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1 EinflUhrung

»Wenn wir fiir uns selbst und Andere gesundes Sterben, einen gesunden
Umgang mit Sterben haben wollen, dann hat es wieder in der jeweiligen
Lebenswelt stattzufinden, dann haben wir uns mit seiner Last wieder mehr zu
belasten [...]. Die Schwachen und Kranken zu schtitzen, ist die Wiirde der
Gesunden." (Dorner 2003 184-190)

Viele Pflegedienste und Sozialstationen nehmen die Lebensthemen und Bedirfnisse
sterbender Menschen und ihrer Angehérigen, die Néte und Hoffnungen wahr und in ihr
individuelles Handeln auf. So ,macht man [als Pflegekraft] bei Bedarf eben eine
Viertelstunde langer®, berichtet eine Teilnehmerin beim Vernetzungsworkshop der Robert
Bosch Stiftung im Dezember 2014 in K&In. Doch bis zu welchem Punkt sind individuelle
Losungen, die nicht an Strukturen riickgebunden sind, in ausreichender Weise tragfahig?
Es sind doch die organisational gesetzten Rahmenbedingungen mit ihren ethischen,
kulturellen und anwendungsbezogenen Implikationen, die Verlasslichkeit stiften und
jederzeit die Handlungsspielrdaume der Mitarbeitenden erweitern bzw. begrenzen. Es stellt
sich weiterhin die Frage, wie sich die ambulante Palliative Care in einem Arbeitsbereich —
der hauslichen Pflege — organisieren lasst, der von strukturierenden Vorgaben und
Anforderungen, bspw. durch die Abrechnungsmodule und die zugehdrigen Zeitfenster und
Dokumentationspflichten, maBgeblich gepragt ist.

Die Kirchliche Sozialstation Nordlicher Breisgau e.V. hat sich im Jahr 2008 auf den Weg
gemacht und eine Praxis entwickelt, die die Lebensthemen und -wiinsche von Menschen
am Lebensende in besonderer Weise zu beantworten vermag. Dabei kommt den
gewachsenen Beziehungen, Kontinuitdt und Flexibilitat im Pflegesetting besondere
Bedeutung zu.

Die palliative Praxis ist an die Strukturen der Sozialstation und deren Organisationskultur
rickgebunden. Die dafiur notwendigen Prinzipien stehen allerdings im Kontrast zu
bestehenden Unternehmensprinzipien: Die Personenzentrierung konterkariert in gewisser
Weise diejenigen Prinzipien, die vor allem eine betriebswirtschaftlich effiziente und
leistungsrechtlich konsequente Versorgung anstreben. Zugleich ist es genau die
personenzentrierte, reflexive Logik der palliativ-sorgenden Tatigkeiten, die die ,Glite" der
Begleitung und Versorgung sterbender Menschen birgt und beférdert.

Die palliativen Begleitungen erfordern Zeit- und Personalressourcen sowie personliche
Engagementbereitschaft, die die Anforderungen der ,reguldaren® Versorgung in hohem
MaBe Ubersteigen. Wahrend die Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung (SAPV)
zunehmende Aufmerksamkeit erfahrt und in § 37b SGB V als gesetzliche Leistung
verankert ist, erfahrt die Allgemeine Ambulante Palliativversorgung (AAPV) keinerlei
gesonderte Refinanzierung, obwohl diese fiir die Viel- und Mehrzahl sterbender Menschen
entscheidend fiir eine gute Versorgung in der eigenen Hauslichkeit ist. So sind im Jahr
2013 etwa 110 Personen gestorben, die von der Sozialstation begleitet wurden. Flinf
Personen hat das SAPV-Team mit versorgt.



AAPV und SAPV sind im konkreten Handeln aufeinander verwiesen. In der Praxis erganzen
sie sich gegenseitig. Zugleich stehen sie in gewisser Konkurrenz zueinander, zumindest
was ihre Berticksichtigung in Politik und Leistungsrecht angeht.

AAPV dient ,...dem Ziel, die Lebensqualitait und die Selbstbestimmung von
Palliativpatienten so weit wie mdglich zu erhalten, zu férdern und zu verbessern und
ihnen ein menschenwirdiges Leben bis zum Tod in ihrer gewohnten Umgebung, in
stationdren Pflegeeinrichtungen bzw. stationaren Hospizen zu ermdglichen™ (Definition
DGP/DHPV 15.01.2009). Sie beinhaltet die Palliativversorgung, die von Leistungs-
erbringern der Primdrversorgung, in erster Linie den niedergelassenen Facharzt/innen fur
Allgemeinmedizin und anderen Facharzt/innen wie bspw. Internisten sowie den
ambulanten Pflegediensten mit palliativmedizinischer Basisqualifikation geleistet werden
kann. AAPV ist somit Bestandteil der ambulanten vertragsarztlichen Versorgung.

In finanzieller Hinsicht kdnnen mithilfe einer tragfahigen Allgemeinen Ambulanten
Palliativwversorgung Ausgaben fiir kostenintensive Krankenhaus-Aufenthalte reduziert
respektive vermieden werden. Dies betrifft vor allem diejenigen Situationen, in denen
keine medizinische Indikation vorliegt, sondern defizitare hdusliche Versorgungssettings
eine Krankenhauseinweisung herausfordern. Angesichts der ausgesprochen ungleichen
Versorgungs- und Krankheitssituationen ist eine generalisierende Analyse der Kosten im
Setting Krankenhaus bzw. in der hduslichen Versorgung im Rahmen von AAPV voraus-
setzungsvoll.!

Nordrhein-Westfalen ist das einzige Bundesland, in dem AAPV-Vereinbarungen zwischen
Anbietern ambulanter Pflege und den Krankenkassen bestehen (Weihrauch 2012: 315f.).
Sie erschlieBen den Pflegediensten und Sozialstationen eine gesonderte Refinanzierung
der palliativen Versorgung und Begleitung im Rahmen der AAPV. Handelt es sich hierbei
um Voraussetzungen, auf die aus anderen Bundeslédndern zunachst mit Neid geblickt
werden kann, so bleibt die Frage, ob die Regelungen tatsachlich den Boden fiir eine AAPV
im Sinne von Palliative Care bereiten: Die ,Palliative Behandlungspflege" kommt (fast)
ausschlieBlich Menschen mit Krebserkrankungen zugute, denn die ambulante
palliativpflegerische Versorgung gem. § 132a Abs. 2 SGB V wird bei Menschen, die an
einer nicht-onkologischen Erkrankung leiden, kaum bewilligt.

Die Allgemeine Ambulante Palliativversorgung wurde von der Deutschen Gesellschaft fur
Palliativmedizin (DGP) durch die Konstitution einer Arbeitsgruppe im Februar 2015 mit
Aufmerksamkeit versehen. Sie steht auch im Kontext des Nachdenkens (iber eine
hospizlich-palliative Kultur der Sorge, die von Heller und anderen einen mitmenschlichen
Umgang mit Sterben und Tod sowie eine tragfdahige Sorgekultur in Trauer und Abschied
hervorhebt. Damit werden Fragen der De-Institutionalisierung von Sterben und Tod
angesprochen.

! Ahrens/Giintert thematisieren auf Grundlage der Ergebnisse mehrerer Untersuchungen eine hohe
Wahrscheinlichkeit von Kosteneinsparungen durch ambulante Versorgungssettings. Sie verweisen
aber auch auf die Probleme und Grenzen vorliegender Kostenvergleiche (vgl. Ahrens 2003: 146-
148).



Seit dem Jahr 2008 entwickelt die Kirchliche Sozialstation Noérdlicher Breisgau eine Praxis,
die die Lebensthemen und -wiinsche von sterbenden Menschen und ihren Angehdrigen
wahrnimmt und wirdigt und diese zum Ausgangspunkt aller Bemihungen und
Unterstiitzungsangebote macht. Die projektbezogene Foérderung im Rahmen der
Forderlinie ,Palliative Praxis" der Robert Bosch Stiftung erdffnete der Sozialstation ab dem
Frihjahr 2014 die Mdoglichkeit, die gute Praxis vor Ort — im Sozialraum sowie
innerorganisational — zu starken und zu reflektieren (Zeitraum: 03. Marz 2014 bis 02.
Marz 2015). Wissenschaftlicher Partner im Projekt wurde AGP Sozialforschung im FIVE
e.V. an der Evangelischen Hochschule Freiburg.

Im Projekt wurde das Ziel verfolgt, die palliative Versorgung und Begleitung durch die
Kirchliche Sozialstation Noérdlicher Breisgau zu verstetigen und zu qualifizieren und die
Ansdtze in Form eines Leitfadens Pflegediensten sowie Sozialstationen Uberregional zur
Verfligung zu stellen. Es galt, die Allgemeine Ambulante Palliativversorgung in der Region
und Uber die Region hinaus zu verbessern. Die Sozialstation befasste sich vorwiegend mit
der Netzwerkarbeit vor Ort sowie QualifizierungsmaBnahmen. Waltraud Hofflin (Vorstand
Pflegemanagement) und Stefanie Leinenbach (Palliative Care Fachkraft) oblagen primar
diese Aufgaben. AGP Sozialforschung kam die Aufgabe zu, die palliative Praxis der
Sozialstation mithilfe empirischer Untersuchungen und auf Grundlage von Arbeitstreffen
zu rekonstruieren und zu qualifizieren, den Leitfaden zu erstellen und sich gezielt beim
Wissenstransfer einzubringen. Prof. Dr. Thomas Klie (Institutsleitung), Christine Bruker
(Wissenschaftliche Mitarbeiterin) und Sabine Behrend (Geschaftsfiihrung AGP) oblagen
die Leitung bzw. die praktische Durchfiihrung des Projektes.

Kapitel 2 referiert die Tatigkeiten, die von AGP Sozialforschung im Rahmen des Projektes
~AAPV vor SAPVI™ durchgefiihrt wurden. Veranderungen in den Inhalten und im Ablauf
des Projektes werden darin ausgewiesen und begrlindet. Die darauf folgenden Abschnitte
(Kapitel 3 und 4) wenden sich der palliativen Praxis der Kirchlichen Sozialstation
Nordlicher Breisgau zu. Es erfolgt sowohl eine narrative als auch eine datenbasierte
Anndherung an die Weise der Versorgung und Begleitung sterbender Menschen und ihrer
Angehdrigen, wie sie von der Sozialstation in Bétzingen realisiert wird. Die Darstellung
unterschiedlicher Falle verdeutlicht die je individuellen Verlaufe, Anforderungen und
Inhalte. Die Erkenntnisse werden sodann im Kontext von Palliative Care und (Kapitel 5)
und in Hinblick auf verschiedene Logiken der Begleitung und Versorgung gestellt (Kapitel
6). Es zeigt sich: Ausgangspunkt der palliativen Praxis der Kirchlichen Sozialstation
Nordlicher Breisgau bildet eine personenzentrierte, reflexive Logik, die sich an den
elementaren Bedurfnissen und Winschen der sterbenden Menschen und ihren An- und
Zugehorigen ausrichtet. Das Kapitel 7 ist sodann den organisationalen Voraussetzungen,
Herausforderungen und Ldsungsmodellen gewidmet. Die Tragerphilosophie wird dabei
ebenso thematisiert wie Fragen der Finanzierung, Personalausstattung und
Qualitatssicherung. Fazit und Perspektiven finden sich in Abschnitt 8.



2 Projektdurchfiihrung

Das Projekt ,AAPV vor SAPVI™? wurde von AGP Sozialforschung und von der Kirchlichen
Sozialstation Nordlicher Breisgau kooperativ entworfen und kontinuierlich weiter-
entwickelt. Die Projektplanungen sahen finf Module vor:

Modul 1 — Rekonstruktion der guten Praxis der Sozialstation: Die methodische Umsetzung
oblag AGP Sozialforschung (vgl. Abschnitt 2.1). Flankierende Unterstiitzung, v.a. beim
Zugang zu geeigneten Interviewpartner/innen, erfolgte durch die Sozialstation in
Botzingen.

Modul 2 — Reflexion und (Weiter-)Entwicklung. Inhaltlicher Schwerpunkt bildeten die
Themenbereiche Personal (vgl. Abschnitt 7.3)® und Refinanzierung (vgl. Abschnitt 7.4).

Modul 3 - Leitfadenerstellung: Die Handreichung bildet ein zentrales Produkt des
Projektes. Die Entwicklung oblag primar AGP Sozialforschung. Bei der Bearbeitung wurde
das Institut von der Kirchlichen Sozialstation untersttitzt.

Modul 4 — Beteiligung: In den Prozess wurden die Perspektiven und Einschatzungen der
unterschiedlichen Akteursgruppen einbezogen. Vor allem der Sozialstation oblag die
Einbindung und Erweiterung der Kooperationspartner/innen.*

Modul 5 — Wissenstransfer. Die im Rahmen des Projektes ,AAPV vor SAPV!" erstellte
Handreichung war wesentliches Element beim Transfer der erschlossenen Erkenntnisse.
Zudem wurde kooperativ eine Informationskarte entwickelt, um (potenzielle)
Patient/innen und weitere Interessierte informieren zu kdnnen (vgl. Abschnitt 2.2). Die
Durchfiihrung des Projektes wich teilweise von den Projektplanungen ab. Alle inhaltlichen
Veranderungen bzw. Verschiebungen dienten dem Ziel, die Ergebnisqualitat zu verbessern
und die je aktuellen Erfordernisse und Bedarfe in den Projektablauf zu integrieren. Sie
werden in den Abschnitten 2.1 bis 2.2 entsprechend ausgewiesen. Zeitliche Verzégerung-
en gingen auf methodische Anpassungen und damit verbundene Hindernisse beim
Feldzugang sowie Krankenzeiten von Mitarbeitenden zurtick.

Im Folgenden werden entlang der inhaltlichen und methodischen Schwerpunkte die
Projektschritte dargestellt.

2.1 Methodische Umsetzung

Im Projekt ,AAPV vor SAPV!™ wurden insgesamt drei Interviews mit Angehdrigen von
verstorbenen alten Menschen gefiihrt. Alle Personen wurden von der Kirchlichen
Sozialstation Nordlicher Breisgau im Rahmen der AAPV versorgt und begleitet.

2 Urspriinglicher Name: ,Palliative Versorgung durch einen ambulanten Pflegedienst nachhaltig
sichern®

3 Weitergehende Informationen zur Anwerbung und Qualifizierung zusétzlicher Fachkréfte fiir die
palliative Praxis findet sich im Berichtsteil der Kirchlichen Sozialstation Nérdlicher Breisgau.

* Mehr hierzu im Berichtsteil der Kirchlichen Sozialstation Nordlicher Breisgau.
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Tabelle 1: Ubersicht Interviews mit Angehérigen

Frau Beyer Frau Jiirgens Frau Tillmann
Verstorbener Mutter Vater Ehemann
Angehdriger
Dauer des Interviews 47 Minuten 36 Minuten 44 Minuten
Ort des Interviews Evangelische Hochschule | Arbeitsstelle der Eigene Hauslichkeit
Freiburg Befragten

Alle Interviews wurden im Herbst 2014 durchgefiihrt. Die Wahl der Gesprachsorte trafen
jeweils die Interviewten. Der Zugang erfolgte lber die Kirchliche Sozialstation Nérdlicher
Breisgau — erste Absprachen mit und Fragen an die wissenschaftliche Begleitung konnten
im Vorab telefonisch geklart werden. Die interviewten Frauen hatten jederzeit die
Mdglichkeit, bei Bedarf das Gesprach abzubrechen.

Die Mutter von Frau Beyer war jahrelang ,reguldre® Klientin der Sozialstation, bevor sie
palliativ versorgt und begleitet wurde. Das Gesprach stellte in Aussicht, Erzahlungen tber
die Unterschiede zwischen der ,reguldren™ und der palliativen Versorgung generieren zu
kdnnen. Des Weiteren war das SAPV-Team mit in das Versorgungssetting integriert. Die
Schnittstelle zwischen SAPV und AAPV sollte Inhalt des Interviews sein.

Die Begleitung des Vaters von Frau Jiirgens und seiner An- und Zugehdrigen war eine der
ersten palliativen Begleitungen der Kirchlichen Sozialstation Nordlicher Breisgau. Es war
ein Verlauf, der einige Monate dauerte und stabile Phasen kannte. Im Verlauf mussten
u.a. ethische Entscheidungen getroffen werden.

Der Ehemann von Frau Tillmann konnte in seinen letzten Lebenstagen nirgendwo anders
adaquat versorgt und begleitet werden als zuhause. Auch die Unterbringung im
Krankenhaus ware unzureichend gewesen. Das Interview mit Frau Tillmann machte es
maoglich, mehr Uber die bei Herrn Tillmann gelebte Flexibilitdt und Individualitdt zu
erfahren und zu belegen, welchen Stellenwert Frau Tillmann retrospektiv den begleiteten
Tagen mit dem sterbenden Ehemann zuhause beimisst.

Von den geplanten ,reguldren® Experteninterviews konnten insgesamt drei durchgefiihrt
werden: mit Dr. Ursula MaaBen (niedergelassene Allgemeinmedizinerin und Kooperations-
partnerin der Kirchlichen Sozialstation Nérdlicher Breisgau), mit Antonia Kiechle (Leiterin
der ortlichen Hospizgruppe), mit Stefanie Leinenbach (Mit-Initiatorin von Palliative Care in
der Kirchlichen Sozialstation Nordlicher Breisgau, Fachkraft) sowie Michael Szymczak
(Geschaftsfuhrender Vorstand der Sozialstation). Alle Interviews fanden im Herbst 2014
statt. Das weitere geplante Interview mit Dr. Martin Ehmer konnte nicht realisiert werden
— ohne finanzielle Honorierung der bendtigten Interviewzeit lehnte er das Gesprach ab. Er
kommunizierte groBen Frust in Bezug auf die Refinanzierung der Palliativversorgung im
Allgemeinen und im Besonderen hinsichtlich der Preisverhandlungen zur SAPV.

Alle Interviews wurden digital aufgezeichnet, transkribiert bzw. paraphrasiert und mithilfe
von MaxQDA inhaltsanalytisch bzw. hinsichtlich spezifischer Themen ausgewertet.
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Die Dokumentenanalyse fokussierte erstens die Fallzahlen und Begleitdauern aller
Palliativpatient/innen der Sozialstation. Im Bericht der wissenschaftlichen Begleitung (vgl.
Abschnitt 4.1) finden sich die Angaben fiir das erste Halbjahr 2015. Dieser Zeitraum
eignet sich in besonderer Weise, die ,typische™ Dynamik der Anfragen und Begleitungen
zu veranschaulichen. Zweitens waren exemplarische Fallverlaufe Gegenstand der
Dokumentenanalyse (vgl. Abschnitt 4.2). Die Daten und Dokumente wurden von der
Kirchlichen Sozialstation Noérdlicher Breisgau anonymisiert zur Verfligung gestellt und in
Zusammenarbeit aufbereitet und beraten.

Die in der Projektplanung vorgesehenen Fallstudien konnten im Projekt ,,AAPV vor SAPVI"
nicht realisiert werden, denn trotz mehrmaliger Anfragen und Ausschreibungen bestand
auf Seite der Studierenden kein Interesse, diesen Themenschwerpunkt im Rahmen einer
Bachelor-Thesis aufzugreifen.

Grundlage der Zusammenarbeit von Sozialstation und AGP Sozialforschung bildeten
regelmaBige Arbeitstreffen. Hier wurde die Informationskarte diskutiert, das methodische
Vorgehen adaptiert, die Netzwerke rekonstruiert und Perspektiven entwickelt. Kurzfristige
oder ,zwischenzeitliche" Absprachen erfolgten telefonisch. Bereits zu Beginn zeigte sich in
den Gesprachen, dass es nicht einfach ist, allein durch Erzdhlungen Zugang und
Vorstellung der Palliativ-Tour und den damit verbundenen Rahmenbedingungen zu finden.
Die Wissenschaftliche Begleitung hospitierte daraufhin bei der Palliativ-Tour der
Sozialstation. Diese Hospitation erfolgte zusatzlich und war urspriinglich nicht vorgesehen.

Im Mittelpunkt von Reflexion und Weiterentwicklung von AGP Sozialforschung stand
inhaltlich die Auseinandersetzung mit Fragen der Refinanzierung. Hierflir war in den
Planungen ein ,Runder Tisch AAPV" vorgesehen, der dazu dienen sollte, die wesentlichen
Akteure miteinander ins Gesprach zu bringen. Im Projektverlauf wurde allerdings sichtbar,
dass ein ,geschiitztes' Gesprachsformat — wie bspw. das Interview — mit ausgewdshlten
Partnern differenziertere Erkenntnisse in Aussicht stellt. Da die Zusammenarbeit der
Sozialstation mit der AOK Nordlicher Oberrhein seit langerer Zeit u.a. in Palliative Care
vorwiegend gelingt, wurde auf Initiative der Sozialstation der Kontakt intensiviert und eine
Interviewmoglichkeit zwischen Prof. Dr. Thomas Klie (Projektleitung AGP), Ralph Schlegel
der AOK Sidlicher Oberrhein (CompetenceCenter Pflege und Hausliche Pflege) und Britta
March der AOK Baden-Wirttemberg (Referat Pflegeversicherung und Hausliche Pflege)
eroffnet. Das Gesprach fand im Juli 2015 statt und fokussierte die leistungsrechtlichen
Mdglichkeiten und Grenzen im Bereich AAPV v.a. mit Blick auf die Leistungen der
Hauslichen Krankenpflege SGB V.

Am 27. November 2014 fand der Vernetzungsworkshop der Robert Bosch Stiftung in Kdln
statt. Drei Projektbeteiligte haben am Workshop teilgenommen und das Projekt ,,AAPV vor
SAPVI™ vor- und zur Diskussion gestellt. Die Fahrt wurde verbunden mit einem
Gesprachstermin in einer Sozialstation in K&ln. Nordrhein-Westfalen kennt gesonderte
Mdglichkeiten fir die Refinanzierung der AAPV (vgl. Kapitel 1). Diese wurden in Hinblick
auf ihre Passfahigkeit flir Baden-Wirttemberg bzw. die Rahmenbedingungen der
Kirchlichen Sozialstation erfragt und adaptiert.

