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Vorwort.

Alle Menschen mussen sich in ihrem Leben mit der ge-
sundheitlichen Versorgung am Lebensende und mit Trau-
er um nahestehende Personen auseinandersetzen. Haufig
beschaftigen sich Menschen erst in dieser schwierigen
Lebenssituation mit den zur Verfligung stehenden Versor-
gungsmoglichkeiten und Unterstiitzungsangeboten.

Mit dem Bericht zur Hospizarbeit und Palliativversorgung
in Nordrhein-Westfalen wenden wir uns deshalb nicht

nur an die Fachoéffentlichkeit und die beteiligten Akteure
und Trager, sondern auch an alle Interessierten. Er soll
Transparenz schaffen, Informationen blindeln und dazu
beitragen, dass sich die Hospiz- und Palliativversorgung
fur die Menschen in Nordrhein-Westfalen weiterhin stetig
verbessert.

Nordrhein-Westfalen kann auf Erfahrungen aus beinahe
dreiBig Jahren eines aktiven Auf- und Ausbaus der Hos-
pizarbeit und Palliativversorgung zuriickblicken. Bereits
Ende der 1980er Jahre wurden durch gesellschaftliches
Engagement Versorgungs- und Begleitstrukturen fur
Sterbende und ihnen Nahestehende geschaffen. Vor zehn
Jahren erschien der erste Bericht des Landes zur Hospiz-
arbeit und Palliativversorgung in Nordrhein-Westfalen, in
dem bestehende Versorgungsstrukturen beschrieben und
Defizite benannt wurden. Seitdem hat sich im Bereich des
Ausbaus von Versorgungsstrukturen, der Definition von
Rahmenbedingungen fur die Versorgung und der Entwick-
lung von Ausbildungs- und Qualifizierungsmaéglichkeiten
auf gesetzlicher und struktureller Ebene viel getan.

Mit diesem Bericht ziehen wir deshalb erneut Bilanz. In
ihm werden die Vielfaltigkeit der Versorgungsstrukturen
in Nordrhein-Westfalen, die Zugangsmadglichkeiten fiir
Betroffene und die Qualifizierungsoptionen fur die an der
Versorgung beteiligten Berufsgruppen und ehrenamtlich
Tatigen aufgezeigt. Dartiber hinaus werden die heute
bestehenden Herausforderungen in der Hospizarbeit und
Palliativversorgung beschrieben und diskutiert.
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Karl-Josef Laumann

Minister fur Arbeit,
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des Landes Nordrhein-Westfalen
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EinfGhrung.

Im Zentrum der Hospizarbeit und Palliativversorgung
stehen Menschen mit lebenslimitierenden Erkrankungen,
sterbende Menschen und ihnen nahestehende Personen.

Ergebnisse aus Befragungen zeigen, dass am Lebensen-
de die maximal mogliche Linderung von Schmerzen und
anderen krankheitsbedingten Symptomen, die Begleitung
im Umgang mit Angst und Trauer und die Verfugbarkeit
von ambulanten Versorgungsstrukturen besonders wich-
tig sind [ZQP 2013]. Die Hospizarbeit und Palliativversor-
gung bietet deshalb in dieser Phase des Lebens Begleit-
und Unterstttzungsstrukturen, die die Schmerzen und
Sorgen der Menschen ins Zentrum ihrer Arbeit stellen

(s. Abbildung 1). Diesen Bedtirfnissen soll durch flachen-
deckend verfugbare ambulante und stationéare Versor-
gungsstrukturen der Hospizarbeit und Palliativversorgung
nachgekommen werden.

Trotz der zwei Begrifflichkeiten sollten die Palliativver-
sorgung und die Hospizarbeit immer als Ganzes gesehen
werden. Durch die Kombination der jeweiligen Strukturen
ist es moglich, die jeweiligen Bediirfnisse von Schwerst-
kranken und ihren Familien und Freunden angemessen zu
berucksichtigen.

Abbildung 1: Die verschiedenen Dimensionen des Schmerzes und dessen potentielle Auspragungen am Ende

des Lebens.
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Beispiele fir Schmerzen und Sorgen Schwerstkranker und Sterbender in der Hospizarbeit und
Palliativversorgung, angelehnt an die Dimensionen des Totalen Schmerzes nach Cicely Saunders
[Saunders 1996] und an die grafische Darstellung von Dr. Diemer (EVK Herne)



Eine kurze Erlauterung und Definition der Begriffe
,Hospizarbeit” und , Palliativversorgung” soll zum ver-
besserten Verstandnis beitragen.

Der Begriff ,Hospiz" hat seinen Ursprung in der lateini-
schen Sprache und stammt von dem Wort , hospitium*
ab, was soviel wie Gastfreundschaft oder Herberge
bedeutet. Es bezeichnet einen Ort der gastfreundlichen
Aufnahme. Unter dem Begriff ,,Hospizarbeit” versteht
man ein ganzheitliches Konzept einer gleichberech-
tigten multiprofessionellen Umsorgung (care) fur
Sterbende und deren Nahestehende [Miller 2004].
Den Sterbenden soll ermdéglicht werden, bis zuletzt in
Wurde zu leben.

Der Begriff , palliativ* beinhaltet das lateinische Wort
»palliare”, was soviel bedeutet wie mit dem Mantel
umdecken oder umhullen [Palliativ-Portal 2015]. Im
Bereich der gesundheitlichen Versorgung kann der
Begriff , palliativ’ mit ,lindernd” Gbersetzt werden. Die
Weltgesundheitsorganisation definiert Palliativversor-
gung, bzw. Palliative Care als

,»..-ein(en) Ansatz zur Verbesserung der Lebens-
qualitat von Patientinnen und Patienten und ihren
Familien, die mit einer lebensbedrohlichen Er-
krankung konfrontiert sind. Dies geschieht durch
Vorbeugung und Linderung des Leidens mittels
frithzeitiger Erkennung und korrekter Beurteilung
der Behandlung (...)“

DHPV 2015

Insbesondere im zweiten Teil der Definition, in dem die
,Vorbeugung" von Schmerzen und anderen Beschwer-
den thematisiert wird, wird deutlich, dass die Palliativ-
versorgung nicht erst am Ende der Lebenszeit, sondern
bereits ab der Diagnose einer fortgeschrittenen lebens-
bedrohlichen Erkrankung Anwendung finden sollte.
Verschiedene Studien zeigen, dass durch eine friihzeiti-
ge Einbindung der Palliativversorgung Symptome bes-
ser kontrolliert werden kénnen und die Lebensqualitat
der Patientinnen und Patienten gesteigert werden kann
[Kain & Eisenhauer 2016; DGP, DHPV, BAK 2016].

Die Entwicklung der
Hospizarbeit und Palliativ-
versorgung.

Die ersten beiden deutschen Hospize wurden in Aa-
chen und Recklinghausen (1986) gegriindet und die
erste deutsche Palliativstation nahm ihre Arbeit an
der Universitatsklinik Kéln auf (1989). Sowohl die
Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz (heute Deutscher
Hospiz- und PalliativVerband (DHPV)) als auch die
Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin (gegriindet
1994) hatten zu Beginn ihren geschaftsfiihrenden Sitz
in Nordrhein-Westfalen.
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Das Land Nordrhein-Westfalen hat friihzeitig begonnen,
den Aufbau und die Weiterentwicklung der palliativen und
hospizlichen Strukturen zu untersttitzen und zu férdern:

,Die Verbesserung der Lebensqualitét schwerstkranker
und sterbender Menschen ist seit vielen Jahren ein
wichtiges gesundheitspolitisches Anliegen des Landes
Nordrhein-Westfalen, das die dynamische Entwicklung
dieses Versorgungsbereichs in den letzten 25 Jahren
mal3geblich gepragt hat.”

Gesundheitsministerium 2015

Die Thematik der Hospizarbeit und Palliativversorgung
besitzt nach wie vor einen hohen Stellenwert in der Lan-
despolitik. Ein Schwerpunkt wird dabei aktuell auf die
Umsetzung einer hospizlichen und palliativen Versorgung
in Pflegeeinrichtungen [Radbruch et al. 2014] und Einrich-
tungen der Eingliederungshilfe gelegt.

Dartiber hinaus gibt es auf Bundes- und internationaler
Ebene Entwicklungen, die zur Etablierung und Starkung
der hospizlichen und palliativen Versorgung beigetragen
haben. Basierend auf einer internationalen Initiative der
European Association for Palliative Care in 2007, begann
in Deutschland 2008 ein nationaler Prozess zur Entwick-
lung der ,,Charta zur Betreuung schwerstkranker und
sterbender Menschen in Deutschland”. Die 2010 verab-
schiedete Charta umfasst funf Themenbereiche, die mit
Leitsatzen und der Benennung prioritarer Handlungsfel-
der hinterlegt sind. Zu den Themenbereichen gehoren:

® Gesellschaftspolitische Herausforderungen — Ethik,
Recht und 6ffentliche Kommunikation

® Bedurfnisse der Betroffenen — Anforderungen an die
Versorgungsstrukturen

® Anforderungen an die Aus-, Weiter- und Fortbildung

® Entwicklungsperspektiven und Forschung

® Die europaische und internationale Dimension

In Nordrhein-Westfalen haben verschiedene Organisatio-
nen und Institutionen sowie Giber 4.000 Einzelpersonen
die Charta unterzeichnet und damit bekraftigt, sich fur
die Umsetzung der Charta-Leitsatze einzusetzen. Unter
den Unterzeichnern befinden sich Stadte, Gemeinden und
Landkreise des Landes sowie das fur Gesundheit und das
far Schule zustandige Ministerium.

Ausgehend von den Charta-Leitsatzen wurde in einem
umfassenden Konsensusprozess eine Nationale Stra-
tegie erarbeitet und im September 2016 veroffentlicht
[DGP, DHPV, BAK 2016]. An dem Prozess haben alle
Organisationen und Institutionen, die an der Betreuung
schwerstkranker und sterbender Menschen mittelbar und
unmittelbar beteiligt sind, teilgenommen. Das Land Nord-
rhein-Westfalen hat sich an dem Prozess aktiv beteiligt.
Die in der Nationalen Strategie formulierten konkreten
Handlungsempfehlungen umfassen alle gesellschaftli-



chen Themenbereiche, die in der Charta benannt wurden.
Durch die Nationale Strategie soll die Betreuung und
Versorgung schwerstkranker und sterbender Menschen in
Deutschland gesichert und verbessert werden.

Dieser kurze historische Abriss verdeutlicht, dass sich der
Bereich der Hospizarbeit und Palliativversorgung in den
letzten Jahren stark weiterentwickelt hat. Es wird aber
auch deutlich, dass Versorgungsangebote entstanden
sind, bevor Rahmenbedingungen definiert und Strukturen
(wie beispielsweise ein Melderegister fur Leistungserbrin-
ger) geschaffen wurden. Dies kann eine Erklarung daftr
sein, dass es in verschiedenen Veréffentlichungen zur
hospizlichen und palliativen Versorgungssituation zum
Teil zu abweichenden Darstellungen der Versorgungs-
strukturen und deren Zuordnung kommt.

Heilen — manchmal
Lindern — oft
Trosten — immer

Unter diesem Leitspruch wird in der Hospizarbeit und
Palliativversorgung gearbeitet.

Landesstelle ALPHA NRW.

Das fur Gesundheit zustandige Ministerium in Nord-
rhein-Westfalen hat vor 25 Jahren Ansprechstellen zur
Palliativversorgung, Hospizarbeit und Angehorigenbe-
gleitung (ALPHA NRW) eingerichtet und finanziert diese
seither. Mit ALPHA NRW verfluigt das Land Gber ein wich-
tiges Ubergeordnetes und koordinierendes Instrument
zur Weiterentwicklung und Starkung der Hospizarbeit
und Palliativversorgung in Nordrhein-Westfalen [Grutzner
2014]. ALPHA NRW ist an zwei Standorten vertreten, in
Munster (ALPHA Westfalen-Lippe) und in Bonn (ALPHA
Rheinland).

ALPHA NRW bietet:

® Vermittlung von Beratungsangeboten fur Schwerst-
kranke, ihre Familien und ihnen nahestehende Men-
schen

® Beratung fur Einrichtungen und Dienste der Hospizar-
beit und Palliativversorgung (Koordinatoren, Vorstande,
Teams von Palliativeinheiten u.a.)

® Beratung beim Aufbau neuer Initiativen der Hospizar-
beit und Palliativversorgung

® Beratung beim Aufbau und bei der Vernetzung traditio-
neller und neuer Hilfsformen (ambulant und stationar)

® Hilfen und Vermittlung bei der Entwicklung von Fortbil-
dungen

® Vermittlung und Durchfiihrung von Supervisionen

® Vermittlung von Referentinnen und Referenten

® Hinweise und Empfehlungen zu Fachliteratur und ande-
ren Medien

Aktuelle Aktivitdten

In den 25 Jahren des Bestehens von ALPHA NRW hat
die Haufigkeit der Beratungsanfragen stetig zuge-
nommen und das Aufgabenspektrum hat sich konti-
nuierlich erweitert. Das Modell der Ansprechstellen
zur Palliativversorgung, Hospizarbeit und Angehori-
genbegleitung in Nordrhein-Westfalen ist bundesweit
einzigartig.

Die Beratungs- und Unterstitzungsangebote von
ALPHA NRW sind fuir die Biirgerinnen und Burger
sowie fur die Einrichtungen und Dienste und ihre Mit-
arbeiterinnen und Mitarbeiter kostenfrei zuganglich.
ALPHA NRW férdert die Bildung regionaler Netzwerke
u.a. durch die Moderation Runder Tische oder die
Ausrichtung regionaler Veranstaltungen. Weitere
Angebote von ALPHA NRW richten sich u.a. an die
Koordinatorinnen und Vorstande ambulanter Hospiz-
dienste bspw. in der Form von Supervision oder als
Weiterbildungsveranstaltungen, etwa Gber aktuelle
Anderungen der gesetzlichen Rahmenbedingungen.

Auch Forschungsvorhaben, die der Verbesserung

der Versorgung von schwerstkranken und sterben-
den Menschen sowie deren Nahestehenden dienen,
werden von ALPHA NRW durchgefuihrt. Eine Studie
zur Bedarfsplanung stationarer Hospize wurde 2016
aktualisiert und bietet eine wichtige Grundlage fur die
Beratung von Initiativen, die in Nordrhein-Westfalen
entsprechende Einrichtungen griinden wollen [Jansky
et al. 2017].

Zur hospizlich-palliativen Versorgung in Einrichtungen
der stationaren Altenhilfe wurde 2016 eine Untersu-
chung zum Umsetzungsgrad in den Heimen durch-
gefuhrt [Wiefels et al. 2017]. Auf Grundlage dieser
Ergebnisse ist es moglich, die Einrichtungen gezielt
zu unterstttzen. In diesem Kontext wurde auch ein
Curriculum zur Beféahigung von Mitarbeiterinnen und
Mitarbeitern in Pflegeeinrichtungen erstellt, das von
der Deutschen Gesellschaft fuir Palliativmedizin zerti-
fiziert wurde [Kern & von Schmude 2017].

Das Land Nordrhein-Westfalen unterstitzt tber
ALPHA NRW auch MaBnahmen zur Verbesserung
der Hospiz-und Palliativversorgung in Einrichtungen
der ambulanten und stationdren Eingliederungshilfe.
Einen Auftakt bildete die landesweite Fachtagung
,Gemeinsam auf dem Weg" im November 2016.



Rechtsgrundlagen.

Der Anspruch auf die Kostentibernahme ftr palliative und
hospizliche Versorgungsleistungen ist fur gesetzlich Kran-
kenversicherte gesetzlich geregelt und wurde in den ver-
gangenen Jahren sukzessive ausgeweitet. Auch die Priva-
ten Krankenversicherungen Ubernehmen in der Regel die
Kosten, die durch hospizliche und palliative Versorgung
entstanden sind — es besteht jedoch keine gesetzliche
Verpflichtung zur Kostenerstattung [PKV 2015].

Die gesetzlichen Regelungen zur Hospizarbeit und Palli-
ativversorgung werden durch bundes- oder landesweite
Rahmenvereinbarungen erganzt, mit denen die Umset-
zung der Gesetze in die Praxis geregelt wird. Eine Zusam-
menstellung der wichtigsten Gesetze und Rahmenverein-
barungen befindet sich in Abbildung 2.

Anspruch auf eine allgemeine Palliativversorgung (APV)
haben Patientinnen und Patienten, die unter einer nicht
heilbaren, fortschreitenden Erkrankung leiden. Die spezia-
lisierte Palliativversorgung (SAPV) steht fur Patientinnen
und Patienten zur Verfigung,

® deren Symptomatik ausgepragt ist,

® die eine besonders aufwendige Versorgung benétigen,

® deren Erkrankung bereits weit fortgeschritten und

® deren Lebenserwartung deutlich begrenzt ist [Muller &
Wistuba 20147].

Die Leistungen kénnen von einem Vertragsarzt oder Kran-
kenhausarzt verordnet werden.

Eine stationare Hospizbehandlung kénnen Personen er-
halten,

® deren Erkrankung ein fortgeschrittenes Stadium er-
reicht hat und sich weiter verschlechtert,

® beidenen eine Heilung ausgeschlossen ist und eine
palliative Behandlung erforderlich ist, bzw. gewlinscht
wird,

® die nur noch eine begrenzte Lebenserwartung von Wo-
chen oder wenigen Monaten haben,

® beidenen eine Krankenhausbehandlung nicht mehr
erforderlich ist,

® beidenen die notwendige Pflegeleistung nicht durch
Haushaltsangehorige erbracht werden kann und

® bei denen eine Bestatigung einer Arztin bzw. eines Arz-
tes zur Notwendigkeit einer stationéren hospizlichen
Versorgung vorliegt.

Die Kosten fur die stationare hospizliche Versorgung
werden gréBtenteils tGber die gesetzliche Kranken- und
Pflegeversicherung [GKV-Spitzenverband 2015] und im
Ubrigen tiber Spenden und &ffentliche Férderungen finan-
ziert. Auch die private Krankenversicherung bezuschusst
auf freiwilliger Basis die stationaren Hospize [PKV 2016].
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Die Beratung und ehrenamtliche Begleitung durch am-
bulante Hospizdienste sind fir die betroffenen Menschen
und Familien kostenlos. Das gilt auch fur die Unterstit-
zungsangebote der Beratungsstellen in diesem Bereich.
Die Versorgung durch ambulante Hospizdienste wird

von den gesetzlichen Krankenkassen durch Zuschisse
zu den anfallenden Personal- und Sachkosten gefordert
[GKV-Spitzenverband 2015; BMJV 2015]. Auf Grundlage
eines Vertrages zwischen dem Deutschen Hospiz- und
PalliativVerband und den privaten Krankenversicherungen
bezuschussen auch diese die Versorgung durch ambulan-
te Hospizdienste [PKV 2016].

