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GruRBwort

Sehr geehrte Damen und Herren,

eine qualitativ hochwertige Hospiz- und Palliativversorgung ist zentraler
Bestandteil der bayerischen Gesundheitspolitik und auch mir persdnlich ein
Herzensanliegen. Es zeichnet eine menschliche Gesellschaft aus, schwerst-
kranken Menschen in ihrer letzten Lebensphase das Vertrauen und die
Sicherheit zu vermitteln, in Wirde und Geborgenheit sterben zu dirfen.

Wir haben in Bayern bereits vielfaltige Angebote in der Hospiz- und Palliativ-
versorgung, die sich entlang der Bedurfnisse schwerstkranker und sterben-
der Menschen und ihrer Angehdrigen weiterentwickeln. Doch wir dirfen bei
dem Erreichten nicht stehen bleiben. Hier setzt auch der , Expertenkreis Hos-
piz- und Palliativversorgung” des Staatsministeriums fir Gesundheit, Pflege
und Pravention an. Er wurde im Sommer 2018 neu initiiert und als dauerhaf-
tes, beratendes Gremium eingerichtet. Alle Akteure der Hospiz- und Palliativ-
versorgung in Bayern — auf Ebene der Verbdnde und Organisationen — sowie
Expertinnen und Experten aus Wissenschaft und Praxis sind hier vertreten und
haben sich mit den Fragen befasst, wo Verbesserungspotential besteht, wel-
che MalRnahmen erfolgsversprechend sind und was priorisiert werden sollte.



Ein Ziel des Expertenkreises war die Erarbeitung einer langfristig angelegten
.Bayerischen Zukunftsstrategie zur Hospiz- und Palliativversorgung” und
somit die Neufassung des bestehenden Rahmenkonzepts aus dem Jahr
2011. Daraus ist ein neues Rahmenkonzept der Hospiz- und Palliativversor-
gung in Bayern entstanden. Es enthélt dartber hinaus viele Impulse fur die
Weiterentwicklung einer zeitgemalien Hospiz- und Palliativversorgung.

Die Strukturen und Angebote in der Hospiz- und Palliativversorgung sind
gepragt durch die Menschen, die sie mit Leben flillen. Ohne das grofl3e
Engagement der vielen Haupt- und Ehrenamtlichen ware eine ganzheitliche
Palliativversorgung und eine einflihlsame Sterbebegleitung nicht mdglich,
weder ambulant noch stationar. Mein tief empfundener Dank gilt daher allen,
die einen Beitrag fur die Versorgung von schwerstkranken und sterbenden
Menschen leisten und die ihre fachliche und menschliche Kompetenz im
Rahmen des Expertenkreises eingebracht haben und dies weiterhin tun.

Lassen Sie uns die hospizliche und palliative Versorgung in Bayern
gemeinsam weiterentwickeln!

lhre

ﬁW/L é:g (c‘}ﬁ

Judith Gerlach, MdL
Bayerische Staatsministerin fir
Gesundheit, Pflege und Pravention
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|. GRUNDSATZE DER HOSPIZ-
UND PALLIATIVVERSORGUNG
IN BAYERN

Eine qualitativ hochwertige und flachendeckende Hospiz- und Palliativversor-
gung ist unverzichtbarer Bestandteil der Ausgestaltung des bayerischen
Gesundheitssystems. Ziel ist es, durch eine an den Beddirfnissen, Winschen
und Bedarfen schwerstkranker und sterbender Menschen sowie ihren An-
und Zugehorigen orientierte hochwertige medizinische, pflegerische, psycho-
soziale und therapeutische Versorgung am Lebensende die Lebensqualitat
der Betroffenen zu erhalten und ihre Wirde zu wahren. Zudem tragt das



Angebot einer flrsorglichen hospizlichen Begleitung dazu bei, dass Menschen
ihre letzte Lebensphase gut behutet erleben kénnen. Der Freistaat Bayern
verfolgt das Ziel, dass in einem ausdifferenzierten und aufeinander abge-
stimmten System der hospizlichen Begleitung und palliativen Versorgung
Betroffene, aber auch ihre An- und Zugehorigen, niederschwellig bedarfsge-
recht und an ihren Vorstellungen und Winschen orientierte Versorgungsange-
bote finden. Als Unterzeichner unterstltzt die Staatsregierung die Umsetzung
der ,,Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen in
Deutschland” und ihrer Handlungsempfehlungen.

Folgende Leitgedanken pragen die Hospiz- und Palliativ-
versorgung in Bayern:

e Sterben gehdrt zum Leben. Es ist Teil unseres Menschseins. Die meisten
Menschen wiinschen sich, in vertrauter oder selbst gewahlter Umgebung
zu sterben. Diesem Wunsch soll so weit wie mdglich entsprochen werden.

e Die Auseinandersetzung mit den Themen Sterben und Sterbebegleitung ist
eine gesamtgesellschaftliche Aufgabe.

* Die Hospizidee ist aus der Mitte der Gesellschaft heraus entstanden. Sie
wird getragen von dem Ziel, eine einflihlsame, mitmenschliche und person-
liche Begleitung am Lebensende anzubieten. Das hohe ehrenamtliche
Engagement der Blrgerinnen und Blrger in der hospizlichen Begleitung
sterbender Menschen wird anerkannt, wertgeschatzt und weiterhin tat-
kraftig unterstttzt.

e Hospiz- und Palliativversorgung ist grundsatzlich interdisziplinar, multipro-
fessionell, sektorenubergreifend sowie konfessionstbergreifend. Sie orien-
tiert sich stets an den aktuellen (wissenschaftlichen) Standards.

* Palliative Care' stellt die qualifizierte Behandlung und Betreuung von Pati-
entinnen und Patienten mit einer nicht heilbaren, fortschreitenden und weit
fortgeschrittenen Erkrankung mit begrenzter Lebenserwartung sicher.
Oberstes Ziel ist die Sicherung einer mdglichst hohen Lebensqualitat.

e Die rechtzeitige Integration palliativer Versorgungsangebote wirkt sich posi-
tiv auf die Lebensqualitat der Betroffenen aus und kann dazu beitragen, die
psychische Belastung der Betroffenen und ihres personlichen Umfeldes zu
verringern.