> Das Ergebnisprotokoll zum Interview findet sich in Anlage.
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2.2 Wissenstransfer und Leitfadenerstellung

Der Projektbeginn war wesentlich von dem Bedirfnis der Sozialstation gekennzeichnet,
Materialien zu entwickeln, die der Information Uber die palliative Versorgung der
Sozialstation im praktischen Alltag dienen. Die urspriinglich geplante (Fach-)Veranstaltung
wurde deshalb zugunsten der Entwicklung einer Informationskarte aufgegeben. Das
»Ringen" aller Beteiligten um eine adaquate Sprache und ansprechende Gestaltung der
Karte war herausforderungsvoll und zeitintensiv. Die Informationskarte dient auch Uber
die Projektlaufzeit hinaus der Sensibilisierung und Information von (potenziellen)
Klientinnen und Klienten der Sozialstation.

Bis zuletzt zu Hause zu sein -
das wiinsche ich mir.

Viele Menschen hoffen darauf, bis zum letzten Augenblick im ver-
trauten Umfeld leben zu kdnnen - auf ihre Art und gemeinsam mit
den Menschen, die ihnen wichtig sind. Und sie wiinschen sich, gut
begleitet zu sein - medizinisch, pflegerisch, seelisch und geistig.

Wir unterstiitzen sterbende Menschen und ihre Angehdrigen bei der
Pflege zu Hause. Wir sind da, um Schmerzen zu lindern, den Abschied
zu gestalten und den Augenblick des Sterbens zu wiirdigen.

é AAPV Allgemeine ambulante Palliativversorgung der
: Kirchlichen Sozialstation Nordlicher Breisgau e.V.
oler :Pf‘ﬂ

AAPV - wenn eine Spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV) nicht oder noch nicht notwendig ist.

Abbildung 1: Informationskarte / Seite 1

AAPV Allgemeine ambulante Palliativversorgung
der Kirchlichen Sozialstation Nordlicher Breisgau e.V.

allgemein | Wir kommen mit wenig medizinischer Technik aus cler W

und bringen alles mit, was gut tut: Erfahrung und Fachpflege, Mut

und Ruhe, Zuwendung und Feingefiihl. Kirchliche Sozialstation

Nordlicher Breisgau e.V.

Waltraud Hafflin
ambulant | Wir pflegen kranke und sterbende Menschen zu Hause sozialstation.boetzingen@gmx.de
und leiten pflegende Angehdrige an. Wir kommen, wenn wir gebraucht 07663 8069200

werden - rund um die Uhr.

Projektpartner
palliativ | Wir lindern Schmerzen, behandeln Wunden, erleichtern Atemnot AGP
und umsorgen Seele und Geist. Das tun wir in enger Zusammenarbeit mit
Hausarzten, Hospizgruppen, Seelsorgern und anderen Partnern. AGP Sozialforschung im FIVE e.V.

Prof. Dr. Thomas Klie
info@agp-freiburg.de
versorgend | Wir verstehen unsere fachliche Pflege als Sorge in geteilter 0761 47812696

Verantwortung. Deshalb fragen wir ausdriicklich nach Wiinschen, Bediirfnissen

und Fahigkeiten aller Beteiligten. Das Projekt zur AAPV wird von der

Robert Bosch Stiftung geférdert.

Abbildung 2: Informationskarte / Seite 2
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Am 23. Juni 2014 fand ein Pressegesprach in den Raumen der Kirchlichen Sozialstation
Nordlicher Breisgau e.V. statt. Drei Beitrage erschienen daraufhin in regionalen Zeitungen.

Der Leitfaden vereint die zentralen, praxisbezogenen ,Lessons Learned" des Projektes. Er
wird im Anschluss an das Projekt der interessierten (Fach-)Offentlichkeit zur Verfiigung
gestellt.

3 Die palliative Praxis der Sozialstation:
narrativer Zugang

Ein Mitarbeiter der Sozialstation wird mit der Aussage zitiert: ,Ob die Frau Leinenbach
jetzt kommt oder nicht, sterben tun sie doch eh." Mittlerweile hat er seine Meinung
geandert. Er hat mit Unterstliitzung von Frau Leinenbach und ihren Kolleginnen eine
pflegebediirftige Frau auf ihrem letzten Lebensweg palliativ begleitet und versorgt. Doch
was macht die palliative Praxis aus, die die Kirchliche Sozialstation Nordlicher Breisgau
lebt und starkend voran bringt? Was ist besonders, was ist anders, als bei der ,regularen®
Pflege?

Frau Beyer® hat im Rahmen eines Interviews als Angehérige von ihren Erfahrungen
berichtet. Ihre Erzahlung gibt exemplarisch Einblick in die Vielfalt, die Facetten der
Themen, der Haltung aber auch der konkreten Tatigkeiten, die die gelebte palliative
Praxis der Sozialstation kennzeichnen. Sie werden im folgenden Kapitel entfaltet. Ihre
Erzéhlungen stehen auch fur die Erzdhlungen anderer Manner und Frauen, die — zwar
personlich gefarbt, doch in einer sehr @hnlichen Tonalitdt — hier von ihrer Geschichte mit
der Sozialstation berichten konnten. Kontrastierend werden sie bei Bedarf durch Aussagen
von Frau Tillmann und Frau Jiirgens’ ergénzt.

Im Jahr 2013 ist die Mutter von Frau Beyer im Alter von 85 Jahren gestorben. Trotz
jahrelanger schwerer Erkrankung blieb sie zuhause und wurde dort ambulant versorgt.
Zwei Tochter wohnten, zum Teil mit Partner, im selben Haus.

3.1 ,,...dass sie einem das erklaren konnten..."

,Die normalen Leute von der Sozialstation waren mit diesem Thema auch dberfordert und
wussten dann auch nicht mehr, wie man mit der Mutter umgeht, wie man, auBer der
einfachen Wadsche und Spritzen und alles, was da noch wichtig ware. [...] Und Frau
Leinenbach hat ja diese spezielle Ausbildung gehabt. Und wo Frau Hofflin dann gemerkt
hat, dass ihr Personal lberfordert ist, hat sie uns die Frau Leinenbach geschickt. Sie hat
aber auch erst vorher gefragt, ob es in Ordnung ist."

® Bei den Namen der Angehdrigen handelt es sich um Pseudonyme. Im Rahmen des Projektes
~AAPV vor SAPVI™ wurden insgesamt drei Interviews mit Angehdrigen und flinf
Experteninterviews durchgefiihrt.

7 Frau Tillmann und Frau Jiirgens sind ebenfalls Angehérige, die im Rahmen des Projektes
interviewt wurden.
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Fir Frau Beyer und ihre sterbende Mutter war die von den Pflegekraften eingebrachte
Fachkompetenz, die professionelle Handlungs- und Reflexionsfahigkeit hoch bedeutsam.
Durch das palliativpflegerische Fachwissen gelang es, Sicherheit zu stiften.

Ich denke, es war auch fir uns ganz wichtig, dass man mit den Damen reden konnte,
dass die einem das erkldren konnten und dass die auch wussten, was miissen wir als
ndchstes noch machen. [...] Brauchen wir dberhaupt noch Tabletten? Stellen wir um auf
Morphium oder etwas anderes?"

Neben konkreten auf die Korperpflege, die Medikation oder die Ernahrung bezogenen
Kenntnissen und Gesprachsangeboten schéatzte sie die Wissensbestdande, die bei der
ErschlieBung der Leistungen von Kranken- und Pflegekassen halfen. Diese bildeten die
finanzielle Grundlage der ambulanten Versorgung. Auch unterstitze sie bei der
Organisation von Hilfsmitteln.

Die Mitarbeiterinnen sind Kompetenztréager in Palliative Care vor Ort. Das
pflegerische Fachwissen stiftet Sicherheit bei den sterbenden Menschen und
ihren An- und Zugehdrigen. Ihre Kunst, den Sterbeprozess zu begleiten, mit den
Beteiligten zu kommunizieren, ist Teil einer neuen Sterbekultur.

I EEEEEEEEEEER

3.2 ,...um mit uns als Menschen umzugehen."

Auf die Frage, was am meisten bei der Versorgung ihrer Mutter wahrend der schweren
Erkrankung und am Lebensende geholfen hat, antwortet Frau Beyer:

~Die Anwesenheit der zwei Damen, von Frau Leinenbach und ihrer Kollegin, die speziell
geschult waren, um mit uns als Menschen umzugehen. Mit uns, die nicht wahrhaben
wollen, dass jemand stirbt."

Die Mitarbeiterinnen der Sozialstation haben sich der sterbenden Mutter und ihren
Angehdrigen ,,als Menschen", wie Frau Beyer sagt, zugewendet. Die Angehdrigen konnten
sich (auch) in ihrer Sprachlosigkeit und in ihren Schwachen, im uniberwindbaren
Ausgesetztsein im Angesicht des nahenden Todes zeigen. Die Gefiihle und Gedanken
wurden in einer Haltung mit-menschlicher Solidaritdt aufgenommen. Gemeinsam haben
sie sich der Aufgabe und der Verantwortung gestellt, die Briicken zu einem Umgang mit
dem nahenden Tod der alten Frau zu bauen. ,Ich denke, ihr war wichtig, es war jemand
da', sagt Frau Beyer im Rickblick auf das Erleben ihrer Mutter. Es waren Menschen da,
die (auch) angesichts des Leidens an ihrer Seite blieben und geholfen haben, den letzten
Weg zu gestalten. Die Mitarbeiterinnen brachten die palliativ-pflegerische Expertise ein,
die, getragen von der Bereitschaft, sich in absichtsloser Offenheit immer wieder neu
einzulassen, bezogen auf AuBerungen und Lebensrealititen von Frau Beyer und ihrer
Familie ihre Wirkung und Bedeutsamkeit entfalten konnte. Frau Leinenbach beschreibt
ihre Haltung wie folgt:

,Meine Vorstellungen, mein Denken, meine Ansichten, die missen weg. Komplett weg. ES
gibt kein ,mein Denken', es gibt auch nicht ,ich glaube’, es gibt nicht ,ich meine' oder ,ich
vermute' oder irgendwas, sondern es gibt immer nur: Der Mensch, der im Sterben liegt.
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Das, was er glaubt, denkt, fihlt, nur das ist ausschlaggebend. Und wenn ich zehn Mal
denke, er muss gelagert werden, weil er sonst offen wird und er sagt ,Nein!' und dann ist
das so. Und dann bespreche ich das mit dem Patienten und erkidre ihm, wenn wir ihn
nicht lagern, kann er wund werden. Und wenn er dann sagt, das ist mir egal, dann muss
es auch fir mich gut sein.”

Eine hospizlich-palliative Haltung der mit-menschlichen Solidaritat, der aufmerk-
samen Offenheit und ,Mitleidenschaft" bereitet die Grundlage fiir die palliative
Praxis der Kirchlichen Sozialstation.

3.3 ,Daftr haben die normalen Pfleger keine Zeit."

Frau Beyer weist in ihren Erzéhlungen wiederholt darauf hin, dass die Palliativkrafte
flexibel versorgt und begleitet haben.

LAIso die normalen Pflegekréfte hatten fir eine groBe Toilette hochstens dreilBig Minuten.
Das geht bei einem Sterbenden nicht mehr. Da hat man zum Teil bis zu einer dreiviertel
Stunde zu tun, weil man ihn ja vorsichtiger bewegen muss, vorsichtiger anziehen oder
mal lagern. [...] Dafir haben die normalen Pfleger keine Zeit. Da ist immer dieses
Zeitschema."

Von Seite der Palliativkrafte war es moglich, auf (eventuelle) zeitintensive Bedlirfnisse und
Wiinsche einzugehen. Eine flexible Tourenplanung?® erdffnete entsprechende Zeitfenster.
Die Bedirfnisse der schwer erkrankten Mutter fiihrten bei Frau Beyer nur teilweise zu
einer Verlangerung der Einsatzzeiten: An manchen Tagen Ubernahmen die Angehdrigen
Tatigkeiten, die im Rahmen der Hilfen der Sozialstation nicht mehr abgedeckt werden
konnten.

,Und das Fittern war ja dann morgens auch noch dabei. Da musste man dann einen Weg
finden, wie wir das machen, dass die Frau Leinenbach und ihre Kollegin nur rein Zeit
haben fiir die Pflege, fir Tabletten oder Spritzen und Kérperpfiege oder Lagern. Und dann
haben wir [die Angehdrigen] halt das Essen gegeben, was dann auch wieder langer
gedauert hat wie friher."

Es stellte sich je nach Tageslage eine flexible Form der Verteilung der Sorgeaufgaben ein.
In Krisen, auch nachts, war durch die Rufbereitschaft des Palliativteams der Sozialstation
ad hoc jederzeit eine Palliativ-Fachkraft verfligbar.

Auch die Themen und Tatigkeiten der Palliativkrafte richteten sich an den aktuellen
Themen und Bedurfnissen der sterbenden Frau aus. Frau Beyer berichtet: ,Die Mutter hat
dann keine Mundpflege mehr gewilinscht. Da muss man dann halt schauen: Wo macht
man Abstriche und was ist noch wichtig fir den Menschen?" Die Tatigkeiten wurden
bspw. beim Waschen in Hinblick auf die in den Modulen vorgegebenen Leistungen
gezielter und weniger umfanglich durchgefiihrt, um den Winschen der sterbenden Frau
gerecht zu werden. An die Stelle des fixierten Auftrages (Essen reichen, Kdmmen etc.)

8 vgl. zur variablen Planung und Ausgestaltung der Touren Abschnitt 6.2.1.
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traten die aktuellen Bedirfnisse, die den individuellen Auftrag der aktuellen Situation mit
definierten.

Die Flexibilitat in der Planung der ,Touren™ ermdglicht es den Pflegekraften, auf
aktuelle, auch zeitintensive, Bedirfnisse einzugehen. Die Inhalte und Anforder-
ungen werden von den betroffenen Menschen maBgeblich bestimmt.

3.4 ,Das Verhaltnis konnte [...] personlicher werden."

Frau Beyer erzahlt, dass ihre Mutter fast ausschlieBlich von zwei Pflegekraften versorgt
und begleitet worden ist.

~ES war nicht der Wechsel an Personal. Es waren nur noch die zwei da. Das Verhéltnis
konnte dadurch persénlicher werden, verstandnisvoller. Die Damen hatten dann das
Gesplir, was man uns sagen kann, was wir verkraften und was nicht. Und wenn halt einer
nur zehn Minuten oder finf Minuten im Haus ist, Spritzen gibt und ,Ah, wie geht’s?' und
,Ischiiss' und ,Bis ndchstes Mal' sagt, dann naja."

Die personelle Kontinuitdt erlebten sie als ausgesprochen hilfreich, als wesentliches
Element einer guten palliativen Praxis. Beziehungen entstanden, Vertrauen bildete sich
und schuf die Grundlage flr das gemeinsame Tun und flr gemeinsame Entscheidungen.

Der Vater von Frau Jirgens war die erste Person, die von der Sozialstation palliativ
versorgt wurde. Damals war es noch nicht mdglich, die personelle Kontinuitat
sicherzustellen. ,Jetzt kommt schon wieder eine®, habe ihr Vater immer gesagt — im
Scherz, aber auch den Tatsachen entsprechend, denn neben den bis zu flnf
verschiedenen Pflegekraften der Sozialstation kam das Essen auf Radern, die FuBpflege
und andere ins Haus. Sie sagt: ,Das war ihm alles zu viel."

Auch flr sie als Angehdrige war der Personalwechsel bei der Sozialstation nicht immer
einfach. ,Das fand ich auch flir mich, also die wenigen Male, die ich dann jemanden
anders dort am Bett praktisch gesehen habe, war das fir mich natirlich nicht so schon,
wie wenn jetzt jemand da ist, wo ich weiB, ich kann fragen ,Wie geht’s heute?' oder ,Wie
sieht’s aus?'." Besonders schmerzlich empfand sie, dass eine eher unbekannte Pflegekraft
am Todestag bei ihrem Vater war.

Die Bestandigkeit in Hinblick auf die Ansprechpersonen umfasste auch die
Rufbereitschaft: Rund um die Uhr war an sieben Tagen die Woche eine der Palliativ-
Fachkréfte unmittelbar erreichbar.’ Frau Beyer berichtet: ,Ich hatte die Handynummer
auch direkt ans Telefon gelegt, dass jeder, wenn etwas ist, an die Nummer drankommt,
dass jeder Bescheid weif."

Bendtigt hatten sie die Rufbereitschaft zwar nie: Sicherheit habe die Gewissheit, im Not-
bzw. Bedarfsfall jederzeit eine vertraute und kompetente Person anrufen zu kdénnen,
jedoch auf alle Falle gestiftet. Frau Tillmann hingegen hat die Mdoglichkeit der
Rufbereitschaft in Ausnahmefallen auch nachts genutzt. Sie erzahlt: ,Und ich wollte das ja

° Im Jahr 2014 kam es zu 30 Hausbesuchen nach 22 Uhr.
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nicht. Ich meine, man macht das nicht gern. Und ich habe das also nachts, wenn ich das
gemacht habe, mir sehr sehr tberlegt. Aber ich konnte nicht mehr. Und sie wollte, dass
ich sie anrufe. Es war von ihr sehr sehr ehrlich gemeint, die Hilfe. Sie wollte das. Und wie
gesagt, ein paar Mal habe ich sie angerufen. Und sie war dann sehr schnell da. [...] Nein,
man hdatte nichts besser machen kénnen. Wirklich nicht." Oftmals ist es die Kontinuitat,
die ausreichend Sicherheit stiftet, damit Angehérige sich dafiir entscheiden, einen
sterbenden Menschen zuhause zu begleiten und zu pflegen.

In einem Brief, den Frau Beyer im Anschluss an das Gesprach der Interviewerin zusendet,
geht sie auf einen weiteren Aspekt von Bestdndigkeit ein, den ihrer Ansicht nach die
Sozialstation ausmacht und der essenziell ist fiir betreffende Familien: Sie schreibt Gber
die palliative Versorgung bis iber den Tod ihrer Mutter hinaus.

~Sehr wichtig fir uns war auch: Rita musste nach dem Tod weiter und Steffi kam spater
zu uns. Steffi hat auch die Mutter mit uns umgekieidet, hat frische Windein und Verbande
gemacht, Wir wéaren ohne Steffi nicht drauf gekommen, das zu machen. Es ist fir uns
sehr wichtig gewesen, die Nachsorge palliativ auch nach dem Tod. So lag sie wiirdevoll im
Bett und wir konnten in Ruhe bei ihr sitzen und Totenwache halten."

Die Beziehungen zwischen den Pflegekraften und den betreuten Menschen und ihren
Angehdrigen steht im Mittelpunkt der Versorgung. In Situationen, in denen bereits
Pflegekrafte den sterbenden Menschen versorgen und dies auch perspektivisch von allen
erwiinscht ist und gelingt, bleiben diese als Bezugspflege und die palliativen Fachkréfte
stehen ihnen unterstitzend zur Seite.

: Kontinuitét charakterisiert die palliative Praxis der Sozialstation. Dies gilt
: sowohl personell als auch temporal bspw. hinsichtlich der Rufbereitschaft und
der Begleitung nach dem Tod. Beziehungen stehen im Mittelpunkt und sie
= werden durch die Kontinuitat befrdert. Bestenfalls erwachst daraus Vertrauen.

L]

3.5 ,...dass ein spezieller Schmerzarzt dazu gerufen
wurde..."

Die Sozialstation bezieht gezielt Netzwerkpartner vor Ort — niedergelassene Haus-
arzt/innen, die Hospizgruppe, das SAPV-Team, Seelsorger, Sanitatshauser und andere —
mit ein. Im Rahmen der Versorgung von Frau Beyer wurde die Schmerzmedizin mit dem
Ziel der Schmerzkontrolle hinzugezogen.

»und die haben dann spater auch daftr gesorgt, dass ein spezieller Schmerzarzt dazu
gerufen wurde, der dann lber die Krankenkasse das Ganze abgerechnet hat, dass man da
auch Morphium bekommt. Aber das war wieder die Frau Leinenbach, die den guten Mann
kannte."
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Die Sozialstation arbeitet eng mit Partnern im regionalen Netzwerk zusammen.
Dazu gehdren u.a. das SAPV-Team, niedergelassene Hausarzte, die Hospiz-
gruppe sowie Seelsorger.

3.6 ,,Sterben in Wiirde: ja"

In dem Brief, den Frau Beyer der Interviewerin nach dem Gesprach zukommen lasst,
beschreibt sie noch einmal das Sterben ihrer Mutter. Dieses Mal vergleicht sie es mit dem
Sterben ihres Vaters. Sie wéhlt die Uberschrift ,Sterben in Wiirde" und charakterisiert es
bei ihrer Mutter mit ,ja". Bei ihrem Vater notiert sie ,fraglich®.

Ihr Vater ist im Krankenhaus gestorben. ,Da haben wir ihn abends noch besucht und am
nachsten Tag war er tot", erzahlt sie im Interview. Ob er wirdevoll sein Leben beenden
konnte, wird im Brief in Frage gestellt, weil er dort ,alleine im Zimmer" war und ,alleine
sterben musste". Die Familie habe in dieser Zeit nicht zur Seite stehen kdnnen, ,die
Pfleger und Schwestern hatten nicht die Ausbildung und die Zeit". Sie beschreibt einen
letzten Lebensweg, der vor allem von Einsamkeit und menschlicher Absenz bestimmt war.

Wirdevolles Sterben hat ihren Erzdhlungen hingegen mit Gemeinschaft zu tun. Mit
Menschen, die vertrauens- und verstandnisvoll gemeinsam Sorge tragen und Begleitern
und Begleiterinnen, denen es gelingt, Briicken des Kontaktes in die Welt der sterbenden
Menschen und ihren An- und Zugehdrigen zu bauen.

Eine palliativ-hospizliche Haltung, Fachlichkeit, Flexibilitdét und Kontinuitdt sowie
die Einbindung in Netzwerkstrukturen machen die palliative Praxis der
Sozialstation maBgeblich aus. Sicherheit wird gestiftet. Beziehungen und
Vertrauen erwachsen. Sie fihren hdaufig zu Situationen, die von sterbenden
Menschen und ihren Angehdrigen als ,wiirdevoll" beschrieben werden.