Im November 2015 wurde das Gesetz zur Verbesserung
der Hospiz- und Palliativversorgung in Deutschland (Hos-
piz- und Palliativgesetz (HPG)) im Bundestag verabschie-
det [BMJV 2015]. Dieses Gesetz beinhaltet Anderungen
im SGB V und SGB XI und im Krankenhausfinanzierungs-
gesetz. Das Gesetz trat am 8. Dezember 2015 in Kraft. Fol-
gende Anderungen wurden im SGB V vorgenommen:

® Die palliative Versorgung gehort nun ausdriicklich zum
Spektrum der Krankenbehandlung fur gesetzlich Versi-
cherte (SBGV §27 Absatz 1 Satz 3) und ist Teil der ver-
tragsarztlichen Versorgung (SGB V §73 Absatz 2).

® Das Versorgungsspektrum der hauslichen Krankenpfle-
ge wurde um die ambulante Palliativversorgung erwei-
tert (SGBV §37 Absatz 2a).

® Die Bezuschussung der Versorgung durch die Gesetzli-
che Krankenversicherung (GKV) fur stationadre Hospize
und ambulante Hospizdienste wurde erhoht (SGB V
§39 a Absatz 1und 2).
Im Méarz 2016 wurde die Rahmenvereinbarung zur am-
bulanten hospizlichen Sterbebegleitung gem. SGBV §
39a angepasst. Dadurch erhalten ambulante Hospiz-
dienste neben einer Férderung flr Personalkosten nun
auch eine Forderung der Sachkosten. Zudem kénnen
Krankenhauser Hospizdienste mit der Begleitung ihrer
Patienten und Patientinnen beauftragen [GKV Spitzen-
verband 2016].

® Gesetzlich Versicherte haben nun einen Anspruch auf
eine Hospiz- und Palliativberatung durch die Kranken-
kasse (SGB V §39b).

® Die Kassenarztliche Bundesvereinigung und der Spit-
zenverband Bund der Krankenkassen vereinbaren
Voraussetzungen fur eine qualifizierte und koordinierte
palliativ-medizinische Versorgung durch ambulant tati-
ge Arztinnen und Arzte und treffen Regelungen fur die
Vergttung (SBG V §87 Absatz 1b).
Im November 2016 wurde eine entsprechende Verein-
barung von den beiden Akteuren verabschiedet. In der
Vereinbarung werden die Aufgaben und die Qualifika-
tionsanforderungen der niedergelassenen Arztinnen
und Arzte, die sich an der ambulanten palliativmedizi-
nischen Versorgung beteiligen wollen, definiert. Dazu
gehoéren die Anwendung evidenzbasierter und zugleich
praxiserprobter Leitlinien (z.B. S3-Leitlinie Palliativme-
dizin), die kontinuierliche Weiterentwicklung der palli-
ativ-medizinischen Qualifikation durch Fortbildungen



§27 (1); §39a, §39b; §37 (2a); §37b;

Abbildung 2: Gesetze und Rahmenvereinbarungen

Hospiz- und Palliativversorgung
ambulant (inkl. Wohneinrichtungen, Pflegeheime) und stationar

SGB V SGB XI
Sozialgesetzbuch Sozialgesetzbuch Elftes Buch
Funftes Buch Soziale Pflegeversicherung
Gesetzliche Krankenversicherung

WTG und WTG-DVO
Wohn- und Teilhabegesetz
Wohn- und Teilhabegesetz
Durchfiihrungsverordnung

Gesetzesstellen

WTG: §1 (4); §4 (5)
WTG-DVO: §3 (3); §24 (9)

Gesetzesstellen
§28 (4); §75 (2)

Gesetzesstellen

§132d; §132g

Hospizversorgung:
Rahmenvereinbarung zu den Voraussetzungen der Férderung sowie zu Inhalt, Qualitdt und Umfang der ambulanten Hospizarbeit
zwischen dem GKV Spitzenverband und verschiedenen Trégern der Hospizversorgung (Stand 14.3.2016).

Rahmenvereinbarung tber Art und Umfang sowie Sicherung der Qualitat der stationdren Hospizversorgung zwischen dem GKV
Spitzenverband und verschiedenen Tragern der Hospizversorgung (Stand 14.4.2010).

Palliativversorgung:
Vereinbarung nach §87 Abs. 1b SGB V zur besonders qualifizierten und koordinierten palliativ-medizinischen Versorgung.
Kassenarztliche Bundesvereinigung, GKV-Spitzenverband (29.11.2016).

Vertrag Uber die ambulante palliativpflegerische Versorgung nach § 132 Abs. 2 SGB V. Leistungserbringer und Krankenkassen
(2014/2015). (Geltungsbereich NRW)

Richtlinie zur Verordnung spezialisierter ambulanter Palliativversorgung. Gemeinsamer Bundesausschuss (Stand 24.6.2010).

Rahmenprogramm zur flachendeckenden Umsetzung der ambulanten palliativmedizinischen und palliativpflegerischen
Versorgung in NRW — kooperatives integratives Versorgungskonzept der Kassenérztlichen Vereinigungen und Arztekammern
Nordrhein und Westfalen-Lippe, der Krankenhausgesellschaft Nordrhein-Westfalen, der LAG Hospiz e.V. und den gesetzlichen

Krankenkassen (Stand 2005).

Rechtsgrundlagen und Rahmenvereinbarungen der Hospiz- und Palliativversorgung | LZG.NRW

(eigene Darstellung auf Grundlage von ALPHA NRW)

sowie die Teilnahme an Qualitatszirkeln oder Fallkonfe-
renzen [KBV & GKV 2016].

® Der Gemeinsame Bundesausschuss regelt nach Anho-
rung beteiligter Akteure die Rahmenbedingungen fur
die Verordnung hauslicher Krankenpflege zur ambulan-
ten Palliativversorgung (SGBV §92 Absatz 7).
Im Marz 2017 wurde eine vorlaufige Richtlinie zur Er-
weiterung der hauslichen Krankenpflege vom Gemein-
samen Bundesausschuss vorgelegt. Sie beschreibt das
Leistungsspektrum der hduslichen Krankenpflege im
Rahmen der Palliativversorgung. Das Leistungsspekt-
rum umfasst die Symptomkontrolle insbesondere bei
Schmerzsymptomatiken, die Wundkontrolle und Wund-
behandlung sowie Kriseninterventionen. Die MaRnah-
men haben in enger Abstimmung mit der verordnen-
den Arztin oder dem verordnenden Arzt zu erfolgen.
Vor dem Inkrafttreten der Richtlinie wird diese noch
durch das Bundesgesundheitsministerium gepruft

® Pflegeeinrichtungen und Einrichtungen der Eingliede-
rungshilfe kénnen den Versicherten eine Beratung zur
gesundheitlichen Versorgungsplanung fur die letzte
Lebensphase anbieten (SGB V §132g).

Die Anderung im SGB X| umfasst schwerpunktmaRig die
Ergénzung pflegerischer MaBnahmen der Sterbebeglei-

1 Vgl. Gemeinsamer Bundesausschuss (Stand 16.Méarz 2017, Abruf August
2017), https://www.g-ba.de/informationen/beschluesse/2896/

tung im Leistungskatalog der Pflegeversicherung (SGB XI
§28 Absatz 4 und §75 Absatz 2 Satz 1 Nummer 1).

Durch das im Jahr 2014 in Kraft getretene Wohn- und
Teilhabegesetz werden Leistungsanbieter von Pflege- und
Betreuungsangeboten, die Menschen mit nicht heilbaren,
fortschreitenden und weit fortgeschrittenen Erkrankun-
gen bei einer zugleich eng begrenzten Lebenserwartung
betreuen, verpflichtet, die Inanspruchnahme der Leistun-
gen der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung zu
ermoglichen. Ferner ist sicherzustellen, dass das Personal
in angemessenem Umfang Uber palliativpflegerische
Kenntnisse verflgt.

Die Anderungen im Krankenhausfinanzierungsgesetz um-
fassen insbesondere die Moéglichkeit, fur Palliativleistun-
gen zukulnftig krankenhausindividuelle Entgelte mit den
Kostentréagern vereinbaren zu konnen (KHG §17b Absatz 1
Satz 15).
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Status quo der Hospizarbeit
und Palliativversorgung.

Der Ort des Sterbens wird vielfach als Indikator daftr ge-
nutzt, wie stark die Hospizarbeit und Palliativversorgung
bereits in einer Region etabliert sind und ob dem in der
Bevolkerung vielfach gedauBerten Wunsch eines Sterbens
zu Hause entsprochen wird. Ein abnehmender Anteil an
Menschen, die auf allgemeinen Stationen im Krankenhaus
sterben, wird als Anzeichen gewertet, dass sich die am-
bulante und stationare Hospiz- und Palliativversorgung in
einer Region weiterentwickelt.

Trotz der Relevanz des Indikators fur den Grad der Eta-
blierung der Hospizarbeit und Palliativversorgung sollte
dem Ort des Sterbens nicht eine tber allem stehende Pri-
oritat zugewiesen werden [Pollock 2015]. Die individuellen
Umstande, Sorgen und Versorgungsbedarfe wahrend der
letzten Lebensphase sind zumeist nicht vorhersehbar
und kénnen situationsbedingt auch das Sterben im Kran-
kenhaus rechtfertigen [Pollock 2015; Gronemeyer et al.
2007].

Dennoch sind auch fur Nordrhein-Westfalen Informatio-
nen zu den Sterbeorten und deren Verteilung bekannt und
kénnen Informationen zum Status quo der Versorgung lie-
fern (s. Tabelle 1). In verschiedenen Untersuchungsregio-
nen in Westfalen-Lippe wurden die Totenbescheinigungen
bezlglich des Sterbeortes analysiert [Dasch et al. 2015].
Im Jahr 2011 starben mehr als die Halfte aller Sterbefalle,
also einschlieBlich der Patientinnen und Patienten, die

keine Palliativversorgung bendétigten, im Krankenhaus.
Diese Verteilung zeigt sich auch in der Altersgruppe 65
Jahre und élter [Dasch et al. 2015; Zich & Sydow 2015].

In der zeitlichen Entwicklung von 2001 bis 2011 hat das
Sterben im Krankenhaus (aber nicht auf einer Palliativsta-
tion) jedoch abgenommen. Eine Zunahme konnte bei den
Sterbeorten Alten- und Pflegeeinrichtung, Hospiz und
Palliativstation verzeichnet werden. Knapp ein Viertel der
Verstorbenen ist 2011 im hauslichen Umfeld verstorben
[Dasch et al. 2015].

Betrachtet man jedoch ausschlieBlich die Patientinnen
und Patienten, denen eine palliative Versorgung von ihrer
Arztin bzw. ihrem Arzt verordnet wurde, so finden sich
geringere Anteile an im Krankenhaus Verstorbenen (s.
Tabelle 1). In dem Bezirk der Kassenarztlichen Vereinigung
Westfalen-Lippe sind 8,7 % dieser Patientinnen und Pati-
enten 2014 im Krankenhaus verstorben [Lux et al. 2016].
In dem Bezirk der Kassenarztlichen Vereinigung Nord-
rhein liegt der Anteil an in einem Krankenhaus verstorbe-
nen Palliativpatientinnen und -patienten bei 12,6 % [Zim-
mermann & Merling 2015]. Wenn die Notwendigkeit einer
palliativen Versorgung gegeben ist, scheint dies eher dazu
zu fihren, dass Menschen in ihrer vertrauten Umgebung
(zu Hause bzw. Alten- oder Pflegeeinrichtung) versterben
(siehe auch Abschnitt ,,Zugangsgerechtigkeit in der pallia-
tiven und hospizlichen Versorgung*).

Tabelle 1: Sterbeorte in Nordrhein-Westfalen, Daten aus verschiedenen Publikationen

Kranken-
haus*'

Region
Zeitraum

Westfalen-Lippe

2011

KV Region Westfalen-

Lippe 8,7
2014

Allgemein-
bevélkerung

Patientinnen und
Patienten mit einer

Verordnung fiir

EETA
station

Sterbeort in % (Jahr)

Alten- oder

Pflegeheim aRelie

Hospiz zu Hause

[Dasch 2015]

3,0 31,0 12,6 44,7 [Luxetal. 2016]

ambulante Palliativ-
versorgung

KV Region Nordrhein

12,6
2/2014-1/2015

*1 aber nicht auf einer Palliativstation

12

[Zimmermann &

3,6 29,4 24,1 Merling 2015]

26,9



Abbildung 3: Prozess der Begleitung und Versorgung
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Versorgungsstrukturen der
Hospizarbeit und Palliativ-
versorgung.

Es stehen verschiedene Versorgungsmodelle fr die palli-
ative und hospizliche Versorgung in Nordrhein-Westfalen
zur Verfugung. Die Versorgung kann im eigenen Wohn-
raum bzw. in der Wohn- oder Pflegeeinrichtung ambulant
oder stationéar stattfinden. Patientinnen und Patienten
werden in der Hospiz- und Palliativversorgung durch spe-
ziell geschultes bzw. weitergebildetes Personal je nach
Bedarf begleitet, pflegerisch versorgt oder arztlich behan-
delt. In der Hospizarbeit und Palliativversorgung koope-
rieren in der Regel multiprofessionelle Teams bestehend
aus Arztinnen und Arzten, hauptberuflich Pflegenden und
Teammitgliedern aus anderen Professionen wie Sozialar-
beit, Psychologie, Physiotherapie, Trauerbegleitung oder
Seelsorge. Daruiber hinaus nehmen ehrenamtlich Tatige
eine wichtige Rolle in der Begleitung der Patientinnen und
Patienten ein.

Auftrag und Ziel der Versorgung ist die bestmdgliche
Linderung der vielfaltigen kérperlichen und psychischen
Symptome und die Begleitung am Lebensende. Um im
Einzelfall die geeignete Form der palliativen und/oder hos-
pizlichen Versorgung zu identifizieren, werden Informa-
tionen zum Erkrankungsstatus und zu den Bedurfnissen
der Patientin bzw. des Patienten und der Nahestehenden
zugrunde gelegt (s. Abbildung 3).

Im Folgenden werden die verschiedenen Versorgungsfor-
men kurz erlautert und die Versorgungssituation in Nord-
rhein-Westfalen dargestellt. Dabei handelt es sich um eine
Momentaufnahme, da sich dieser Versorgungsbereich,
auch aufgrund der seit 2015 neuen gesetzlichen Lage,
kontinuierlich verédndert und weiterentwickelt.

Die Daten zu den Versorgungsstrukturen stammen aus
unterschiedlichen Quellen und kénnen nur ein ungefahres
Bild der Versorgungssituation zeichnen. Die Informatio-
nen zu den ambulanten Hospizdiensten, der ambulanten
Palliativpflege, der spezialisierten ambulanten Palliativ-
versorgung und den stationaren Hospizangeboten stam-
men vom Verband der Ersatzkassen (vdek), Landesvertre-
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tung Nordrhein-Westfalen. Diese Daten basieren auf den
Versorgungsvertragen des vdek bzw. auf Informationen
Uber Forderungen ehrenamtlicher Strukturen durch die
Gesetzlichen Krankenversicherungen.? Die Daten zur spe-
zialisierten ambulanten Palliativversorgung wurden je-
weils mit der Kassenarztlichen Vereinigung Nordrhein und
Westfalen-Lippe abgeglichen. Die Daten zur stationaren
Palliativversorgung stammen vom fur Gesundheit zustan-
digen Ministerium, sie basieren auf den erteilten Feststel-
lungsbescheiden des Landes (Stand 31.12.2016).

Informationen zu den nachstgelegenen Anbietern hos-
pizlicher und palliativer Versorgungsleistungen kdnnen
auf der Webseite von ALPHA NRW abgerufen werden
(https://alpha-nrw.de/). Auf dieser Seite sind auch An-
bieter gelistet, die ohne Férderung durch die Gesetzlichen
Krankenkassen arbeiten.

Versorgung im eigenen Wohnraum.

Allgemeine (Ambulante) Palliativversorgung
(APV/AAPV)

Die palliativmedizinische Basisversorgung kann durch die
behandelnden Haus- und Facharztinnen und -arzte sowie
durch besonders qualifizierte Palliativarztinnen und -arzte
(QPA) durchgefiihrt und bei Bedarf um die Leistungen
eines Pflegedienstes erweitert werden. In Nordrhein-West-
falen gibt es 180 ambulante Palliativpflegedienste flr Er-
wachsene und etwa 40 ambulante Palliativpflegedienste
far Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene (Stand
August 2017).

Im Unterschied zu reguldren ambulanten Pflegediensten
mussen ambulante Palliativpflegedienste in NRW tber
mindestens vier Vollzeitstellen mit einer Basisqualifikation
in der Palliativversorgung (160 Std.) verfligen [Leopoldina
2015]. Sie stehen u.a. in engem Kontakt zu der behan-
delnden Arztin oder dem behandelnden Arzt, zu den &rtli-
chen ambulanten Hospizdiensten, qualifizierten Palli-
ativarztinnen und -arzten und den Teams der spezialisier-
ten Palliativversorgung.

In der allgemeinen Palliativversorgung fur Kinder, Jugend-
liche und junge Erwachsene gelten vergleichbare Kriterien
fur die Leistungserbringer wie in der allgemeinen Pallia-
tivversorgung fur Erwachsene. Auch hier gibt es enge
Kontakte zu ambulanten padiatrischen Hospizdiensten,
qualifizierten Palliativarztinnen und -arzten sowie zu
Teams der spezialisieren Palliativversorgung fur Kinder,
Jugendliche und junge Erwachsene.

Spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV)
Die Leistungen der spezialisierten ambulanten Pallia-
tivversorgung ermoglichen Patientinnen und Patienten
mit aufwandigen Versorgungsbedarfen, die verbleibende
Lebenszeit zu Hause zu verbringen. Es wird angenommen,

2 Ehrenamtliche Angebote der Sterbebegleitung, die keine Férderungen
durch die Gesetzlichen Krankenkassen in Anspruch nehmen, sind hier nicht
enthalten.
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dass 20 % der Menschen mit einer Krebserkrankung und
5 % der nicht-onkologischen Patientinnen und Patienten
am Lebensende eine spezialisierte (ambulante) Palliativ-
versorgung benotigen [MAGS 2005]. Mittlerweile werden
diese Schéatzungen allerdings zunehmend hinterfragt und
als zu niedrig eingeschatzt [Radbruch 2011a, Leitlinien-
programm Onkologie 2015].