1 Palliative Care wird in Orientierung an der Definition der WHO (2002) verstanden als ,,Ansatz zur
Verbesserung der Lebensqualitdt von Patienten und ihren Familien, die mit Problemen konfrontiert
sind, welche mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung einhergehen. Dies geschieht durch
Vorbeugen und Lindern von Leiden durch rechtzeitige Erkennung, sorgfaltige Einschatzung und
Behandlung von Schmerzen sowie anderen Problemen korperlicher, psychosozialer und spiritueller
Art”.



Die Bedurfnisse und Wiinsche der Betroffenen und ihrer An- und Zugeho-
rigen bilden die oberste Richtschnur fir die Ausgestaltung hospizlicher und
palliativer Begleitungs- und Versorgungsangebote.

Das ausdifferenzierte Angebot einer niederschwelligen, qualitativ hochwer-
tigen und an den personlichen Vorstellungen und Winschen der Betroffe-
nen orientierten Hospiz- und Palliativversorgung wird als geeignete Mal3-
nahme zur Suizidpravention flr schwerstkranke Menschen und sterbende
Menschen angesehen, die aus Angst vor als unertraglich empfundenen
Symptomen den Suizid als einzigen Ausweg sehen. Schwerstkranke und
sterbende Menschen sollen darauf vertrauen konnen, dass sie in den ver-
meintlich schwersten Stunden ihres Lebens nicht alleingelassen werden.

,Schwerstkranke und ster-
bende Menschen sollen in
ihrer letzten Lebensphase
das Vertrauen und die
Sicherheit haben, stets
behttet und beschltzt zu
werden und in Wiirde
sterben zu dtirfen.”



IIl. DER EXPERTENKREIS
HOSPIZ- UND PALLIATIV-
VERSORGUNG UND SEINE
ARBEITSGRUPPEN

Der , Expertenkreis Hospiz- und Palliativversorgung” ist ein standiges Gre-
mium, das beim Bayerisches Staatsministerium flir Gesundheit, Pflege und
Pravention (StMGP) angesiedelt ist. Er setzt sich zusammen aus den Akteu-
rinnen und Akteuren der Hospiz- und Palliativversorgung in Bayern — auf der




Ebene der bayerischen Landesverbdnde, Dachorganisationen, Dachvereini-
gungen, Fachgesellschaften etc.. Die Geschéaftsstelle des Expertenkreises hat
ihren Sitz am Bayerischen Landesamt fiir Pflege (LfP).

Der Expertenkreis bietet eine Gesprachsplattform mit dem Ziel, neue (Versor-
gungs-) Konzepte, Modellprojekte und Projekte im Bereich der Versorgungs-
forschung zu diskutieren und zu initiieren. Im Vordergrund steht die gemein-
same Weiterentwicklung, um die Akteurinnen und Akteure vor Ort bestmdg-
lich zu unterstitzen und regionale bedarfs- und bedUrfnisgerechte
Versorgungsstrukturen zu schaffen. Ziel ist die gemeinsame proaktive Gestal-
tung einer qualitativ hochwertigen und an den Wlnschen der Betroffenen
orientierten Hospiz- und Palliativversorgung in Bayern.

Geschiftsstelle des Expertenkreises

Zur reibungslosen Gestaltung der Arbeitsprozesse der Arbeitsgruppen gibt es
seit 2018 am LfP die Geschéaftsstelle des ,Expertenkreises Hospiz- und Palli-
ativversorgung”. Sie ist die zentrale Ansprechpartnerin flr die Sprecherinnen
und Sprecher sowie die weiteren Mitglieder der Arbeitsgruppen (AGs).

Aufgabe der Geschaftsstelle ist die organisatorische Unterstitzung der AGs
bei der Terminkoordination, Raumbuchung und Protokollierung der Arbeits-
gruppentreffen. Weiterhin zahlen die Mitgliederverwaltung sowie spezifische
Fragen der Kommunikation und Korrespondenz innerhalb des Expertenkreises
zu den Aufgaben der Geschaftsstelle. Darlber hinaus initiieren einige Arbeits-
gruppen Konzepte fur Modellprojekte oder Studien, die zur Weiterentwicklung
der Hospiz- und Palliativversorgung in Bayern beitragen. Die Geschaftsstelle
steht flr die entsprechenden Prozesse beratend zur Seite und/oder begleitet
die Umsetzungsprozesse (im Ausschreibungsverfahren, Beiratsfunktion etc.).
Erganzend wirkt sie bei der Vorbereitung und Durchflihrung der Beirats- und
Plenumssitzungen mit (siehe Abbildung 1).

Das Selbstverstdndnis der Geschéaftsstelle des Expertenkreises am LfP
umfasst folgende zentrale Leitlinien:

e Bestmdgliche Unterstltzung der Sprecherinnen und Sprecher bei der Aus-
gestaltung ihrer Arbeit (Servicestelle).

e Zeitnahe Umsetzung spezifischer Anforderungen durch das StMGP und
von Beschlissen der Beirats- oder Plenumssitzungen.

e Anlauf- und Auskunftsstelle fiir die Mitglieder der jeweiligen Arbeitsgrup-
pen zu allen den Expertenkreis betreffenden Themen. Teilnahme an Sitzun-
gen und Treffen von Gruppierungen aus dem Bereich der Hospiz- und Pal-
liativversorgung im Sinne eines Vernetzungsgedankens.



e Einbringung von thematischer und/oder methodischer Expertise in Steue-
rungsgruppen und Studienbeirdten bei geplanten Projekten im Hospiz- und
Palliativbereich.

Abbildung 1: Organisation des , Expertenkreises Hospiz- und Palliativversorgung”

Expertenkreis Hospiz- und Palliativversorgung

Plenum

Expertenkreis in Vollbesetzung, der zweimal jahrlich — unter
Leitung des Staatsministeriums fir Gesundheit, Pflege und
Pravention — im Frihjahr und im Herbst tagt.

Beirat

Sprecherinnen und Sprecher der Arbeitsgruppen, Vertreterinnen
und Vertreter der Geschaftsstelle aus dem LfP sowie Vertrete-
rinnen und Vertreter des StMGP (Referat 46 — Hospiz- und
Palliativversorgung, Geriatrie).

Ziel: Zirkulation der Vorschlage und Ergebnisse der einzelnen
Arbeitsgruppen und Vorbereitung der Sitzungen des Plenums.

Geschaftsstelle am Landesamt fiir Pflege (LfP)

Strukturelle, organisatorische und pflegefachliche Unterstiitzung
der Arbeitsgruppen.