P EEEE NN NN EEEEEEEEN
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4 Die palliative Praxis der Sozialstation:
datenbasierter Zugang

Der Beitrag der Kirchlichen Sozialstation Nordlicher Breisgau zur Palliative Care fir
sterbende Menschen und ihre Angehdrigen weist entsprechend der je aktuellen Fille®
und deren Verlaufszeiten eine bemerkenswerte Dynamik auf: Teils ,sind kaum Patienten
in der Palliativ-Tour", teils werden mehrere Palliative Care Fachkrafte zeitgleich gebraucht.
Die Varianzen im Gesamtumfang und die Diversitdt der Fallkonstellationen werden im
Folgenden zuerst anhand von Fallzahlen und Begleitdauern aufgezeigt. Hierflr wird
exemplarisch der Zeitraum 01/2015 bis 06/2015 herangezogen (Abschnitt 4.1). Des
Weiteren finden sich exemplarische Falle als ,Vignetten". Die Anzahl von Hausbesuchen
pro Tag wird ebenso abgebildet wie der tagliche Zeitaufwand der Palliativfachkrafte sowie
die fallbezogenen Refinanzierungsstrategien (Abschnitt 4.2).

4.1 Fallzahlen und Begleitdauern

Die Kirchliche Sozialstation Nordlicher Breisgau hat im ersten Halbjahr 2015 insgesamt 24
Manner und Frauen sowie deren An- und Zugehérige palliativ begleitet.!* Die Mehrzahl der
Personen ware mit hoher Wahrscheinlichkeit ohne die Palliativkrafte der Sozialstation im
Krankenhaus gestorben. Bei der Mehrzahl der Personen ware eine Versorgung Uber das
SAPV-Team aufgrund von Inanspruchnahmehemmnissen (,,Fremdheit" des Dienstes und
der Personen, fehlendes Vertrauen etc.) nicht in Betracht gekommen.

1 Ein Fall wird hier im Verstindnis empirischer Sozialforschung als Untersuchungseinheit
verstanden, die sich je aus der schwer erkrankten Person und ihrer lebensweltlichen
Rahmenbedingungen konstituiert.

!1 Die rot markierten Falle werden in Abschnitt 4.2 aufgegriffen.
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Abbildung 3: AAPV-Begleitungen gesamt (01.01. — 31.06.2015)

Jan 15 Feb 15 Mrz 15 Apr 15 Mai 15 Jun 15  |2eitrdume

Fall 1 — 06,01, - 20.01.
Fall 2 01.01, - 13.03.
Fall 3 i 01.01, - 10.03,
Fall 4 -— 22,01, - 07.03,
Fall 5 - 11.02, - 14.02,
Fall & ' 20,02, - 20.02,
Fall 7 —— 22,02, - 22.03,
Fall 8 L 2702, -01.03,
Fall 9 — 05,03, - 12.03,
Fall 10 [r— 01.04, - 13.04,
Fall 11 13.04, -

Fall 12 - 20,04, - 22.04,
Fall 13 - 23.04, - 03.05.
Fall 14 -— 27.04, - 04.05,
Fall 15 = 28.04, - 28.04,
Fall 16 - 03.03. - 08.05.
Fall 17 — 03,03, - 12.05
Fall 18 10,05, -

Fall 19 -— 22,03, - 30,05
Fall 20 26,03, -

Fall 21 29,06, -

Fall 22 01.01, -

Fall 23 01.01, -

Fall 24 01.01, -
Stand: 31.06,2015

Es finden sich Begleitungen, die bereits vor dem 01. Januar 2015 begonnen haben und
Uber den 31. Juni 2015 hinaus andauerten. Auch lassen sich Falle erkennen, deren Dauer
einen Tag nicht dberschritt. Inwiefern die haufig kurzfristigen und schnellen
Veranderungen der Begleitungen die Sozialstation als Organisation betrifft und
herausfordert, wird mit Blick auf den Monat Marz 2015 deutlich: Wurden am 06. Marz
noch insgesamt acht Personen palliativ versorgt, so waren es am 25. Marz nicht mehr als
drei Begleitungen.

4.2 Exemplarische Fallverlaufe

Keine Begleitung und Versorgung ist wie die andere. Je nach sozialer Situation
(Familienkonstellation etc.), Krankheitsverlauf und Aufenthaltsort (Ubergang aus
Krankenhaus etc.) entwickelt sich die — subsidiar konzipierte — Versorgung und Begleitung
der Sozialstation. Entsprechend gestalten sich die Dauer, die Intensitdt sowie die
Tatigkeitsschwerpunkte und damit die Abrechnungsalternativen gegeniiber Kostentragern.

Im Folgenden werden flnf Fallvignetten skizziert. Sie stehen exemplarisch fir die
Diversitat der Fallkonstellationen und veranschaulichen je pragnante Charakteristika der
Fallverlaufe.'

12 Zur besseren Vergleichbarkeit der Fille werden diese gemeinsam in einem Zeitverlauf abge-
bildet.
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Abbildung 4: Exemplarische Falldarstellungen — Hausbesuche / Tag
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4.2.1 Kurze, intensive Begleitung (Fall 6)

Die betreffende Person bzw. ihre An- und Zugehdrigen wurden insgesamt zwei Tage
versorgt und begleitet.

Tag 1:

e Morgens Anruf aus behandelnder Klinik: Information, dass ein Patient stirbt und
nach Hause mdchte. Anfrage, ob ambulante Versorgung durch die Sozialstation
maoglich ist. Zusage der Sozialstation.

e Telefonate mit der Klinik zur Vorbereitung der hauslichen Versorgung, Organisati-
on des Pflegebettes, Telefonat mit dem Hausarzt zur Sicherstellung der medika-
mentdsen Behandlung.

e Hausbesuch: Gesprache mit den Angehdrigen u.a. Uiber Angste, Sorgen und Unsi-
cherheiten im Umgang mit einem sterbenden Menschen; Vorbereitung des Wohn-
raums fir das Pflegebett; Beziehungsaufbau.

e Friher Abend: Ankunft des Patienten in der eigenen Hauslichkeit. Hausbesuch.
Erstkontakt mit der schwer kranken Person; Beantragung einer Pflegestufe mit
den Angehdorigen. Schulung der Angehdrigen zu Medikamenten, Nahrungs- und
Flussigkeitszufuhr, Lagerung. Telefonat mit einem Sohn, der auBerhalb wohnt.
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e Spater Abend / nachts: Hausbesuche. Medikamentengabe, Begleitung der Angehd-
rigen.

e Nacht: Telefonat mit der Ehefrau. Klarung offener Fragen, psychosoziale Unter-
stitzung.

e Hausbesuche fiir Kérperpflege und Medikamentengabe. Gesprache.

e Patient stirbt. Hausbesuch. Abschiednehmen der Angehérigen.

e Hausbesuch auf Wunsch der Angehérigen. Der Verstorbene wird gemeinsam ge-
waschen und angekleidet.

Es handelte sich insgesamt um eine sehr zeitintensive Begleitung: Die
Unterstitzungsbedarfe erforderten mehrere Hausbesuche (6 bzw. 4 taglich) und
Einsatzzeiten von 6,5 Std. bzw. 3 Std. taglich.

Die palliative Begleitung wurde wie folgt refinanziert:

Tabelle 2: Refinanzierung Fall 6

Leistungsarten Refinanzierung (Fall 6)
§8 36, 38 SGB XI (Sach-/ Kombinationsleistung) 15 Module
8§45b SGB XI (Betreuungsleistungen) 6 x 15 Minuten

§37 SGB V (Hausliche Krankenpflege)
8§39 SGB XI (Verhinderungspflege)

8§45 SGB XI (Pflegekurse) 1 Schulung

Je kiirzer der Fallverlauf, desto aufwandiger ist die Begleitung. Das wird
exemplarisch am Fallverlauf 6 sichtbar. Fur die Sozialstation ist es eine besondere
Herausforderung, diese umfangreiche Unterstiitzung — hier: 6,5 Std. bzw. 3 Std. taglich -
v.a. personell in der erforderlichen Kurzfristigkeit vorzuhalten.

4.2.2 Palliative Care iiber Monate hinweg (Fall 24)"

Die betreffende Person wird seit mehreren Monaten von der Kirchlichen Sozialstation
Nordlicher Breisgau palliativ versorgt und begleitet. Die Ehefrau war mit der Situation
Uberfordert und hat durch die Empfehlung Dritter Kontakt mit der Sozialstation
aufgenommen.

Zu Beginn des hier abgebildeten Zeitraumes hat sich der gesundheitliche Zustand
verschlechtert. Die Schmerzmedikation wurde umgestellt. Die Wirkung der neuen
Medikamente wurde von den Pflegekraften nachvollzogen und kontrolliert. Zudem ging es
darum, Sicherheit zu stiften und Vertrauen aufzubauen. Entsprechend schwanken
zwischen Tag 5 bis Tag 17 die Anzahl der Hausbesuche und der tagliche Zeitaufwand. Ab
Tag 17 stabilisiert sich die Situation und die Anzahl taglicher Hausbesuche bleibt
kontinuierlich bei zwei Besuchen.

13 Hier wird eine Auswahl von 39 Tagen im Zeitraum 01/2015 bis 06/2015 dargestellt (s. Abbildung
3: AAPV-Begleitungen gesamt (01.01. — 31.06.2015)).
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Vor dem Hintergrund dieser ,relativen Stabilitat" variiert der taglich erforderliche
Zeitaufwand dennoch zwischen 40 und 100 Minuten. Angste, geléste Momente,
Panikattacken, Gesprachsbedarfe im sozialen Umfeld, gesundheitliche Erholung,
Lverwirrte" Momente dehnten bzw. beschrankten die notwendigen Hilfen.

Die Palliative Care der Sozialstation wurde im Zeitraum wie folgt refinanziert:

Tabelle 3: Refinanzierung Fall 24

Leistungsarten Refinanzierung (Fall 24)

§8 36, 38 SGB XI (Sach-/ Kombinationsleistung) 83 Module

8§45b SGB XI (Betreuungsleistungen) 20 x 15 Minuten

§37 SGB V (Hausliche Krankenpflege) 54 x Medikamentengabe
§39 SGB XI (Verhinderungspflege)

8§45 SGB XI (Pflegekurse) 1 Schulung

Haufig stabilisiert sich die Situation eines schwer kranken, sterbenden
Menschen nach einer gesundheitlichen Krise auf einem betreuungsintensiveren
Niveau. Anhand des Fallverlaufes kann dies nachvollzogen werden. Bei ,relativer
Stabilisierung™ variieren dennoch die taglichen Versorgungsbedarfe — auch dies
wird hier sichtbar. Der tdgliche Zeitaufwand in der ,stabilen Phase" schwankt im
vorliegenden Verlauf zwischen 40 und 100 Minuten.

4.2.3 Aus der Klinik nach Hause (Fall 9)

Der schwer erkrankte Patient wurde acht Tage von der Kirchlichen Sozialstation Nérdlicher
Breisgau begleitet und versorgt. Er wollte unbedingt aus dem Krankenhaus nach Hause,
da ein groBes Familienfest anstand. Eine Antibiose Uber Port war notwendig, da der
Patient sonst an einer Sepsis verstorben ware. Eine orale Antibiose war aufgrund von
Schluckstérungen, Ubelkeit und Erbrechen nicht méglich.

Normalerweise werden Antibiosen IV stationdr durchgefiihrt. Die Sozialstation erklarte
sich nach Ricksprache mit der Hausarztin bereit, die Antibiose dreimal taglich (sechs
Hausbesuche pro Tag) zu verabreichen. Nach dem Familienfest wurden die Antibiosen auf
Wunsch des Patienten abgesetzt. Der Familie stand jederzeit die 24h-Rufbereitschaft
durch Palliativkrafte zur Verfligung.

Tabelle 4: Refinanzierung Fall 9

Leistungsarten Refinanzierung (Fall 9)

88 36, 38 SGB XI (Sach-/ Kombinationsleistung) 43 Module

§45b SGB XI (Betreuungsleistungen) 13 x 15 Minuten

2 x Dekubitusbehandlung
(Grad 3 und 4);

42 x Infusionen IV
Anhangen und Abhdngen

8§37 SGB V (Hausliche Krankenpflege)

8§39 SGB XI (Verhinderungspflege)

8§45 SGB XI (Pflegekurse) 3 Schulungen
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Die vielen Hausbesuche brachten organisatorische Herausforderungen, bis zu sechs (iber
den Tag verteilte Hausbesuche. Nach dem Familienfest nahmen die Hausbesuche deutlich
ab. Die Korperpflege wurde von den Angehérigen weitestgehend selbst Gibernommen.

Viele Personen, die von der Sozialstation palliativ versorgt werden, wurden
zuvor aus der Klinik nach Hause entlassen. Der Behandlungspflege kommt dann
haufig besondere Bedeutung zu.

4.2.4 Im Mittelpunkt: Verhinderungspflege (Fall 16)

Die schwer kranke Frau kam nach einem langen Klinikaufenthalt zum Sterben nach
Hause. Die Familie konnte die Situation emotional kaum auszuhalten. Zugleich bestand
der ausdrickliche Wunsch der Mutter, zu Hause zu sterben. Neben pflegerischen
Aufgaben lag der Schwerpunkt hier in der psychosozialen Begleitung der Angehdrigen.
Viele Gesprache waren notwendig, personlich und telefonisch, um die Angehérigen auf
das Sterben der Mutter vorzubereiten und unterschiedliche Interessen zu moderieren. Die
Angehdrigen wohnten groBtenteils nicht in der Nahe, waren berufstatig und riefen zu den
unterschiedlichsten Zeiten mit Gesprachsbedarfen bei den Palliativkraften an. Es war vor
allem die 24h-Rufbereitschaft gefordert.

Bereits zu Beginn brachten die Kinder die Verfiigbarkeit der Verhinderungspflege ins
Gesprach. Die Finanzierung gestaltete sich in diesem Fall wie folgt:

Tabelle 5: Refinanzierung Fall 16

Leistungsarten Refinanzierung (Fall 16)
§8 36, 38 SGB XI (Sach-/ Kombinationsleistung) 46 Module

§45b SGB XI (Betreuungsleistungen) 3 x 15 Minuten

§37 SGB V (Hausliche Krankenpflege) 5 x Medikamentengabe
8§39 SGB XI (Verhinderungspflege) 70 x 15 Minuten

8§45 SGB XI (Pflegekurse) 2 Schulungen

Neben der Koérperpflege erfordert Palliative Care ein groBes MaB an psychosozialer
Begleitung und Organisation. U.a. ilber die Verhinderungspflege kann die
notwendige Begleitung erbracht werden.

4.2.5 Ein ,typischer™ Verlauf?! (Fall 13)

Nachdem die Sozialstation der Klinik zugesagt hatte, die ambulante palliative Versorgung
der schwer erkrankten Frau zu Gibernehmen, wurde diese nach Hause entlassen.

Zu Beginn der Begleitung zeigt sich ein vergleichsweise hoher zeitlicher Aufwand. Dieser
ist auf organisatorische Notwendigkeiten (Antragstellungen, Erstgesprache, Organisation
von Hilfsmitteln u.a.) zuriickzuflihren. Am Ende der Begleitung steigt zwar auch die Zeit:
Es ist jedoch primar die Anzahl der Hausbesuche, die sich wesentlich erhoht.
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Die Finanzierung der palliativen Versorgung durch die Sozialstation kannte folgende
Elemente:

Tabelle 6: Refinanzierung Fall 13

Leistungsarten Refinanzierung (Fall 13)
§8 36, 38 SGB XI (Sach-/ Kombinationsleistung) 25 Module
§45b SGB XI (Betreuungsleistungen) 13 x 15 Minuten

3 x Dekubitusbehandlung
(Grad 3 und 4);

19 x Versorgung mit und
Uberpriifung von Drainagen

8§37 SGB V (Hausliche Krankenpflege)

§39 SGB XI (Verhinderungspflege)
8§45 SGB XI (Pflegekurse) 2 Schulungen

Ein hoher Zeitaufwand zu Beginn und viele Hausbesuche am Ende der
Begleitung charakterisieren viele Fallverlaufe. Am Anfang stehen umfassende
organisatorische Unterstlitzungsbedarfe, die entsprechende Zeitfenster verlangen. Gegen
Ende nimmt die Kraft der sterbenden Menschen ab. Das erfordert, die Pflege und die
Begleitung kiirzer und daflir haufiger — in mehreren Hausbesuchen — durchzufiihren.
Zudem wiinschen sich viele An- und Zugehdrige zum Ende hin mehrere Hausbesuche,
damit Veranderungen zeitnah besprochen werden kénnen. Eine 24h-Rufbereitschaft
vorzuhalten ist jederzeit notwendig, um Unsicherheiten auf Seiten der sterbenden
Personen und ihren Angehérigen zu vermeiden und nicht indizierte Krankenhausein-
weisungen zu vermeiden.'

4 Nach Ewers und Badura stehen Entscheidungen, eine hiusliche palliative Versorgung durch eine
Krankenhauseinweisung zu beenden, in engem Bezug zu Unsicherheiten, die durch eine geringe
zeitliche Présenz und Verfligbarkeit von Fachkraften ausgel6st werden (vgl. Ewers 2003: 46).
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5 Die palliative Praxis im Kontext Palliative Care

Die palliative Praxis der Sozialstation verkorpert in vielfacher Hinsicht das Wesen und die
Inhalte von Palliative Care. GemaB der Definition der Weltgesundheitsorganisation ist
Palliative Care ,,...ein Ansatz, mit dem die Lebensqualitdt von Patient/innen und ihren
Familien verbessert werden soll, wenn sie mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung und
den damit verbundenen Problemen konfrontiert sind. Dies soll durch Vorsorge und
Linderung von Leiden, durch frihzeitiges Erkennen, fehlerlose Einschatzung und
Behandlung von Schmerzen und anderen physischen, psychosozialen und spirituellen
Problemen erfolgen™ (World Health Organization 2002).

Palliative Care als Handlungskonzept der Versorgung am Lebensende richtet die
Aufmerksamkeit auf die Mehrdimensionalitdt menschlicher Existenz, auf die psychischen,
sozialen, kulturellen sowie spirituellen Lebensrealitaten und LebensauBerungen, die Gber
die rein korperbezogenen Anliegen hinausweisen. Palliative Care als Konzept bezieht
zudem die Bezugspersonen des sterbenden Menschen mit ein. Dabei sind Geflihle der
Trauer, das Erleben von Verlust und Schmerz integraler Bestandteil des Konzeptes. Die
palliative Pflege und Praxis der Kirchlichen Sozialstation Nordlicher Breisgau orientiert sich
wesentlich an diesen konzeptionellen Grundlagen. Damit einhergehend ist die
charakteristische Haltung in der Praxis der Palliativkrafte bedingungslose, mit-menschliche
Solidaritat und aufmerksame Offenheit. Palliative Care als Orientierung in und zwischen
Organisationen findet innerhalb der Organisationsstruktur und -kultur der Sozialstation auf
unterschiedlichen Ebenen Beriicksichtigung (vgl. Kapitel 3 und 4).

Im Folgenden soll speziell auf zwei Aspekte der Palliative Care eingegangen werden, die
in den Bemihungen der Sozialstation um eine menschendienliche Versorgung von
sterbenden Menschen verankert sind: Die Annahme des Sterbens als eigene Zeitlichkeit
und deren, auch gesellschaftliche, Relevanz sowie die De-Institutionalisierung von Tod
und Sterben.

5.1 ... und den Tod nicht zu beschleunigen

Byung-Chul Han, ein wichtiger Philosoph der heutigen Zeit, bemerkt im Nachdenken tber
die Zeit und die ,Un-Zeit", dass die Menschen und ihr Leben heute die Mdoglichkeit
verloren haben, ,sich sinnvoll abzuschlieBen™ (Han 2009: 16). Das Sterben namlich sei
eine ,,Schlussform®. Ihr komme als Zeit und Form, die das Leben zu einer Ganzheit, einem
Gebilde bindet und biindelt, Bedeutsamkeit zu.

JErstaunlich aktuell ist Nietzsches »letzter Mensch«. Die »Gesundheit«, die sich derzeit
zum absoluten Wert, ja zu einer Religion erhebt, »ehrt« schon der letzte Mensch. Ein
Hedonist ist er zudem noch. So hat er »sein Listchen fir den Tag und sein Listchen fiir
die Nacht«. Sinn und Sehnsucht weichen Lust und Vergniigen. »>Was ist Liebe? Was ist
Schopfung? Was ist Sehnsucht? Was ist Stern?< — so fragt der letzte Mensch und blinzelt. «
Das lange, gesunde, aber ereignisiose Leben wird ihm schlieBlich doch unertrdglich. So
nimmt er Drogen und stirbt zuletzt einen Drogentod: »Ein wenig Gift ab und zu: das
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macht angenehme Trdume. Und viel Gift zuletzt, [das hilft] zu einem angenehmen
Sterben. <* (Han 2009, S. 9).

Han charakterisiert die heutige Zeit als eine Zeit der Ziellosigkeit und Einférmigkeit, in der
sich das erfillte Leben zugunsten einer bloBen Fiille abbuit, eine Abfolge von Ereignissen
ohne innere Kraft und Geschichte. Eine Zeit, in der das Zahlen die Erzahlung ersetzt.
Nietzsches ,letzter Mensch®™ wahlt den vor-zeitigen Tod. ,Er ver-endet zur Unzeit, statt zu
sterben™ (Han 2009, S. 9). Sterben wiirde bedeuten, dem Sterben eine Zeit, einen Raum
und eine Form zu geben; nicht zur Un-Zeit zu verenden. ,Der Tod ware keine Gewalt
mehr, wenn er ein sich aus dem Leben, aus der Lebenszeit selbst ergebender Schluss
ware." (Han 2009, S. 14).

In Deutschland nimmt der Einsatz hochdosierter — von der Gesundheitsindustrie stark
beworbener — Opioidpflaster zu. Es ist anzunehmen und wird hdufiger zugestanden, dass
in einzelnen Fallen der Einsatz dieser Medikamente das Sterben beschleunigen kann —
oder soll. Nach wie vor haben manche Arzte aufgrund der unzureichenden
palliativmedizinischen Ausbildung kein Bild eines Versorgungs- und Behandlungssettings,
das tragfahig werden kann, sobald die kurativen Behandlungsmethoden an Grenzen
stoBen. Diese Praxis verweist auBerdem auf eine unzureichende Kultur des Dialoges
zwischen den Partnern und Professionen.