Die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter der SAPV-Teams
kommen zu den Patientinnen und Patienten in die Woh-
nung, die Wohngruppe, in die Senioren- bzw. Pflegeein-
richtung oder ins Hospiz. Sie stellen eine Versorgung rund
um die Uhr (24 Stunden, 7 Tage die Woche) sicher. SAPV-
Teams bestehen aus speziell ausgebildeten Arztinnen und
Arzten und hauptberuflich Pflegenden. Die Teams arbei-
ten fachubergreifend in Kooperation mit anderen Profes-
sionen zusammen. Die Versorgung findet in Kooperation
mit den behandelnden Arztinnen und Arzten der Betrof-
fenen statt. AuBerdem kooperieren SAPV-Teams mit den
ortlichen ambulanten Hospizdiensten.

Eine Studie aus Mlinchen zeigt, dass ein Sterben zu
Hause (ambulante Versorgung) bevorzugt wird, wenn Fa-
milien mit schwerstkranken Kindern zwischen ambulan-
ter und stationarer palliativer Versorgung zum Ende des
Lebens ihres Kindes wahlen kénnen [Wolff et al. 2010].
Far Kinder, Jugendliche, junge Erwachsene und deren
Familien gibt es deshalb besonders qualifizierte Teams
der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung, die
die Versorgung im hduslichen Umfeld wahrend der letzten
Lebensphase sicherstellen. Diese Unterstitzung kann
laut Erfahrungsberichten zur Qualitat der Pflege und

zur Entlastung und Unterstutzung der Familien im Alltag
beitragen. Dabei werden von den Eltern die tagliche Er-
reichbarkeit rund um die Uhr und die Zeit flir Gesprache
als hilfreich empfunden. Aber auch die durch den Pfle-
gedienst geleistete regelméaBige Beobachtung der Ver-
fassung des Kindes sowie die Ubermittiung von Informa-
tionen zum weiteren Verlauf der Erkrankung empfinden
Nahestehende als unterstutzend [Groh et al. 2013]. Fur
die Versorgung von Kindern, Jugendlichen und jungen Er-
wachsenen stehen in Nordrhein-Westfalen 6 SAPV-Teams
zur Verfligung.

Die Verordnung von Leistungen der Gesetzlichen Kran-
kenkversicherungen (GKV) zur spezialisierten am-
bulanten Palliativversorgung ist in den vergangenen
Jahren deutschlandweit angestiegen (s. Abbildung 4)

— 2015 wurden 118.451 SAPV-Leistungen verordnet (145
SAPV-Leistungen je 100.000 Einwohner). Bezogen auf die
Einwohnerzahl in Nordrhein-Westfalen kann demnach von
knapp 26.000 GKV-Leistungen zur SAPV ausgegangen
werden.3

In den beiden nordrhein-westfalischen Bezirken der Kas-
senarztlichen Vereinigung (KV) finden zwei unterschied-
liche Modelle der ambulanten (spezialisierten) Palliativ-

3 Bei den Angaben fehlen Personen, die keine GKV-finanzierten Leistungen
erhalten.



Abbildung 4: Trend — SAPV Leistungen
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versorgung Anwendung: die Palliative Care Teams (PCT)
im KV-Bezirk Nordrhein und die Palliativmedizinischen
Konsiliardienste (PKD) im KV-Bezirk Westfalen-Lippe.

Palliative Care Teams im KV-Bezirk Nordrhein

Im KV-Bezirk Nordrhein gibt es derzeit 23 Palliative Care
Teams (PCT), die eine spezialisierte ambulante Palliativ-
versorgung anbieten (Stand 1. August 2017). In den Teams
arbeiten Expertinnen und Experten verschiedener Pro-
fessionen zusammen, um schwerstkranke und sterbende
Menschen in ihrer hduslichen Umgebung zu versorgen.
Das Palliative Care Team besteht im Kern aus mindestens
drei Arztinnen oder Arzten mit der Zusatzausbildung Pal-
liativmedizin und mindestens vier qualifizierten hauptbe-
ruflich Pflegenden. Neben einer empfohlenen Kooperation
mit anderen Professionen ist die Kooperation mit einer
Apotheke und mindestens einem ambulanten Hospiz-
dienst verpflichtend.* Die Palliative Care Teams versorgen
Einzugsgebiete mit 90.000 bis 650.000 Einwohnern [KV
Nordrhein 2016; Radbruch et al. 2014].

Palliativmedizinische Konsiliardienste im KV-Bezirk
Westfalen-Lippe

Es gibt 37 Palliativmedizinische Konsiliardienste (Stand

1. Quartal 2017), die in allen Kreisen und kreisfreien Stad-
ten in Westfalen-Lippe tatig sind. Diese (lbernehmen die
ambulante palliativmedizinische Versorgung. Die Palliativ-
medizinischen Konsiliardienste bauen auf den regionalen
Gegebenheiten in Westfalen-Lippe auf, indem sie bei-
spielsweise die Hauséarztinnen und Hausérzte in der Ver-
antwortung fur ihre Patientinnen und Patienten belasst.

Das Angebot der Palliativmedizinischen Konsiliardienste
integriert die allgemeine und die spezialisierte pallia-
tivmedizinische Versorgung [Radbruch et al. 2014]. Die
Patientinnen und Patienten verbleiben in ihrer gewohnten

4 Vgl. Kassenarztliche Vereinigung Nordrhein (Abruf August 2016),
https://www.kvno.de/downloads/vertraege/palliativversorgung/sapv_vertrag.pdf

Arzt-Patient-Beziehung und bei Bedarf stehen eine Palli-
ativmedizinerin oder ein Palliativmediziner sowie weitere
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter des Palliativmedizini-
schen Konsiliardienstes zur Verfigung [Lux et al. 2016].

In Westfalen-Lippe arbeiten etwa 90 % der Hausarztinnen
und Hausarzte mit dem Palliativmedizinischen Konsili-
ardienst zusammen. In den Konsiliardiensten arbeiten
mindestens vier Arztinnen oder Arzte mit der Zusatzaus-
bildung Palliativmedizin. Je nach Anzahl der betreuten
Patientinnen und Patienten werden diese von mindestens
ein bis zwei qualifizierten hauptberuflich pflegenden
Fachkraften unterstttzt, die u.a. die Koordination der
Versorgung der Patientin bzw. des Patienten bernehmen
und bei Bedarf Kontakt zu weiteren Professionen und dem
ambulanten Hospizdienst herstellen.®

,Die Arzte und Pflegekréfte haben meinem
Mann und mir viel Angst genommen, die
Angst vor dem Leiden unserer Tochter, aber
auch die Angst vor der Todesstunde. Bei
allen Sorgen und aller Trauer gaben sie uns
Sicherheit und Zuversicht.”

Zitat einer Mutter zur Versorgung der
Tochter durch ein palliativmedizinisches
Team in Nordrhein-Westfalen

5 Vgl. Kassenarztliche Vereinigung Westfalen-Lippe (Stand 18. Juni 2013; Abruf
August 2016),
https://www.kvwl.de/arzt/recht/kvwl/palliativ/palliativ_vereinbarung.pdf
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Abbildung 5: Menschen in ambulanten und stationdren Wohneinrichtungen
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*ambulante Wohneinrichtungen: Einzelwohnungen, Paarwohnungen, Wohngemeinschaften

Ambulante Hospizdienste

In Nordrhein-Westfalen gibt es derzeit 233 ambulante
Hospizdienste fir Erwachsene und 26 ambulante Hospiz-
dienste fur Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene,
die nach §39a SGB V gefordert werden. Dartiber hinaus
gibt es noch weitere ambulante Hospizdienste, die ohne
Forderung nach §39a SGB V arbeiten. Die Unterstitzung
durch ambulante Hospizdienste kann ohne arztliche Ver-
ordnung in Anspruch genommen werden und ist kosten-
frei.

Aufgabe und Ziel ambulanter Hospizdienste ist die Beglei-
tung und Beratung der bzw. des Schwerstkranken und die
Unterstitzung und Entlastung der gesamten Familie und
anderer nahestehender Personen. Es soll ein wiirdevolles
Sterben zu Hause ermoéglicht werden. Auch Senioren-,
Pflege- und Wohneinrichtungen fir Menschen mit Be-
hinderung z&hlen als hausliche Umgebung. Die Mitarbei-
terinnen und Mitarbeiter der ambulanten Hospizdienste
begleiten und beraten auch Patientinnen und Patienten
im Krankenhaus wahrend der letzten Lebensphase.
Schwerstkranke Kinder, Jugendliche und junge Erwach-
sene, die an einer die Lebenszeit verkirzenden Krankheit
leiden, und ihre Familien bedurfen der besonderen Un-

,Haétte ich friiher gewusst, wie unterstiitzend
und entlastend die Begleitung durch die Hos-
pizmitarbeiterinnen ist, dann héatten wir den
Hospizdienst schon viel friiher in Anspruch
genommen!*

Zitat einer nahestehenden Person zur
Versorgung durch einen ambulanten
Hospizdienst in Nordrhein-Westfalen
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terstlitzung und kénnen durch Hospizdienste unterstitzt
werden.

Die Hospizdienste stehen unter der Verantwortung min-
destens einer entsprechend weitergebildeten fachlich
qualifizierten Person. Die Begleitung und Beratung der
Patientinnen und Patienten sowie deren Nahestehenden
wird groBtenteils durch speziell qualifizierte ehrenamtlich
tatige Burgerinnen und Birger geleistet. Die ehrenamtlich
Tatigen stellen das Fundament der ambulanten Hospizar-
beit dar. Auch die Begleitung trauernder Hinterbliebener
ist hdufig Bestandteil der Arbeit ambulanter Hospiz-
dienste. Die Angebote fur trauernde Menschen sind fur
die Betroffenen kostenfrei, werden jedoch nicht von den
Krankenkassen geférdert. Die ambulanten Hospizdienste
arbeiten in der Regel mit palliativ-medizinisch erfahrenen
Pflegediensten und Arztinnen oder Arzten zusammen und
sind mit vielen weiteren Akteurinnen und Akteuren in der
Region vernetzt.

Ein weiteres Ziel und eine wesentliche Saule der Hospizar-
beit ist die gesellschaftliche Enttabuisierung von Sterben,
Tod und Trauer. Mit einer umfassenden und qualifizierten
Offentlichkeitsarbeit tragen die Dienste zu der Umsetzung
dieses Zieles bei.

Versorgung von Menschen in ambulanten und statio-
ndren Einrichtungen der Eingliederungshilfe.

Entsprechend der Versorgung im eigenen Wohnraum
kdnnen ambulante palliativpflegerische, palliativmedizi-
nische und Hospizdienste auch in Wohneinrichtungen der
Eingliederungshilfe Unterstlitzung am Lebensende leisten
(§37b SGB V).



Abbildung 6: Anzahl vollstationar betreuter Frauen und Manner

120.000 120.000
100.000 100.000
80.000 80.000
60.000 60.000
40.000 - 40.000
£ 20.000 - 20.000 §
g g
< 0 : : ; : ; -0 <
2005 2007 2009 2011 2013 2015 2005 2007 2009 2011 2013 2015

mmm Frauen ——Frauen 80+ = Manner -———Manner 80+

Anzahl der vollstationar (Dauerpflege) betreuten Personen insgesamt und 80 Jahre und alter nach Geschlecht,
Nordrhein-Westfalen, 2005-2015 | IT.NRW, Indikator 7.33: LZG.NRW (eigene Berechnung)

Etwa 100.000 Erwachsene mit korperlicher, geistiger
oder seelischer Behinderung wohnen 2015 im Rahmen
der Eingliederungshilfe (SGB XlI) in ambulant betreuten
oder stationdren Einrichtungen in Nordrhein-Westfalen.
Wéhrend der Bevoélkerungsanteil an Personen, die in sta-
tionaren Wohneinrichtungen leben, Giber die Jahre stabil
bleibt, steigt der Anteil an Personen, die ambulant betreut
wohnen, deutlich an (s. Abbildung 5). Diese Entwicklung
lasst sich zum einen durch die zahlenmaRige Zunahme
von Menschen mit Behinderung (bzw. Menschen, die Leis-
tungen zur Eingliederungshilfe nach SGB XlI beziehen)
erkléaren [DESTATIS 2015] sowie durch den massiven Aus-
bau ambulant betreuter Wohnangebote [Schadler et al.
2008]. Im Zeitraum von 2005 bis 2015 ist der Anteil am-
bulant betreuter Menschen mit Behinderung unter allen

Menschen mit Behinderung von 30 % auf 59 % gestiegen.

Bezuglich ihres Wohn- und Sterbeorts im Alter haben
Menschen mit Behinderung vergleichbare Bedurfnisse
wie Menschen ohne Behinderung. Auch sie wollen bis

zu ihrem Tod in ihrer vertrauten Umgebung verbleiben
[LWL 2000, Diekmann et al. 2013]. Um den Umgang mit
dem Sterben und die damit zusammenhé&ngenden (Ver-
sorgungs)-prozesse in Wohneinrichtungen fir Menschen
mit Behinderung zu etablieren bzw. weiterzuentwickeln,
sollten verschiedene Ebenen beriicksichtigt und Blick-
winkel in Betracht genommen werden. Die ,,Haltung und
Uberzeugung" gegeniiber dem Lebensende, das ,Wissen
und die Kenntnis" tiber das Sterben sowie die ,,Umset-
zung und die Handlungsmaxime” wahrend der letzten Le-
bensphase sind zur Weiterentwicklung der Versorgung am
Lebensende von Bedeutung. Diese sollten aus Sicht der
Wohneinrichtung, der Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
sowie der Menschen mit Behinderung betrachtet und dis-
kutiert werden, um ein einrichtungsspezifisches Konzept
zur Sterbe- und Trauerbegleitung zu entwickeln [Kofoet
& Dingerkus 2009]. Um die Sterbe- und Trauerbegleitung
innerhalb der Einrichtung zu professionalisieren, kdnnen
Arbeitsmethoden und -routinen wie

® die Biografiearbeit mit den Bewohnerinnen und Bewoh-
nern,

® die Etablierung von Ritualen wahrend des Sterbe- und
Trauerprozesses,

® der Aufbau und die Dokumentation der Netzwerke
der Bewohnerinnen und Bewohner (z. B. Angehdrige,
Freunde, Kolleginnen und Kollegen, Arztinnen und
Arzte) und der Einrichtung (ambulante Hospizdienste
und Palliativpflegedienste, Seelsorgerinnen und Seel-
sorger, etc.) oder

® MafRnahmen zur Supervision und Weiterbildung der
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter

angewandt werden [Dingerkus & Schlottbohm 2013]. Seit
Frihjahr 2017 steht ein Curriculum zur Weiterbildung von
Fachkraften in der Assistenz und Pflege von Menschen
mit intellektueller, komplexer und/oder psychischer
Beeintrachtigung zur Verfugung [Hartmann et.al., 2017].
Dieses Curriculum ist, aufgrund seiner Neuheit zum
Zeitpunkt der Berichterstellung, Grundlage von nur vere-
inzelten Weiterbildungskursen und wird Uberwiegend in
»In-house” Schulungen eingesetzt. Es ist davon auszuge-
hen, dass sich zukunftige weitere Weiterbildungsangebote
in diesem Bereich entwickeln werden.

Neben der Professionalisierung in den Einrichtungen
besteht ein Bedarf an Schulungen zum Umgang mit
Menschen mit geistiger Behinderung bei den ambulanten
Hospiz- und Palliativdiensten [Jennessen & Voller 2009;
Diekmann et al. 2013; Gartner et al. 2015; DGP, DHPV,
BAK 2014].

Versorgung in Pflegeeinrichtungen.

In vollstationaren Pflegeeinrichtungen wurden am
15.12.2015 in Nordrhein-Westfalen im Rahmen der Dau-
erpflege 159.063 Menschen betreut (116.147 Frauen und
42.916 Manner). Darunter sind 111.670 Personen 80 Jahre
und alter (Quelle: ITNRW (Pflegestatistik) und LZG.NRW
(Indikator 7.33)). Fur diese Personen hat sich das eigene
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,Immer, wenn ich es brauchte, traf ich auf
ein offenes Ohr und ein einfiihlsames Wort.
Es war schwer, meinen Mann nicht mehr
zu Haus versorgen zu kénnen und es war
schwer, ihn zu verlieren. Aber es war gut,
diese schweren Stunden im Kreis dieser
liebe- und respektvollen Menschen im Hospiz
zu erleben.”

Zitat einer nahestehenden Person
zur Versorgung des Partners in einem
stationaren Hospiz in Nordrhein-Westfalen

Zuhause in die stationéare Pflegeeinrichtung verlagert und
stellt nun den Ort des letzten Lebensabschnitts und des
Sterbens dar.

Die Anzahl der stationar in Dauerpflege betreuten Perso-
nen hat in den vergangenen Jahren leicht zugenommen,
was durch die Zunahme der Anzahl &lterer Menschen in
der Bevolkerung erklart werden kann (s. Abbildung 6).
Auch in den kommenden Jahren wird mit einem Anstieg
stationar betreuter pflegebedurftiger Menschen zu rech-
nen sein.

Durch die Zunahme pflegebedurftiger Menschen wird

J[...] auch die Zahl derer zunehmen, die in den
Pflegeeinrichtungen aufgrund ihrer Komorbiditédten
SAPV-relevanten, komplexen Belastungssituationen
ausgesetzt sind“

Alt-Epping & Nauck 2015

In der geriatrischen Versorgung der Pflegeeinrichtungen
werden somit zunehmend eine Hospizkultur, bedarfs-
gerechte Palliativversorgung und die Vernetzung mit

den vorhandenen Strukturen benétigt. Das Land Nord-
rhein-Westfalen hat dem auch bereits durch entsprechen-
de Verpflichtungen fur die Leistungsanbieter Rechnung
getragen.