Arbeitsgruppen (AGs)

Das Plenum legt die Arbeitsschwerpunkte (Themen) der Arbeits-
gruppen fest. Die Arbeitsgruppen organisieren sich eigenstandig
und bestimmen eine Sprecherin bzw. einen Sprecher.

Seit der Grindung des , Expertenkreises Hospiz- und Palliativversorgung”
haben insgesamt 111 Arbeitsgruppensitzungen stattgefunden (Stand
18.07.2024). Seit Beginn der Corona-Pandemie im Jahr 2020 finden die Sit-
zungen Uberwiegend in virtueller Form statt. Die sieben Arbeitsgruppen (siehe
Tabelle 1) haben insgesamt 94 Mitglieder (Stand 18.07.2024).

Aufgrund der Themenvielfalt der Arbeitsgruppen ist die Bildung von eigen-
standig organisierten Expertengruppen (Unterarbeitsgruppen: UAGs) fir einen
bestimmten Zeitraum ein typisches Merkmal der Arbeitsweise des Experten-
kreises. Mit diesem Format ist es moglich, spezifische Fragestellungen oder
Themenbereiche intensiver zu beleuchten.



DarUber hinaus ziehen die Arbeitsgruppen bei Bedarf weitere Fachexpertin-
nen und Fachexperten aus unterschiedlichen Praxisfeldern oder aus den
Bereichen Bildung und Wissenschaft als Gesprachspartnerinnen und
Gesprachspartner zu ihren Sitzungen hinzu.

Die Geschaftsstelle am LfP fungiert hierbei kontinuierlich als Servicestelle und
unterstitzt eine reibungslose Organisation.

Tabelle 1: Ubersicht der Experten- oder Unterarbeitsgruppen des Expertenkreises

AG1: Gesundheitliche Versorgungsplanung

» Gesprachsbegleiterinnen bzw. -begleiter und
UAG Schulung

» Anforderung an die Einrichtung, Implementierung
in die Einrichtung

» Qualitatskriterien der regionalen Umsetzung

M II-

o.de . Einfihrung und Evaluation ,, Bayerischer Notfallbogen
el in der Modellregion Nirnberg”
Ndrnberg g 9

AG2: Hospiz- und Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen

» Palliativversorgung
UAG .
» Hospizversorgung

AG3: Hospiz- und Palliativversorgung in stationaren Pflegeeinrichtungen

» Ethik

» Netzwerkarbeit
UAG

» Personal

» Ressourcen
Modell- Geplant: Servicestelle fur Palliativversorgung und
projekt Hospizarbeit in Einrichtungen der Pflege

AG4: Hospiz- und Palliativversorgung im Krankenhaus

AGb: Ambulante Hospiz- und Palliativversorgung



Il. Der Expertenkreis Hospiz- und Palliativversorgung und seine Arbeitsgruppen

Vielfaltige Einzel- und Gruppenaufgaben: z. B. Pflege-
UAG dienste, Hausarzte, Trauerarbeit, Enrenamt, Spiritual
Care, Beratungsdienste

AGB6: Innovative Hospiz- und Palliativversorgung

v

» Caring Communities

™

> Neues Ehrenamt
UAG
» Tagesangebote

» Neue hospiz- und palliativbetreute WWohnformen

AG7: Menschen mit Behinderung in der Eingliederungshilfe
bis zuletzt begleiten

» Projektskizze
UAG . .
» Positionspapier

Studie zur Beteiligung und Begleitung von Menschen
mit Behinderung in der letzten Lebensphase

Studie




I1l. HANDLUNGSFELDER

In diesem Abschnitt werden Malinahmen zu den verschiedenen Facetten der
Hospiz- und Palliativversorgung unter zentralen versorgungsrelevanten Hand-
lungsfeldern kategorisiert und ausgefihrt, die zum Teil spater in den Positions-
papieren der Arbeitsgruppen ebenfalls empfohlen werden. Dies geschieht,
um Ansatzpunkte flr die Etablierung nicht nur spezifischer, sondern auch
grundlegender Strukturen und Prozesse im Hinblick auf eine nachhaltige Ver-
besserung der Versorgungsqualitat aufzuzeigen.



Primat der Bedurfnisse und Bedarfe der Betroffenen
1 und deren Angehorigen / Personenzentrierung

Personenzentrierung bedeutet, bei der Entwicklung, Umsetzung, Evaluation
und gegebenenfalls Modifikation von Mafinahmen und Konzepten die BedUrf-
nisse und Bedarfe der Betroffenen bewusst in den Vordergrund zu stellen. Ziel
ist es, die medizinische, pflegerische und therapeutische Versorgung gemaf}
den individuellen Bedurfnissen und Bedarfen zu verbessern. So soll sicherge-
stellt werden, dass die Winsche der (idealerweise optimal informierten)
Betroffenen die Gestaltung der palliativmedizinischen, palliativpflegerischen,
psychosozialen, spirituellen und therapeutischen Versorgung und Behandlung,
aber auch der hospizlichen und seelsorgerischen Begleitung leiten. Personen-
zentrierte Versorgung respektiert und berlcksichtigt somit die individuellen
Bedurfnisse und Bedarfe. Daher ist sicherzustellen, dass die Betroffenen aktiv
in alle Entscheidungsprozesse der gesundheitlichen Versorgung, Behandlung
und Begleitung einbezogen werden. Im palliativen Kontext bedeutet dies ins-
besondere auch die Einbindung der An- und Zugehdrigen.