Die Palliativkrafte der Kirchlichen Sozialstation Nordlicher Breisgau stehen ebenso nicht
selten der Frage gegentber, ob ,die Sache nicht schnell hinter sich gebracht", der Weg
nicht verkirzt und das Leiden nicht beendet werden kann. Sie verbinden die konsequente
Ablehnung beschleunigender MaBnahmen, die in aller Regel als strafrechtlich relevante
Tétungen zu qualifizieren waren, mit dem Angebot, im Sinne von Palliative Care eine
Gemeinschaft von Menschen zu bilden, die helfen, in zugewandter Mit-Menschlichkeit die
LebensduBerungen aufzuspiren und das Sterben zu gestalten. Wird die Zeit des
Versterbens gemeinsam gestaltet, empfinden Angehdrige im Anschluss oftmals eine tiefe
Dankbarkeit fir die Zeit des gelebten und erlebten Abschieds. ,Also ich wollte sie nicht
missen, die Zeit", sagt Frau Beyer. ,Man konnte Abschied nhehmen. Man saBB am Bett. Sie
wurde dann immer schmaler. Aber man hat mit ihr geredet, man hat ihr vorgelesen, was
ihr vielleicht auch gut getan hat. Und man war eigentlich fast jeden Tag dabei, bis zum
Ende. Bis dann das Beerdigungsinstitut kam, gingen dann ja noch vier Stunden vorbei. Da
hat sie sich auch vom Gesicht her verandert. Und das war flir mich so ein Zeichen: Sie ist
gegangen und sie ist friedlich gegangen. Sie ist jetzt, ja, weg." Sie habe ,diesen Weg"
gebraucht, ihre Mutter ebenso. Die erlebte Zeit des Abschiedes helfe ihr heute, mit dem
Verlust umzugehen, ihr Leben weiter zu leben. Es ist bereichernd und bedeutsam, dem
Abschiednehmen Zeit zu schenken.

Gerade die Uberzeugung der Mitarbeitenden Palliative Care-Fachkréfte der Sozialstation,
den Tod und das Sterben nicht zu beschleunigen, wird von den AuBenstehenden
geschatzt. Die Dynamiken am Lebensende sind paradox: Die 0.g. hoch problematischen
MaBnahmen zur Beschleunigung des Todes gehen einher mit ebenso zweifelhaften
Formen der Therapie und Ubertherapie zur (scheinbaren) Verldngerung des Lebens. Noch
immer werden bei Menschen mit fortgeschrittener Demenz Magensonden zur kiinstlichen
Erndhrung gelegt, trotz — empirisch nachgewiesenen — belastenden Nebenwirkungen. 28
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bis 43 Prozent der Tumorpatient/innen in Deutschland erhalten im letzten Lebensmonat
eine Chemotherapie (vgl. Borasio 2014: 172).

~Hospize bejahen das Leben. Hospize machen es sich zur Aufgabe, Menschen in der
letzten Phase einer unheilbaren Krankheit zu unterstiitzen und zu pflegen, damit sie in
dieser Zeit so bewusst und zufrieden wie mdglich leben kénnen. — Hospize wollen den
Tod weder beschleunigen noch hinauszégern® (Nationale Hospiz-Organisation der USA
1990 zit. nach Student 2008: 97). Den Tod weder zu verzégern noch zu beschleunigen
bedeutet, dem Sterben als ,Schlussform™ des Lebens eine Gestalt zu geben und Zeit zu
schenken. Der Tod verliert, Han zufolge, den gewaltvollen Charakter, wenn er einen sich
aus der Lebensgeschichte heraus entfaltenden Schluss bildet.

Einerseits ist das Sterben als Form und Zeit hoch bedeutsam, andererseits ist das Sterben
geféhrdet, durch MaBnahmen wie etwa die Uberdosierte Gabe von Morphium als
Lunnodtige Last" verkirzt und verendet zu werden. Darin zeigt sich die gesellschaftliche
Relevanz und Aktualitat der palliativen Praxis der Sozialstation. Entgegen der
~beschleunigten Varianten" setzt sie auf eine menschenangemessene Alternative, die es
vermag, Sicherheit zu stiften, ,einsame" Entscheidungen — auch auf arztlicher Seite —
durch dialog-basierte und damit fachlich profunde Entscheidungen zu ersetzen und den
Blick flir eine palliative Kultur der Sorge zu 6ffnen.

5.2 De-Institutionalisierung von Sterben und Tod

Trotz beeindruckender Entwicklungen in Palliativversorgung und Hospizarbeit wird der
Umgang mit schweren Erkrankungen, Sterben und Tod nach wie vor an Experten und
Institutionen delegiert: Sterben findet jenseits der alltdglichen Zuwendung und
Anteilnahme durch Mit-Blrgerinnen und Mit-Birger vorwiegend in Krankenhdusern,
Heimen, Palliativstationen, Hospizen und begleitet durch Palliativteams statt. Nur 14% der
im Jahr 2013 verstorbenen Menschen sind in der eigenen Hauslichkeit gestorben (vgl.
George 2015: 54)." Biirgerinnen und Biirgern ist das Zutrauen verloren gegangen, ihnen
nahestehende Menschen in Abschied und Trauer begleiten und selbst dem Sterben
begegnen zu kdnnen. ,Abschliedliche™ Traditionen und Rituale verschwinden.

Die palliative Praxis der Kirchlichen Sozialstation Nordlicher Breisgau verkorpert sowohl die
De-Institutionalisierung als auch die De-Professionalisierung palliativ-hospizlicher Sorge.
Sie befordert Spielrdume, in denen die Sorge fir sterbende Menschen in die
lebensweltlichen und nachbarschaftlichen Lebenszusammenhénge zuriickkehren kann. Die
palliative Praxis fordert im Zusammenspiel mit der Hospizgruppe, den arztlichen
Kolleg/innen der Seelsorge und anderen die Souveranitat der Blirgerinnen und Birger im
Umgang mit Sterben und Tod. Dabei (ibernimmt die Sozialstation die Rolle des Promotors.

Manche Partner/innen und Engagierte tragen die Aufmerksamkeit flir die Lebensrealitat
sterbender Menschen und das Engagement in diesem Bereich auch unabhangig von der
Sozialstation selbst weiter: Frau Beyer hat eine Freundin bei der palliativen Versorgung
ihrer Eltern beratend begleitet, indem sie die eigenen Erfahrungen flir sie nutzbar

1> Es handelt sich um 124.000 von insgesamt ca. 893.000 gestorbenen Menschen.
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gemacht hat. Zudem setzt sie sich aktiv flir eine demenziell erkrankte Bekannte im
Pflegeheim ein, die in absehbarer Zeit auf eine palliative Versorgung und Begleitung
angewiesen sein wird. Auf Wunsch der Dame Ubernimmt sie in aller ,Vor-Sicht" die
Verantwortung flr die antizipierte Zukunft. Das Zutrauen griindet auf den personlichen
Erfahrungen. Frau Tillmann berichtet tiber den Hausarzt, der in das palliative Setting ihres
Mannes eingebunden war:

Ich hatte mit dem Arzt erst kirzlich mal dariber gesprochen. Er hat mir erkiart, dass er
das eigentlich das erste Mal so mitgemacht hat, wie das hier bei uns ablief. Das hatte er
scheinbar noch nie erlebt. Und er propagiert das nun auch bei einem Teil seiner
Patienten, wo es zu machen geht."

Auch hier ist als Effekt der konkreten gelungenen Palliativ-Versorgung ein neues Zutrauen
entstanden, das jenseits der Anbindung an die Sozialstation wirksam bleibt und es
Menschen ermdglicht, wenn erwiinscht, zuhause zu sterben.

Die Palliativ-Fachkrafte der Sozialstation werden vor Ort zusehends bekannter. Immer
haufiger werden sie angesprochen und angefragt. Die Vermittlung findet zumeist Uber
Familien statt, die bereits Erfahrungen mit der Palliative Care der Sozialstation gemacht
haben. Auch die Danksagungen in Todesanzeigen machen viele Menschen auf ihr Angebot
aufmerksam. Die Resonanz niedergelassener Arzte wéchst.
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6 Jenseits der Versorgungslogik

6.1 Orientierung an den elementaren Wiinschen
sterbender Menschen

Der Ehemann von Frau Tillmann war 81 Jahre alt, als er starb. Er wurde im Jahr 2012 zu
einer Notoperation in ein Krankenhaus eingewiesen. Nach der Operation war nicht nur
seine gesundheitliche Situation prekar: Auch die Versorgungssituation im Krankenhaus
war in dramatischer Weise problematisch, weil der Bewegungsdrang von Herrn Tillmann
ihn tags und nachts kaum zur Ruhe kommen lieB und die klinische Versorgung darauf
keine adaquate Antwort hatte. Er war stundenlang aktiv und lief tber die Flure. Immer
wieder wurde er zuriick in sein Bett gebracht. Beim Versuch, aus dem Bett aufzustehen,
stlirzte er mehrfach. Er konnte sich in der Klinik nicht orientieren.

Herr Tillmann wurde er in eine Abteilung fiir demenziell erkrankte Menschen verlegt. ,Da
war er Tag und Nacht unter Kontrolle...", berichtet Frau Tillmann, doch er habe sich dort
sehr unwohl gefiihlt: Er habe ja keine Demenz gehabt und die Mdglichkeiten, sich zu
bewegen, seien auch dort nicht besser gewesen. Sie sagt: ,Es war furchtbar, flirchterlich
teilweise. Und dann habe ich mir aber geschworen: Das will ich nicht. So will ich nicht,
dass er endet, in so einem Raum und so allein. Ich meine, die sind bestimmt alle gut
versorgt, aber das wollte ich nicht."

In der Klinik wurde Herrn und Frau Tillmann ein Aufenthalt im stationdren Hospiz
nahegelegt. Doch aufgrund friiherer Erfahrungen bei einem Bekannten war das Hospiz
keine Option. Der einzige Ort, an dem Herr Tillmann seinen Winschen entsprechend
sterben konnte, war sein Zuhause.

»Doch das war nicht so einfach. Weil die haben mich ja fir verriickt erklart, dass ich einen
todkranken Mann nach Hause nehme", erinnert sich Frau Tillmann zurlick und denkt an
die Zeit, als sie sich fir den Umzug nach Hause stark gemacht hat. Die Bedingung, eine
osteuropadische Pflegekraft einzustellen und ein Pflegebett zu besorgen, habe sie nach
kurzer Zeit erflllt. Dann sei ihr Mann nach Hause gekommen.

Herr Tillmann lebte noch etwa zwei Wochen, bis er dort starb. Die osteuropaische
Pflegekraft und der Hausarzt, z.T. mit drei Hausbesuchen taglich, unterstiitzten Herrn und
Frau Tillmann. Die Kirchliche Sozialstation Noérdlicher Breisgau war zweimal, manchmal
dreimal am Tag vor Ort. Ebenso kamen Freunde, die Kinder und Enkelkinder der Eheleute
zu Besuch.

Flir die sorgende Begleitung in der Nacht konnte ein Arrangement gefunden werden, in
dem die Kinder, die Pflegekraft und Frau Tillmann sich abwechselten. Dieses wurde bis
zum Ende beibehalten, auch dann, als Herr Tillmann nicht mehr gehen konnte und sich
weiterhin unruhig durch die Wohnung bewegte. Der Sozialstation kam die Aufgabe zu,
trotz bzw. mit den Bewegungen und ungewdhnlichen Kérperpositionen die Kérperpflege
durchzufiihren, Medikamente zu verabreichen, mit dem Hausarzt zusammenzuarbeiten
und starkend und ideenreich im Gesprach mit Frau Tillmann zu sein.
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Des Weiteren konnte Herr Tillmann in dem fir ihn eigens organisierten Pflegebett nicht
bleiben. Ausweg hierfiir war ein Matratzenlager im Wohnzimmer.

Ich war total geschockt, als Frau Hofflin mir gesagt hat ,Wieso legen Sie ihn nicht auf
den Boden?' [Frau Tillmann lacht]. Ich lege ihn doch nicht auf den Boden! Und dann
haben wir uns ganz schnell entschieden. Und ich habe diese Matratze hergeholt. Und
dann haben wir so ein Riesen-Bett gehabt. Und es funktionierte. Es war absolut besser.
[...] Und das war sehr klug und sehr clever. Das war das Beste. Und das sind so viele
Dinge. Und das sind dann die Leute, die einfach Bescheid wissen. Oder sich auch
Gedanken machen. Nicht einfach nur kommen und schwétzen. Die sich auch Gedanken
machen tber die ganze Situation."

Neben der Begleitung des ,Pflegeprozesses" bestand eine Aufgabe darin, den ,inneren
Prozess" der Ehefrau zu begleiten, der dazu flihrte, dass das Matratzenlager als
~wurdevoll* und der Bewegungsdrang des Mannes angenommen wurde — auch, um in
ihren folgenden Lebensjahren damit leben zu kénnen.

6.2 Der Kontrast zu einer Logik der Versorgung

Die Geschichte des Ehepaares Tillmann gewahrt Einblick in Erfordernisse, die sich jenseits
von Symptomkontrolle und Versorgungsgesichtspunkten bei der Frage nach guten
Sorgearrangements zu bewahren haben. Sie 6ffnet den Blick fiir QualitatsmaBstabe, die
jenseits von Standards, Richtlinien und Vorschriften zu finden und prioritdr weder in
pflegewissenschaftlichen Modellen noch im Alltagsverstandnis guter Pflege vieler EU-
Pflegekrafte systematisch verankert sind: Auf die fachlichen Kompetenzen und
Wissensbestande aufbauend sind es haufig die gemeinsam entwickelten, kreativen und
flexiblen Wege, die es vermogen, die Impulse sterbender Menschen auf- und ernst zu
nehmen, Verletzungen vorzubeugen und ggf. auch freiheitsentziehende MaBnahmen zu
verhindern.

Sich an den Winschen und Lebensthemen sterbender Menschen und ihrer Angehdrigen
zu orientieren, erfordert u.a. von der ambulanten Pflege, sich einer personenbezogenen
Handlungslogik zu verpflichten. Die individuellen Bediirfnisse und Noéte, die personliche
Lebensrealitat bildet dann den Ausgangspunkt professionellen Handelns. In der konkreten
Begegnung bestimmt sich die aktuell erforderliche Zeit. Auch wird dann entschieden, was
getan wird, Essen reichen, Gesprach oder Mundhygiene. Den Menschen in seiner
Einzigartigkeit in den Mittelpunkt zu stellen fordert zudem eine reflexive Logik, die die
gesundheitsbezogene, aber auch die personliche und soziale Dynamik kontinuierlich
aufnimmt und das Sorgearrangement anpasst.

6.2.1 Exkurs: ,Tourenplanung" im Kontext palliativer Praxis

Am Beispiel eines Tages beschreibt Frau Leinenbach, wie sich die konsequente
Orientierung an den Wiinschen und Bedirfnissen der schwer kranken, sterbenden
Menschen auf die Abfolge der Hausbesuche auswirkt:

Urspriinglich geplante ,Tour™
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08:00 - 08:15

Palliativpatientin Fr. S.

Anhangen 1. Antibiose (iber Port. Pflege ist nicht
geplant, da abhangig vom Allgemeinzustand.

08:25-09:10 Hr. B. Korperpflege mit Verbandswechsel. Medikamentengabe.

09:15-09:30 Fr. U. Anlegen von Kompressionsstriimpfen,
Medikamentengabe, Blutdruck und Pulskontrolle.

09:40 - 09:50 Palliativpatient Hr. R. Schmerzmedikation

09:55 - 10:05 Palliativpatientin Fr. S.  Abhangen 1. Antibiose

10:15 - 10:50 Palliativpatient Hr. H. Korperpflege

10:55 - 11:15  Palliativpatient Hr. K. Wechsel der Trachealkaniile

11:20 - 12:00 Palliativpatientin Fr. D.  K&rperpflege

12:10 - 12:20 Hr. L. Injektion

12:30 - 13:00 Palliativpatientin Fr. S.  Anhdngen 2. Antibiose

13:05 - 13:35 Palliativpatient Hr. R. Korperpflege je nach Allgemeinzustand

13:35-14:05 Pause

14:05 - 14:20 Palliativpatientin Fr. S.  Abhangen 2. Antibiose. Kérperpflege nach
Allgemeinzustand.

20:00 - 20:15 Palliativpatientin Fr. S. 3. Antibiose, keine Pflege geplant

Tatsachliche , Tour"

08:00

Palliativpatientin Fr. S.

Anhangen der Antibiose. Fr. S. muss zur Toilette. Sie
bittet um Hilfe, da die Familie nach einer anstrengenden
Nacht meine Unterstiitzung braucht.

Anruf beim nachsten Patienten, dass ich erst kurz vor
09:00 zum Hausbesuch (HB) komme.

HB dauert 20 Minuten ldnger als geplant. Ich biete Fr. S.
an, sie bei der Korperpflege zu unterstiitzen. Sie lehnt
ab, weil sie nach dem Toilettengang zu schwach ist.

08:50 - 09:30

Treffe mit 20 Minuten Verspéatung bei Hr. B. zur
Korperpflege ein.

09:35 - 09:50

Fr. U.

Anlegen der Kompressionsstriimpfe und
Medikamentengabe, Blutdruck und Pulskontrolle

09:45

Palliativpatient Hr. R.:
Anruf Angehorige

Hr. R. ist beim Toilettengang gestiirzt. Er kann ohne
Hilfe nicht mehr aufstehen.

10:00

Palliativpatient Hr. R.

Treffe bei Hr. R. ein. Er sitzt im Bad auf dem Boden, Hr.
R. ist verwirrt und er ist eingenasst. Ich helfe ihm mit
Unterstlitzung der Angehdrigen auf, bringe ihn ins Bett,
wechsle die Kleidung und gebe ihm seine Medikamente.
Telefonische Information an den Arzt.

HB dauert 30 Minuten. Anruf bei Hr. H. und Hr. K., dass
ich mich verspate. Genaue Zeitangabe kann ich nicht
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machen.

10:35 Palliativpatientin Fr. S.  Abhangen der Antibiose. Fr. S. bittet mich, sie bei der
Korperpflege zu unterstiitzen, da sie sehr verschwitzt ist
und sich aktuell einigermaBen stabil flihlt. Kérperpflege.
HB dauert bis ca. 11:15.

11:15 Palliativpatient Hr. K. Ich rufe eine Kollegin an und bitte um Unterstiitzung. Sie
ist gerade in der Nahe von Hr. K. Sie wechselt die
Trachealkandile.

Anruf bei Hr. K. Informiere ihn, dass eine Kollegin zum

HB kommt.

11:25 Palliativpatient Hr. H. Treffe eine Stunde spater als geplant bei Hr. H. ein.
Korperpflege.

12:00 Palliativpatientin Fr. D.  HB bei Fr. D. beginnt mit 40 Minuten Verspatung (Durch

die Ubernahme eines Patienten durch die Kollegin, bin
ich wieder ganz gut im Zeitplan.)

12:20 Palliativpatient Hr. R.:  Hr. R. hat starke Schmerzen nach dem Sturz. Die
Anruf Angehorige Angehdorigen bitten um wiederholte Schmerzmedikation.
Sage zu, dass ich mich beeile und ca. 12:45 da bin.
Verschiebe die geplante Haarwasche bei Fr. D. auf den
Folgetag, damit ich zligig zu Hr. R. komme. Angehérige
von Fr. D. zeigen volles Verstandnis.

12:50 Palliativpatient Hr. R. HB. Verabreichung von Schmerzmedikation It.
Bedarfsverordnung. Kérperpflege mdchte Hr. R. zu
diesem Zeitpunkt keine, da er sich zu schwach fiihlt und
Schmerzen hat.

HB bei Hr. L. verschiebt sich. Da die Antibiose von Fr. S.
in genauen Zeitabsténden angehéngt werden muss,
ziehe ich diesen HB vor. Die Injektion von Hr. L. ist
zeitlich nicht gebunden, kann daher verschoben werden.
Anruf bei Hr. L., dass ich spater komme.

13:05 - 13:20 Palliativpatientin Fr. S.  HB. Anhangen der 2. Antibiose

13:30 - 13:40 Hr. L. Injektion

13:50 Palliativpatientin Fr. S.  Abhangen der Antibiose. Fr. S. bittet mich, ihr beim
Toilettengang behilflich zu sein. Danach Lagerung im
Bett. HB dauert bis ca. 14:25.

20:00 - 20:15  Palliativpatientin Fr. S. 3. Antibiose, keine Pflege geplant

6.2.2 Eine personenzentrierte, reflexive Logik

Die reflexive, personenzentrierte Logik steht im Kontrast zur Versorgungslogik.
Gronemeyer charakterisiert die Versorgungslogik als eine Handlungssystematik, die ,,...das
Gleichférmige, das Flachendeckende suchen muss und nach Geldeinheiten, Zeiteinheiten
und Personeneinheiten sortiert® (Dammann und Gronemeyer 2009: 153). Die
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individuellen, auch Uberraschenden oder unerwarteten Bedlrfnisse und Anliegen der
Menschen und deren Verschiedenheiten geraten dabei nur sekundar in den Blick.

Die Strukturen und die ,Logik™ ambulanter Pflegedienste und Sozialstationen folgen in der
Regel in hohem MaBe der Logik der Versorgung, nicht zuletzt, um durch routinisierbare
und planbare Ablaufe die zeitlichen, personellen und finanziellen Erfordernisse zu
organisieren und damit handlungsfdahig zu sein bzw. zu bleiben. Sie zielen auf die
Umsetzung leistungsrechtlicher ~Vorgaben und folgen betriebswirtschaftlichen
Rationalitdten, bspw. durch die effiziente Planung von ,Touren® und Fahrten.
Stellendeputate und Dienstplane schaffen Planbarkeit. Dies betrifft u.a. auch Fragen der
Vereinbarkeit von Familie und Beruf.