In Nordrhein-Westfalen wurde ein Stufenmodell zur
Weiterentwicklung der palliativen und hospizlichen Ver-
sorgung in Pflegeeinrichtungen abgestimmt. In dem
Stufenmodell bauen Hospizkultur, eine allgemeine
Palliativversorgung und der Zugang zur spezialisierten
Palliativversorgung aufeinander auf. Die jeweils einrich-
tungsspezifisch abzustimmenden Konzepte zur Pallia-
tiv- und Hospizversorgung setzten dabei auf der Ebene
der jeweiligen Pflegeeinrichtung, auf der lokalen und auf
der Tragerebene an [Radbruch 2014]. Ergebnisse einer
Studie zum Umsetzungsgrad palliativer und hospizlicher
Versorgungsstrukturen in Pflegeeinrichtungen zeigten ein
sehr heterogenes Bild - es reichte von Einrichtungen, die
erste Schritte umgesetzt haben bis hin zu einer fortge-
schrittenen Implementierung entsprechender Strukturen
[Wiefels et al. 2017].
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,Im stationdren Hospiz durften wir das bis
dahin aufkeimende Gefiihl einer gewissen
Hilflosigkeit und das sténdige Getriebensein
von doch nur wenig aussichtsreichen The-
rapiezielen eintauschen gegen wundervoll
intensive Momente im Hier & Jetzt — diese
Wochen gemeinsamen Lebens trage ich voll
Dankbarkeit im Herzen.*“

Angela Busche, Disseldorf

ALPHA NRW unterstitzt die Pflegeeinrichtungen durch
unterschiedliche Angebote und MaBnahmen. Dazu gehort
u.a. die Erarbeitung eines zertifizierten Curriculums zur
Befahigung von Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern von
Pflegeeinrichtungen in Palliative Care [Kern & von Schmu-
de 2017], die Erstellung von Informationsmaterialien oder
die Durchfiihrung von Fortbildungsveranstaltungen. Eben-
falls wird die Netzwerkbildung - teilweise in Zusammen-
arbeit mit den Kommunen — von ALPHA NRW praktisch
unterstitzt bzw. koordiniert. Um Implementierungspro-
zesse in den Pflegeeinrichtungen beratend begleiten zu
kénnen wurde ein Netzwerk von Expertinnen und Exper-
ten etabliert und weitergebildet. Im Rahmen eines ersten
Pilotworkshops® haben diese Expertinnen und Experten
gemeinsame Grundsatze fur die Implementierung hospiz-
licher und palliativer Versorgungsstrukturen in Pflegeein-
richtungen identifiziert [Radbruch et al. 2014].

Versorgung in Krankenhdusern und spezialisierten
Einrichtungen.

Stationédre Hospize

Stationére Hospize sind eigenstéandige Einrichtungen mit
in der Regel sechs bis zwdlf Betten. Hier werden schwerst-
kranke Sterbende von speziell ausgebildeten Fachper-
sonen pflegerisch, psychosozial und seelsorgerisch be-
gleitet. Je nach Absprache kommen die Hausarztin, der
Hausarzt oder qualifizierte Palliativérztinnen und -arzte
zur medizinischen Behandlung ins Hospiz. Auch die Fa-
milienmitglieder erhalten die notwendige Begleitung und
Unterstitzung. Die Aufnahme in ein stationares Hospiz
ist vor allem dann sinnvoll, wenn die Versorgung zu Hause
nicht oder nur sehr erschwert méglich ist. Die Aufnahme
ins Hospiz wird durch eine arztliche Verordnung geregelt.

Zurzeit gibt es in Nordrhein-Westfalen 63 stationére Hos-
pize fur Erwachsene (etwa 8 weitere sind im Entstehen)
und funf stationare Einrichtungen mit einem Versorgungs-
vertrag fur Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene
(Stand August 2016) (s. Abbildung 7). Es existiert ein wei-
teres Hospiz fur Kinder, Jugendliche und junge Erwachse-
ne im Ruhrgebiet. Hier liegt allerdings kein Versorgungs-

6 Der Pilotworkshop wurde 2016 von ALPHA NRW in Kooperation mit der
Akademie fur Palliativmedizin am Malteser Krankenhaus Seliger Gerhard
in Bonn durchgefthrt.



Abbildung 7: Hospize und Palliativstationen/-einheiten in Nordrhein-Westfalen
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vertrag mit den gesetzlichen Krankenkassen vor [Jansky
et al. 2017].

In den stationaren Hospizen fur Kinder, Jugendliche und
junge Erwachsene in Nordrhein-Westfalen (s. Abbildung
7) gibt es getrennte Bereiche fur Kinder und fur Jugend-
liche und junge Erwachsene, um den Bedurfnissen unter-
schiedlicher Altersgruppen gerecht werden zu kénnen.
Auch die Eltern und Geschwister der Erkrankten erhalten
hier Unterstitzung und Begleitung. Anders als in Hospi-
zen fur Erwachsene werden die Familien in der Regel ab
der Diagnose und nicht nur in der letzten Lebensphase
begleitet.

Je nach Erkrankung und Diagnose kdnnen lebensverkr-
zend erkrankte Kinder, Jugendliche und junge Erwachse-
ne lange leben, jedoch immer mit dem Wissen um ihren
nahenden Tod. Dies bringt es mit sich, dass die Familien
sich immer wieder mit Angsten, Hoffnungen und dem
drohenden Verlust auseinandersetzen missen. Stationa-
re Kinder- und Jugendhospize bieten durch ihre speziell
ausgebildeten Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter verschie-
denste Moglichkeiten der Auseinandersetzung mit diesen
Anforderungen und Belastungen. Der Aufenthalt in sta-

tionaren Hospizen ist fur Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene sowie fur deren Familien kostenfrei.

Palliativeinheiten und -stationen in Krankenhdusern
Eine stationare Palliativversorgung ist angezeigt, wenn
die Symptome und Beschwerden der Patientinnen und
Patienten medizinisch, pflegerisch oder psychosozial sehr
engmaschig betreut werden muissen. Da es sich bei der
Versorgung auf einer Palliativstation um eine Kriseninter-
vention handelt, sollte — wenn méglich — die Entlassung in
die hdusliche Umgebung angestrebt werden.

Insgesamt wurden 2015 deutschlandweit 35.381 Pati-
entinnen und Patienten auf Palliativstationen versorgt,
umgerechnet auf Nordrhein-Westfalen kann von gut 7.500
behandelten Patientinnen und Patienten auf Palliativstati-
onen ausgegangen werden. Die mittlere Verweildauer auf
den Palliativstationen betragt deutschlandweit 9,7 Tage
[DESTATIS 2016]. In diesen Mittelwert flieBen Patientin-
nen und Patienten ein, die nur wenige Stunden oder ein
bis zwei Tage auf der Palliativstation verbringen und dann
versterben sowie Patientinnen und Patienten mit sehr
komplexem Symptomgeschehen, die Uber einen langeren
Zeitraum auf einer Palliativstation verbleiben.
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In Nordrhein-Westfalen sind 402 Palliativbetten in 66
Krankenhausern bzw. Krankenhausverbtinden verfligbar
(geman Feststellungsbescheiden, Stand 31.12.2016) (s.
Abbildung 7), das entspricht etwa 23 Betten je 1 Mio. Ein-
wohnern. Der Krankenhausplan fir Nordrhein-Westfalen
2015, in dem die Ziele definiert sind, die das Land bei der
stationaren Bedarfsplanung verfolgt, geht von einem Be-
darf von 30 stationaren Palliativbetten je 1 Mio. Einwohner
aus [MGEPA 2013]. Palliativbetten, die nicht im Kranken-
hausplan verzeichnet sind, konnten in dieser Aufstellung
nicht bertcksichtigt werden.

Bezuglich der Mindeststandards in der spezialisierten
stationaren palliativmedizinischen Versorgung verweist
der Krankenhausplan NRW 2015 auf die amtliche Klassi-
fikation zum Verschlisseln von Operationen, Prozeduren
und allgemein medizinischen MaBnahmen im station&ren
Bereich (OPS 8 98e). Hier werden zum einen die Qua-
lifikationen der fachlich leitenden Arztinnen und Arzte
und der pflegerischen Leitung festgelegt und strukturelle
Mindeststandards, insbesondere zur multiprofessionellen
Zusammenarbeit, beschrieben. Palliativstationen bzw.
-einheiten in Nordrhein-Westfalen miissen zudem vertrag-
lich in einem regionalen Versorgungsnetz zur Hospiz- und
Palliativversorgung eingeschrieben sein [MGEPA 2013].

In Nordrhein-Westfalen gibt es ein Palliativzentrum far
Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene in Datteln.
Neben der palliativmedizinischen Betreuung stehen hier
insbesondere psychosoziale Versorgungsaspekte fur die
jungen Patientinnen und Patienten sowie fir die Eltern
und Geschwisterkinder im Vordergrund. Die Familien
sollen hier fachlich kompetente Unterstiitzung aus einer
Hand finden und im Umgang mit der belastenden Situati-
on begleitet und entlastet werden.

Trauerbegleitung.

Die Diagnose einer lebensbedrohlichen Erkrankung sowie
der Tod kdnnen bei dem Sterbenden bzw. den Naheste-
henden Trauerreaktionen auslosen. Schatzungen zufolge
verlaufen 70 bis 80 % der Trauerprozesse normal und
kénnen durch Unterstitzung des sozialen Umfelds der
trauernden Person gelebt werden [Paul 2011].

Die Art und Auspragung der Trauer unterscheidet sich
individuell und ist abhangig von den Ressourcen der trau-
ernden Person und bestimmten Risikofaktoren, wie den
Begleitumstanden des Todes oder der Todesart, den zwi-
schenmenschlichen Beziehungen zwischen der verstorbe-
nen und der trauernden Person oder der Lebensgeschich-
te und aktuellen Lebenssituation der Trauernden [Wissert
2013, Paul 2011].

Jenseits des personlichen Umfeldes gibt es Orte und An-
gebote, wo Menschen trauern dirfen und Mitmenschen
antreffen, die ihnen auf ihrem individuellen Weg durch
die Trauer begleitend zur Seite stehen. Trauerbegleitung
kann in Form von Einzelgespréchen, Trauergruppen oder
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Trauer-Cafés stattfinden, die u.a. durch die ambulanten
Hospizdienste angeboten werden [Wissert 2013].

Trauerprozesse der Sterbenden werden unterstitzt durch

® Gesprache Uber frtiher verstorbene Familienmitglieder,
Freundinnen und Freunde sowie Lebenspartnerinnen
oder Lebenspartner,

® Gesprache tber noch zu I6sende Traueraufgaben,

® Gesprache Uber die Trauer um den Verlust des eigenen
Lebens und um verlorene Hoffnungen und Bindungen,

® Angebote von ritualisierten Formen des Abschiedneh-
mens.

Trauerprozesse der Nahestehenden werden unterstutzt
durch

® Gesprache tber die Situation und die Gefuihle der Na-
hestehenden,

® die Einbeziehung und Akzeptanz aller potentiell Trau-
ernden, insbesondere Kinder, Jugendliche, Alte und
Kranke sowie Menschen, die in enger, aber nicht famili-
arer Bindung zum Sterbenden stehen/standen,

® die Vermittlung von Informationen tGber den stattfin-
denden und/oder bevorstehenden Trauerprozess,

® das Erkennen von Risikofaktoren komplizierter Trauer
und Vermittlung angemessener Begleitangebote,

® das Ermoglichen einer selbstbestimmten, wirdevollen,
auf Wunsch ritualisierten Form des Abschiednehmens,

® das Wissen Uber und die Vermittlung von Begleit-Ange-
bote/n fur Trauernde.

In besonderen Trauersituationen kann eine (psycho-)the-
rapeutische Begleitung angezeigt sein.

Innerhalb der Hospizarbeit und Palliativversorgung
kénnen individuelle einrichtungsspezifische Angebote,
wie beispielsweise Abschiedsrituale oder regelmaBige
Gedenkfeiern, maRgeblich zu einem respektvollen und
wurdevollen Umgang mit der Trauer der Hinterbliebenen
beitragen. Die regelmafiige Konfrontation mit dem Ster-
ben 16st auch bei den in der Hospiz- und Palliativversor-
gung Tatigen einen Bedarf fur Trauerbegleitung aus. Um
den Verlust zu verarbeiten, ist eine angemessene, einrich-
tungsindividuelle Abschiedskultur hilfreich [Leitlinienpro-
gramm Onkologie 2015].

Um dem unterschiedlichen Bedarf gerecht zu werden,
gibt es unterschiedliche Bausteine in der Qualifizierung
zur Trauerbegleitung: eine Basisqualifikation zur Trauer-
begleitung vorwiegend in beruflichen Kontexten, berufs-
spezifische Zusatzqualifizierungen und Befahigungskurse
zur Trauerbegleitung im Ehrenamt.” Verschiedene Unter-
suchungen zeigen, dass die Trauerbegleitung bei kom-
plizierter oder erschwerter Trauer besonders effektiv ist.
Trauernde erleben, dass sich durch die Trauerbegleitung
der Umgang mit den eigenen Geftihlen und die Anpassung

7 Bundesverband Trauerbegleitung e. V., http://bv-trauerbegleitung.de/



an die veranderte Lebenssituation positiv beeinflussen
kénnen [Wissert 2009, Wissert 2011]. Bereits in dem ers-
ten Landesbericht zur Hospizarbeit und Palliativversor-
gung wurde auf den fehlenden gesellschaftlich anerkann-
ten Status der Trauerbegleitung und die fehlende finanzi-
elle Forderung hingewiesen [Muller 2007]. In den vergan-
genen Jahren wurden die Strukturen der Trauerbegleitung
weiter ausgebaut und erhielten vermehrt gesellschaftliche
Anerkennung. Die Finanzierung von Trauerbegleitungsan-
geboten ist jedoch weiterhin nicht durch entsprechende
gesetzliche Rahmenbedingungen abgesichert.

Entwicklung der Versorgungssituation in
Nordrhein-Westfalen.

Die aktuelle Versorgungslage in Nordrhein-Westfalen hat
sich im Vergleich zu der Versorgungssituation, die im ers-
ten Bericht zur Hospizarbeit und Palliativversorgung in
Nordrhein-Westfalen [Muller 2007] beschrieben wurde, in
vielfaltiger Weise weiterentwickelt.

Mit der Etablierung der spezialisierten ambulanten Palli-

ativversorgung als Palliativmedizinische Konsiliardienste
im KV-Bezirk Westfalen-Lippe oder Palliative Care Teams
im KV-Bezirk Nordrhein wurde die ambulante Versorgung
schwerstkranker und sterbender Menschen ausgeweitet.

Die allgemeine ambulante Versorgung wird nach wie vor
sehr umfassend von den ambulanten Hospizdiensten
sowie den Haus- und Facharztinnen und -arzten ibernom-
men. Zugleich steigt die Zahl der qualifizierten Palliativ-
arztinnen und -arzte, die in der ambulanten Versorgung
tatig sind. Hinzugekommen sind auch die bundesweit
einzigartigen ambulanten Palliativpflegedienste in Nord-
rhein-Westfalen, die mit einem hohen Qualitatsstandard
Menschen am Lebensende und in schwerer Krankheit zu
Hause versorgen.

Im stationdren Bereich ist die Zahl der Einrichtungen und
Angebote ebenfalls weiter gestiegen, sowohl in der Form

stationarer Hospize wie auch in Form von Palliativstatio-

nen oder Palliativeinheiten in Krankenhausern.

In wenigen landlichen Regionen besteht ein ungedeckter
Bedarf an ambulanten oder stationaren hospizlichen
Versorgungsangeboten. Menschen in diesen Regionen
mussen zum Teil weite Strecken zurticklegen, um eine
stationare Einrichtung zu erreichen. Auch die Teams der
spezialisierten ambulanten Palliativversorgung stehen
noch nicht tberall zur Verfligung.

Der Grad der Versorgung durch hospizliche Strukturen ist
in Nordrhein-Westfalen im Bundesvergleich Gberdurch-
schnittlich gut (ambulant und stationar jeweils Rang 5)
[Prutz & SaB 2017]. Das Gutachten zum Bedarf an Hos-
pizbetten in Nordrhein-Westfalen weist aufgrund eines

zu erwartenden Anstiegs an Nichttumorpatientinnen und
-patienten in der hospizlichen Versorgung jedoch einen
zusatzlichen Bedarf an stationdren Hospizbetten fir Er-

wachsene aus. Die aktuelle stationare hospizliche Versor-
gung von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen
wird als ausreichend bewertet. Dennoch bedarf es eines
Ausbaus der Langzeitversorgung fir junge Erwachsene
[Jansky et al. 20171].

Das Ausmaf der Versorgung durch SAPV-Dienste in Nord-
rhein-Westfalen wird unterschiedlich bewertet. In einigen
Veroffentlichungen wird die Anzahl der SAPV-Dienste

in Nordrhein-Westfalen als vergleichsweise gering ein-
gestuft [Prutz & SaB 2017; Bertelsmann Stiftung 2015].
Dies ist darauf zurtickzufiihren, dass die Sonderform

der Palliativmedizinischen Konsiliardienste im KV-Bezirk
Westfalen-Lippe in diesen Erhebungen nicht bertcksich-
tigt wurde. Die westfélischen Palliativmedizinischen Kon-
siliardienste leisten jedoch sowohl Unterstutzung bei der
allgemeinen als auch bei der spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung. Auf Basis der in diesem Bericht ge-
zeigten Daten liegt der Versorgungsgrad der spezialisier-
ten ambulanten Palliativversorgung in Nordrhein-West-
falen bei 3,4 Teams je eine Mio. Einwohner (Bevdlkerung
31.12.2015) und rangiert somit in etwa im Bundesdurch-
schnitt (3,5 Teams je eine Mio. Einwohner) [Prutz & Saf3
20171.

Insgesamt gilt das Land Nordrhein-Westfalen nach wie vor
als Vorreiter fur die Férderung und den Aufbau einer fla-
chendeckenden Versorgung mit hospizlichen und pallia-
tivmedizinischen Versorgungs- und Unterstiitzungsange-
boten. So wurde beispielsweise in den unterschiedlichen
Arbeitsgruppen des Runden Tisches zur Erarbeitung einer
Nationalen Strategie zur Versorgung von Schwerstkran-
ken und Sterbenden [DGP, DHPV, BAK 2016] immer wie-
der auf bestehende Strukturen und Verfahrensweisen in
Nordrhein-Westfalen Bezug genommen.