Zur Sicherung und weiteren Verbesserung der Personenzentrierung waren
folgende MalRnahmen wiinschenswert:

* Umsetzung der gesundheitlichen Versorgungsplanung fir die letzte
Lebensphase (8 132g SGB V) als wichtiger Teil des Gesamtkonzeptes einer
Einrichtung der Pflege, aber auch in bisher von § 132g SGB V noch nicht
erfassten Bereichen, wie etwa der ambulanten Versorgung oder Kranken-
hausern. Das StMGP unterstltzt die Umsetzung des 8 132g SGB V durch
Forderung des Projekts: ,, Einfiihrung eines einheitlichen ,Bayerischen Not-
fallbogens’ in der Modellregion Niirnberg”. Auf Basis eines strukturierten
Gesprachsprozesses soll mit den Bewohnerinnen und Bewohnern ein ein-
heitlicher Notfalloogen erarbeitet werden, auf dessen Grundlage der zuvor
sorgsam ermittelte und vorausverfligte Patientenwille im Krisenfall umge-
setzt werden kann. Ziel des Projektes ist es, eine systematische Vorge-
hensweise zu entwickeln, die auch auf andere Regionen Bayerns Ubertrag-
bar ist. Im Mittelpunkt steht die Erstellung von Schulungsmaterialien fur
eine qualifizierte Weiterbildung von Mitarbeitenden in Pflegeeinrichtungen
und Einrichtungen der Eingliederungshilfe zum Gesprachsprozess und zur
Dokumentation des Notfallbogens sowie die Vernetzung mit weiteren an
der Versorgung Betelligten (Rettungsdienste, Notarztinnen und Notarzte,
Krankenhauspersonal, Hauséarztinnen und Hausarzte).

e |mplementierung eines strukturierten, auf die Bedurfnisse von Kindern und
Jugendlichen sowie ihren Eltern zugeschnittenen Programms zur gesund-
heitlichen Versorgungsplanung (Advance Care Planning) und Schulung der



an der Versorgung betroffener Kinder und ihrer Familien beteiligter Fach-
krafte. Der Expertenkreis wird sich in geeigneter Weise mit dem Thema
befassen.

Starkung der bedurfnisorientierten Pflege von Menschen mit Demenz im
Sinne des Expertenstandards , Beziehungsgestaltung in der Pflege von
Menschen mit Demenz”.

Einrichtung einer Arbeitsgruppe zur Identifizierung von Zugangsbarrieren
zur Hospiz- und Palliativversorgung flr besonders vulnerable Menschen
und zur Entwicklung partizipativer Ansatze zur Erfassung der besonderen
BedUlrfnisse und Bedarfe dieser Menschen (etwa Menschen mit Migrati-
onshintergrund, Obdach- und Wohnungslose, Gefangene? und Unterge-
brachte®) im Rahmen des Expertenkreises.

Bedarfs- und bedurfnisgerechte Personalstruktur in stationaren Pflegeein-
richtungen mit ausreichenden zeitlichen Ressourcen flr eine patienten-
bzw. bewohnerzentrierte Begleitung am Lebensende. Fachkraftemangel
und knappe Zeitressourcen im Einrichtungsalltag treten umso starker in
den Vordergrund, je mehr Bewohnerinnen und Bewohner in der letzten
Lebensphase palliative Versorgung benotigen bzw. hospizliche Begleitung
wunschen. Neben der in der Regel zeitintensiveren und aufwandigeren
Versorgung der Bewohnerinnen und Bewohner werden Ressourcen fir die
Vernetzung mit bereits bestehenden Strukturen der Hospiz- und Palliativ-
versorgung bendtigt. Das StMGP verfolgt hier das Ziel, die Hospiz Idee und
die Palliativversorgung in stationdren Pflegeeinrichtungen weiter zu star-
ken. Das StMGP leistet hierzu einen Beitrag, indem es das Projekt , Zeitin-
tensive Betreuung in Pflegeeinrichtungen (ZIB-Projekt)” unterstltzt, in
dessen Rahmen die Betreuenden ein exklusives Zeitkontingent finanziert
bekommen, um die Bewohnerinnen und Bewohner auf ihrem letzten
Lebensweg zu begleiten.

Winschenswert ware eine friihzeitige Einbindung von Seelsorgerinnen
und Seelsorgern im Sinne der Bandbreite der Bedirfnisse von korperlicher,
psychischer, sozialer und spiritueller Art.

Frihzeitige Integration der Palliativversorgung in das Behandlungskonzept
zur Linderung belastender somatischer und psychischer Symptome bei
Menschen mit fortgeschrittener Demenz: Bei der Kontrolle belastender
Symptome kommt insbesondere der Schmerzlinderung bei eingeschrankter
Kommunikationsfahigkeit der Betroffenen eine besondere Bedeutung zu.

umfasst insbesondere Menschen in Untersuchungshaft, im Strafvollzug und in Abschiebungshaft

Sicherungsverwahrte oder in einem psychiatrischen Krankenhaus oder in einer Entziehungsanstalt
Untergebrachte



e Teilhabe von Menschen mit komplexen Behinderungen und Menschen mit

kognitiven Beeintrachtigungen am Lebensende. Die letzte Lebensphase ist
ein Lebensabschnitt, in dem Menschen mit Behinderung aktiv mitwirken
und ihre Winsche aufdern sollen. Da die Studienlage zur Beteiligung von
Menschen mit Behinderung an Entscheidungen in der letzten Lebensphase
sowie zum Umfang und zur Umsetzung von Angeboten der Hospizarbeit
und von Palliative Care in Einrichtungen und Diensten der Eingliederungs-
hilfe unzureichend ist, hat das StMGP eine Studie zu diesem Thema aus-
geschrieben. Die Ergebnisse der Studie werden Ende 2025/Anfang 2026
erwartet.
Im Anschluss an die oben genannte Studie kénnen die Ziele und Maf3nah-
men, die sich Menschen mit Behinderung flr ihre individuelle Bedarfs-
ermittlung (8 118 SGB IX) winschen, weiter in hospizliche und palliative
Konzepte einflielRen.

e Unterstltzung pflegender Angehdriger bei der Begleitung der nahestehen-
den Person auf ihrem letzten Weg und bei der Bewaltigung des Abschieds.

Das StMGP wird sich im Rahmen seiner Zustandigkeiten weiterhin daflr ein-

setzen, die personenzentrierte Versorgung in der Hospiz- und Palliativversor-
gung in Bayern weiter zu starken.

2 Sektorenubergreifende Versorgung

Das deutsche Gesundheitssystem ist durch verschiedene Briche gekenn-
zeichnet, die sich zum einen an den Schnittpunkten zwischen ambulanter und
(teil-)stationdrer Versorgung, zum anderen an den Ubergdngen zwischen den
Leistungen der gesetzlichen Krankenversicherung, der Pflegeversicherung und
der sozialen Unterstlitzungssysteme ergeben. Im Rahmen einer sektorentber-
greifenden Versorgung soll es darum gehen, die Trennung zwischen ambulan-
ten und stationaren Versorgungsstrukturen sowie zwischen Leistungen der
gesetzlichen Krankenversicherung und der sozialen Pflegeversicherung im
Sinne einer Verbesserung der Versorgungsqualitdt und mit dem Ziel einer Effi-
zienzsteigerung aufzuweichen. Dabei geht es nicht nur darum, eine solche
sektorentbergreifende Versorgung Uberhaupt zu ermdglichen, sondern Ziel
solcher Bemuhungen kann es auch sein, Uber bestehende Sektorengrenzen
hinweg koordinierte Angebote mit Blick auf individuelle patientenbezogene
Versorgungspfade bereitzustellen.