Palliative Care in der ambulanten Pflege steht im Widerspruch zu den reguldren
Versorgungsstrukturen und -routinen einer Sozialstation: Es gibt kaum Bedarfe, die zu
einem im Vorab vereinbarten Auftrag fiihren kénnten. Deshalb gibt es keine Planbarkeit
von Touren, keine prazisen Einsatzzeiten. Die Herausforderung ist, jenseits von Routinen
die Widerspriiche zum Wohl der sterbenden Menschen und ihrer Angehdrigen aufzuldsen.

Die Bediirfnisse und Wiinsche sterbender Menschen irritieren die Abldufe und die Logiken
der relevanten Akteure existenziell. Die Widerspruchlichkeit fihrt haufig zu personlichen
oder organisationalen Spannungen, die im Rahmen traditioneller Versorgungsmuster und
-bilder weder iberwunden noch ausbalanciert werden kénnen.'® Daher bedarf es neuer
organisationaler Modelle (vgl. Abschnitt 7) und individueller Kompetenzen (vgl. Abschnitt
7.3.1).

16 Wegleiter und Heimerl weisen mit Blick auf die ambulante Pflege in Osterreich ebenfalls auf
Widerspruchsfelder in der ambulanten Versorgung hin (vgl. Wegleitner und Heimerl 2012: 373).

35



7 AAPV im organisationalen Kontext

Das Engagement der Kirchlichen Sozialstation Nordlicher Breisgau im Bereich AAPV baut
auf die Traditionen der Hilfegestaltung und die Kooperationsstrukturen vor Ort auf. Den
Ausgangspunkt der Entwicklungen bildet das Erkennen von Defiziten in der Versorgung
schwer kranker, sterbender Patientinnen und Patienten; ungliickliche Komplikationen
fuhrten nicht selten zu (liberflissigen) Krankenhauseinweisungen (vgl. FuBnote 14), eine
auf Korper- und Behandlungspflege fokussierte Versorgung ging immer wieder an den
Bedirfnissen und Wiinschen der sterbenden Menschen und ihrer Angehdrigen vorbei.

1 | Defizite in

der Versorgung
Sterbender

Abbildung 6: Kirchliche Sozialstation Nordlicher Breisgau: Entstehung der AAPV

Diesem Defizit trat eine Mitarbeiterin mit Interesse und Engagementbereitschaft
entgegen. Ihre Offenheit und Eignung wurde im Rahmen einer strukturierten
Personalentwicklung erkannt und durch Fort- und Weiterbildungen geférdert. Die
Sozialstation begann, ihre Strukturen entsprechend der Bedarfe im Bereich Palliative Care
anzupassen. Vor allem fir die praktische Umsetzung der Versorgung stand und steht ein
verlassliches , Backup™ auf Leistungsebene zur Verfligung.

Auf welche weiteren Erfahrungen kann nach sieben Jahren der Entwicklung und
Forderung im Bereich AAPV zuriickgeblickt werden? Wie sind aktuell die Arbeitsstrukturen
beschaffen? Wie sehen realistische Perspektiven aus? Der organisationale Kontext soll im
Folgenden anhand der Bereiche Unternehmensphilosophie, Kooperationen, Personal,
Finanzierung und Qualitatssicherung rekonstruiert und reflektiert werden.

7.1 Tragerphilosophie

Die Kirchliche Sozialstation Nordlicher Breisgau hat die Aspekte Selbstorganisation der
Mitarbeitenden, Strukturverantwortung auf Leitungsebene, Bedeutung der organisatio-
nalen Kultur und AuBendarstellung des Unternehmens bzw. der Organisation in einen
eindeutigen strategischen Zusammenhang gebracht (vgl. Strunk 2012: 10-11).

Die Sozialstation orientiert sich in ihrer organisationalen Ausrichtung an dem Modell der
~Lernenden Organisation®, d.h. sie verbindet organisationales Lernen mit individuellem
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Lernen und ermdglicht damit die Anpassung der Organisation bzw. des Unternehmens an
sich verandernde Kontextbedingungen. Der Selbstorganisationsfahigkeit der Mitarbei-
tenden wird dabei eine entscheidende Bedeutung beigemessen, da die letztendliche
Erbringung der Pflegeleistung in einer Uno-Actu-Beziehung erfolgt. Das heiBt, der
Mitarbeitende muss in der Lage sein, auf die Anforderungen vor Ort adaquat und
kompetent reagieren zu kénnen. Um ein solches agieren zu ermdglichen, bedarf es einer
Strukturverantwortung als komplementdres Element in der Organisations- und
Unternehmenskultur auf den unterschiedlichen Leitungsebenen. Die Sozialstation hat die
notwendigen Koordinations- und Leitungsfunktionen hierbei mit méglichst wenigen, daftr
aber effektiven, hierarchischen Strukturen hinterlegt.

Die Unternehmenskultur ist auf eine auBerordentlich hohe Kommunikations- und
Kooperationsbereitschaft aufgebaut und von einer starken Kollegialitdt gepragt.

Grundlage der Unternehmenskultur bildet ein gelebtes und gewachsenes Leitbild, in dem
sich die Kirchliche Sozialstation Noérdlicher Breisgau als ,dienende" Einrichtung versteht,
die konsequent nach dem Leitgedanken der Subsidiaritat arbeitet, das heit, sie geht
primar davon aus, dass bei den Pflegebediirftigen, den Angehérigen, den kommunalen
und familidren sozialen Netzwerken, den Kommunen und Kirchengemeinden sowohl die
Kompetenzen als auch die Kapazitdten (Empowerment) liegen, um Fragen der Betreuung,
Pflege, Versorgung und Integration von Menschen mit Hilfebedarf zu regeln. Die
vollprofessionelle Pflege steht erst am ,Ende" einer langen und prozesshaften Reihe und
ihr kommt dabei ,nur" die Aufgabe zu, den Pflegenden zu helfen zu pflegen. Michael
Szymczak, Geschaftsfiihrer der Sozialstation, betont: ,Dieses Subsididre, dieses Einbinden
aller Ebenen, der Angehorigen, Hospizgruppen, Pfarrgemeinden, der niedergelassenen
Arzteschaft, das ist die Grundidee. Es gibt nicht einen Dienst, der sagt ,Jetzt mal alle zur
Seite, wir machen das jetzt!™. Die Kirchliche Sozialstation Nordlicher Breisgau unterstitzt
die Beteiligten im Pflegeprozess, ihre individuellen Fahigkeiten zu entfalten und dabei
ausdricklich den Gedanken der Selbstbestimmung und Selbstverantwortung zu achten.

/.2 Kooperationen

In der Region in und um Botzingen besteht in hohe MaBe Konsens darliber, dass
Netzwerke fir die palliative Versorgung und Begleitung der betreffenden Menschen
notwendig sind. Frau Kiechle, die Leiterin der Hospizgruppe Eichstetten-Botzingen,
betont: Die gemeinsamen Ziele ,sind nur in einer kooperativen, regionalen und stabilen
Zusammenarbeit zu erreichen“!’. Die AAPV kann auf ein gewachsenes Netzwerk bauen.
Dieses muss sich vor allem in Notfallen bewahren, um — auch an Sonn- und Feiertagen —
unnotige Klinikeinweisungen zu vermeiden.

Die AAPV und im Besonderen das Engagement der Kirchlichen Sozialstation Nordlicher
Breisgau bringt Bewegung in die Kooperationsbeziehungen, die Aufgaben und Rollen der
Beteiligten. Des Weiteren werden die Rollen mit Schwerpunkt auf den Hausarzt/innen und
Hospizgruppen thematisiert. Der Abschnitt schlieBt mit Perspektiven flir das Netzwerk.

17 7it. aus dem Empfehlungsschreiben zur Antragstellung bei der Robert Bosch Stiftung.
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7.2.1 Das AAPV-Netzwerk

Eine Vielzahl von Akteuren ist Teil des AAPV-Netzwerkes. Das Netzwerk ist sowohl
interorganisational als auch interprofessionell organisiert.
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B Pflege- b
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Abbildung 7: AAPV-Netzwerk (agp)

Das dargestellte Netzwerk verfolgt einen Anspruchsgruppen-orientierten Ansatz. Dies
bedeutet, dass die Zielbildung einer Institution — hier eines spezifischen Arbeitsfeldes —
durch die vielfaltigen Beziehungen zu seinem Umfeld (Einzelpersonen, korporative
Akteure, Organisationen und Unternehmen) beeinflusst wird. Es wird angenommen, dass
diese Ziele durch Koalitionen berechtigter Anspruchsgruppen ausgehandelt werden (vgl.
Stegner 2000: 65). Die hier betrachteten externen Anspruchsgruppen sind notwendig, um
die Allgemeine Ambulante Palliativversorgung erbringen zu kénnen. Das Arbeitsfeld AAPV
steht also im stetigen Austausch mit den Personen und Personengruppen, die dabei ihre
individuellen Zielvorstellungen verfolgen. Anspruchsgruppen entwickeln naturgemaB einen
wesentlichen Einfluss auf das verbundene Unternehmen/Arbeitsfeld (vgl. Stegner 2000:
73).

7.2.2 ,Nadelohr" Hausarzt/innen

Niedergelassene Allgemeinmediziner/innen und Facharzt/innen in der Funktion von
Hausarzt/innen sind nicht immer bereit, sich an einer Versorgung im Rahmen der AAPV
einzubringen. Zugleich kommt den Hausarztinnen und Hausarzten in der AAPV eine
Schlusselrolle zu. Traut der Hausarzt sich und dem Netzwerk eine palliative Versorgung
zuhause nicht zu, so ist eine hausliche Palliative Care kaum umsetzbar.

Niedergelassene Arzte haben It. Sozialgesetzgebung einen Versorgungsauftrag, auch fiir
schwer kranke und sterbende Menschen. Das in § 12 SGB V festgeschriebene
Wirtschaftlichkeitsgebot konterkariert diesen jedoch. Versorgungsaufgaben im Rahmen
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von Palliative Care zu Ubernehmen, widerspricht den dkonomischen Verpflichtungen.
Zudem rechnet sich die AAPV nicht. Schmidt (2012: 252ff.) weist aus Sicht
niedergelassener Allgemeinmediziner/innen auf die Konflikte und die fehlenden Anreize
fur ein Engagement im Bereich AAPV hin. ,Unreflektiert endet dieser Konflikt in
Resignation. Reflektiert endet der Konflikt in der Erkenntnis, dass Hausarzte sterbende
Menschen im Sinne des Palliative Care Konzeptes nicht betreuen koénnen." Dennoch
widmen sich immer mehr niedergelassene Allgemeinmediziner/innen der Versorgung
sterbender Menschen und stellen dabei die Ethik tiber den 6konomischen Profit. Aus Sicht
der Kirchlichen Sozialstation Nordlicher Breisgau gelingt es vor allem durch positive
Erfahrungen bzw. gelungene geleistete Arbeit, Uber personliche Kontakte und
,Hartnéckigkeit", niedergelassene Arztinnen und Arzte fiir kooperative Hilfearrangements
Zu gewinnen.

Die partnerschaftliche und gleichberechtigte Kooperation im Rahmen von Palliative Care
ist herausforderungsvoll. Manche Hausarzt/innen nehmen kompetente Pflegekrafte als
Konkurrenz wahr. Dadurch wird die interprofessionelle Zusammenarbeit gefahrdet. Frau
Dr. MaaBen, Hausarztin in Eichstetten, gibt zu bedenken: "Man muss nicht meinen, blo
weil man Medizin studiert hat, dass man alles kann und das flihrt schon manchmal zu
Schwierigkeiten, dass die Vorstellungen andere sind. Dass ein Arzt vielleicht andere
Vorstellungen hat, wie Sterben abzulaufen hat, als jemand, der aus dem Hospiz kommt
oder aus dem Palliativnetz."

Viele niedergelassene Hausarzt/innen wertschatzen die Unterstlitzung durch das SAPV-
Team. Manche niedergelassenen Allgemeinmediziner fiihlen sich jedoch z.T. auch durch
die SAPV dominiert. Die interviewte Hausarztin berichtet: "Verstehen Sie mich jetzt
richtig: [Mit der Sozialstation], da bleibt man als Hausarzt ,Chef. Da kommen Vorschlage,
aber man ist trotzdem der Partner und bleibt der Hausarzt. Und ansonsten ist man einfach
noch eine Randerscheinung und darf vielleicht den fahrbaren Nachtstuhl aufschreiben
oder solche Dinge. Aber die schwerwiegenden Entscheidungen, die treffen die anderen."

7.2.3 Die Sozialstation als Partner und ,Konkurrent®

Die Hospizgruppen verbindet mit der AAPV der Kirchlichen Sozialstation Nordlicher
Breisgau ein gemeinsames Thema: Das Sterben zuhause zu ermdglichen. Im Mittelpunkt
steht die Hospizidee. Sie verbindet die gemeinsame hospizlich-palliative Haltung.

Uber viele Jahre waren die Hospizgruppen die alleinigen Protagonisten in der hiuslichen
Palliative Care. Nun blBen sie ihre Einmaligkeit ein. Die SAPV und die Palliative Care der
Sozialstation werden im Feld der hauslichen Versorgung und Begleitung sterbender
Menschen zunehmend aktiv. Die AAPV Ubernimmt zwar Bereiche, die die ambulante
Hospizarbeit seit jeher abgelehnt hat auszufiihren, dennoch ziehen sie Bedeutung und
Zuneigung auf sich. Die Kirchliche Sozialstation Nordlicher Breisgau ist Partner und
Konkurrent geworden. Die Nachfrage nach Begleitungen durch die Hospizgruppen nimmt,
so die Hypothese, ab, weil die Sozialstation sich nun nicht mehr ausschlieBlich auf die
somatisch-pflegerischen Bedarfe begrenzt und ,den psychosozialen Bereich mitmacht".
Manche Familien wollten angesichts dieser Bedingungen keine zusatzliche Begleitung
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durch eine Hospizgruppe. Frau Kiechle macht drauf aufmerksam, wie
herausforderungsvoll es ist, in diesem Netzwerk die Rolle der Hospizgruppe zu definieren.

Hospizbegleitung anzunehmen ist fir die Betroffenen und deren Angehdrige ein sehr
schwerer Schritt, da wir weder pflegen noch medizinisch betreuen. Wir bieten den
Menschen eine psychosoziale Begleitung an. Dies so zu vermitteln, adass die
Kernkompetenz unserer Arbeit verstanden wird, ist immer wieder ein Problem."

Die AAPV bringt Bewegung in die ambulante Palliative Care und macht es erforderlich, die
Rollen der Beteiligten mit Blick auf das veranderte Setting zu reflektieren. Fihlen sich
mehr Menschen befdhigt, auBerhalb von Institutionen wie Kliniken, Pflegeheimen oder
Hospizen zu sterben bzw. flihlen sich mehr Angehérige in der Lage, in der eigenen
Hauslichkeit die letzten Lebenstage zu begleiten, so kdnnte dies auch zu einer Zunahme
der Nachfrage bei den Hospizgruppen flhren. Es stellt sich somit die Frage nach den
Rollen und den Formen der Einbindung der Akteure.

7.2.4 Perspektiven

Das Netzwerk vor Ort, auch mit dem SAPV-Team, bildet die elementare Grundlage fiir die
Aligemeine Ambulante Palliativversorgung vor Ort. Der Ausbau und die Pflege der
Kooperationen — im Allgemeinen und auf einzelne Falle bezogen — sind unabdingbarer
Bestandeteil der Tatigkeiten der Kirchlichen Sozialstation Nérdlicher Breisgau.

Die Netzwerkpartner verbindet das gemeinsame Ziel, sterbenden Menschen entlang ihrer
je eigenen Bediirfnisse und Wiinsche begleitend und versorgend zur Seite stehen zu
wollen. Frau Kiechle betont im Interview: ,Das Wichtigste ist, dass jeder sein eigenes
Sterben leben darf." Ein gemeinsames und koordiniertes Angebot palliativer Versorgung
erfordert das Engagement unterschiedlicher Berufsgruppen: Ehrenamtliche, Arzt/innen
und Pflegekrafte kénnen ebenso beteiligt sein wie die Soziale Arbeit und Seelsorge. Im
Rahmen der Allgemeinen Ambulanten Palliativversorgung werden Aufgaben neu verteilt
und Hierarchien infrage gestellt. Michael Szymczak berichtet im Interview, wie bedeutsam
es ist, ... immer zu wissen, dass ein Schmerzspezialist der Hospizmitarbeiterin, die nachts
neben dem Bett sitzt, genauso die FlBe klsst, wie sie ihm. Und dass jeder weiB3, er
kdnnte seinen Job einpacken, wenn der andere nicht da ware" (Michael Szymczak).

Die Neuausrichtung von Rollen, Hierarchien und Aufgaben birgt zugleich das Potenzial,
gewisse Spannungen zwischen den Netzwerkpartnern zu erzeugen. Wem kommt in
welchem Setting welche Rolle zu? Wie wollen die Akteure sich in Versorgungssettings
(gegenseitig) einbeziehen? Diese und weitere Fragen kdnnen fir die Netzwerkbildung vor
Ort in produktiver Weise aufgegriffen werden.

7.3 Personal

Frau Leinenbach hat das AAPV-Team der Kirchlichen Sozialstation Noérdlicher Breisgau
maBgeblich aufgebaut. Sie absolvierte neben der Weiterbildung in der Ambulanten
Palliativpflege der Caritas Akademie Freiburg die train-the-trainer-Schulung ENLEC -
Palliative Care Kurs Deutschland. Da seit ca. zwei Jahren die Nachfrage von Personen mit
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palliativen Versorgungs- und Unterstitzungsbedarfen kontinuierlich zunimmt, sind
hinsichtlich der personellen Struktur Anpassungen erforderlich. Prekar ist vor allem die
Gewabhrleistung des Hintergrunddienstes durch eine Palliativ-Fachkraft.

Die Sozialstation hat bereits acht Palliativ-Fachkrafte ausgebildet. Ein Teil der Pflegekrafte
kann sich die Tatigkeit aufgrund der erforderlichen Flexibilitat zum gegebenen Zeitpunkt
nicht vorstellen, andere sind zu anderen Arbeitgebern gewechselt.

Derzeit besuchen — mithilfe der Unterstitzung durch die Robert Bosch Stiftung — drei
weitere Pflegekrafte die Weiterbildung zur Palliative Care Pflegefachkraft der Caritas-
Akademie fir Gesundheits- und Sozialberufe Freiburg. Bis Juli 2016 soll die
Personalstruktur im Bereich AAPV wie folgt gestaltet sein:

Koordination

Geschaftsstellen 1+2+4 Geschaftsstelle 3

Expertinl Expertin2 Expertin 3 Expertin4 Expertin5 Expertin6

Abbildung 8: Organisation Personal

Die Koordinatorin, Frau Leinenbach, ist zugleich als Expertin in den Geschaftsstellen 1, 2
und 4 tatig (Personalunion). Die Erweiterung der Mitarbeitenden im Bereich Palliative Care
ist unabdingbar, um eine stabile Personalstruktur — unabhangig von einzelnen Personen —
zu gewahrleisten.

In den Touren der Mitarbeitenden im Bereich AAPV sind (berwiegend, nicht
ausschlieBlich, Patient/innen mit palliativen Versorgungsbedarfen vorgesehen. Diese
kombinierte Art der Planung hat sich aus zwei Griinden bewahrt: Die Versorgung von
Patient/innen mit ,reguldren™ Bedarfen

- ermdglicht einen verlasslichen Umfang an Arbeitsstunden sowie verlassliche
Bedarfe, die eine Grundstruktur fir die Arbeit der Pflegekrafte setzen.

- ermdoglicht es, nicht bei jedem/r Patient/in mit existenziellen Themen befasst
zu sein. Das dient vor allem der psychischen Hygiene der Pflegekrafte.

Von Beginn an Ubernimmt die Frau Hofflin (Vorstand Pflegemanagement) das ,,Backup"
fur das Palliativteam der Sozialstation. Sie Ubernimmt die Verhandlungen mit den
Kostentragern sowie das ,Coaching" fiir die Palliativ-Fachkrafte (Sicherheit stiftende und
starkende soziale sowie emotionale Unterstiitzung). Perspektivisch soll diese Backup-
Funktion an die Koordinatorin libergehen. Entscheidend fiir die Koordinatoren-Rolle ist,
dass bei Bedarf ad hoc die Prioritdten zu den schwer erkrankten, sterbenden Menschen
wechseln miussen.
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7.3.1 Individuelle Anforderungen

,ES Ist das Fachliche und das Personliche, das eine tolle Einheit bildet." (Frau Dr. Maalen)

Die ambulante Pflege in der AAPV setzt eine hohe Fachlichkeit voraus, die Uber
entsprechende Aus- und Weiterbildungen erworben werden. Die palliative Praxis einer
Sozialstation braucht jedoch mehr als formal erworbene Qualifikationen, denn es kommt
neben der erworbenen Fachlichkeit auf die Haltung der Mitarbeitenden an. Frau
Leinenbach weist auf die Offenheit hin, die es fiir die palliative Praxis braucht. ,Es gibt
kein ,mein Denken', es gibt auch nicht ,ich glaube', es gibt nicht ,ich meine' oder ,ich
vermute' oder irgendwas, sondern es gibt immer nur: Der Mensch, der im Sterben liegt"
(vgl. mehr in Abschnitt 3.1).

~ES Ist ein wichtiger Punkt, dass wir immer wieder auch in der Hospizarbeit ein
Bewusstsein fir unsere Begrenztheit und uns're Grenzen bewahren. Dass wir namlich als
Betreuer mit leeren Handen kommen und eigentlich oft da am Bett sitzen und eigentlich
nix haben, weder tolle Techniken noch tolle Kenntnisse noch sonst was." (Thile Kerkovius
in Heller et al. 2012).

Fir die ambulante Pflege im Bereich AAPV ist somit entscheidend, eine hohe Fachlichkeit
zu gewahrleisten und dieses fachliche Wissen zugleich mit der Bereitschaft und Fahigkeit
zu verschranken, das Wissen — bei Bedarf — entsprechend der individuellen Bedirfnisse
und Winsche des sterbenden Menschen (radikal) infrage zu stellen. Dabei ist das
Gesprach, die Aushandlung entscheidend. Unabdingbare Kernkompetenzen von
professionell handelnden Akteuren im Arbeitsfeld Palliative Care sind eine ausgepragte
Kompetenz zur Ldésung von Problemen, Entscheidungs- und Handlungsfahigkeit,
Stressresistenz sowie die Fahigkeit zur Selbstorganisation und Kommunikation.