Eine Herausforderung der kommenden Jahre wird die wei-
tere Vernetzung der Akteurinnen und Akteure sein, um die
Ubergange zwischen den verschiedenen Versorgungsfor-
men (z.B. ambulant und stationar) reibungslos zu gestal-
ten. Bei der hospizlichen und palliativen Versorgung von
Menschen in Pflegeeinrichtungen und ambulanten und
stationaren Wohneinrichtungen fir Menschen mit Behin-
derung wurden in den vergangenen Jahren erste Schritte
zu verbesserten Versorgungsbedingungen unternommen.
Eine flachendeckende Etablierung und Verstetigung von
Hospizkultur und Palliativversorgung in diesen Einrich-
tungen sollte in den kommenden Jahren weiter fokussiert
werden, so wie dies vom Gesetzgeber gefordert wird.

Dartiber hinaus ist davon auszugehen, dass sich in den
nachsten Jahren Anderungen im Bereich der ambulan-
ten Palliativversorgung ergeben werden. Durch die im
Rahmen des Hospiz- und Palliativgesetzes festgelegte
Erweiterung des Versorgungsspektrums der allgemei-
nen hauslichen Krankenpflege und der Schaffung von
Voraussetzungen fur eine qualifizierte und koordinierte
palliativmedizinische Versorgung durch ambulant tatige
Arztinnen und Arzte ist mit einer Ausweitung und einer
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Hospizliche Haltung
»Sle sind wichtig, weil Sie eben Sie sind. Sie sind bis zum
letzten Augenblick Ihres Lebens wichtig, und wir werden
alles tun, damit Sie nicht nur in Frieden sterben, sondern
auch bis zuletzt leben kénnen.*

Cicely Saunders

,Die Hospizbewegung betrachtet das menschliche Leben
von seinem Beginn bis zu seinem Tode als ein Ganzes.
Sterben ist Leben — Leben vor dem Tod. Im Zentrum ste-
hen die Wiirde des Menschen am Lebensende und der
Erhalt gréBtméglicher Autonomie. Voraussetzung hierfiir
sind die weitgehende Linderung von Schmerzen und
Symptomen schwerster lebensbeendender Erkrankungen
durch palliativérztliche und palliativpflegerische Versor-
gung sowie eine psychosoziale und spirituelle Begleitung
der Betroffenen und Angehdrigen. Diese lebensbejahende

stérkeren Etablierung der ambulanten Palliativversor-
gung zu rechnen. Diese Entwicklung ist grundsatzlich
positiv zu bewerten. Allerdings wird sie auch von der
Sorge begleitet, dass es durch die Ausweitung des Ver-
sorgungsspektrums der hduslichen Krankenpflege zu
QualitatseinbuBen in der Palliativversorgung kommen
koénnte.® Eine vorbehaltliche Beschlussfassung der haus-
lichen Krankenpflege-Richtlinie, die um Aspekte der Palli-
ativpflege erweitert wurde, wurde am 16. Marz 2017 vom
Gemeinsamen Bundesausschuss veroffentlicht. Wahrend
der zurzeit noch bestehende Palliativpflegevertrag NRW
fur die ambulante Palliativpflege umfassende strukturelle
Voraussetzungen festlegt, beschrankt sich die vorlaufige
Richtlinie des Gemeinsamen Bundesausschusses auf eine
reine Leistungsbeschreibung. Die Priifung der erweiterten
Richtlinie durch das Bundesgesundheitsministerium und
die abschlieBende Veroffentlichung im Bundesanzeiger
stehen zum Zeitpunkt der Berichterstellung noch aus.®

Eine weitere Herausforderung besteht darin, den Btir-
gerinnen und Burgern zukinftig kurzfristig und unkom-
pliziert das jeweils passende Angebot zuganglich zu
machen. Zunehmend wéchst ein Bewusstsein flr die Not-
wendigkeit eines , Lotsen”, der den Zugang zu den Ange-
boten der Palliativ- und Hospizversorgung ebnet. Haufig
werden in den Kreisen und kreisfreien Stadten in einem
ersten Schritt alle Leistungserbringer der Hospiz- und Pal-
liativversorgung bspw. in Form eines Runden Tisches zu-
sammengebracht, um lokale Méglichkeiten und geeignete
Organisationsformen zu identifizieren. Die Initiative hierzu
geht zumeist von den Kommunen oder von den Leistungs-
erbringern selbst aus. Dabei entstehen unterschiedliche
Modelle fur die Ubernahme der , Lotsenfunktion®. Die

8 Vgl. Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin, Landesvertretung
Nordrhein-Westfalen (Stand August 2016, Abruf Méarz 2017),
https://www.dgpalliativmedizin.de/allgemein/landesvertretung-nordrhein-westfalen.html

9 Vgl. Gemeinsamer Bundesausschuss (Stand 16. Marz 2017, Abruf April
2017),
https://www.g-ba.de/informationen/beschluesse/2896/
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Grundidee schlielt Tétung auf Verlangen und Beihilfe
zur Selbsttétung aus.”
Leitsatz Nr. 2 des Deutschen
Hospiz- und PalliativVerbands

,Die in der Palliativversorgung Tétigen sollen sich durch
eine Haltung auszeichnen, die den Patienten als Per-
son in seiner physischen, psychischen, sozialen und
spirituellen Dimension wahrnehmen und seine Angeho-
rigen mit einbeziehen, wahrhaftig im Umgang mit den
Betroffenen sind und Sterben und Tod als einen Teil des
Lebens akzeptieren.*
Leitlinienprogramm Onkologie der
Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen
Medizinischen Fachgesellschaften e.V.,
Deutsche Krebsgesellschaft e.V., Deutsche Krebshilfe

Rolle kdnnte beispielsweise lokal von den Hausarztinnen
und Hausarzten, den Pflegestitzpunkten oder den ambu-
lanten Hospizdiensten lbernommen werden.

An der Versorgung beteiligte
Akteurinnen und Akteure.

Nachdem die palliative und hospizliche Versorgungs-
situation in Nordrhein-Westfalen im vorherigen Kapitel
beschrieben wurde, geht es in diesem Kapitel um eine Be-
schreibung der an der Versorgung beteiligten Akteurinnen
und Akteure.

Alle Beteiligten haben sich der hospizlichen Haltung ver-
schrieben, sie stellt den Grundpfeiler der palliativen und
hospizlichen Arbeit dar (s. Box Hospizliche Haltung).

Zu den Grundwerten und Prinzipien der Hospizarbeit und
Palliativversorgung zéhlen

® die Achtung der Autonomie und Wirde der Patientin
bzw. des Patienten,

® die Unterstlitzung zum Erhalt der bestméglichen
Lebensqualitat entsprechend der individuellen
Bedurfnisse,

® die Einstellung gegentber Leben und dem Tod: Das
Leben bejahen und das Sterben als normalen Prozess
betrachten,

® das partnerschaftliche Verhéltnis zwischen der Patien-
tin bzw. dem Patienten und dem Versorgungsteam,

® der hohe Stellenwert von Kommunikation zwischen
allen Beteiligten,

® die integrative Arbeit in multiprofessionellen Teams
und

® die Unterstttzung der oder des Sterbenden und der
Nahestehenden im Umgang mit Trauer und Verlust
[Radbruch & Payne 2011a].



An der palliativen und hospizlichen Versorgung sind ver-
schiedene Professionen beteiligt:

Arztinnen und Arzte,

beruflich Pflegende,

Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeiter,
Psychologinnen und Psychologen,
Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten,
Pharmazeutinnen und Pharmazeuten,
Seelsorgerinnen und Seelsorger,
Ergotherapeutinnen und Ergotherapeuten,
Logopadinnen und Logopaden,
Erndhrungsberaterinnen und Erndhrungsberater,
Trauerbegleiterinnen und Trauerbegleiter und ggf.
Therapeutinnen und Therapeuten fir komplementare/
alternative Heilverfahren.

Daruber hinaus nehmen ehrenamtlich Tatige eine wichti-
ge Rolle in der Begleitung der Patientinnen und Patienten
ein. Die Arbeit in der Palliativversorgung und Hospizarbeit
wird von Koordinatorinnen und Koordinatoren organi-
siert und durch administrativ arbeitende Fachkréafte
unterstutzt [Radbruch & Payne 2011a, Leopoldina 2015;
Melching 2015].

Arztinnen und Arzte.

Bei der medizinischen Versorgung am Lebensende geht
es zum einen darum, die gewohnte Betreuung durch die
Hausérztinnen und Hausarzte sowie andere Fachdiszip-
linen zu erhalten. Bei den Haus- und Facharztinnen und
-arzten ist die Aufklarung Uber die zugrundeliegende

Abbildung 8: Versorgung Palliativmedizin
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Arztinnen bzw. Arzte mit Zusatz-

Erkrankung, deren Verlauf und die Absprache von The-
rapieoptionen verortet. Bei Nicht-Heilbarkeit der Erkran-
kung kann die Palliativmedizin in die Versorgung der Pa-
tientin bzw. des Patienten integriert werden. Im Rahmen
der palliativmedizinischen Versorgung wird der Fokus auf
Symptomkontrolle und Schmerzlinderung gelegt. Die Arz-
tinnen und Arzte haben einen ganzheitlichen Blick auf die
Patientinnen und Patienten und vermitteln bei Bedarf Un-
terstlitzung durch andere Professionen, um den Betroffe-
nen ein wirdiges Leben bis zum Tod zu ermdéglichen.

Mit der Aufnahme der Palliativmedizin als verpflichten-
der Bestandteil des Medizinstudiums wurde 2009 ein
entscheidender Schritt vollzogen [Leitlinienprogramm
Onkologie 2015]. Studierende der Medizin missen im
zweiten Abschnitt des Studiums einen Leistungsnach-
weis in der Palliativmedizin erbringen (Approbationsord-
nung fur Arzte, Stand 2.8.2013). In Deutschland gibt es
zurzeit neun Professuren fur Palliativmedizin, darunter
drei in Nordrhein-Westfalen (Aachen, Bonn und Kélin).

In Witten-Herdecke gibt es dartiber hinaus eine erste
Professur fur padiatrische Palliativmedizin [Leopoldina
2015]. Die Anzahl an Professuren wird insgesamt noch
als unzureichend bewertet, da nach wie vor ein hoher For-
schungs-und Ausbildungsbedarf besteht [Melching 2015].

Fachérztinnen und -arzte kénnen seit 2003 eine Zusatz-
weiterbildung Palliativmedizin bei den Arztekammern be-
legen. Die Zusatzweiterbildung ist nétig, um spezialisierte
stationare oder ambulante palliativmedizinische Versor-
gung anbieten zu kénnen [Leitlinienprogramm Onkologie
2015]. Eine Facharztausbildung Palliativmedizin gibt es
bislang nicht.

—— Nordrhein-Westfalen
— Deutschland

Grauer Bereich markiert die
Streuung in den Bundeslandern

2012

2013 2014 2015

Arztinnen bzw. Arzte mit Zusatz-Weiterbildung Palliativmedizin (Registrierung Arztekammern) je
100.000 Einw., Nordrhein-Westfalen und bundesweit (grauer Bereich markiert die Streuung in
den Bundeslandern), 2011-2015 | gbe-bund, LZG.NRW (eigene Berechnung)
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Im November 2016 haben die Kassenérztliche Bundes-
vereinigung und der Spitzenverband Bund der Kranken-
kassen eine Vereinbarung nach §87 Abs. 1b SGB V zur
besonders qualifizierten und koordinierten palliativmedi-
zinischen Versorgung vorgelegt. Um diese Versorgungs-
leistung anbieten zu kénnen, miissen ambulant tatige
Arztinnen und Arzte ohne Zusatzweiterbildung Palliativ-
medizin bestimmte fachliche und theoretische Kenntnis-
se vorweisen (u.a. Hospitation in der Palliativversorgung
und Fortbildungen in den Bereichen Palliativmedizin oder
geriatrische Grundversorgung oder spezielle Schmerzthe-
rapie) sowie regelmaBig an palliativmedizinischen Fortbil-
dungen und Qualitatszirkeln oder Fallkonferenzen teilneh-
men [KBV & GKV 2016].

Im Bezirk Westfalen-Lippe wurden 2014 mehr Antrage fur
die Zusatzweiterbildung Palliativmedizin gestellt als in den
vergangenen Jahren [AEKWL 2015]. Auch in dem Bezirk
Nordrhein gehort die Zusatz-Weiterbildung Palliativme-
dizin zu den am haufigsten absolvierten Zusatzweiterbil-
dungen fur Facharztinnen und Facharzte [AEKNO 2015].
Die Anzahl entsprechend weitergebildeter Arztinnen und
Arzte hat in den vergangenen Jahren deutlich zugenom-
men. Die Versorgungssituation in Nordrhein-Westfalen
kann durch die Zahl der Arztinnen und Arzte mit Zusatz-
weiterbildung Palliativmedizin je 100.000 Einwohner
abgebildet werden. Im Jahr 2015 sind bei den Arztekam-
mern Westfalen-Lippe und Nordrhein 2.384 Arztinnen und
Arzte mit Zusatzweiterbildung Palliativmedizin registriert.
Die Versorgungssituation ist in Nordrhein-Westfalen ver-
gleichsweise positiv und liegt 2015 mit 13,4 Arztinnen
oder Arzten mit Zusatzweiterbildung Palliativmedizin je
100.000 Einwohner tiber dem Bundesdurchschnitt (s.
Abbildung 8).

Beruflich Pflegende.

Die palliativ-pflegerische Versorgung beinhaltet die Durch-
fuhrung und Uberwachung von MaBnahmen zur Schmerz-
einstellung und Symptomkontrolle sowie PflegemafRnah-
men, die zum Erhalt der Lebensqualitdt von Menschen in
ihrem letzten Lebensabschnitt beitragen. Die BedUrfnisse,
Wiinsche und Angste der Patientinnen und Patienten wer-
den besonders berticksichtigt (s. Zitat oben rechts).

Die Vermittlung von Grundkenntnissen der Palliativversor-
gung ist Bestandteil der Ausbildung von Gesundheits- und
Krankheitspflegerinnen und -pflegern sowie in der Kinder-
krankenpflege und in der Ausbildung von Medizinischen
Fachangestellten.

Examinierte Pflegende (Kranken- oder Altenpflege)
kénnen zudem eine von der Deutschen Gesellschaft fuir
Palliativmedizin (DGP) zertifizierte Weiterbildung zur
Palliativpflege (160 Unterrichtseinheiten) belegen. Dieses
Curriculum wurde in NRW und mit finanzieller Unterstit-
zung des Landes bereits 1993 konzipiert [Kern et al.].

24

,Es geht hier nicht mehr um das Behandeln, es
geht vor allem um das Begleiten von Menschen
mit schweren Erkrankungen, von Sterbenden und
ihren Angehdérigen. Und aus dieser Haltung, aus der
heraus gepflegt, gehandelt und kommuniziert wird,
lassen sich die Fertigkeiten palliativer Pflege ableiten
und einiiben [...].“

Storkel2009

In Nordrhein-Westfalen gibt es 42 Einrichtungen, die ent-
sprechend zertifizierte Weiterbildungen anbieten.°

Diese Weiterbildung inklusive einer einschlagigen Be-
rufserfahrung in der Palliativversorgung sind Mindestvor-
aussetzungen fur die pflegerische Leitung in der speziali-
sierten stationaren Palliativversorgung sowie Vorausset-
zung fur die Durchfuhrung spezialisierter Palliativpflege
im ambulanten Bereich. Daten zur Inanspruchnahme der
Weiterbildung ,,Palliative Care" liegen nicht routinemaBig
vor. Der Anteil hauptberuflich Pflegender, die 2014 an
einer anerkannten WeiterbildungsmafRnahme teilgenom-
men haben, liegt in Nordrhein-Westfalen im Bundesver-
gleich auf einem mittleren Rang [Melching 2015a].

Speziell fur die Altenpflege gibt es eine durch die DGP und
den Deutschen Hospiz- und Palliativverband zertifizierte
Weiterbildung (40 Stunden), die einen Einstieg in die
palliative Versorgung von Menschen mit Demenz bietet
(Curriculum Palliative Praxis). Diese Weiterbildung rich-
tet sich an alle Personen, die in der Altenhilfe tatig sind
und nicht ausschlieBlich an examinierte Pflegekrafte. Die
Kurse werden bundesweit an speziellen Schulungszentren
oder hausintern durch qualifizierte Moderatorinnen oder
Moderatoren durchgefuhrt.™

Fur Gesundheits- und Krankenpflegeassistentinnen und
-assistenten, fur Altenpflegehelferinnen und -helfer sowie
medizinische Fachangestellte werden von zwei Anbietern
in Nordrhein-Westfalen Basiskenntnisse zum Umgang mit
schwerkranken und sterbenden Menschen sowie die Cha-
rakteristika einer hospizlichen Haltung vermittelt.’? Mit
dem Curriculum zur Qualifizierung von Mitarbeitenden in
Pflegeeinrichtungen [Kern & von Schmude 2017] liegt seit
Anfang 2017 ein mehrstufiges Bildungskonzept vor, das
wichtige Grundkenntnisse fur die Mitarbeitenden in stati-
onaren Pflegeeinrichtungen vermittelt und ein wichtiger
Baustein fur die dortige Implementierung von Hospizkul-
tur und Palliativversorgung ist.

10 Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin e.V. (Stand Januar 2016),
http://www.dgpalliativmedizin.de/allgemein/weiterbildung-fuer-pflegekraefte.html
11 Liste Moderatorinnen und Moderatoren
https://www.dgpalliativmedizin.de/allgemein/weiterbildung-palliative-praxis.html
12 Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin e.V. (Stand Februar 2016),
https://www.dgpalliativmedizin.de/allgemein/2014-04-29-09-31-26.html



Psychosoziale Berufe (Soziale Arbeit, Sozialpadagogik,
Psychologie, Theologie).

In der Hospiz-und Palliativversorgung kommt der sozialen
Arbeit und der Sozialpddagogik ein besonderer Stellen-
wert zu. Sie versteht sich als Fachdisziplin u.a. fur die
Beratung, Begleitung und Betreuung von Menschen am
Lebensende und ihren Zugehorigen. Die psychosozialen
Fachkrafte haben zudem einen Uberblick tiber die Ange-
bote im regionalen Netzwerk und tragen damit zu einer
gelingenden Kommunikation zwischen Hospizorganisatio-
nen und Gemeinwesen bei (Dirkschnieder 2016).

In die Curricula zur Ausbildung in psychosozialen Berufen
ist die Palliativmedizin und -versorgung nicht integriert.
Analog zur Pflege wurde auch hier mit finanzieller Unter-
stitzung durch das Land NRW ein Curriculum zur Weiter-
bildung erarbeitet (120 Stunden) [Kern et al. 2004]. Kurse
nach diesem Curriculum werden durch die Deutsche
Gesellschaft fur Palliativmedizin zertifiziert. In diesen Kur-
sen wird ein ganzheitliches Bild der Versorgungsbedarfe
schwerstkranker und sterbender Menschen vermittelt.’®
In Nordrhein-Westfalen gibt es elf Einrichtungen, die zerti-
fizierte Weiterbildungen anbieten. Fuir Psychologen gibt es
ein eigenes, durch die Deutsche Gesellschaft fur Palliativ-
medizin zertifiziertes Weiterbildungsprogramm.