Im Bereich der Hospiz- und Palliativversorgung sind in diesem Zusammenhang
insbesondere die Schnittstellen zu betrachten, die sich zwischen der Palliativver-
sorgung im Krankenhaus, der (spezialisierten) ambulanten Palliativversorgung,



der ambulanten und stationdren Hospizversorgung sowie der Pflege und Einglie-
derungshilfe ergeben. Folgende Aspekte im Hinblick auf eine sektorentibergrei-
fende Versorgung waren fir die Hospiz- und Palliativversorgung wiinschenswert:

e Eine Verbesserung der Abstimmungs- und Kommunikationspraxis zwischen
Pflegeeinrichtungen, Hausarztinnen und Hausarzten und Krankenhdusern,
beispielsweise durch die Benennung verantwortlicher Ansprechpartnerinnen
und Ansprechpartner auf allen Seiten (etwa Information Uber den Patienten-
willen, medizinische Therapien und Mafinahmen bei Verlegungen und Ent-
lassmanagement).

* Eine Krankenhauseinweisung stellt fir Menschen mit Demenz haufig eine
einschneidende Veranderung dar, die zur Destabilisierung der Betroffenen
beitragen kann. Wenn die ambulante Versorgung durch ein SAPV-Team nicht
mehr ausreicht und eine stationdre Aufnahme im Krankenhaus notwendig
wird, sollte das Krankenhaus maglichst schon vor Aufnahme der oder des
Betroffenen Uber die Diagnose Demenz informiert sein (etwa durch einen
Uberleitungsbogen mit Angaben zum kognitiven Status, zur bestehenden
Symptomatik sowie zum Betreuungs- und Pflegebedarf) und den engen Aus-
tausch mit den An- und Zugehdrigen suchen.

e Regionale Konzepte zur qualitatsgesicherten Umsetzung der gesundheitli-
chen Versorgungsplanung und deren Ausweitung auf andere Versorgungsbe-
reiche (z.B. Kinder, ambulante Versorgung, Krankenhauser): Das StMGP
unterstitzt die Umsetzung des § 132g SGB V durch Forderung eines Projek-
tes: , Einfihrung eines einheitlichen ,Bayerischen Notfallbogens’ in der
Modellregion Nirmberg"” (siehe 1 Primat der BedUrfnisse und Bedarfe der
Betroffenen und deren Angehdrigen / Personenzentrierung, Seite 17) Schaf-
fung von Strukturen zur Verbesserung der Kommunikation in der Zusammen-
arbeit von Hospizdiensten, SAPV-Teams sowie Einrichtungen und Diensten
der Eingliederungshilfe.

e |m Rahmen der Stadtteil- oder Regionalentwicklung (etwa auf Landkreis-
ebene) sollten sowohl die Hospiz- und Palliativversorgung als auch Fragen der
Organisationsentwicklung von Pflegeeinrichtungen sowie Einrichtungen und
Diensten der Eingliederungshilfe gerade in ihrem Zusammenhang systema-
tisch bertcksichtigt und durch Landesfachprogramme regional gefordert wer-
den (z.B. Offnung bzw. Einbindung der Pflegeeinrichtungen/Einrichtungen
und Diensten der Eingliederungshilfe in den jeweiligen Sozialraum etc.).

e Frihzeitige Planung der Transition in allen Lebensbereichen als strukturierte
Uberleitung aus der kinder- und jugendpalliativmedizinischen Versorgung in
die Versorgung durch entsprechende Partner der Erwachsenenpalliativversor-

gung.



e Strukturiertes Versorgungsangebot flr Frauen/Familien nach pranataler
Diagnose einer lebenslimitierenden Erkrankung des ungeborenen Kindes
bei Wunsch nach palliativmedizinischer Versorgung und Behandlung des
Neugeborenen.

Da viele Betroffene in die Liicke zwischen hauslicher und vollstationarer Pflege
sowie der Versorgung in einem (teil-)stationaren Hospiz fallen, muss in Bayern
Uber neue Wohnformen nachgedacht werden. Eine Moglichkeit ist eine inten-
sivierte palliative/hospizliche Betreuung in Form von palliativen Pflegewohnun-
gen oder -appartements. Die Pflegewohnung ist als ambulante Versorgungs-
form konzipiert, die ordnungsrechtliche Einstufung erfolgt jedoch im Einzelfall
durch die ortlich zustéandige Fachstelle.

Generell sind zur Vermeidung von Versorgungsliicken sowie als Versorgungs-
bricken zwischen ambulant und stationar teilstationdre Angebote (wie
Tageshospize, palliativmedizinische Tageskliniken) starker als bisher zu bertck-
sichtigen. Dabei sollte zum einen vor allem ein vernetzter/begleitender Aus-
tausch zwischen den bisherigen und neuen Akteuren ermaoglicht werden. Zum
anderen sollte darauf geachtet werden, nicht allein Uber die Patientinnen und
Patienten und ihre individuelle Situation zu sprechen, sondern sie in den Dialog
einzubeziehen und in den Mittelpunkt einer gemeinsamen Planung zu stellen.

e Das StMGP wird sich im Rahmen seiner Zustandigkeiten weiterhin dafur
einsetzen, die sektorenlbergreifende Versorgung und Vernetzung aller an
der Versorgung und Begleitung schwerstkranker und sterbender Men-
schen Beteiligten zu unterstUttzen.



3 Qualitatsstandards / Qualitatssicherung

Im Bereich der Qualitatssicherung bestehen bereits vielfaltige Anforderungen,
die sich aus professionellen, gesetzlichen und gesellschaftlichen Anspriichen an
die Gesundheitsversorgung ergeben.