Frau Jirgens hebt die ,soft skills® von Frau Leinenbach hervor: ,Was eben auch toll war
bei Frau Leinenbach, das war, dass sie immer mit Humor irgendwie das so genommen
hat. Sie hat immer ihre SpaBchen gemacht und das fand mein Vater immer ganz toll. Das
ist so, das ist so eine Art. [..] Ich finde, die ist so perfekt fiir diese Arbeit. Hat immer so
ein lustiges Wort noch auf den Lippen und hat so viel Ruhe ausgestrahlt, ja."

Des Weiteren sind es ,Freiraume" und eine ,Grundstabilitit" in der personlichen
Lebensfiihrung, die die flexiblen Arbeitszeiten und die zeitlichen Ressourcen liberhaupt
ermdglichen. Frau Leinenbach weist darauf hin, dass nicht alle Kolleg/innen ein sehr
hohes MafB3 an Flexibilitdt aufbringen missen und kénnen: Je nach Konstellation im Team
ist wichtig, dass sich jede/r Mitarbeiter/in ,ohne schlechtes Gewissen"™ den personlichen
Lebensumstanden entsprechend einbringen kann.

7.3.2 Stellenbeschreibungen

Im Projekt ,AAPV vor SAPV!™ wurden zwei Stellenbeschreibungen entwickelt: flr
Expert/innen in Palliative Care und fir die Funktion der Koordination in Palliative Care.
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Funktionsbeschreibung/ Anlage zur Stellenbeschreibung éq;

Expertin Palliative Care . -,;:;,-,?m--"

in der Kirchlichen Sozialstation Mardlicher Breisgau e.V. (im Folgenden Sozialstation)
(Mit der Mennung eines Geschlechts ist auch das andere gemeint)

Mame: Geb.datum:
1. Einsatzbereich

O GsA1 O Gs2 O G53 O G54

3. Qualifikation und Funktionsanforderungen

Ausbildung zur Gesundheits- und Krankenpflegerin/ Krankenpflegeausbildung,
Altenpflegerin, Kinderkrankenpflegerin

Weiterbildung zur Palliative Care Fachkraft

Mind. 2 Jahre Berufserfahrung in der ambulanten Fflege

Herausragende Wahrnehmung und Reflexionsfahigkeitzu den eigenen Wertvarstellungen,
Arbeits- undVerhaltensweisen und denen inres Umfelds

Herausragende Fahigkeit zur Teamarbeit

Anpassungsfahigket und Belastbarkeitfir die vielfaltigen Situationen
Empathie und Selbstbewusstsein zur Selbstpflege

Fahigkeitzum eigenverantwortlichen Arbeiten]

Flexibilitdt bezlglich Bereitschafts- und Einsatzzeiten

Konfliktfahighkeit

4, Stellung innerhalb der Kirchlichen Sozialstation

siehe Crganigramm
5.  Aufgaben und Kompetenzen

Sie stellt die Individualitit des zu Pflegenden und sein soziales Umfeld in den Mittelpunkt
Fihren der Erstgesprache und Crganisation der erforderlichen Malznahmen

Vermittiung von Unterstitzungsmaaglichkeiten
Verbindliche Ansprechpartnerin fir alle Beteiligien zu Falliative Care und

Schmerzmanagement

Abbildung 9: Stellenbeschreibung Expertin Palliative Care / S. 1
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Lnterstitzen und Weiterentwickeln derinterdisziplindren Teamarbeitintern und extern
Lnterstitzung der Wissensvermittiung intern

Begleitung van Mitarbeiterinnen zur Einweisung und Ubergabe beim Patienten
regelmalige Teilnahme an Supervisionen

kontinuierliche Weiterentwicklung durch Fort- und Weiterbildung und Fachliteratur zu
Palliative Care

Funktionsbeschre bung BrRa e e
(Datum/ Unterschrift des Stelleninhabers)

Funktionsbeschreibung ausgehd3ndigl ...
(Datum/ Unterschrift
des Verreters des zustdndigen Crgans des Rechistragers)
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Funktionsbeschreibung/ Anlage zur Stellenbeschreibung éq;;

Koordinatorin Experten Palliative Care e T

in der Kirchlichen Sozialstation Méardlicher Breisgau e V. (im Folgenden Sozialstation)
(Mit der Mennung eines Geschlechts ist auch das andere gemeint)

Mame: Geb.datum:
1. Einsatzbereich

O G51 O Gs2 O G5 3 O G5 4

3. Qualifikation und Funktionsanforderungen

Ausbildung zur Gesundheits- und Krankenpflegerin/ Krankenpflegeausbidung
Weiterbildung zur Palliative Care Fachkraft

Mind. 3 Jahre Berufserfahrungin der Falliativpflege ambulant

Abschluss ELMEC-Schulungsprogrammfir Pflegende nach dem Train-the-Trainer-Prinzip
5 Wochen Hospitationen (Falliativstation, Hospiz, Briickenpflege, SAPY,

Herausragende Wahrnehmung und Reflexionsfahigkeit zu den eigenen Wervorstellungen,

Arbeits- und Verhaltensweisen und denenihres Umfelds
Herausragende Fahigkeit zur Teamarbeit und Metzwerkarbeit
Anpassungsfahigkeit und Belastbarkeit fir die vielfaltigen Situationen
Empathie und Selbstbewusstsein zur Selbstpflege

Fahigkeitzum eigenverantwortlichen Arbeiten

Flexibilitdt beziiglich Bereitschafts- und Einsatzzeiten
Konflikifdhigkeit

4, Stellung innerhalb der Kirchlichen Sozialstation

siehe Crganigramm
5. Aufgaben und Kompetenzen

Sie stellt die Individualitit des zu Pflegenden und sein soziales Umfeldin den Mittelpunkt
Fiihren der Erstgesprache und Crganisation der erforderlichen Maknahmen

Falliativpflegerische und psychosoziale Beratung und Schulung

Abbildung 11: Stellenbeschreibung Koordinatorin Experten Palliative Care / S. 1
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Yermittlung von Machtwachen, Hospizbeagleiter, Motarund weiteren externen
Lnterstitzungsmdaglichkeiten

Administration { Baroflihrung und Korrespondenz) in Absprache mit Geschaftsfihrendem
Yarstand PFflegemanagement

Sicherstellen des Informationsflusses zwischen Leitung, Experten, Qualitatsbeauftragter
und allen weiteren Mitarbeitern

Koordination der Expertenrunden

Yerbindliche Ansprechpartnerin fir alle Beteiligten zu Falliative Care und
Schmerzmanagement

Unterstitzen und Weiterentwickeln def interdisziplindren Teamarbet intern und extern
Koordination derWissensvermittlung intern

Begleitung von Mitarbeiterinnen zur Einweisung und Ubergabe beim Patienten
Regelmatige Teilnahme an Supervisionen

Kontinuierliche Weiterentwickiung durch Fort- und Weiterbildung und Fachliteratur zu
Falliative Care

Offentlichkeitsarbeit

Funktionsbeschreibung erhalen: e
(Datumy Unterschrift des Stelleninhabers)

(Datum/ Unterschrift
des Vertreters des zustandigen Organs des Rechtstragers)
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7.3.3 Forderliche Rahmenbedingungen

Fir den Aufbau von Palliative Care in der ambulanten Pflege ist — darauf weisen die
Erfahrungen der Kirchlichen Sozialstation Nordlicher Breisgau hin — eine strukturierte
Personalentwicklung im Sinne zielgerichteter, bewusster und planmaBiger MaBnahmen
und Tatigkeiten, die zur Vermehrung bzw. Verdanderung der Kenntnisse, Fertigkeiten
sowie Verhaltensweisen der Belegschaft (vgl. Hentze 1994: 384) fiihren, ein wesentlicher
forderlicher Faktor. Die Personalentwicklung der Sozialstation zeichnet sich dadurch aus,
dass mit jedem Mitarbeitenden am Ende der Probezeit ein Personalgesprach geflihrt wird.
Dieses erfolgte auch mit Frau Leinenbach. Hier kam die Perspektive ,Palliative Care" zur
Sprache. Diese wurde mit entsprechenden Fortbildungen gestarkt. Nach neun Monaten
folgte das verbindlich in der Struktur der Personalentwicklung vorgesehene Perspektiven-
gesprach, in dem der berufliche Werdegang in der Sozialstation geplant wurde. Die
Entwicklungen wurden durch Weiterbildungen in unterschiedlichen Bereichen (Fiihrung,
Sprachschulung, Kinasthetik, Selbst-Management etc.) flankiert. Die Fortbildungen qualifi-
zierten die Mitarbeiterin sowohl flir aktuelle als auch zukiinftige Aufgaben, steigerten die
personliche Motivation und trugen wesentlich zur Personalbindung bei. Zudem konnte
durch die Personalentwicklung ein Aufgabenfeld der Sozialstation wesentlich weiterent-
wickelt und das Portfolio der Sozialstation erweitert werden.

7.4 Finanzierung: AAPV und Sozialrecht

Die allgemeine ambulante Palliativversorgung kennt bis auf wenige Ausnahmen in
Deutschland keine gesonderte und Ubergreifende Finanzierung. Sie ist das Ergebnis
multiprofessioneller und leistungsrechtiibergreifender Kooperationen und entsprechend
abgestimmter Hilfen. Die AAPV verlangt von allen Beteiligten die Bereitschaft, eng
zusammenzuarbeiten und Uber einen eng definierten Versorgungsauftrag hinaus tatig zu
werden; eine Kultur der Kooperation zu entwickeln, die hilft, Vertrauen nicht nur in den
Familien und bei den Sterbenden zu erzeugen, sondern auch unter den Beteiligten, die
auch unter rechtlichen Vorzeichen in vielfaltiger Weise aufeinander angewiesen sind. Dies
gilt haftungsrechtlich. Dies gilt auch und besonders sozialrechtlich. Hangt eine
leistungsfahige AAPV doch auch und gerade von einer bedarfsgerechten Hilfegestaltung,
von der entsprechenden Verordnung behandelnder Arzte und der Bewilligung der
zustandigen Krankenkassen ab. Auch die Betroffenen selbst respektive ihre Familien sind
gefragt, durch die Beantragung entsprechender Leistungen, die Auslibung von
Wahlrechten und ggf. durch Eigenleistung die Voraussetzungen fiir die AAPV zu schaffen.

7.4.1 Die bisherigen Strategien zur Refinanzierung

Die Refinanzierung der Leistungen und Hilfen im Rahmen der AAPV erfolgt bisher prioritar
Uber die Leistungen des Sozialgesetzbuches (SGB) XI sowie Leistungen des SGB V.
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Eigenleistung,
PP

Pflegekurse fiir
Angehorige und
ehrenamtliche
Pflegepersonen
gem. § 45 SGB
XI

Hausliche
Krankenpflege
gem. §37 SGB V

Bausteine

Refinanzierung

Verhinderungs-
pflege gem. §39
SGB XI (zzgl.
Kurzzeitpflege
anteilig)

Leistungen fiir
Menschen mit
eingeschrankter
Alltagskompe-
tenz (§ 45b SGB
XI)

Pflegesachleis-
tung bzw.
Kombinations-
leistung gem. §§
36, 38 SGB XI

Abbildung 13: Bisherige Refinanzierungsstrategien (blau: SGB V; griin: SGB XI)

Leistungen im Bereich Hausliche Krankenpflege (SGB V) nehmen bisher einen wesent-
lichen Stellenwert in der AAPV ein. Die Verhinderungspflege (SGB XI) bildet des Weiteren
einen zentralen Baustein fir die Refinanzierung der in der AAPV erbrachten Leistungen.
Dieses auf 1.612€ jahrlich limitierte Budget ist fiir die AAPV insofern interessant, als hier
Leistungen — jenseits von modularen Vorgaben — situativ entsprechend der je aktuellen
Bedirfnisse erbracht und abgerechnet werden kdnnen. Der Bezug von Verhinderungs-
pflege setzt eine Pflegezeit von sechs Monaten voraus. Die Praxis der Kirchlichen
Sozialstation Nordlicher Breisgau zeigt, dass die Frage der Pflegezeit in der Durchfiihrung
nicht ausschlieBlich von einer Einstufung gem. § 15 SGB XI abhdngig zu machen ist: Auch
eine arztliche Bescheinigung wird von den zusténdigen i.d.R. als hinreichender Nachweis
anerkannt. Seit dem 1. Januar 2015 (erstes Pflegestarkungsgesetz) kann zusatzlich bis zu
50% des Leistungsbetrages fiir Kurzzeitpflege (max. 806€) als Verhinderungspflege
bezogen und flr die AAPV eingesetzt werden.

Sterbende Menschen, die zuhause leben, sind haufig berechtigt, Leistungen fir Menschen
mit eingeschrankter Alltagskompetenz (§ 45b SGB XI) zu beziehen. Argumentativ bieten
sich bei sterbenden Menschen die folgenden Items in besonderer Weise an:

e ,UnsachgemaBer Umgang mit gefahrlichen Gegenstdanden oder potenziell
geféahrdenden Substanzen [...]

e Unfahigkeit die eigenen kérperlichen und seelischen Geflihle oder Bedurfnisse
wahrzunehmen [...]

e Storung des Tag-/ Nacht-Rhythmus [...]
e Unfahigkeit eigenstandig den Tagesablauf zu planen und zu strukturieren [...]

e Ausgepragtes labiles oder unkontrolliertes emotionales Verhalten [...]."
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Eine weitere Option zur Refinanzierung der im Rahmen der AAPV erbrachten Hilfen bilden
Pflegesach- bzw. Kombinationsleistungen gem. §§ 36, 38 SGB XI. Die Mitarbeitenden der
Sozialstation unterstiitzen schwer kranke Menschen bzw. ihre Angehdrigen i.d.R. beim
~Antrag auf Begutachtung durch den MDK". Um das Verfahren zu beschleunigen, wird
zeitgleich der Bogen zur ,Selbstauskunft® eingereicht. Die Patient/innen mit palliativ-
pflegerischen Hilfebedarfen werden i.d.R. in Pflegestufe 3, z.T. in Pflegestufe 2 eingestuft.
In der Regel entscheiden die Kostentrager per Aktenlage. Haufig sind die Patient/innen
zum Zeitpunkt der Bewilligung bereits gestorben und die Pflegeleistungen werden
rickwirkend erstattet. Zur Passfahigkeit von Leistungen gem. §§ 36, 38 SGB XI ist nicht
unbedeutend darauf hinzuweisen, dass die verbindlich vorgesehenen Module kaum
vereinbar sind mit den changierenden Bedurfnissen sterbender Menschen.

Die Kirchliche Sozialstation fihrt zudem auch in der Palliative Care Pflegekurse fir
Angehorige und ehrenamtliche Pflegpersonen gem. § 45 SGB XI durch und rechnet diese
entsprechend ab. Die Themen der Kurse kdnnen individuell-situativ entlang der
Bedlrfnisse der sterbenden Menschen und ihrer Angehoérigen gewadhlt werden. Die
Angebote der Sozialstation werden kaum als Sozialhilfe-Leistungen abgerechnet.
Selbstzahler sind ebenfalls selten.

Die Allgemeine Ambulante Palliativversorgung umfasst ein weites Spektrum an Hilfen,
Themen und Erfordernisse. Sie hat sich an den Winschen und Bedlrfnissen der
sterbenden Menschen und ihren Angehérigen entsprechend auszurichten. Die o.g.
Strategien zur Refinanzierung der im Rahmen der AAPV erbrachten Leistungen ist bisher
fur die Kirchliche Sozialstation Noérdlicher Breisgau nicht auskdmmlich. Die Bereitschaft
einzelner Personen, sich — auch unentgeltlich — iber den Versorgungsauftrag im engeren
Sinne hinaus zu engagieren, hat die AAPV erdffnet und sichert diese weiterhin. Die
Refinanzierung der Netzwerkarbeit vor Ort zur Férderung der Kooperationskultur und -
struktur sowie die 24h-Rufbereitschaft durch in Palliativpflege qualifizierte Fachkrafte ist in
besonderer Weise problematisch.

7.4.2 Perspektiven: typische Sozialleistungen

Die nachfolgende Ubersicht weist die typischen Sozialleistungen aus, die sich
perspektivisch fiir eine AAPV anbieten.

Leistungen der (gesetzlichen) Krankenversicherung (SGB V)

Im Zentrum der allgemeinen Palliativversorgung steht das Recht der gesetzlichen
Krankenversicherung, das SGB V. Krankenversicherungsrecht in Deutschland ist
arztzentriert. Die arztliche Heilbehandlung gemadB § 28 SGB V vermittelt den
Rechtsanspruch auf eine kassenarztliche Versorgung, je nach gewahltem Regime, das
selektivvertraglich unterschiedlich ausgestaltet sein kann. In palliativmedizinischer
Hinsicht hat der jeweilig behandelnde Arzt die Regiefunktion. Er ist verantwortlich fir die
Diagnostik, fir die Therapie und die palliativmedizinischen Entscheidungen respektive
Behandlungsvorschlage. Er tragt arztrechtlich die Verantwortung flir die Aufklarung und
die Einholung des Informed Consent. Er tragt weiterhin Verantwortung fir die Verordnung
der Medikation, der Heil- und Hilfsmittel und der aus pflegerischer Sicht im Zentrum
stehenden Hauslichen Krankenpflege gemaf3 § 37 SGB V.
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Zur hauslichen Krankenpflege gehéren zundchst die Leistungen zur Sicherung des Ziels
der arztlichen Heilbehandlungen. Zentral sind die arztlich delegierten Leistungen aus dem
Bereich der sogenannten Behandlungspflege. Gerade bei Sterbenden kdnnen die
Aufgaben umfangreich sein, auch ohne die flir die SAPV vorausgesetzte Symptomstarke.
Die spezielle Krankenbeobachtung sowie die Linderung von Beschwerden im Kontext der
Sicherung und Flankierung der arztlichen Heilbehandlung gehdren, soweit im Rahmen der
Richtlinien gemaB § 92 SGB V anerkannt, zur Hauslichen Krankenpflege gemaB3 § 37
Absatz 2 SGB V. Dabei sind sowohl die Arzte als auch die ambulanten Dienste haufig mit
einer recht restriktiven Gewahrungspraxis der gesetzlichen Krankenkassen konfrontiert.
Dies kann bei privat versicherten Patienten, die keinesfalls immer der hauslichen
Krankenpflege entsprechende Leistungen kennen, ebenfalls zu Finanzierungsproblemen
fuhren. Wird durch die hausliche Krankenpflege ein Krankenhausaufenthalt verktirzt oder
vermieden, kommt auch eine umfassendere Gewahrung hauslicher Krankenpflege in
Betracht, wenn an sich  Krankenhausbehandlungspflege  geboten  ware.
Krankenhausvermeidungspflege spielt in der Verordnungs- und Gewahrungspraxis der
Krankenkassen nur noch eine untergeordnete Rolle. Gleichwohl kommt sie auch und
gerade fur die allgemeine ambulante Palliativversorgung in Betracht.

Neben den professionellen Leistungen, die das Recht der gesetzlichen
Krankenversicherung gewahrt werden, kennt das SGB V auch die Leistungen der
ambulanten Hospizarbeit. Hierbei handelt es sich um Ehrenamtliche, die in speziellen
Kursen geschult und sodann fiir die Begleitung Sterbender zur Verfligung stehen.

Leistungen der sozialen Pflegeversicherung (SGB XI)

Neben den Leistungen der gesetzlichen Krankenversicherungen sind es die Leistungen der
sozialen Pflegeversicherung, die bei vorliegender Zuerkennung einer der Pflegestufen von
den Versicherten in Anspruch genommen werden kann. Hier sind zunachst die Leistungen
gemaB §§ 36, 123, 124 SGB XI zu nennen - die Leistungen der hauslichen Pflege und der
hauslichen Betreuungsleistungen. Bei Vorliegen einer eingeschrankten Alltagskompetenz
gemaB § 45a SGB V, etwa bei Menschen mit Demenz und bei einem Bedarf an
zusatzlichen Betreuungsleistungen, kommen Assistenzkrafte in Betracht. Auch
Ehrenamtliche, seien es Pflegebegleiter/innen oder andere Helfer/innen, kénnen entweder
Uber die Sozialstation oder andere Organisationen, die freiwillige Hilfe jenseits der
erwahnten ambulanten Hospizarbeit vermitteln, in die Unterstitzungsarrangements mit
einbezogen werden (§ 45c SGB V). Hinzu kommt die Mdglichkeit, Pflegekurse gemaB § 40
SGB XI in Anspruch zu nehmen, die unter anderem dazu dienen kdnnen, Angehérige fir
Aufgaben der Begleitung ihrer moribunden Angehérigen zu schulen. Sollten die Aufgaben
der pflegerischen Begleitung von Angehérigen schon langer wahrgenommen werden,
kann auch die sogenannte Verhinderungspflege in Anspruch genommen werden, die ein
recht weites Leistungsspektrum vorsieht, § 39 SGB XI.

Leistungen der Sozialhilfe (SGB XII)

Uber die Leistungen der Kranken- und Pflegeversicherung hinaus kommen im Bedarfsfall
auch Leistungen der Hilfe zur Pflege respektive der Eingliederungshilfe nach dem SGB XII
in Betracht. Ihre Inanspruchnahme wird allerdings in aller Regel durch die Einkommens-
und Vermodgenssituation respektive durch die Unterhaltspflicht der Angehérigen
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ausgeschlossen. Dabei kennt das Sozialhilferecht weitergehende Anspriiche auf die
Gewahrung von pflegerischen Unterstiitzungsleistungen als die Pflegeversicherung. Auch
sind andere Hilfen vorgesehen. SchlieBlich kommen Leistungen der Eingliederungshilfe in
Betracht, da es auch bei Sterbenden um die Sicherung der Teilhabe, um ein Sterben in
Verbundenheit, geht. Die ersten Hospize wurden in Zeiten, in denen es eine Finanzierung
der stationdren Hospize aus der gesetzlichen Krankenversicherung gemaB3 § 39a SGB V
noch nicht gab, Gber das Heimgesetz gewahrt.