Koordinatorinnen und Koordinatoren.

Koordinatorinnen und Koordinatoren werden in der am-
bulanten palliativen Versorgung sowie in der ambulanten
Hospizarbeit bendtigt. Diese Aufgabe wird im Bereich der
ambulanten spezialisierten Palliativversorgung von haupt-
beruflich Pflegenden mit entsprechender Weiterbildung
und Erfahrung in der Palliativversorgung oder von Arztin-
nen und Arzten mit entsprechender Zusatzweiterbildung
wahrgenommen. In der ambulanten Hospizarbeit wird die
Koordination haufig von Personen aus psychosozialen Be-
rufen mit Weiterbildung oder von hauptberuflich Pflegen-
den mit Zusatzweiterbildung durchgefuhrt (SGB V §39a).

Die Koordinatorinnen und Koordinatoren organisieren
hauptamtlich die Arbeit von Palliativ- und Hospizdiensten.
Dazu gehort die Einsatzplanung der Beschaftigten oder
ehrenamtlich tatigen Personen bzw. die Organisation der
Begleitung der Patientinnen und Patienten und deren
Nahestehenden sowie die Kooperation und Vernetzung
mit anderen Institutionen, die sich um Sterbende und ihre
Nahestehenden kiimmern (z.B. Beratung zu palliativen
Versorgungsmoglichkeiten).

Im Hospizbereich begleiten die Koordinatorinnen und
Koordinatoren auch die Rekrutierung und Aufnahme von
ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern, deren
Zugang zu Schulungen und deren Supervision.

13 Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin e. V. (Stand Januar 2016),

https://www.dgpalliativmedizin.de/allgemein/weiterb-psycho-sozial.html

Ehrenamtliche Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter.

Das ehrenamtliche Engagement ist das Fundament der
Hospizarbeit. Aktuell bringen sich rund 9.400 Burgerin-
nen und Burger in Nordrhein-Westfalen ehrenamtlich in
die Versorgung Sterbender und ihrer Nahestehenden ein.**

Am Anfang des ehrenamtlichen Engagements im Hos-
pizdienst stehen Gesprache mit den 6rtlichen Koordina-
torinnen und Koordinatoren, um sich Gber die Aufgabe
der Sterbe- und Trauerbegleitung zu informieren. Daran
anschlieBend finden verpflichtende Schulungen fur die
am Ehrenamt Interessierten statt. Viele Schulungskon-
zepte greifen auf die ALPHA-Handreichung fur Multipli-
katorinnen und Multiplikatoren zurick, die im Auftrag der
nordrhein-westfalischen Landesregierung erstellt wurde.
[Mdller 2005] Dieses Konzept bietet einen qualitatssi-
chernden Rahmen fur die Schulung von Ehrenamtlichen,
Uberlasst aber die exakte Ausgestaltung den einzelnen
Hospizdiensten.

Die Schulungen bestehen aus patientenfernen und pati-
entennahen Anteilen. Dartiber hinaus muss in der Regel
ein Praktikum absolviert werden, bevor ein patientenna-
her Einsatz erfolgt. Die ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter werden von Beginn ihrer Tatigkeit an
durch regelmaBige Gruppen- oder Einzelgesprache, Su-
pervision oder Praxisbegleitung unterstitzt.

Insgesamt wird das Engagement in der Sterbebegleitung
von den ehrenamtlich Téatigen als intensiv, aber auch sehr
gewinnbringend erfahren. Indem die ehrenamtlich Tatigen
sterbenden Menschen in ihren Angsten und Néten beiste-
hen, haben sie die Chance, auch selbst eine bessere Form
des Umgangs mit der eigenen Trauer und den eigenen
Angsten zu erwerben.

Damit das burgerschaftliche Engagement nicht mit unkal-
kulierbaren Risiken verbunden ist, sind Menschen, die
sich fur andere einsetzen, gegen Unfélle und Schadensfal-
le abgesichert. Das Land Nordrhein-Westfalen hat zum

1. November 2004 Landesversicherungen in den Berei-
chen Unfall- und Haftpflicht fur das Ehrenamt abgeschlos-
sen.

Weitere an der Versorgung beteiligte Akteurinnen und
Akteure.

Pharmazeutinnen und Pharmazeuten

Die Aufgaben von Pharmazeutinnen und Pharmazeuten in
der Palliativversorgung umfassen beispielsweise die Ver-
sorgung mit Arzneimitteln, das Medikationsmanagement,
die pharmazeutische Betreuung und die patientenindivi-
duelle Herstellung von Rezepturen.

14 Ministerium far Arbeit, Gesundheit und Soziales (Stand Dezember 2017),

https://www.mags.nrw/hospiz-und-palliativversorgung
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Die Apotheken in den Bezirken Westfalen-Lippe und Nord-
rhein sind von den Apothekerkammern dazu angehalten,
bestimmte Notfallmedikamente vorzuhalten. Entspre-
chende Listen mit den vorzuhaltenden Medikamenten
werden von der jeweiligen Apothekerkammer gefuhrt.
Einige Palliativnetzwerke oder Palliativmedizinische Kon-
siliardienste kooperieren eng mit speziellen Apotheken,
die u.a. eine 24-sttindige Erreichbarkeit an sieben Tagen
der Woche gewahrleisten und tber Sterillabore zur Her-
stellung steriler Rezepturen verftigen.

Die Bundesapothekerkammer und die Deutsche Gesell-
schaft fur Palliativmedizin verabschiedeten 2008 ein spe-
zielles Curriculum fur Apothekerinnen und Apotheker. Die
zertifizierte Fortbildung Palliativpharmazie umfasst 40
Unterrichtseinheiten, eine dreitdgige Hospitation in einem
Hospiz, auf einer Palliativstation oder bei einem ambu-
lanten Palliativdienst sowie die Dokumentation eines
Patientenfalls.’® Informationen zu Fortbildungsangeboten
werden Uber die Apothekerkammer Westfalen-Lippe und
Nordrhein vermittelt.

Physiotherapeutinnen und -therapeuten
Physiotherapeutinnen und -therapeuten kénnen sich im
Rahmen eines durch die Deutsche Gesellschaft fur Pallia-
tivmedizin zertifizierten Basiskurses (40 Stunden) mit der
Hospizarbeit und Palliativmedizin vertraut machen und
entsprechende physiotherapeutische Behandlungsziele
und -techniken kennenlernen. In Nordrhein-Westfalen gibt
es mehrere Anbieter entsprechend zertifizierter Weiter-
bildungskurse. Dartiber hinaus werden auch Aufbaukurse
Physiotherapie in der Palliativversorgung angeboten, zum
Beispiel in Bochum und Koln.*®

Zuséatzliche QualifizierungsmaBnahmen und
Fortbildungen.

Spezialisierung Palliativversorgung

Drei Universitaten in Deutschland (Freiburg, Dresden,
Bremen) bieten die Méglichkeit eines Hochschulstudi-
ums in Palliative Care fur Medizinerinnen und Mediziner,
Psychologinnen und Psychologen, Seelsorgerinnen und
Seelsorger, Sozialpadagoginnen und Sozialpdadagogen,
Pflegewissenschaftlerinnen und Pflegewissenschaftler
sowie andere Hochschulabsolventinnen und -absolventen
an. Der Masterstudiengang erméglicht eine vertiefende
Auseinandersetzung mit dem Thema Palliativversorgung
und bereitet Absolventinnen und Absolventen auf For-
schungs- oder Leitungsaufgaben im Bereich Hospizarbeit
und Palliativversorgung vor.

15 Bundesvereinigung Deutscher Apothekerverbénde e. V. (Stand Juni 2016),
http://www.abda.de/fileadmin/assets/Fortbildung/Zertifikatfortbildungen/
Curr_Palliativpharmazie_08_11_25.pdf

16 Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin e. V. (Stand Januar 2016),

https://www.dgpalliativmedizin.de/allgemein/weiterbildungen-physiotherapie.html
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Seit 2016 wird durch die von der Deutschen Krebshilfe
geforderten Akademien in Bonn, Dresden, Gottingen,

Ko6In und Minchen das Mildred-Scheel-Diplom als weitere
Qualifizierungsmoglichkeit angeboten. Aufbauend auf
etablierten Basisqualifikationen und orientiert an der kli-
nischen Praxis werden alle Berufsgruppen der palliativen
Versorgung angesprochen.”

Freie Fortbildungsangebote

Neben den Weiterbildungsangeboten fur bestimmte Be-
rufsgruppen stehen auch freie Weiterbildungen und Fort-
bildungen zur Verfligung. Angebote kdnnen u.a. auf den
Webseiten der Deutschen Gesellschaft fur Palliativmedi-
zin recherchiert werden.’®

17 Deutsche Krebshilfe, Stand August 2017:
https://www.krebshilfe.de/helfen/seminare-kurse/mildred-scheel-diplom/
18 Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin e. V. (Stand August 2017),
https://www.dgpalliativmedizin.de/allgemein/fort-und-weiterbildung.html


http://www.abda.de/fileadmin/assets/Fortbildung/Zertifikatfortbildungen/Curr_Palliativpharmazie_08_11_25.pdf
http://www.abda.de/fileadmin/assets/Fortbildung/Zertifikatfortbildungen/Curr_Palliativpharmazie_08_11_25.pdf

Herausforderungen in der
Hospizarbeit und Palliativ-

versorgung.

Trotz des Ausbaus der Hospizarbeit und Palliativver-
sorgung in der Vergangenheit und der zu erwartenden
Starkung durch das Hospiz- und Palliativgesetz [BMJV
2015] bestehen Herausforderungen, die die Arbeit in den
nachsten Jahren pragen werden. Eine umfassende Be-
schreibung dieser Herausforderungen und die Definition
von notwendigen MaBnahmen wird in den Leitsatzen und
Handlungsfeldern der Nationalen Strategie zur Betreuung
schwerstkranker und sterbender Menschen vorgenom-
men — auch das Land Nordrhein-Westfalen hat an der Er-
stellung der Strategie mitgewirkt [DGP, DHPV, BAK 2016].

In diesem Kapitel werden insbesondere Herausforderun-
gen, die einen Schwerpunkt in der Arbeit von ALPHA NRW
haben, sowie Aspekte des Leitsatzes 1 der Nationalen
Strategie ,,Gesellschaftspolitische Herausforderungen

— Ethik, Recht und Kommunikation” und des Leitsatzes

2 ,Bedurfnisse der Betroffenen — Anforderungen an alle
Versorgungsstrukturen beschrieben. Hierbei werden He-
rausforderungen im Bereich des Wissens tber Hospizar-
beit und Palliativversorgung in der Gesellschaft und der
Zugangsgerechtigkeit zur hospizlichen und palliativen Ver-
sorgung thematisiert. Dieses Kapitel geht auch auf Aspek-
te der Qualitatsentwicklung und Qualitatssicherung ein,
die sich in Teilen in Leitsatz 4 , Entwicklungsperspektiven
und Forschung” der Nationalen Strategie wiederfinden.

Wissen iiber Hospizarbeit
und Palliativversorgung in
der Gesellschaft.

Ein GroBteil der Menschen in Deutschland benennt in
unterschiedlichen Befragungen das eigene Zuhause als
bevorzugten Sterbeort [Fegg et al. 2015; Bertelsmann
Stiftung 2015; ZQP 2013; DHPV 2012; Gomes et al. 2012].
Auch der Wunsch nach Schmerz- und Symptomkontrolle
am Lebensende ist nahezu allen Menschen wichtig [ZQP
2013]. Angebote der ambulanten und stationéren pallia-
tiven und hospizlichen Versorgung kénnen diesen Win-
schen entgegenkommen.

Damit vorhandene Hilfen und Unterstitzungen bedarfs-
gerecht genutzt werden, ist eine solide Kenntnis tiber das
Vorhandensein und die allgemeinen Aufgaben palliativer
und hospizlicher Versorgungsstrukturen in der Gesell-
schaft erforderlich. Wahrend die Existenz von Hospizen
und deren Aufgaben in der deutschen Bevoélkerung wei-
testgehend bekannt sind, scheint das Wissen tber die
Palliativversorgung in der Gesellschaft deutlich geringer
ausgepragt zu sein. Diesen Eindruck vermitteln die Er-
gebnisse einer Befragung der Erwachsenenbevélkerung
im Jahr 2012. Demnach haben 89 % der Befragten schon
einmal vom Begriff ,,Hospiz" und 49 % vom Begriff ,,Pal-
liativversorgung" gehort. 66 % bzw. 32 % konnten die
Begriffe richtigen Inhalten zuordnen. Den meisten Befrag-
ten war nicht bekannt, dass die hospizliche Versorgung
kostenfrei ist [DHPV 2012].

Die gesamtgesellschaftliche Verbesserung des Wissens
Uber palliative und hospizliche Versorgungsstrukturen
sowie die Auseinandersetzung mit den Themen Sterben
und Tod sind als Handlungsprioritat in der Nationalen
Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender
Menschen verankert. Ziel ist es unter anderem, die Bil-
dungsqualitat in der Gesellschaft zu den Themen Krank-
heit, Sterben und Tod zu starken [DGP, DHPV, BAK 2014].
Das niedrigschwellige Bildungskonzept der “Letzte-Hil-
fe-Kurse”, die in Anlehnung an die klassischen ,,Erste-Hil-
fe-Kurse” benannt wurden, findet in diesem Zusammen-
hang bundesweit zunehmend Anwendung. In den Kursen
werden Informationen rund um den Tod und das Sterben
in kompakter Form vermittelt. Durch das erlangte Wissen
erfahren die Teilnehmerinnen und Teilnehmer eine Un-
terstitzung im Umgang mit Sterbenden und werden zur
aktiven Auseinandersetzung mit dem Thema ermutigt.?®

Als Informationsvermittlern kommt auch den Hausérz-
tinnen und Hausarzten eine wichtige Rolle zu. Durch ihre
zentrale Position in der Gesundheitsversorgung sind sie
haufig Ansprechpartnerinnen und Ansprechpartner der
Wahl, wenn es um die Beratung zur Versorgung am Le-
bensende geht [DHPV 2012].

19 Vgl. hierzu www.letztehilfe.info
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Eine ebenso wichtige Rolle bei der Informationsvermitt-
lung nehmen die Leistungserbringer der Hospizarbeit und
Palliativversorgung selbst ein. Diese — insbesondere die
ambulanten Hospizdienste - treten regelmaRig mit einem
vielféltigen, professionellen Angebot an ¢ffentlichkeits-
wirksamen Veranstaltungen an die Bevoélkerung heran
und wirken so der Tabuisierung der Themen Sterben, Tod
und Trauer entgegen und beférdern deren Integration ins
offentliche Leben.

Uber das 2006 in NRW initiierte und erstmals realisierte
Projekt ,,Hospiz macht Schule® wird in Projektwochen
Grundschulern vermittelt, dass Leben und Sterben
miteinander untrennbar verbunden sind. Die The-
menschwerpunkte werden sach- und altersangemessen
mit Geschichten, Bilderbtichern und Filmausschnitten
nahe gebracht. Seit 2008 wird das Projekt von der Bun-
des-Hospiz-Akademie gGmbH bundesweit multipliziert,
fortentwickelt und Uiber einen speziellen Befahigungskurs
an die Ehrenamtlichen der durchfiihrenden Hospizvereine
und -trager weitergegeben.?®

Ein 2009 vom Zentrum fur Palliativmedizin der Uniklinik
Koéln entwickeltes Projekt ,,Endlich. Umgang mit Sterben,
Tod und Trauer fur Schilerinnen und Schuler der Jahr-
gangsstufen 9 bis 13" soll dazu beitragen, einen geschitz-
ten Raum fur Jugendliche in der Schule zu schaffen, in
dem sie unter ihresgleichen eine offene Kommunikation
entstehen lassen und individuelle Handlungsstrategien
bezogen auf die Themen Sterben und Tod, Trauer sowie
Suizid erarbeiten kénnen. Die Jugendlichen sollen eigene
Wege finden, wie sie mit Sterben und Trauer umgehen
kénnen. Lehrpersonen aller Schulformen und Hospizmit-
arbeitende werden Uber Multiplikatorenschulungen befa-
higt, den Projektunterricht durchzufthren.

Auch ALPHA NRW tragt mit zahlreichen Projekten dazu
bei, das Wissen tber die Hospiz- und Palliativversorgung
zu verbreiten. Dazu gehért u.a. die Entwicklung von Bro-
schuren fir Menschen mit unheilbaren Erkrankungen
oder zur Versorgung von Bewohnerinnen und Bewohnern
in Pflegeeinrichtungen, die Broschure ,,Hospiz von A

bis Z", die viermal jahrlich erscheinende Zeitschrift ,,Hos-
piz-Dialog Nordrhein-Westfalen* oder weitere auf der In-
ternetseite veroffentlichte Angebote sowie die Inhalte der
Internetseite selbst.

In Nordrhein-Westfalen fanden im Jahr 2017 erstmals zen-
tral gebuindelt Hospiz- und Palliativtage statt. Diese Ver-
anstaltungen sollen ebenfalls dazu beitragen, die Themen
Sterben, Tod und Trauer sowie die im Land vorhandenen
Unterstiitzungsstrukturen der breiten Offentlichkeit na-
herzubringen.?

20 Vgl. hierzu www.hospizmachtschule.de
21 Vgl. hierzu

https://www.mags.nrw/pressemitteilung/presserklaerung-hospiz-und-palliativtage
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Zugangsgerechtigkeit in der
palliativen und hospizlichen
Versorgung.

Durch den Ausbau palliativer und hospizlicher Dienste
und eine starkere Integration der Palliativversorgung in
Aus- und Weiterbildung konnte eine deutlich verbesserte
Versorgungslage erreicht werden. Das 2015 verabschiede-
te Hospiz- und Palliativgesetz [BMJV 2015] wird dartber
hinaus zu einer weiteren Optimierung der Versorgungs-
strukturen fuhren.