Eine Moglichkeit der Bayerischen Staatsregierung, im Krankenhausbereich neben
der Bedarfsplanung auch eine Planung im Sinne einer spezifischen Versorgungs-
qualitat vorzunehmen, ergibt sich aus dem Krankenhausplan des Freistaates
Bayern. Dieser kann auch Qualitatsvorgaben sowie Fachprogramme mit verbind-
lichen Attributen der Struktur-, Prozess- und Ergebnisqualitat enthalten. Diese Art
der Planung ist insbesondere im Bereich der Versorgung besonders vulnerabler
Patientinnen- und Patientengruppen sinnvoll. In diesem Sinne enthalt auch der
Krankenhausplan des Freistaates Bayern ein Fachprogramm ,, Spezialisierte Palli-
ativversorgung in Krankenhausern™.

Generell lassen sich Ansatzpunkte flr eine effektive Qualitatssicherung auf allen
Ebenen des Gesundheitssystems finden. Auf der Makro-Ebene kann Uber
Gesetze, Verordnungen und Vertrage Einfluss genommen werden. Auf der
Meso-Ebene (Ebene der Einrichtungen) gibt es Maglichkeiten, die Versorgungs-
qualitat positiv zu beeinflussen, so etwa durch den Aufbau und die kontinuierliche
Weiterentwicklung eines Qualitdtsmanagementsystems. Auf der Mikro-Ebene
(Ebene der konkreten Versorgungsepisode) ware dies zum Beispiel durch Leit-
linien oder Fortbildungen flr das Personal mdglich. Fir die Hospiz- und Palliativ-
versorgung in Bayern ergeben sich daraus folgende wiinschenswerte Aspekte:

* \Weitere Fokussierung auf patientenbezogene Outcome-Messung (Ergebnis-
qualitat) als wichtige Saule neben Struktur- und Prozessqualitat.

e Fdrderung von Forschungsprojekten zur Starkung evidenzbasierter Hospiz-
und Palliativversorgung.

e Forderung von Forschungsprojekten zur Umsetzung der gesundheitlichen
Versorgungsplanung.

e Starkung der Palliativkompetenz und Hospizkultur in den Kinderkliniken in Bay-
ern neben der Regelversorgung.

e Starkung der Ausbildung in allen Bereichen der multiprofessionellen Hospiz-
und Palliativversorgung.

4 https://www.stmgp.bayern.de/wp-content/uploads/2023/06/fachprogramm-spezialisierte-
palliativversorgung.pdf


https://www.stmgp.bayern.de/wp-content/uploads/2023/06/fachprogramm-spezialisierte-palliativversorgung.pdf
https://www.stmgp.bayern.de/wp-content/uploads/2023/06/fachprogramm-spezialisierte-palliativversorgung.pdf

= Anregung an die Medizinischen Fakultdten, an allen Standorten eine Pro-
fessur fir Palliativmedizin einzurichten. In diesem Zusammenhang ist
darauf hinzuweisen, dass im Rahmen der verfassungsrechtlich in Art. 5
Abs. 3 des Grundgesetzes sowie in Art. 108 der Verfassung des Frei-
staats Bayern garantierten Wissenschaftsfreiheit die Hochschulen
selbst Uber Inhalt und Gegenstande ihrer Forschung entscheiden. Vor
diesem Hintergrund begrifdt es das StMGP, wenn Hochschulen For-
schungsthemen im Bereich der Hospiz- und Palliativversorgung aufgrei-
fen bzw. ihre Forschungstatigkeiten weiter intensivieren.

= Auf eine starkere hochschulische Verankerung der bisher nichtakademi-
schen Facher in der multiprofessionellen Versorgung etwa durch Teil-
akademisierung hinzuwirken (u.a Pflege, Physiotherapie, Ergotherapie).

e Starkung der Ausbildung in der gesundheitlichen Versorgungsplanung, u.a
im Hinblick auf spezifische Bedarfe (z. B. Menschen mit kognitiven Beein-
trachtigungen, unterschiedliche kulturelle Hintergriinde).

e EinrichtungsUbergreifende (Makro-Ebene) Weiterentwicklung des Quali-
tatsmanagements zur Hospiz- und Palliativversorgung auf der Basis empi-
risch begriindeter und konsensfahiger Kriterien zur Qualitdtssicherung und
Evaluation der Hospiz- und Palliativversorgung in den verschiedenen Ein-
richtungen; darlber hinaus Empfehlungen zur Gestaltung und Adaption
geeigneter Qualitatsprafungen inkl. geeigneter Instrumente fir die entspre-
chende organisatorische Weiterentwicklung/Transformation der Einrichtun-
gen.

* Implementation von Palliative Care-Konzepten in den stationaren Einrich-
tungen (Meso-Ebene) inkl. Konzepten wie gesundheitliche Versorgungpla-
nung, Notfallplane, ethische Fallbesprechungen, organisationsethische
Planungsgesprache etc. bis hin zu konkreten Handreichungen; dabei insbe-
sondere moglichst rechtzeitige Platzierung von Palliative Care (,early integ-
ration’), wobei hier die Bedarfe und Bedurfnisse der Bewohnerinnen und
Bewohner vor Ort zu berlcksichtigen sind. Generell gilt: ,, Alle Patienten mit
einer Krebserkrankung sollen unabhangig vom Krankheitsstadium Zugang
zu Informationen Uber Palliativversorgung (z. B. durch Auslage von Flyern)
haben.” (S3-Leitlinie Palliativmedizin, Kapitel 5.3.1).

Das StMGP wird sich im Rahmen seiner Zusténdigkeiten flr eine weitere
Verbesserung der Qualitatssicherung in der Hospiz- und Palliativversorgung in
Bayern einsetzen.



4 Fort- und Weiterbildung

Die Fort- und Weiterbildung der haupt- und ehrenamtlichen Akteurinnen und
Akteure in der Hospiz- und Palliativversorgung ist ein wichtiger Punkt, auch im
Hinblick auf die im vorherigen Abschnitt angesprochene Qualitatssicherung.
Von besonderer Bedeutung ist dabei, dass im Sinne einer breiten Starkung der
Palliativkompetenz und der Hospizkultur alle Berufsgruppen in medizinischen,
pflegerischen, psychosozialen, therapeutischen und angrenzenden Bereichen,
die in die Versorgung schwerstkranker, sterbender Menschen involviert sind,
angesprochen werden. Folgende Aspekte waren im Rahmen der Hospiz- und
Palliativversorgung in Bayern wiinschenswert:

e Forderung der Handlungssicherheit der Mitarbeitenden in Einrichtungen der
Eingliederungshilfe und in Pflegeeinrichtungen (bis hin zum Umgang mit der
eigenen Trauer), der Hausarztinnen und Hausarzte sowie des Personals im
Rettungsdienst und im Krankenhaus in der Betreuung schwerkranker und
sterbender Menschen durch die Vermittlung von Palliativkompetenzen einer-
seits, um Deutungsgewissheit in unterschiedlichen (Notfall-)Situationen her-
zustellen; zum anderen die nachhaltige Férderung einer hospizlichen Haltung
und zentraler Aspekte einer hospizlichen Kultur, die die Bedurfnisse, die
Selbstbestimmung und die Wiirde der oder des Betroffenen in den Mittel-
punkt stellt und zur Handlungsmaxime erhebt.