Die Zusammenstellung der Rechtsanspriiche der Refinanzierungsmdglichkeiten fiir die
Leistungen der AAPV macht deutlich: es handelt sich um ein komplexes Regelungsfeld,
um fir die Blrgerinnen und Biirger haufig nicht ersichtliche Leistungsanspriiche, die eine
Ubergreifende Hilfeplanung, die Abstimmung der Beteiligten und eine routinierte
Beantragung verlangen, wenn sie denn jeweils ihren Beitrag zur Bedarfsdeckung leisten
sollen. Ebenso miilhsam wie die Beantragung der Sozialleistung kann es sein, Haushalte
dazu zu bewegen, Eigenmittel einzusetzen, um die von den Sozialleistungstragern nicht
gedeckten Kosten flir eine an sich notwendige Unterstiitzung und Begleitung
aufzubringen.

7.4.3 Rahmenbedingungen in der HKP

Das ,Herzstiick® der AAPV ist die hdusliche Krankenpflege gem. § 37 SGB V. Uber die
hausliche Krankenpflege wird fachpflegerische Professionalitdat gewahrleistet, wird die
Kooperation und die Abstimmung mit den behandelnden Arzten leistungsrechtlich
abgesichert, wird die spezielle Krankenbeobachtung im Sterbeprozess zum Gegenstand
kooperativen Zusammenwirkens in der ambulanten Versorgung. Nun ist aber gerade die
hausliche Krankenpflege ein Leistungstatbestand, der sehr unterschiedliche Indikationen
und typische Fallgruppen kennt: Von der regelmaBigen Insulingabe tber das Anlegen von
Stitzstrimpfen und Wundversorgung bis hin zur umfangreichen intensiv-medizinischen
Flankierung der Pflege von beatmungspflichtigen Patienten. Die Begleitung Sterbender im
Rahmen der AAPV ist nur ein Anwendungsbereich.

Angesichts der steigenden Anzahl hochbetagter Menschen und multimorbider
Patientengruppen und in Anbetracht der Reduzierung der Krankenhausverweildauer und
einer Ambulantisierung von Behandlungen steigen die Ausgaben der hauslichen
Krankenpflege gem. § 37 SGB V kontinuierlich. Dem wird seitens der Krankenkassen
durch Instrumente der Kostensteuerung entgegen gewirkt, die nicht immer sensibel sind
fur die jeweilige Fallkonstellation, in der die hausliche Krankenpflege gewahrt wird. Auch
wenn, wie etwa von der AOK Baden-Wirttemberg betont, die bestmdgliche Versorgung
sterbender Menschen das Anliegen der Krankenkassen ist, diese vielfach auch darum
bemuht sind, die Palliativversorgung weiter zu verbessern und man durchaus daran
interessiert ist, Parallelstrukturen zwischen AAPV und SAPV zu vermeiden, so zeigen die
Berichte der Praktiker/innen, dass die Bewilligung, zum Teil auch die Verordnung
hauslicher Krankenpflege im Rahmen der AAPV immer wieder Probleme bereitet und allein
durch den Zeitablauf eine bedarfsgerechte Versorgung im Einzelfall gefahrdet wird.
Kassenvertreter betonen, dass die z.T. fragwirdigen Kostensteuerungsziele keineswegs
an erster Stelle stehen dirften, wenn es um die Sicherstellung der allgemeinen
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ambulanten Palliativversorgung sterbender Menschen geht. Gleichwohl besteht hier
Handlungsbedarf, der ggf. auch im Zusammenhang mit dem HPG auf untergesetzlicher
Ebene aufgegriffen werden konnte und sollte: AAPV-Fallkonstellationen miissten
besonders ,getriggert" werden, damit sie rechtzeitig erkannt und eine bedarfsgerechte,
zeitnahe Versorgung sichergestellt werden kann. Leider folgt die Kostensteuerung einer
gesetzlichen Krankenversicherung haufig Leistungstatbesténden und nicht einer
gesundheitskonomischen Gesamtbetrachtung, die auch stationdre Kosten mit einbezieht.
Dies gilt es ebenso zu problematisieren wie die Dilation in der Gewahrungspraxis, die
beobachtet wird.

7.5 Qualitatssicherung

Das Qualitdtsmanagement der Sozialstation ist formal im QM-Handbuch festgeschrieben.
Die Sozialstation wird jahrlich durch den Medizinischen Dienst der Krankenkassen (MDK)
gepriift. Es ist jedoch zweifelhaft, ob die Qualitdt der palliativen Praxis mithilfe dieses
Instrumentes erfasst und gepriift werden kann.

Buscher und Klie schlagen 2014 in einem auf die Lebenswelt von Menschen mit
Pflegebedarf und die Aushandlung hin ausgerichteten Konzept von Qualitatssicherung vier
Kriterien zur Bewertung von Qualitat in der ambulanten Pflege vor (vgl. Klie und Bischer
2014). Neben den Kriterien, die die Giite professionellen Handelns betreffen, werden die
Entwicklungen der gesundheitlichen Situation bzw. die Abhangigkeit von Hilfe, die
~Aushandlung und Vereinbarung von Zielen und MaBnahmen in Hilfeplanen, die die
individuellen Praferenzen und Ressourcen pflegebediirftiger Menschen und die
Koordination von Hilfen sicherstellt® (Blischer und Klie 2012: 8) sowie Parameter flir die
Lebensqualitat als relevante Kriterien vorgeschlagen.

In der ambulanten Palliative Care mit Blick auf die Pflege sind neben den
Expertenstandards vor allem auch der Dialog der Beteiligten und die Aushandlungsqualitat
von zentraler Bedeutung, wenn die Frage nach der Qualitdt der Versorgung und
Begleitung am Ende des Lebens gestellt wird. Diese Perspektive stellt zum einen die
Einbeziehung des Netzwerkes (ehrenamtliche Hospizmitarbeiter/innen, niedergelassene
ArztInnen, Angehérige, Seelsorge etc.) als zentrales Qualitdtsmerkmal heraus. Dann,
wenn alle relevanten Akteure (anlassbezogen) in das Unterstlitzungsnetzwerk
eingebunden sind, kann von einer qualitatsvollen Hilfe gesprochen werden. Zudem ist der
kontinuierliche Dialog vor allem zu ethisch schwierigen Entscheidungen hoch bedeutsam:
Im Sinne von ,Advanced Care Planning" ist die Frage nach der Angemessenheit der
Aushandlungs- und Entscheidungswege, bspw. bei Fragen des Behandlungsverzichtes, in
besonderer Weise relevant.

Palliative Care betrachtet den Menschen in den vielen Dimensionen seiner Existenz: der
kdrperlichen, geistigen, seelischen, spirituellen sowie der sozialen Dimension. Gute
Fachpflege ist gerichtet auf eine den ganzen Menschen einbeziehende und wiirdigende
Sorge. Fachpflege kommt in diesem Zusammenhang eine dienende Funktion und zugleich
das fachliche Rickgrat fiir die Stabilitat der Versorgungssituation zu und erméglicht es,
wie die Fallbeispiele zeigen, dass Familien, Freunde, Nachbarn sich in der jeweils
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mdglichen und flir den Betroffenen bedeutsamen Weise an der Begleitung beteiligen. Die
Verlasslichkeit im Hintergrund und die Flexibilitat in der jeweiligen Intervention macht die
Qualitat der Fachpflege im Setting von Palliative Care aus.
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8 Fazit und Perspektiven

Die Kirchliche Sozialstation Noérdlicher Breisgau hat im Jahr 2008 den Grundstein gelegt
fir eine Offnung und Flexibilisierung des Dienstes mit dem Ziel, sterbende Menschen
angemessen(er), entsprechend ihrer sich wandelnden Bedirfnisse und Wiinsche, ihrer
personlichen Lebensthemen und (Tages-)Rhythmen, den An- und Zugehérigen im nahen
und fernen sozialen Umfeld versorgen und begleiten zu kdnnen. Es wurde eine Praxis
entwickelt, die (bei Bedarf) die kdrperlichen und die seelischen Bedlrfnisse, (Sinn-)Fragen
und die Fragen des sozialen Umfeldes integriert. Die umfassende Form der Versorgung
und Begleitung erinnert an Handlungsweisen bzw. Perspektiven, die Gemeindeschwestern
und Sterbeammen eingenommen haben bzw. einnehmen. So kann beispielsweise nach
Wochen der Sorge fiir einen schwer kranken Menschen mit den An- und Zugehérigen das
gemeinsame Waschen, Aufbahren und Verabschieden eines gestorbenen Menschen
integraler Bestandteil des Arrangements sein. Und dennoch: Ausgangs- und Mittelpunkt
der Tatigkeiten des Palliative Care Teams der Sozialstation bildet ihr pflegerischer
Handlungsauftrag.

8.1 Auf dem Weg zu einer Kultur der Sorge

Das Engagement des Palliative Care Teams der Kirchlichen Sozialstation Nordlicher
Breisgau ist fiir schwer kranke, sterbende Menschen, die die letzte Lebenszeit zuhause
gestaltet sehen wollen, und fiir ihre Angehorigen, vor allem (auch) nach dem Versterben,
hoch bedeutsam. Der Mix aus Fachlichkeit in der Pflege, einer palliativ-hospizlichen
Haltung und einer flexiblen Kontinuitat, was etwa das Personal und die Einsatzzeiten
angeht, stiftet Sicherheit auf Seite der betreffenden Menschen. Die Sozialstation als
Organisation und die entsprechenden Pflegekrafte sind zumeist bekannt, bevor die letzten
Lebenstage zusammen gestaltet werden. Das férdert Vertrauen.

Das Palliative Care Team wirkt sich weiterhin ,intern® auf die Organisationsstruktur und -
kultur der Sozialstation aus. Die Palliative Care Fachkrafte platzieren die Themen Sterben
und Tod und geben dem Anliegen, diese in den Alltag (auch) der ambulanten Pflege zu
integrieren, inhaltlich und zeitlich Raum. So wurden Abschiedsrituale fiir verstorbene
Patient/innen etabliert und die Mitarbeitenden im Allgemeinen sensibilisiert. Handelt es
sich hier um einen sterbenden Menschen? Was braucht die Person? Als interne
Ansprechpersonen fir die Versorgung von Menschen am Lebensende kommt den
Palliative Care Fachkraften zudem die Funktion eines ,internen Coachings" zu. Bei
Kolleginnen und Kollegen stiftet diese Option Sicherheit.

In und um Botzingen hat sich eine Art ,Schneeball-Effekt" in Gang gesetzt, der die
Aufmerksamkeit fiir sterbende Menschen transportiert und der sich aus der Sozialstation
und ihrer Partner heraus tragt und verbreitet. Niedergelassene Hausarzt/innen,
Blrger/innen, die sich durch die Zusammenarbeit mit dem Netzwerk vor Ort als
kompetent erlebt haben, machen ihre Erfahrungen und Wissensbestande nutzbar fiir
Nachbarn und Freunde. Zutrauen ist entstanden, das auch jenseits der Anbindung an die

54



Sozialstation wirksam bleibt und das aufgeschlossene Interesse flr sterbende Menschen
und fiir die Themen Sterben und Tod, Trauer und Verlust befordert.

International lasst sich eine Entwicklung feststellen, die die Versorgung von sterbenden
Menschen als eine in den vergangenen Jahrzehnten vorwiegend professionell und
institutionell zu realisierende Angelegenheit ,weiter denkt" und zu einem Verstandnis
fuhrt, das dem Engagement und der Empathie der ,Community", den Sozial- und
Lebensraumen, den Bilrger/innen und Initiativen vor Ort eine wesentliche Rolle
zuspricht.’® ,Es geht um die Férderung von Alltagssolidaritit, nachbarschaftlicher und
familiarer Unterstiitzung, um die Re-Integration der Themen Sterben, Tod und Trauer in
die Lebenszusammenhange der Menschen" (Wegleitner und Heller 2014: 22). Existenzielle
Fragen des Lebens und Sterbens werden nicht erst am Ende des Lebens gestellt. Diese
auf Engagement, Solidaritdt und Empathie in den Sozial- und Lebensrdaumen vor Ort
ausgerichteten Anliegen werden unter den Stichworten ,Compassionate Communities"
(,Mit-Fuhlende Gemeinschaften") bzw. Sorgende Gemeinschaften realisiert und diskutiert
(vgl. Kellehear 2013). Vor allem in Australien, Kanada, GroBbritannien und in Indien sind
vielfaltige Projekte und politische Programme entstanden, die dem Bild mit-flihlender, mit-
sorgender Gemeinschaften folgen und die Starkung einer Kultur der Sorge im Umgang mit
Ereignissen in Sterben und Tod, Trauer und Verlust aufgreifen. Das St. Christopher’s
Hospiz in London hat Beziehungen mit Schulen und Kunstinitiativen im unmittelbaren
Umfeld des Hauses aufgebaut. Gesprache — vor allem mit Schiiler/innen und Eltern ber
die Fragen zu Sterben und Tod, Verlusten und Trauer — und Besuche wurden realisiert
(Kellehear 2013: 1072-1073). In Kerala, Indien, wurde ein Palliative Care-Modell
entwickelt, in dem Freiwillige in Nachbarschaftsteams schwer kranke, sterbende
Menschen begleiten. In Anbindung an das Gesundheitswesen ausgebildet und mit
professionellem medizinisch-pflegerischem Backup tbernehmen Sie die wesentliche Rolle
in der Palliative Care vor Ort. In 20 Jahren wurden Teams mit insgesamt 50.000
Freiwilligen aufgebaut. Die meisten (liber 70%) sind jlnger als 25 Jahre (vgl. Klie 2015).
Das Milford Care Center in Limerick (Irland) hat einen Film mit dem Titel ,Compassionate
Communities: because death and dying is everyone’s business" entwickelt.*®

Die Sozialstation wirkt als Kulturtrager in der Region und weist in Richtung einer Kultur
der hospizlich-palliativen Sorge. ,Der mitmenschliche Umgang, eine freundschaftliche
Sorgekultur entstehen dort, wo Menschen leben, lieben und arbeiten, wo sie gemeinsam
alt werden, wo sie miteinander (ber existentielle Fragen des Lebens und des Sterbens ins
Gesprach kommen, wo sie miteinander und umeinander trauern, wo sie mit ihrer
Verletzlichkeit und Endlichkeit zurechtkommen miissen, wo sie sich umeinander kiimmern
und sorgen; in den Familien, in den Freundschaftskreisen, in der Nachbarschaft, in der
Schule, am Arbeitsplatz, in den Vereinen, im Quartier und in der Gemeinde" (Kellehear
2005 zit. nach Wegleitner und Heller 2014: 21). Die Sozialstation ist Promotor vor Ort. Ihr
Beitrag lebt von einem Mix aus Wissen und Kultur. Womdglich ist ein wesentlicher Erfolg
des Engagements — jenseits von gelungenen Versorgungssettings — auch in den Schritten

18 vgl. zu ,Public Health and Palliative Care International“: http://www.phpci.info/.

9 vgl. http://www.compassionatecommunities.ie/.
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auf dem Weg zu einer Kultur der Sorge vor Ort zu finden, in der Alltagssolidaritat und
Aufmerksamkeit fiir die Themen Sterben, Tod und Trauer.

8.2 Rahmenbedingungen und Voraussetzungen

Die palliative Praxis der Kirchlichen Sozialstation Nordlicher Breisgau kennt spezifische
Voraussetzungen. Regional ist das Engagement der Sozialstation elementar auf die
ausgepragten und tragfahigen Netzwerke vor Ort angewiesen. Ohne die Vernetzung und
die personlichen Bekanntschaften vor Ort wadre eine AAPV in dieser Weise nicht
realisierbar. Die Region kennzeichnet sich zudem durch ein hohes Engagement- und
Innovationspotenzial. Die palliative Praxis schlieBt an diese Potenziale an. Auch
organisational kennt die auf die Bedirfnisse und Lebensthemen sterbender Menschen
ausgerichtete Praxis der Sozialstation Voraussetzungen: Neben den fachlichen
Qualifizierungsanforderungen entsteht die palliative Praxis vor dem Hintergrund einer
hospizlich-palliativen Haltung. Damit die Fachkrafte diese individuell entfalten kdnnen,
bedarf es einer ,organisationalen Haltung", quasi einer Tragerphilosophie, die den
Aspekten Personalentwicklung und Subsidiaritat einen wesentlichen Stellenwert beimisst.
Die AAPV erfordert weiterhin eine gewisse BetriebsgroBe, die die Etablierung eines Teams
in Palliative Care Uberhaupt ermdglicht.

Die palliativ-hospizliche Praxis der Kirchlichen Sozialstation Noérdlicher Breisgau setzt die
Versorgung und Begleitung von Menschen an ihrem Lebensende in Beziehung zu den
ortlich gegebenen kulturellen und sozialen Werten und Voraussetzungen: Es sind vielfach
dltere Menschen aus Winzerfamilien, die versorgt und begleitet werden. Vor dem
Hintergrund des subsididgren Selbstverstandnisses kommt der ,Aktivierung" von An- und
Zugehorigen eine wesentliche Bedeutung zu. Rixen (Rixen: 303) erinnert daran, dass das
Sozialstaatsprinzip die Erméglichung von Zugehdrigkeit als zentrales Ziel verfolgt. Wird die
soziale Zugehorigkeit als wesentliche normative Orientierung ernst genommen, so zielt
Sozialpolitik auf die real erfahrbare Wirdigung eines jeden Menschen ab, namlich dort,
wo die Person ihr Leben gestaltet. Sie erschopft sich nicht in einer Inanspruchnahme
sozialer Infrastruktur, die im Sinne technisch reibungsloser Bedarfsdeckung vorgehalten
wird, sondern sie vermittelt zugleich symbolisch-bewusstseinsbildend ein geflihlsmaBiges
Vertrauen in den Wert desjenigen, der auf die soziale Infrastruktur angewiesen ist und sie
nutzt. ,BloBe™ Fachlichkeit wiirdigt nicht.

Die Gestaltung institutioneller Rahmenbedingungen ist und bleibt eine Staats- und
Verwaltungsaufgabe, die auf den Zusammenhang von (sozialer) Infrastruktur und
Zugehorigkeit beruht. Das Ziel der Zugehdrigkeit verlangt nach in Rechtsformen gebrach-
te Unterstlitzungsangeboten, die die Zugehdrigkeit aller Menschen — und dazu gehéren in
selbstverstandlicher Weise schwer erkrankte, sterbende Menschen und ihre An- und
Zugehorigen — in ihrer jeweiligen ortlichen Situation real werden lassen.
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8.3 Rechtliche Rahmenbedingungen und Finanzierung

In der palliativen Praxis der Sozialstation (ibernehmen die Fachkrafte Funktionen und
Aufgaben, die in der Logik eines professionellen Handlungsvollzuges in ambulanter
Palliative Care unbedingt angezeigt sind, die jedoch in der Logik der HKP-Richtlinie gem.
§95 SGB V nicht konsequent gewirdigt werden. Diese Diskrepanzen erwirken vor allem
finanzielle Herausforderungen. Es handelt sich im Wesentlichen um folgende Aufgaben
bzw. Funktionen:

e Koordinations- und Steuerungsfunktion, bezogen auf den Einzelfall und auf das
Netzwerk

e ,Backup"-Funktion, vor allem in Form eines spezifischen Bereitschaftsdienstes
¢ Qualifikation und Begleitung von Angehdrigen

Sollen die Bedirfnisse, die Fragen, Néte und Themen von sterbenden Menschen (auch) in
der ambulanten Pflege elementar beriicksichtigt werden, so erfordert dies eine
Weiterentwicklung des Leistungsrechts und der Praxis der Leistungsgewdhrung.

e Untergesetzliche Regelungen zur AAPV sollten die typischen Inhalte der AAPV
gesondert abbilden.

e Vereinfachte Verordnungs- und Bewilligungsverfahren haben sicherzustellen, dass
im Bedarfsfall schnell und unbiirokratisch notwendige Leistungen gewahrt werden
kdnnen.

e Integrierte Hilfeplanung ist ein Schllisselfaktor fiir abgestimmte Hilfen. Die im HPG
vorgesehene Verankerung des Case Managements kdnnte sie verbindlich im
Leistungsgeschehen verankern.

¢ Die Schnittstellen von AAPV und SAPV sollten durchlassiger und Kooperationen
ermdglicht werden.

e Ein Beschwerde-Telefon bei nicht-rechtzeitiger Bewilligung wiirde Elemente des
Patientenschutzes auch flir die AAPV erdffnen.

Ob in Analogie zu den SAPV-Netzwerken und -Vertragen, die in § 37b SGB XI vorgesehen
und normiert sind, entsprechende Vertrdage auch fir den AAPV Bereich ermdglicht
werden, wird diskutiert. Eine gesetzliche Grundlage findet sich nicht. Das Hospiz- und
Palliativgesetz geht einen anderen Weg. Gegen AAPV-Vertrage spricht die Exklusivitdt, die
auch schon bei den SAPV-Vertragen insofern ein Problem darstellt, als nicht alle
Pflegedienste und Arzte sich an der Palliativversorgung beteiligen kénnen. Fiir sie
sprechen eine formalisierte Form der Kooperation und die Sicherstellung von fachlichen
Qualitatsanforderungen. Auf Letztere kann und darf nicht verzichtet werden. Die oben
skizzierten Optionen der Weiterentwicklung des Leistungsrechtes und der
Gewahrungspraxis sollten unseres Erachtens ausgeschopft werden, bevor Uber neue
Vertragskonzepte und ihre Normierung nachgedacht wird.
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8.4 Perspektiven

Die Allgemeine Ambulante Palliativversorgung, das ,normale Sterben" jenseits von
komplexen Behandlungsformen und institutionellen Settings, wurde bislang sowohl in der
pflegerischen Praxis als auch in Fachdiskursen sowie gesetzgeberischen MaBnahmen
weitestgehend vernachlassigt. Die Aufmerksamkeit galt vor allem in medizinischer Hinsicht
aufwandigen und herausfordernden Situationen und Versorgungskontexten, wie bspw.
der SAPV, sowie der Entwicklung und Finanzierung spezifischer Einrichtungen, wie etwa
stationdrer Hospize. Es ist geboten, ein Mehr an Aufmerksamkeit auf die Angebote im
Bereich der Allgemeinen Versorgungsangebote zu richten.