Dennoch gibt es Herausforderungen bezlglich des Zu-
gangs zur palliativen und hospizlichen Versorgung. Darun-
ter fallen

® der Transfer der Hospiz- und Palliativversorgung in die
Regelversorgung,

® die Verbesserung der Erreichbarkeit fur alle Bevolke-
rungsgruppen und

® der weitere Ausbau der Vernetzung und der integrati-
ven Zusammenarbeit der Akteure und der beteiligten
Versorgungsstrukturen [DGP, DHPV, BAK 2016].

Transfer in die Regelversorgung: Abbau von Zugangs-
barrieren fiir nicht an Krebs erkrankte Menschen.

Leistungen der Palliativversorgung erreichen zumeist
Patientinnen und Patienten mit Krebserkrankungen. In
der stationdren Palliativversorgung machen laut einer
deutschlandweiten Untersuchung Krebserkrankungen
91,9 % aller Falle aus. Darauf folgen Herz-Kreislauf-Er-
krankungen (2,0 %), Erkrankungen des Nervensystems
(1,4 %), Atemwegserkrankungen (1,0 %), Erkrankungen
des Verdauungssystems (0,9 %) und sonstige Erkrankun-
gen (2,8 %) [Hess et al. 2014]. Bei der ambulanten pallia-
tivmedizinischen Versorgung ist das Verhaltnis zwischen
den verschiedenen Erkrankungsarten etwas ausgegliche-
ner, hier betragt der Anteil an Patientinnen und Patienten,
die nicht an Krebs erkrankt sind, etwa 35 % [Bertelsmann
Stiftung 2015].

Die Verteilung der ambulant und stationar palliativ ver-
sorgten Erkrankungsgruppen spiegelt allerdings nicht das
allgemeine Sterbegeschehen wider. In Nordrhein-Westfa-
len dominierten 2015 Todesfalle an Herz-Kreislauf-Erkran-
kungen das Sterbegeschehen (36,1 % aller Todesfalle),
gefolgt von Todesfallen aufgrund von Krebserkrankun-
gen (25,5 %). Der Anteil der weiteren, haufig in der
Palliativversorgung vorkommenden Erkrankungen am
Gesamt-Sterbegeschehen liegt fur Erkrankungen des
Nervensystems bei 3,1 %, fur Erkrankungen des Atmungs-
systems bei 8,5 % und fur Erkrankungen des Verdau-
ungssystems bei 4,0 %. In Abbildung 9 ist die allgemeine
Sterblichkeit dieser Erkrankungsgruppen im Zeitverlauf
dargestellt. Auch hier wird das abweichende Verteilungs-
muster der Erkrankungsgruppen am Gesamtsterbege-



Abbildung 9: Allgemeine Sterblichkeit an in der Palliativversorgung haufig vorkommenden Erkrankungen
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schehen im Vergleich zur Versorgungsrealitat in der Pallia-
tivversorgung deutlich.

Als Erklarung fur die geringeren Zugangsanteile von nicht
an Krebs erkrankten Patientinnen und Patienten (insbe-
sondere bei Herz-Kreislauf-Erkrankungen und Erkrankun-
gen des Atmungssystems) zur Palliativversorgung werden
in der Literatur unklare und schwer prognostizierbare Er-
krankungsverlaufe, plotzliches Sterben sowie eine geringe
Auspragung der partizipativen Entscheidungsfindung bei
der Behandlung der Erkrankung diskutiert [Siouta et al.
2016]. Daruber hinaus werden einige dieser Erkrankun-
gen — anders als Krebserkrankungen — im 6ffentlichen
Bewusstsein weniger stark als bedrohliche oder tédliche
Erkrankungen wahrgenommen. Infolgedessen kommt es
seltener zu Gesprachen Uber Moglichkeiten und Wiinsche
zur Gestaltung des Lebensendes zwischen der behan-
delnden Arztin oder dem behandelnden Arzt und der er-
krankten Person [Siouta et al. 2016].

Nicht an Krebs erkrankte Palliativpatientinnen und -pati-
enten sind beim Eintritt in die Palliativversorgung in der
Regel dlter als Krebspatientinnen und -patienten [Stiel
et al. 2014, Stiel et al. 2015]. Eine weiter anzustrebende
Offnung der Palliativversorgung fuir andere Erkrankungs-
gruppen wird in der Folge mit verédnderten Versorgungs-
bedarfen einhergehen, da der pflegerische Versorgungs-
bedarf dieser Patientengruppe haufig hoher ist [Stiel et
al. 2015]. Es besteht im Rahmen der Versorgung ein ge-
steigerter Koordinierungs- und Beratungsbedarf und eine
Notwendigkeit, unterschiedliche Akteure zu beteiligen
[Stiel et al. 2015].

Die am Lebensende zu behandelnden Symptomgruppen
unterscheiden sich in der spezialisierten Palliativversor-
gung zwischen Palliativpatientinnen und -patienten mit
oder ohne Krebserkrankung jedoch nicht grundlegend
[Stiel et al. 2014; Moens et al. 2014]. Auch die Wiinsche an
das Lebensende sind vergleichbar. Bei Befragungen der
Allgemeinbevélkerung kommen Aspekten wie

® dem Sterben zu Hause,

® der Linderung belastender Symptome,

® der Begleitung durch Freunde und Familie, aber auch
durch professionelle Helferinnen und Helfer und

® der Selbstbestimmung sowie der Méglichkeit, auch
nahe am Lebensende weitestgehend am Leben teilzu-
nehmen

eine besondere Prioritat zu [ZQP 2013]. Ahnliche Win-
sche wurden auch bei Menschen in der spezialisierten
Palliativversorgung geschildert, unabhangig, ob es sich
bei der zugrundeliegenden Erkrankung um Krebs oder um
eine andere Erkrankung handelte [Stiel et al. 2014; Moens
etal. 2014].

Um nicht an Krebs erkrankte Patientinnen und Patienten
Uber die Moglichkeiten der palliativen und hospizlichen
Versorgung aufzuklaren und diese Option zu er6ffnen,
scheint eine Integration der Thematik in die Arzt-Pati-
ent-Kommunikation nétig [Siouta 2016]. Ggf. kann eine
Beratung bei der Erstellung einer Patientenverfligung
und eine Diskussion Gber deren Ausgestaltung ein Anlass
fur die Aufnahme des Themas in die Patientengesprache
sein. Dariiber hinaus besteht Bedarf an Uberleitungskri-
terien fur verschiedene Erkrankungsgruppen und multi-
morbide Patientinnen und Patienten, um den Zugang zur
Palliativversorgung zu verbessern [Siouta 2016].

29



»,Im Tod sind alle gleich, aber im Sterben wiederholen
sich die Ungleichheiten und Ungerechtigkeiten der
Gesellschaft”

Heller & Wegleitner 2007

Verbesserung der Erreichbarkeit fiir alle Bevolke-
rungsgruppen.

Der Zugang zur palliativen und hospizlichen Versorgung
sollte prinzipiell allen Menschen, die eine entsprechende
Versorgung bendtigen, offen stehen. Dennoch beste-

hen Zugangsbarrieren zur palliativen und hospizlichen
Versorgung fur Bevolkerungsgruppen und Menschen in
erschwerten oder belastenden Lebenssituationen. Dazu
gehdren beispielsweise Menschen mit Behinderung (siehe
auch Abschnitt ,Versorgung in ambulanten und statio-
naren Wohneinrichtungen fiir Menschen mit Behinde-
rung"), Menschen mit Demenzerkrankungen, Menschen
in Pflegeeinrichtungen (siehe auch Abschnitt ,Versorgung
in Pflegeeinrichtungen™), Menschen mit Migrationsge-
schichte, Menschen ohne Krankenversicherung, Men-
schen mit prekarer Wohnsituation oder schwerstkranke
und sterbende Menschen im Vollzug [DGP, DHPV, BAK
2014]. Ein erschwerter Zugang kann vielfaltige Grinde
haben, z.B.:

® Unzureichendes Wissen uber die hospizlichen und
palliativen Versorgungsstrukturen bei den Betroffenen
sowie bei den Akteurinnen und Akteuren in der sozialen
Arbeit,

Sorge vor nicht finanzierbaren Kosten,

Scham aufgrund der aktuellen Lebenssituation,
emotionale Probleme, Hilfen anzunehmen,

kulturelle Unterschiede bezlglich der Begleitung und
der Versorgung am Lebensende,

Sprachprobleme [Rubarth & Dingerkus 2009, Gram-
matico 2015].

Zusatzlich besteht Handlungsbedarf auf Seiten der An-
bieter von hospizlicher und palliativer Versorgung, um den
Zugang fur diese Bevolkerungsgruppen zu erleichtern
bzw. Zugangsbarrieren abzubauen. Eine gezielte Offent-
lichkeitsarbeit und die regionale Vernetzung mit Institu-
tionen und Multiplikatoren, die mit den oben erwahnten
Gruppen in Kontakt stehen, kénnen erste Schritte sein,
um dieses Ziel zu erreichen [Rubarth & Dingerkus 2009].
Die angemessene Begleitung und die Wahrnehmung

der Bedurfnisse der Menschen in schwierigen Lebens-
situationen, der Abbau von Tabus und Verschlossenheit
gegeniber alternativen oder fremden Lebensentwiirfen,
Milieus und Kulturen, der Umgang mit Suchterkrankun-
gen, Verwahrlosung oder Kriminalitat sollte auch in ent-
sprechenden Fortbildungs- und Supervisionsangeboten
fur Akteurinnen und Akteure in der hospizlichen und
palliativen Versorgung erlernt und im Rahmen der jeweili-
gen Organisation diskutiert werden [Rubarth & Dingerkus
2009; Grammatico 2015]. In Nordrhein-Westfalen bildete
die landesweite Fachtagung ,,Gemeinsam auf dem Weg"
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im November 2016 einen entsprechenden Auftakt fur die
Verbesserung der Versorgung von Menschen mit Behin-
derung. Bei der Veranstaltung wurden Informationen tber
Versorgungsstrukturen vermittelt und die Winsche und
Bedurfnisse von Menschen mit Behinderung dargestellt.
Dartiber hinaus wurden die palliativen und hospizlichen
Versorgungsthemen Trauerbegleitung und Schmerz be-
leuchtet und Weiterbildungsbedarfe diskutiert.

Far Menschen mit Behinderung und alte Menschen in
Pflegeeinrichtungen kénnte sich zuklnftig der Zugang zu
palliativen und hospizlichen Versorgungsstrukturen ver-
bessern. Entsprechend des Hospiz- und Palliativgesetzes
2015 soll zukunftig in Einrichtungen der Eingliederungs-
hilfe und in Pflegeeinrichtungen ein individuelles und
ganzheitliches Beratungsangebot tiber Hilfen und Ange-
bote zur Betreuung in der letzten Lebensphase verfligbar
sein [BMJV 2015]. Zudem schlieBt nach dem Hospiz- und
Palliativgesetz 2015 Pflege nach dem SGB XI Sterbebe-
gleitung ausdricklich mit ein [BMJV 2015] und ist somit
ausdrucklicher Bestandteil des Versorgungsauftrages der
sozialen Pflegeversicherung.

Vernetzung und integrative Zusammenarbeit.

Die Zusammenarbeit verschiedener Professionen ist inte-
graler Bestandteil des Verstandnisses der Hospiz-

arbeit und Palliativversorgung. Um den physischen,
psychischen, sozialen und spirituellen Bedtrfnissen und
Bedarfen der Patientinnen und Patienten und den nahe-
stehenden Personen zu entsprechen, ist eine Kooperation
der verschiedenen Berufsgruppen und der ehrenamtlich
Tatigen unerlasslich. Eine deutschlandweite Analyse der
SAPV Versorgungsvertrage zeigt jedoch, dass die fest-
gelegten Kooperationsregelungen mit Akteurinnen und
Akteuren der Sozialarbeit, Seelsorge, ambulanten Hospiz-
diensten oder Apotheken nicht immer eindeutig geregelt
sind [Jansky et al. 2011]. Aus Interviews mit ambulanten
Palliativversorgern wurde insbesondere Verbesserungs-
bedarf beztglich der Kooperation mit psycho-sozialen Ak-
teurinnen und Akteuren geschildert [Jansky et al. 2011].
Die Kooperation mit Hauséarztinnen und Hausarzten,
Pflegediensten und ambulanten Hospizdiensten scheint
hingegen weitestgehend etabliert zu sein [Jansky et al.
2011]. In den Vertragen zur SAPV in Nordrhein und West-
falen-Lippe fallen die verpflichtenden Kooperationsverein-
barungen mit nicht-medizinischen Berufsgruppen eben-
falls unterschiedlich aus. In Nordrhein ist die Zusammen-
arbeit in multiprofessionell vernetzten Versorgungsstruk-
turen verpflichtend, insbesondere wird die Kooperation
mit mindestens einer Apotheke und mindestens einem
ambulanten Hospizdienst genannt.?? In Westfalen-Lippe
wird die Kooperation mit nicht-medizinischen Akteuren

22 Vgl. Kassenarztliche Vereinigung Nordrhein (Abruf August 2016),

https://www.kvno.de/downloads/vertraege/palliativversorgung/sapv_vertrag.pdf



implizit genannt und unter den Vermittlungsaufgaben der
Koordinationskraft gelistet.??

Basierend auf Erfahrungsberichten scheint die Versor-
gung mit Medikamenten und die Einbindung von Apo-
thekerinnen und Apothekern in einigen Regionen proble-
matisch zu sein [LZG.NRW 2017]. In Westfalen-Lippe und
Nordrhein sind Apotheken dazu angehalten, bestimmte
Notfallmedikamente vorzuhalten. Dennoch bleiben ins-
besondere logistische Probleme aufgrund umfangreicher
Abzeichnungs- und Dokumentationspflichten bei der
ad-hoc-Verordnung von Medikamenten, die unter das Be-
taubungsmittelgesetz fallen.

Neben Kooperationen und der Vernetzung relevanter
Akteurinnen und Akteure ist eine Zusammenarbeit zwi-
schen ambulanten und stationédren Strukturen erforder-
lich, um eine kontinuierliche palliative Versorgung auch
bei einem Wechsel des Versorgungsbereichs (stationar/
ambulant) sicherzustellen. Ergebnisse einer qualitativen
Studie von Bleidorn et al. [2012] zeigen, dass es gerade
bei dem Ubergang vom stationaren zum ambulanten Be-
reich Probleme bei der Versorgungskoordination zu geben
scheint und Nahestehende sich allein gelassen fuhlen
kénnen. Eine vorausschauende Versorgungsplanung ist
wilnschenswert, um die bereits belastende Situation fur
die Patientinnen und Patienten und deren Nahestehenden
abzumildern.

Zur Verbesserung der integrativen Zusammenarbeit und
der Vernetzung wird im Rahmen der Nationalen Strategie
zur Umsetzung der Charta zur Betreuung schwerstkran-
ker und sterbender Menschen [DGP, DHPV, BAK 2016]
empfohlen, dass

® regionale Netzwerke etabliert werden, die ein gegen-
seitiges Kennenlernen beteiligter Akteurinnen und
Akteure und einen Austausch in Bezug auf Qualitatssi-
cherung der Versorgung erméglichen.

® die Kommunen sich einbringen und dafur Sorge tra-
gen, dass Angebote zur Betreuung und Begleitung
schwerstkranker und sterbender Menschen vorhanden
sind, Transparenz bezliglich verfligbarer Versorgungs-
strukturen hergestellt und die Bildung von Netzwerken
unterstitzt wird [DGP, DHPV, BAK 2016].

In Nordrhein-Westfalen haben sich in einigen Regionen
verschiedenartige Netzwerke in den unterschiedlichen
Versorgungsstrukturen und Regionen gebildet. Damit Ver-
netzung gelingt, spielen eine gute Kommunikationskultur
unter den Netzwerkpartnerinnen und -partnern, das Spre-
chen einer gemeinsamen Sprache, das Vorhandensein
von Personen, die die Netzwerketablierung vorantreiben
sowie die Loslésung von Konkurrenzgedanken eine wich-
tige Rolle. ALPHA NRW unterstutzt Interessierte bei der

23 Vgl. Kassenarztliche Vereinigung Westfalen-Lippe (Stand 18. Juni 2013;
Abruf August 2016),
https://www.kvwl.de/arzt/recht/kvwl/palliativ/palliativ_vereinbarung.pdf

Initiilerung und dem Auf-und Ausbau der Netzwerkarbeit.
Dabei werden die Netzwerkstrukturen (z. B. Verbindlich-
keit, Moderation, Frequenz) und die inhaltliche Gestaltung
(z.B. Bedarfssituation, spezifische Zielgruppen, ethische
Fragen, Fort-und Weiterbildung) in den Blick genommen.

Qualitiatsentwicklung und
Qualitatssicherung.

Durch MaBnahmen der Qualitatsentwicklung und Quali-
tatssicherung soll sichergestellt werden, dass die Versor-
gung festgelegten Qualitatsanforderungen entspricht.

Qualitédtsentwicklung: Leitlinie Palliativmedizin.

Eine Leitlinie ist eine systematisch entwickelte Hilfe zur
Entscheidungsfindung fiir Arztinnen und Arzte. Leitlinien
beruhen auf aktuellen wissenschaftlichen Erkenntnissen
und in der Praxis bewahrten Verfahren. Sie sollen ftir mehr
Sicherheit in der Medizin und dem Transfer wissenschaft-
licher Erkenntnisse in die Praxis sorgen.?*

Im Rahmen des Leitlinienprogramms Onkologie?® ist 2015
eine , S3-Leitlinie Palliativmedizin fur Patienten mit einer
nicht heilbaren Krebserkrankung*“?® erschienen [Leitlini-
enprogramm Onkologie 2015]. Sie ist die erste Leitlinie in
dem Bereich der Palliativversorgung und richtet sich nicht
nur an Arztinnen und Arzte, sondern auch an nicht-arzt-
liche Berufsgruppen, die im Rahmen der Palliativversor-
gung Patientinnen und Patienten mit einer nicht heilbaren
Tumorerkrankung versorgen.

Die Leitlinie Palliativmedizin ist eine Querschnitts-Leit-
linie, die fur alle Krebspatientinnen und -patienten, un-
abhangig von der Art der Krebserkrankung, angewandt
werden kann. Die Leitlinie gibt eine EinfUhrung in die
Grundsatze der Palliativversorgung sowie evidenzbasierte
Empfehlungen zum Umgang mit Atemnot, Tumorschmer-
zen, Obstipation (Verstopfung) und Depression. Dartiber
hinaus werden Empfehlungen zur Kommunikation am
Lebensende, zur Sterbephase und Informationen und
Empfehlungen tUber geeignete Versorgungsstrukturen
gegeben [Leitlinienprogramm Onkologie 2015]. Zur Infor-
mation von an Krebs erkrankten Patientinnen und Patien-
ten sowie deren Nahestehenden ist eine Patientenleitlinie
erschienen, in der die Inhalte einfach und verstandlich
dargestellt sind [Leitlinienprogramm Onkologie 2015a].