* Auch Ehrenamtliche, die in die Arbeit mit und an Betroffenen involviert sind,
bendtigen eine qualitative Weiterbildung entlang der konsentierten Stan-
dards, um auch hier Handlungssicherheit bei den Ehrenamtlichen und Quali-
tatssicherung in der Begleitung gewahrleisten zu kénnen.

e (Weiter-)Sensibilisierung der Versorgungsakteurinnen und -akteure im
Umfeld stationdrer Pflegeeinrichtungen, wie zum Beispiel Hauséarztinnen
und Hausarzte, Facharztinnen und Facharzte sowie Mitarbeitende von Hos-
pizdiensten bzw. ehrenamtlichen Hospizhelferinnen und Hospizhelfer, Seel-
sorgerinnen und Seelsorger sowie Mitglieder von SAPV-Teams. Hierbei
sollten vor allem die spezifischen Anforderungen und Herausforderungen in
stationaren Pflegeeinrichtungen berlcksichtigt werden, insbesondere vor
dem Hintergrund der Veranderungsdynamik in den Einrichtungen.

e Starkung der Palliativkompetenz von Hauséarztinnen und Hauséarzten sowie
Facharztinnen und Facharzten nicht nur, aber insbesondere im Hinblick auf
die Arbeit in stationaren Pflegeeinrichtungen im Rahmen verschiedener
Informations-, Fort- und Weiterbildungsmalinahmen sowie eine starkere Bin-



dung des arztlichen Nachwuchses an Pflegeeinrichtungen. Dies kann u.a
durch eine gut funktionierende interdisziplinare Zusammenarbeit und den
Abschluss von Kooperationsvertragen zwischen Vertragsarztinnen und Ver-
tragsarzten sowie Pflegeeinrichtungen nach 8 119 b SGB V erreicht werden.

e Sensibilisierung aller an der pranatalen Diagnostik und Beratung beteiligten
Fachkrafte und Institutionen fir die Mdglichkeiten der perinatalen Palliativ-
versorgung durch Schaffung und Unterstitzung entsprechender Fortbil-
dungsangebote.

e Sensibilisierung und Unterstiitzung von Einrichtungen und Diensten der
Eingliederungshilfe.




e Sensibilisierung der Akteurinnen und Akteure in den relevanten Strukturen
fir den Abbau von Zugangsbarrieren zur Hospiz- und Palliativversorgung fur
besonders vulnerable Bevdlkerungsgruppen wie etwa obdach- bzw. woh-
nungslose Menschen, Menschen mit Migrationshintergrund sowie gefan-
gene und untergebrachte Menschen, zum Beispiel durch Schaffung und
Férderung von Fortbildungsangeboten.

e Starkung der Handlungskompetenz bei ethischen Fragestellungen.

Ein Ausbau von Angeboten zur Grundlagen- und Vertiefungsfortbildung in der
Hospiz- und Palliativversorgung fir Arztinnen und Arzte wird vom StMGP
begrifdt. Es ist jedoch darauf hinzuweisen, dass die Selbstverwaltungskorper-
schaften im arztlichen und psychotherapeutischen Bereich die Aufgaben der
Fort- und Weiterbildung in eigener Zustandigkeit und Verantwortung wahrneh-
men. Insofern kdnnen FortbildungsmaRnahmen insbesondere fir Arztinnen
und Arzte sowie fir Psychotherapeutinnen und Psychotherapeuten vom
StMGP nicht verbindlich eingefordert, sondern nur angeregt werden.

Das StMGP wird sich im Rahmen seiner Zustandigkeiten weiterhin flir eine
breite Starkung der Palliativkompetenz und der Hospizkultur aller Berufsgrup-
pen in medizinischen, pflegerischen, psychosozialen, therapeutischen und
angrenzenden Bereichen, die an der Versorgung schwerstkranker und ster-
bender Menschen beteiligt sind, einsetzen.

Bedarfsgerechter Ausbau und Ausdifferenzierung
5 von Angeboten und Kapazitaten

Im Krankenhaussektor zahlt die Planung einer bedarfsgerechten Versorgung zu
den Aufgaben der Bayerischen Staatsregierung. Hierzu werden Uber den Kran-
kenhausplan des Freistaates Bayern die erforderlichen Kapazitaten dargestellt.

AuRerhalb des Krankenhaussektors werden Versorgungsvertrage unmittelbar
zwischen den Leistungserbringern und den Kostentragern geschlossen, ohne
dass die Staatsregierung hierauf direkten Einfluss nehmen kann. Grundlage
far die Ausgestaltung der Kapazitaten sollen insbesondere in der (teil-)statio-
naren Versorgung individuelle Bedarfsanalysen unter Berlcksichtigung der
regionalen Gegebenheiten sein. Neben der Bedarfsorientierung im Sinne
einer Verteilung von Kapazitdten muss es aber auch darum gehen, die
Versorgung entsprechend den Bedurfnissen, Praferenzen und Winschen der
Betroffenen weiter auszudifferenzieren (siehe hierzu auch das Handlungsfeld
.Primat der BedUrfnisse und Praferenzen der Betroffenen und deren Angehori-
gen / Patientenzentrierung” Seite 17). Eine wichtige Rolle spielen dabei die von



der Bayerischen Staatsregierung finanzierten Modellprojekte, die Uber die
etablierten Versorgungstrukturen und -angebote hinaus das Notwendige und
Magliche aufzeigen. Folgende Aspekte dieses Handlungsfeldes sind fur die
Hospiz- und Palliativversorgung in Bayern winschenswert:

e Unterstltzung der Strukturen vor Ort bzw. im regionalen Umfeld. Hierzu
kann beispielsweise die Implementierung von (iber-)regionalen Fachstellen
zur Forderung von Hospizkultur und Palliativkompetenz in Einrichtungen der
stationdren Altenhilfe in Bayern gehdren, die stationare Pflegeeinrichtun-
gen insbesondere in den Bereichen Qualitatsforderung und -sicherung,
Beratung, Qualifizierung und Vernetzung unterstitzen kénnen. Zur Unter-
stltzung der Strukturen vor Ort zahlt auch die Férderung der fachlichen
Vernetzung und Kooperation stationarer Einrichtungen untereinander.