Die AAPV ist mehr als die SAPV eine Form der Unterstlitzung, die an die lebensweltlichen
Handlungsstrategien der betreffenden Menschen anschlieBt und diese gezielt stitzt. In
der palliativen Praxis werden ,alte"™ Traditionen bspw. der Gemeindeschwestern oder auch
der Sterbeammen (ibernommen. Das macht die Qualitdt und die Besonderheit dieser
palliativ-hospizlichen Form der Versorgung und Begleitung aus. Es bewahrt sich eine
tragerspezifische Philosophie, die an ,alte Traditionen™ der Wohlfahrtspflege respektive
von Sozialstationen anschlieBt, in denen der Verantwortungsiibernahme fiir das Gemein-
wesen und eine hohe intrinsische Motivation von Pflegefachkraften eine wesentliche
Bedeutung zukommt. Uber klassische Systeme der Qualititssicherung ist diese Form der
palliativen Praxis kaum herstellbar. Es gilt, diese Praxis weiter ,in den Ort zu tragen®, sie
im Sinne einer ,,Compassionate Community" einzubinden in eine kommunale Entwicklung,
die sich kulturell und auf die Netzwerke bezogen die Anliegen von Sterben und Tod,
Trauer und Verlusten zum Thema macht. Hier ist an ,neue Allianzen" und Gesprache in
den Nachbarschaften und in den Vereinen zu denken.

Paradigmatisch schlieBt die im vorliegenden Projekt rekonstruierte palliative Praxis der
Sozialstation unmittelbar an die o.g. Traditionen an. Sie bewdhrt sich am Lokalbezug.
Dabei werden Hilfen und Leistungen angeboten, die sich nicht nur auf die
leistungsrechtlich festgeschriebenen Leistungen beschrénken: Das Handeln folgt neben
den leistungsrechtlichen Paradigmen auch anthropologischen Erfordernissen. Das wirkt
sich nicht nur in hohem MaBe auf die Zufriedenheit und die Zugehorigkeit der
betreffenden Personen aus: Die palliative Praxis mit ihrer Nahe zur Lebenswelt und zur
Ortskultur bedeutet bzw. reflektiert fir die Sozialstation selbst einen Teil ihrer Identitat
und ihres Selbstverstandnisses. Wie kann sich Diakonie respektive Caritas in ihrer
»€igenen® Ausrichtung zeigen? Fir Wohlfahrtsverbdnde kann es interessant sein, das
Thema Palliative Care auch verbandlich-strategisch aufzugreifen und dabei nicht nur einer
Unternehmenslogik zu folgen. Die Begleitung und Versorgung sterbender Menschen
respektive Palliative Care in einer Form, die sich an Ortskultur und Lebenswelten
ausrichtet, ist ein Thema sowohl der Kommunen als auch der Wohlfahrtsverbande.

Die Projekterfahrungen legen des Weiteren Forschungsdesiderate offen. Diese kennen
drei Schwerpunkte: die Finanzierung von medizinisch-pflegerischen Leistungen, die
detaillierte Analyse von Fallgeschehen sowie die Rolle der ambulanten Pflege in Palliative
Care.
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Welche Leistungen der Kranken- und Pflegekassen werden in der letzten Lebensphase
bezogen? In welcher Weise und in welcher H6he? Wodurch kennzeichnen sich die
Versorgungspfade? Es bedarf, Daten der Pflege- und Krankenkassen zu den Leistungen in
den Bereichen SGB V und SGB XI systematisch zu analysieren, um Wissensbestande zur
Verbesserung der Versorgungslage zu generieren. Weiterhin erscheinen Mikroanalysen im
Bereich AAPV zielfihrend und gewinnbringend, um fallbezogen ein vertieftes Verstandnis
Uber das Fallgeschehen zu generieren. Wer ist in welcher Weise beteiligt und wer beteiligt
wen? Was bewirkt das Tatigwerden der einzelnen Akteure? Fir den Bereich der
Allgemeinen Ambulanten Palliativwversorgung sind Analysen zum Versorgungsgeschehen
angezeigt. Anhand der Projektergebnisse stellt sich zudem die Frage, wie die
Organisationen der ambulanten Pflege generell das Thema Palliative Care aufgreifen. Wie
organisieren sich die Pflegedienste und Sozialstation personell? In welchen Netzwerken
agieren sie zur AAPV? Welche Beispiele guter Praxis lassen sich erkennen und: Wo liegen
Hindernisse? Eine Befragung von Sozialstationen und Pflegediensten erscheint zielfiihrend,
um die Rolle der ambulanten Pflege in AAPV zu beleuchten, Hindernisse und Chancen
sichtbar zu machen und realistische Perspektiven zur Starkung der ambulanten Pflege in
Palliative Care zu entwickeln.

Die Finalisierung des Berichtes findet sich zeitlich in einer Phase der elementaren
Neuregelung rechtlicher Rahmenbedingungen in der (ambulanten) Hospiz- und Palliativ-
versorgung wieder. Am 5. November 2015 hat der Bundestag das Gesetz zur Verbes-
serung der Hospiz- und Palliativversorgung in Deutschland (HPG) beschlossen. Es ist
angezeigt, die vorliegenden Projekterkenntnisse fiir die zuklinftige Umsetzung des HPG
fruchtbar zu machen. Insofern scheint ein weiterfiihrender Projektzusammenhang gefragt,
der den Leistungskanon der Hauslichen Krankenpflege einer Revision unterzieht, v.a. mit
Blick auf die Steuerung des Pflegeprozesses als Leistung, und eine Flexibilisierung und
Budgetierung von SGB XI-Leistungen thematisiert. Weiterhin gilt es, Leistungsdilationen
aufzugreifen und der Frage nachzugehen, wodurch eine zeitlich angemessene Leistungs-
gewahrung in der AAPV prozedural sichergestellt werden kann. Die AAPV ist auf
tragfahige Netzwerke wesentlich angewiesen. Wie kann ein unmittelbarer Rickgriff auf
die Netzwerkstrukturen — auch mit Berlicksichtigung durch das Sozialleistungsrecht —
gewahrleistet werden? In diesem Anliegen und in der kommunalen Weiterentwicklung auf
dem Weg zu einer Kultur der Sorge auch und vor allem fiir sterbende Menschen liegen
Herausforderungen und Potenziale, die auf eine weiterflihrende Bearbeitung und Reflex-
ion drangen.

59



9 Literaturverzeichnis

Ahrens, Dieter; Glintert, Bernhard (2003): Ergebnisse der dékonomischen Teilerhebung.
In: Ewers, Michael; Schaeffer, Doris (Hg.): Palliativ-pflegerisch tatige Hausbetreuungs-
dienste in NRW. Ergebnisse der Begleitforschung (Verdffentlichungsreihe des Instituts fir
Pflegewissenschaft an der Universitat Bielefeld, P03-121). Bielefeld, S. 117-149

Borasio, Gian Domenico (2014): Selbstbestimmt Sterben. Was es bedeutet. Was uns
daran hindert. Wie wir es erreichen kénnen. Miinchen: Beck.

Bilischer, Andreas; Klie, Thomas (2012): Qualitat und Qualitatssicherung in der hauslichen
Pflege. In: Archiv flir Wissenschaft und Praxis der sozialen Arbeit 43 (3), S. 70-80.

Dammann, Riadiger; Gronemeyer, Reimer (2009): Ist Altern eine Krankheit? Wie wir die
gesellschaftlichen Herausforderungen der Demenz bewaltigen. Frankfurt: Campus Verlag.

Dérner, Klaus (2003): Die Gesundheitsfalle. Woran unsere Medizin krankt. Zwolf Thesen
zu ihrer Heilung. 1. Aufl. Miinchen: Econ.

Dérner, Klaus (2007): Leben und sterben, wo ich hingehére. Dritter Sozialraum und neues
Hilfesystem. Neumiinster: Paranus-Verl. der Briicke Neumiinster gGmbH (Edition Jakob
van Hoddis).

George, Wolfgang (2015): GieBener Studien lber Sterbeorte in Deutschland. In: Pro Alter
(Juli/August 2015), S. 54-56.

Han, Byung-Chul (2009): Duft der Zeit. Ein philosophischer Essay zur Kunst des
Verweilens. Bielefeld: transcript.

Heller, Andreas; Pleschberger, Sabine; Fink, Michaela; Gronemeyer, Reimer (2012): Die
Geschichte der Hospizbewegung in Deutschland. Ludwigsburg: Der Hospiz-Verlag.

Hentze, Joachim; Graf, Andrea; Kammel, Andreas (1994): Personalwirtschaftslehre.
Grundlagen, Personalbedarfsermittlung, -beschaffung, -entwicklung und -einsatz. 6. Aufl.
Bern; Stuttgart; Wien: Haupt (Personalwirtschaftslehre / Joachim Hentze unter Mitarbeit
von Joachim Metzner)

Kellehear, Allan (2013): Compassionate communities: end-of-life care as everyone's
responsibility. Review. In: QIJM 106 (12), S. 1071-1075.

Klie, Thomas (2015): Palliative Care in Kerala. das Neighborhood Network. Ein Beispiel fir
Caring Community. In: die Hospiz Zeitschrift 17 (1), S. 36-39.

Rixen, Stephan: Gestaltung des demographischen Wandels als Verwaltungsaufgabe. In:
Veroffentlichungen der Vereinigung der Deutschen Staatsrechtslehrer, Bd. 74, S. 294—
350.

Ewers, Michael; Badura, Benjamin (2003): Die Nutzer palliativ-pflegerisch tatiger HBDs.
In: Ewers, Michael; Schaeffer, Doris (Hg.): Palliativ-pflegerisch tatige Hausbetreuungs-
dienste in NRW. Ergebnisse der Begleitforschung (Verdéffentlichungsreihe des Instituts flr
Pflegewissenschaft an der Universitat Bielefeld, P03-121). Bielefeld, S. 15-54

60



Schmidt, Christoph (2012): Der Hausarzt im Spannungsfeld von Betroffenenorientierung
und Unternehmertum in der ambulanten Palliative Care. In: Klaus Wegleitner, Katharina
Heimerl und Andreas Heller (Hg.): Zu Hause sterben - der Tod halt sich nicht an
Dienstplane. Ludwigsburg: Der Hospiz-Verlag, S. 252-263.

Stegner, Achim (2000): Ansdtze und Perspektiven einer anspruchsgruppenorientierten
Hochschulgestaltung. Autonomie und Rechenschaft — Fihrungsinformation — leistungs-
orientierte Budgetierung und persdnliche Anreizgestaltung. Aachen: Shaker

Strunk, Andreas (2012): Einflihrung. In: Andreas Strunk (Hg.): Leitbildentwicklung und
systemisches Controlling. 1. Aufl. Baden-Baden: Nomos (Edition Sozialwirtschaft, 35), S.
7-11.

Student, Johann-Christoph (2008): Hospiz. In: Johann-Christoph Student (Hg.): Sterben,
Tod und Trauer. Handbuch fiir Begleitende. 3. Aufl. Freiburg: Herder, S. 90-98.

Wegleitner, Klaus; Heimerl, Katharina (2012): "Gut versorgt bis zuletzt". Palliative Care in
der ambulanten Pflege verankern. In: Klaus Wegleitner, Katharina Heimerl und Andreas
Heller (Hg.): Zu Hause sterben - der Tod halt sich nicht an Dienstpléne. Ludwigsburg: Der
Hospiz-Verlag, S. 367-378.

Wegleitner, Klaus; Heller, Andreas (2014): Offentliche Sorge: Gesundheitsférderung in
Palliative Care. Warum Sterben und Trauer in den Raum der Offentlichen Sorge gehéren.
In: Klaus Wegleitner, Dirk Bliimke, Andreas Heller und Patrick Hofmacher (Hg.): Tod -
Kein Thema flir Kinder? Zulassen - Erfahren - Teilen. Verlust und Trauer im Leben von
Kindern und Jugendlichen. Anregungen fiir die Praxis. Ludwigsburg: Hospiz-Verlag, S. 14—
28.

World Health Organization (2002): National cancer control programmes: policies and
managerial guidelines. Genf.

Weihrauch, Birgit (2012): Zu Hause sterben in Deutschland ermdglichen -. Ausgaben und
Herausforderungen der Gesundheitspolitik. In: Klaus Wegleitner, Katharina Heimerl und
Andreas Heller (Hg.): Zu Hause sterben - der Tod halt sich nicht an Dienstplane.
Ludwigsburg: Der Hospiz-Verlag, S. 305-321.

61



10 Anlagen

Telefonisches Interview 7. Juli 2015: Prof. Dr. Thomas Klie mit Frau Britta March (AOK
Baden-Wirttemberg, Referat Pflegeversicherung und Hausliche Pflege) und Herrn Ralph
Schlegel (AOK Sudlicher Oberrhein, CompetenceCenter Pflege und Hausliche Pflege)

Kurzzusammenftassung (Stand 04.08.2015)

1. Palliativversorgung als Themenbereich der AOK

Grundsatzlich betonen Frau March und Herr Schlegel die hohe Bedeutsamkeit des Themas
Palliativversorgung innerhalb ihres Aufgaben- und Leistungsspektrums. ,Wir wollen
sowohl die bestmdgliche Versorgung als auch die Erweiterung der Struktur® betont Frau
March. Fir die Weiterentwicklungen in diesem Bereich problematisiert Frau March, dass
die Allgemeine Ambulante Palliativversorgung — im Unterschied zur SAPV — noch nicht
definiert und profiliert sei. Es wiirden dadurch Abgrenzungsprobleme zur Hauslichen
Krankenpflege, vor allem im Bereich Behandlungspflege, auftreten. Die Interviewte ist
skeptisch, die AAPV als zusatzlichen ,eigenen™ Leistungstatbestand (wie bspw. die SAPV)
weiter zu denken. Ziel sei, ,keine Doppelstruktur® zwischen HKP und SAPV zu schaffen.

Spezifische Merkmale der AAPV sind den Interviewten =zufolge vor allem die
Netzwerkstrukturen, in denen die AAPV sich entfalte und tragfahig werde, sowie die
Haltung der dort handelnden Akteure. Sie geben zu bedenken, dass die systematische
und in Netzwerke eingebundene Arbeit in der AAPV perspektivisch ein Mehr an Strukturen
und Ressourcen, (auch) von Seiten der Krankenkassen, erfordern kénnte. So lange ein
Mehr an Ressourceneinsatz ein Mehr an bedarfsorientierter Versorgung bedeutet, sei
dagegen prinzipiell nichts einzuwenden. Unglicklich sei aber, wenn Ressourcen
beansprucht werden, die durch unzureichende Definitionen und Abgrenzungen das
Falsche ,tun" oder Potenziale verschwendet werden, weil Dinge doppelt getan werden. Es
gelte, Unnétiges zu vermeiden.

An der ,,Good Practise" der Kirchlichen Sozialstation Nérdlicher Breisgau zeigten sie groBes
Interesse.

2. Einschatzung zur aktuellen Situation im Bereich AAPV

Frau March und Herr Schlegel bewerten die gegebene Versorgungslage sterbender
Menschen zundchst einmal als gut. Die Einschatzung leiten sie aus der ausgepragten
Nutzung der SAPV, von fehlenden Beschwerden im Beschwerdemanagement der
Krankenkassen her sowie aus Fachgesprachen mit den Akteuren und Vertretern der
Palliativversorgung. Zugleich sei von Seiten einiger Pflegedienste bekannt, dass die
palliative Versorgung innerhalb der aktuellen Handlungsspielrdume nicht kostendeckend
erbracht werden kdnne. Frau March rdumt ein, dass durchaus regionale Unterschiede in
der Versorgungsqualitat bestiinden. Die Netzwerkarbeit und die Kommunikation zwischen
den Akteuren seien prinzipiell ausbaufahig und grundsatzlich bestehe immer ein Potenzial

62



daflr, noch besser zu werden. Das sei die Aufgabe aller Beteiligten und aller
Verantwortlichen..

3. Care Management und Case Management: Engagement der AOK

In Bezug auf die Kommunikationslinien vor Ort berichtet Herr Schlegel von regelmaBigen
Gesprachen mit Pflegediensten. Des Weiteren sei die SAPV eine wesentliche
Kommunikationsstruktur, die in die Regionen hinein bei Kooperationsanliegen genutzt
wirde. Bezogen auf die durch die Pflegeberatung nach §7a SGB XI erwirkten
Handlungsspielrdume, die mittels der Case Management Aufgaben auch Care
Management Auftrage erlauben respektive erfordern kénnen, betont Frau March prinzipiell
die hohe Bedeutsamkeit von Beratung. Diese sei in Modellprojekten weiter zu erproben —
auch in Verbindung von Pflegeberatung gem. §7a SGB XI, §37, Abs. 3 SGB XI u.a. Die
Freiburger Region biete sich hierflir in besonderer Weise an. Aber - gerade auch mit der
Perspektive PSG II vor Augen - wirden Projekte zu der gesamten Beratungsstruktur zu
nehmen. Beratung werde an Bedeutung noch wesentlich zunehmen, was sehr begriBt
wird. Aber auch da werde es die groBe Herausforderung sein, sauber zu definieren, was
was ist und wer was macht, um das Angebot mdglichst vielfdltig sinnvoll gestalten zu
kdnnen.

4. Gesetzgeberischer Handlungsbedarf zur AAPV

Frau March betont, dass Zusammenwirken und Inhalte der AAPV systematisch geregelt
werden missen. Sie zeigt sich jedoch skeptisch was die Schaffung eines ,neuen®
Leistungstatbestandes fiir die AAPV angeht. Grundsatzlich bestiinden bereits Leistungen
wie etwa die Behandlungspflege u.a., die Bestandteile der AAPV bilden, und die es zu
beriicksichtigen und einzubeziehen gelte. Perspektiven sieht sie eher bei
untergesetzlichen Regelungen, darin, ,eine Allianz zu bilden, die verlassliche
Verabredungen trifft".

5. Bezug AAPV und SAPV

SAPV und AAPV starker aufeinander zu beziehen, das sollte nach Ansicht der Interviewten
zunachst einmal durch die Nutzung der SAPV-Netzwerke durch die Allgemeine Ambulante
Palliativversorgung erfolgen. Sie anerkennen, dass das systematische Beziehen von SAPV
und AAPV aufeinander wesentliche Probleme kennt, u.a. aufgrund kontrarer allgemeiner
LSpielregeln®, Qualitatssicherungs- und Entgeldsysteme. Hier bestehe Handlungsbedarf,
der durch Aushandlungsprozesse zwischen den wesentlichen Akteuren gewinnbringend
aufgenommen werden sollte. Darliber hinaus béte sich der Innovationsfonds an, um diese
Schnittstellenproblematiken zu bearbeiten. Frau March zeigt hierflir wesentliche
Veranderungs- und Engagementbereitschaft.

6. Selektivvertrage der AOK in der ambulanten Palliativversorgung
Selektivverstrage im Bereich der ambulanten Palliativversorgung waren noch nicht auf der
Agenda der AOK. Prinzipiell zeigt sich Frau March offen fir die Aushandlung von

Selektivvertragen, auch im Kontext integrierter Versorgungsmodelle. Wenn es Sinn ergibt,
andere, neue Konstellationen und weitere vertragliche Optionen zu nutzen, um die
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Versorgung auch im Bereich von Palliative Care weiter zu entwickeln und zu starken, solle
man immer dartber reden.

7. Versorgung lebensverkiirzend erkrankter Kinder

Das Thema Palliativversorgung bei Kindern und Jugendlichen wurde von der AOK bereits
aktiv aufgenommen und mit gestaltet: Die AOK ist bspw. aktiv in die Entwicklung des
stationdren Kinderhospizes in Stuttgart eingebunden. Derzeit werde die intensiv-
medizinische und -pflegerische Versorgung von Kindern und Jugendlichen zuhause als
Anliegen bearbeitet und voran gebracht.

8. Kostensteuerung in der Hauslichen Krankenpflege

Die Gesprachspartner sind sich einig, dass in der HKP jede Situation des Versicherten
einzeln betrachtet werde. Selbstverstandlich spielten die Kosten eine Rolle. Grundsatzlich
lege die AOK aber groBten Wert darauf, dass die Versicherten bedarfsorientiert und
bestmdglich versorgt werden - auch mit den HKP-Leistungen. Dass die demografische
Entwicklung eine Ausweitung der Leistungsmengen bedeute und damit auch eine
generelle Kostensteigerung verbunden sein werde, ist bekannt. In der aktuellen Praxis
wiirde, so Herr Schlegel, die Zusammenarbeit mit MDK und Arzten zu adéquaten
Ldsungen jenseits von fragwirdigen ,Kostensteuerungszielen™ flihren. Programmatisch
betont Frau March: ,Diesen sensiblen Bereich der palliativen Versorgung und der
Hospizkultur, den unterstitzen wir. Hier darf die Kostensteuerung nicht an erster Stelle
stehen®. Begutachtungsverfahren, die leistungsverzégernd bzw. in Konsequenz zu einer
klinischen Einweisung fiihren, seien inakzeptabel und Begutachtungen im Rahmen
hochwertiger Palliativversorgung, in der es um die wirdige Gestaltung des Lebensendes
geht, insgesamt héchst bedenklich. Hier sei dringend Handlungsbedarf angezeigt.

9. Perspektive Modellprojekte

Frau March zeigt groBes Interesse an Modellprojekten und Kooperations-
zusammenhangen, die sich auch auf die Allgemeine Ambulante Palliativversorgung
beziehen. Modellprojekte sollten aber auf jeden Fall und unbedingt die gesamte
Hospizkultur und Palliativversorgung im Blick haben - nur so wirde die Versorgung
insgesamt verbessert. Frau March geht davon aus, dass das neue Gesetz zur Folge haben
wird, dass die Grenzen flieBender werden und allen Akteuren neue Mdglichkeiten der
zukunftsfahigen Gestaltung eréffnen. Das gelte es gemeinsam zu nutzen.

Freiburg, den 04.08.2015 / Prof. Dr. Thomas Klie
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