24 In Anlehnung an die Definition von Leitlinien der Arbeitsgemeinschaft der Wiss
senschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften e.V. (AMWF) (Abruf Mai 2016),
http://www.awmf.org/leitlinien.html

25 Das Leitlinienprogramm Onkologie ist eine Initiative der Arbeitsgemein-
schaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften e.V., der Deut-
schen Krebsgesellschaft e.V. und der Deutschen Krebshilfe.

26 S3-Leitlinien erfullen Kriterien der hochsten Qualitatsstufe bezuiglich des

Entwicklungsprozesses von Leitlinien.
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https://www.kvwl.de/arzt/recht/kvwl/palliativ/palliativ_vereinbarung.pdf

Die Aufnahme weiterer relevanter palliativmedizinischer
Themen wie beispielsweise Ubelkeit und Erbrechen,
Schlafstérungen und nachtliche Unruhe, Wundpflege
oder Angst ist geplant und wird voraussichtlich bis 2018
erfolgen [Arzteblatt 2015]. Auch eine Erweiterung des
Leitlinienpakets Palliativmedizin ftir andere Erkran-
kungsursachen ist wiinschenswert und wird bereits mit
verschiedenen Fachgesellschaften diskutiert [Weber &
Bausewein 2015].

Daten zur Qualitatssicherung.

Mit dem Ubergang von einer Griindungs- und Ausbaupha-
se der Palliativversorgung hin zur gesetzlich verankerten
Regelleistung stellen sich in zunehmenden Maf3 Fragen
nach der Qualitatssicherung der erbrachten Leistungen.
Eine wichtige Voraussetzung zur Qualitatssicherung in
der Palliativversorgung ist die Schaffung einer fundierten
Datengrundlage.

Aktuell gibt es zwei miteinander kooperierende Initiativen,
die sich mit der Sammlung von Daten zur Qualitatssiche-
rung beschéaftigen.

Die Hospiz und Palliativ-Erfassung (HOPE) ist ein Projekt
des Deutschen Hospiz- und PalliativVerbands gemeinsam
mit der Deutschen Krebsgesellschaft und der Deutschen
Gesellschaft fur Palliativmedizin. Das Register unterstitzt
die patientinnen- und patientenbezogene Dokumentati-
on und Qualitatssicherung der Leistungserbringer in der
Palliativversorgung. Daten sollten mindestens tber einen
Zeitraum von drei Monaten oder fur 30 aufeinanderfol-
gende Patientinnen und Patienten dokumentiert werden.
2016 nutzten deutschlandweit 32 Palliativstationen, neun
ambulante Teams, vier Konsiliardienste und ein stationa-
res Hospiz das System u.a. fur ein jahrliches Benchmar-
king [Lindena 2016].

HOPE lasst sich auch mit dem Hospiz- und Palliativ-Re-
gister verknupfen. Dieses von der Deutschen Gesellschaft
fur Palliativmedizin initiierte Register sammelt ebenfalls
patientenbezogene Daten zur Hospiz- und Palliativversor-
gung. Teilnehmende Einrichtungen sollten auch hier min-
destens fur einen jahrlichen Stichprobenzeitraum von drei
Monaten bzw. fur 30 aufeinander folgende Patientinnen
und Patienten Daten aus dem Versorgungsalltag ibermit-
teln. Fur die Registrierung wurde 2009 ein Kerndatensatz
gemeinsam mit dem Deutschen Hospiz- und PalliativVer-
band beschrieben. Dieser umfasst demographische Infor-
mationen zu den Patientinnen und Patienten, Angaben zur
Erkrankung sowie Angaben zur Struktur-, Prozess- und
Ergebnisqualitat und ein Modul fur SAPV-Dienste.?” Dieser
Kerndatensatz ist auch Bestandteil von HOPE, inkl. der

27 Vgl. Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin (Abruf Mai 2016),
https://www.dgpalliativmedizin.de/projekte/hospiz-und-palliativregister.
html
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Option, die Datenerhebung individuell zu erweitern.?® Die
teilnehmenden Einrichtungen erhalten einen Qualitatsbe-
richt und einen Vergleich ihrer Leistungsdaten mit denen
anderer Palliativeinrichtungen. Im Mérz 2015 nahmen
deutschlandweit 143 Einrichtungen teil.?®

Bislang ist die Teilnahme an diesen freiwilligen Qualitats-
sicherungsmaBnahmen noch gering. Die Einfihrung von
Anreizen fur eine Teilnahme der Leistungstrager ( z.B.
durch entsprechende Klauseln in den Vertragen zur Pal-
liativwversorgung zwischen den Krankenkassen und den
Kassenarztlichen Vereinigungen) sowie die Einbindung
regionaler Entscheidungstrager in die relevanten Gremien
wurde zur Datenerweiterung bzw. -vollstéandigkeit und
damit zur verbesserten Datenqualitat beitragen.

Ende 2016 haben die Kassenérztliche Bundesvereinigung
und der GKV Spitzenverband im Rahmen der Verein-
barung zur besonders qualifizierten und koordinierten
palliativ-medizinischen Versorgung (nach §87 Abs. 1b
SGB V) die Erhebung von Qualitatsindikatoren angekutin-
digt. Bis Ende 2017 soll ein Verfahren zur Erhebung und
Auswertung von Daten sowie zur Ubermittlung anonymi-
sierter fall- und arztbezogener Daten an das Institut des
Bewertungsausschusses®° vereinbart werden [KBV & GKV
2016].

28 Vgl. HOPE (Abruf Mai 2016),
https://www.hope-clara.de/download/VergleichHOPEundRegister.pdf

29 Vgl. Versorgungsforschung Deutschland (Stand 30. Mé&rz 2015, Abruf Mai
2016); http://versorgungsforschung-deutschland.de/show.php?pid=2588

30 Das Institut des Bewertungsausschusses wurde von der Kassenarztlichen
Bundesvereinigung und dem GKV Spitzenverband gegriindet
(https://institut-ba.de/). Das Institut unterstiitzt die Arztinnen und Arzte sowie

die Krankenkassen u.a. bei der Ausgestaltung der vertragsarztlichen Vergttung.


https://www.dgpalliativmedizin.de/projekte/hospiz-und-palliativregister.html
https://www.dgpalliativmedizin.de/projekte/hospiz-und-palliativregister.html

Schlussbetrachtung.

Vergleicht man die Ergebnisse dieses Berichts mit den
Daten und Informationen des ersten nordrhein-westfa-
lischen Berichts zur Hospizarbeit und Palliativmedizin
[Mdller 2007] wird deutlich, dass sich die Rahmenbe-
dingungen der Versorgung, die Verfuigbarkeit von Versor-
gungsstrukturen und die Qualifizierungsmoglichkeiten
deutlich verbessert haben.

Wichtige Schritte wurden hinsichtlich der allgemeinen
Erreichbarkeit von hospizlichen und palliativen Versor-
gungsstrukturen und der Versorgung von Menschen in
Pflege- und Wohneinrichtungen vollzogen. Dabei wurden
auch immer die an der Versorgung beteiligten Menschen
in den Blick genommen. Um allen Menschen Zugang zu
Leistungen der Hospizarbeit und Palliativversorgung zu
ermoglichen, sollte auch zukinftig die Verbesserung der

Zugangsgerechtigkeit einen Schwerpunkt in der Hospizar-

beit und Palliativversorgung einnehmen.

Das groBRe Engagement und die umfangreiche Offentlich-
keitsarbeit der Institutionen aus der Hospiz -und Palliativ-
bewegung haben dazu beigetragen, die Themen Sterben,
Tod und Trauer vermehrt in die Offentlichkeit zu transpor-
tieren und Transparenz fir die Versorgungsstrukturen zu
fordern. So tragt u.a. auch das burgerliche Engagement
zahlreicher Menschen dazu bei, diese Themen zu entta-
buisieren und wertvolle Entscheidungshilfen blirgernah
zu vermitteln. Es sind jedoch auch weiterhin Initiativen,
Projekte und MaBnahmen — auf Grundlage des Engage-
ments einzelner Personen sowie der Unterstitzung Uber-
geordneter Institutionen — notwendig, um Sterbende und
ihnen Nahestehende ihren Bedirfnissen entsprechend zu
begleiten.

Bei der Berichterstellung wurde deutlich, dass es auch
Weiterentwicklungspotentiale zur Verbesserung der Da-
tenlage in der Hospizarbeit und Palliativversorgung gibt.
Daten zur Beschreibung der Versorgungsangebote, der
Sterbeorte und der Teilnahme an QualifizierungsmafRnah-
men konnten von verschiedenen Tragern bezogen oder
aus Studien entnommen werden. Eine kontinuierliche
Beschreibung und Analyse von Entwicklungen ist anhand
dieser Vorgehensweise jedoch nicht méglich. Zudem
liegen Daten zur Beschreibung der Versorgung durch die

Hospizarbeit und Palliativmedizin (versorgte Grunder-
krankungen, Lange des Aufenthalts, sozio-demografische
Informationen) nicht routineméaBig vor. Eine standardi-
sierte Erfassung und Aufbereitung von Daten zu Kernas-
pekten des Versorgungsgeschehens in der Hospizarbeit
und Palliativversorgung sind im Rahmen der Qualitatssi-
cherung und der Gesundheitsberichterstattung dringend
erforderlich. Nur so kédnnen Entwicklungen datenbasiert
beschrieben und regelmaBig Uberprift und bewertet wer-
den.

Durch die Verabschiedung des Hospiz- und Palliativge-
setzes wurden die Méglichkeiten zur Etablierung der
Hospizarbeit und Palliativversorgung erweitert. Aufgaben
der kommenden Jahre bestehen nun darin, die Imple-
mentierung der neuen gesetzlichen Moéglichkeiten in den
nordrhein-westfalischen Institutionen zu férdern und zu
unterstitzen und evtl. vorhandene Versorgungs- und Fi-
nanzierungslicken aufzudecken. Dabei sind die Entwick-
lungen in der ambulanten Palliativversorgung, die Etablie-
rung von Beratungsstrukturen (Lotsen) zur Hospiz- und
Palliativversorgung, die Umsetzung der gesundheitlichen
Versorgungsplanung, die zunachst fur Versicherte in Pfle-
geeinrichtungen und Einrichtungen der Eingliederungs-
hilfe vorgesehen ist, sowie die weitere Etablierung der
Trauerbegleitung von besonderem Interesse.
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Glossar.

Allgemeine Palliativversorgung

Die allgemeine Palliativversorgung (APV) wird in der Regel
durch ambulant tatige Haus- und Facharztinnen und
-arzte geleistet und bei Bedarf durch ambulante Palliativ-
pflegedienste unterstitzt. Anspruch haben Menschen, die
unter einer nicht heilbaren und fortschreitenden Erkran-
kung leiden.

Ambulanter Hospizdienst

Ambulante Hospizdienste begleiten und beraten
Schwerstkranke in ihrer gewohnten Umgebung und unter-
stitzen und entlasten die nahestehenden Personen. Die
Begleitung wird durch qualifizierte Fachkrafte aus Sozial-
padagogik/-arbeit oder Pflege hauptamtlich koordiniert
und schwerpunktmaBig durch speziell befahigte ehren-
amtlich tatige Burgerinnen und Burger geleistet.

Die ambulanten Hospizdienste sind auch Ansprechstellen
fur die Trauerbegleitung, die von Trauernden kostenfrei in
Anspruch genommen werden kann.

Hospizarbeit

Die Hospizarbeit wird schwerpunktmaBig durch speziell
qualifizierte ehrenamtlich tatige Bluirgerinnen und Blirger
geleistet und durch hauptamtlich tatige Fachkrafte ko-
ordiniert. Die Mitarbeitenden in der Hospizarbeit koope-
rieren mit Arztinnen und Arzten, mit hauptberuflich Pfle-
genden und anderen Professionen, um den Sterbenden
bis zuletzt ein Leben in Wiirde zu ermdglichen. Dartiber
hinaus ist die Unterstitzung und Trauerbegleitung nahe-
stehender Personen zentraler Bestandteil der Hospizar-
beit. Die Menschen werden ambulant (durch ambulante
Hospizdienste) zu Hause oder in Einrichtungen (z.B.
Altenpflegeeinrichtungen, Krankenhauser, Einrichtungen
der Behindertenhilfe) oder in einem stationdren Hospiz
versorgt.

Palliative Care Team

Die Palliative Care Teams (PCT) leisten in dem Bezirk der

Kassenarztlichen Vereinigung Nordrhein die spezialisierte
ambulante Palliativversorgung (SAPV). Die Teams beste-

hen aus speziell weitergebildeten Arztinnen oder Arzten
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und hauptberuflich Pflegenden. Anspruch auf eine SAPV
durch Palliative Care Teams haben gesetzlich versicherte
Patientinnen und Patienten, die im KV-Bezirk Nordrhein
leben und die Voraussetzungen fur eine spezialisierte Pal-
liativversorgung erftllen.

Palliativmedizinischer Konsiliardienst

Der Palliativmedizinische Konsiliardienst (PKD) leistet

in dem Bezirk der kassenarztlichen Vereinigung West-
falen-Lippe die spezialisierte ambulante Palliativversor-
gung (SAPV). Sie bestehen aus speziell weitergebildeten
Arztinnen oder Arzten und hauptberuflich Pflegenden.
Anspruch auf eine Versorgung durch die Palliativmedizini-
schen Konsiliardienste haben gesetzlich versicherte Pati-
entinnen und Patienten, die im KV-Bezirk Westfalen-Lippe
leben und die Voraussetzungen fiir eine spezialisierte
Palliativversorgung erfllen.

Palliativversogung

In der Palliativversorgung geht es um die Behandlung
und Versorgung von Menschen mit einer schweren, nicht
heilbaren Erkrankung. Im Vordergrund steht die Linderung
von Schmerzen und anderen belastenden Beschwerden.
Ziel ist es, die Lebensqualitat der Patientinnen und Pati-
enten zu verbessern. In der Palliativversorgung arbeiten
verschiedene Professionen zusammen, um - je nach
Wunsch der Patientin bzw. des Patienten — eine ganzheit-
liche Versorgung (physisch, psychisch, sozial, spirituell)
gewabhrleisten zu kénnen.

Spezialisierte Palliativversorgung

Die spezialisierte Palliativversorgung kann stationar auf
einer Palliativstation oder einer Palliativeinheit in einem
Krankenhaus geleistet werden sowie ambulant durch
Dienste der spezialisierten ambulanten Palliativversor-
gung (SAPV). Die Patientinnen und Patienten mit An-
spruch auf spezialisierte Palliativleistungen leiden unter
einer weit fortgeschrittenen Erkrankung mit begrenzter
Lebenserwartung und einer ausgepragten Symptomatik
— sie haben in der Regel einen aufwandigen Versorgungs-
bedarf.



Trauerbegleitung

Durch die Trauerbegleitung werden Menschen in ihrem
individuellen Trauerprozess und im Umgang mit ihrer
Trauer unterstitzt. Die Trauerbegleitung erfolgt schwer-
punktmaBig durch qualifizierte und zumeist ehrenamtlich
tatige Mitarbeiterinnen oder Mitarbeiter der ambulanten
Hospizdienste. AuBerdem kénnen Trauernde bei Bedarf
seelsorgerisch oder psychotherapeutisch bzw. psycholo-
gisch betreut werden.
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Broschiren zur Hospizarbeit
und Palliativversorgung.

Weitere Informationen zu den unten genannten Broschu-
ren finden Sie auf der Internetseite von ALPHA NRW.3!

Gemeinsam auf dem Weg — Hospizkultur und
Palliativversorgung in Einrichtungen der
Behindertenhilfe

ALPHA NRW (Hrsg.), 2016

Wenn die Krankheit fortschreitet. Broschiire fiir
Patienten und Angehdrige
ALPHA NRW (Hrsg.), 2016

Hospiz- und Palliativarbeit fiir Menschen mit
Migrationshintergrund
Daniela Grammatico. 2015

Demenz am Lebensende
Informationsmaterialien zu bestellen tber ALPHA Westfa-
len-Lippe

Curriculum zur Fiihrungskompetenz in der
Hospizarbeit

Herausgeber: Dirk Bltimke, Gerlinde Dingerkus. Autorin-
nen: Petra Hinderer, Annelie Kusch, Renate Okrongli-Holl-
burg, Astrid Zumann

Gemeinsam auf dem Weg — Hospizkultur und Palliativ-
versorgung in Pflegeheimen

Eine Broschiire fiir Bewohnerinnen, Bewohner und ihre
Angehérigen.

Herausgegeben von ALPHA NRW unter Mitarbeit von Dr.
Julia Bloech, Gerlinde Dingerkus, Andrea Gasper-Paetz,
Dr. Felix Gratzner, Martina Kern, Bianca Papendell, Prof.
Dr. Lukas Radbruch, Robert RaB. 3. Auflage 2016

Hospizkultur und Palliativversorgung in Pflegeeinrich-
tungen in Nordrhein-Westfalen
Umsetzungsmaoglichkeiten fiir die Praxis

Ministerium fur Gesundheit, Emanzipation, Pflege und
Alter (Hrsg.), 2014

31 Verdffentlichungen ALPHA NRW,
https://alpha-nrw.de/wissenswertes/veroeffentlichungen/
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Sterben, Tod und Trauer im Kindergarten. Begleitbuch
fiir Erzieherinnen und Erzieher
Cécile Droste zu Vischering, Gerlinde Dingerkus, 2013

Den letzten Weg gemeinsam gehen. Sterben, Tod und
Trauer in Wohneinrichtungen fiir Menschen mit geisti-
ger Behinderungen

Gerlinde Dingerkus, Birgitt Schlottbohm, 3. Uberarbeitete
Auflage, 2013

Kooperation zwischen ambulanten Hospizdiensten
und Einrichtungen der stationéren Altenhilfe
ALPHA-Westfalen (Hrsg.), 2012

Sie kénnen auf der Internetseite von ALPHA NRW auch
die viermal jahrlich erscheinende Zeitschrift ,,Hospiz-Dia-
log Nordrhein-Westfalen“ abrufen.3?

32 Hospiz-Dialog Nordrhein-Westfalen,
https://alpha-nrw.de/wissenswertes/hospizdialog/
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