e Forderung unterstltzender (nicht kompensatorischer) personeller Ressour-
cen im Bereich des ehrenamtlichen Engagements, ggf. durch starkere Off-
nung und Einbindung stationarer Einrichtungen in den Sozialraum (etwa
,Nachbarschaftshilfe’, ,Caring Communities’).

e Fordern der Stadtteil- bzw. Regionalentwicklung etwa durch die VerknUp-
fung von Pflegeeinrichtungen sowie Hospiz- und Palliativhetzwerken mit
Initiativen auf der kommunalen Ebene zur Entwicklung von sorgenden,
biirgerschaftlichen Projekten (wie ,Caring Communities’), die eine Offnung
der Pflegeeinrichtungen in den Sozialraum fordern; MalRnahmen kdnnten
zum Beispiel die Einrichtung von “Runden Tischen” oder die Einbindung in
kommunale Pflegekonferenzen nach § 8a SGB Xl sein.

e Nachhaltiges Ausbauen regionaler Hospiz- und Palliativnetze zur Versteti-
gung interdisziplindrer Zusammenarbeit, wobei Art und Grad der Koordina-
tion und Kooperation den regionalen bzw. vor Ort geltenden Bedarfen
anzupassen sind.

* Angebote zur gesundheitlichen Versorgungsplanung fur alle in der Region
lebenden Birgerinnen und Blrger (altersunabhangig und unabhangig von
den aktuell in § 132g SGB V festgeschriebenen Versorgungsorten).

* Finanzierung von regionalen Modellprojekten zur Einfihrung und Umset-
zung der gesundheitlichen Versorgungsplanung.

e Aufzeigen verschiedener Versorgungsmaglichkeiten und niederschwelliger
Angebote an Betroffene zeitnah nach der Diagnosestellung.

Das StMGP wird im Rahmen seiner Zustandigkeiten und verfligbaren Haus-
haltsmittel den weiteren Ausbau und die Ausdifferenzierung von Angeboten
unterstatzen.



6 Ressourcen und Finanzierung

Voraussetzung flr die Ausgestaltung der weiteren Handlungsfelder ist die
Bereitstellung entsprechender Ressourcen. Unter Ressourcen sind hier die
Einrichtungen und Institutionen, die Leistungen der ambulanten und (teil-)sta-
tionaren Hospiz- und Palliativversorgung erbringen, sowie alle weiteren mate-
riellen, aber auch personellen Ressourcen zu verstehen. Eng verbunden mit
der Sicherstellung der Ressourcen ist die Frage nach der Finanzierung. Auf-
grund des anhaltenden und sich weiter verscharfenden Mangels an medizini-
schem, therapeutischem und insbesondere pflegerischem Personal ist dieser
enge Zusammenhang zwischen finanziellen Mitteln im Bereich der Personal-
kosten und der Vorhaltung der notwendigen personellen Ressourcen nicht
mehr unmittelbar gegeben. Fur die Weiterentwicklung der Hospiz- und Pallia-
tivversorgung in Bayern waren fir den Bereich der Ressourcen und der Finan-
zierung folgende Aspekte wiinschenswert:und Palliativversorgung in Bayern
waren flr den Bereich der Ressourcen und der Finanzierung folgende Aspekte
wulnschenswert:

e Forderung von wissenschaftlich begleiteten Pilot- und Modellprojekten zur
Uberleitung (Transition) von Heranwachsenden in die Strukturen der Hos-
piz- und Palliativversorgung fur Erwachsene.

e Unterstltzung der wissenschaftlich begleiteten Entwicklung eines struktu-
rierten Programms flr die perinatale Palliativversorgung.

e Schaffung finanzieller und formaler Rahmenbedingungen flr eine nachhal-
tige Personalentwicklung, um (1) ausreichend Fachpersonal fir die Versor-
gung am Lebensende und (2) gegebenenfalls einrichtungsindividuell
zusatzliches Personal fir (regelfinanzierte) Palliative Care-Fachkréafte sicher-
zustellen.

e Festlegung eines Budgets fiur Palliativversorgung und Foérderung der Hos-
pizkultur in Pflegeeinrichtungen im Rahmen der Sozialgesetzgebung, um
Kostensicherheit flir palliative Versorgungsbedarfe sowie generell planbare
Budgets flr die organisationale Weiterentwicklung zu gewahrleisten; dabei
sind zusatzliche Belastungen der Bewohnerinnen und Bewohner von Pfle-
geeinrichtungen durch steigende Eigenanteile zu vermeiden.

e Bereitstellung von Ressourcen fir ethische Beratung.
Im Rahmen seiner Zustandigkeiten und verfligbaren Haushaltsmittel wird das

StMGP bei der Weiterentwicklung der Hospiz- und Palliativversorgung in Bay-
ern unterstltzend tatig werden.



IIl. Handlungsfelder




IV. POSITIONSPAPIERE
DER ARBEITSGRUPPEN
DES EXPERTENKREISES



Arbeitsgruppe 1: Gesundheitliche Versorgungs-
1 planung fur die letzte Lebensphase

1.1. Hintergrund

Ein wesentliches Ziel der Behandlung und Begleitung von Menschen in der letz-
ten Lebensphase ist es, den Einzelnen mit seinen individuellen Vorstellungen,
Winschen und Werten zu respektieren und Entscheidungen unter Achtung sei-
nes Willens zu treffen (Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender
Menschen in Deutschland, Leitsatz 15). Gerade in der letzten Lebensphase ste-
hen haufig zahlreiche Entscheidungen Uber die medizinisch-pflegerische Behand-
lung sowie die psychische, soziale und spirituelle Begleitung an (Gonella et al.
20198). Die Wlnsche der Patientinnen und Patienten in Bezug auf ihre Behand-
lung und Begleitung sind jedoch oft nicht hinreichend reflektiert und bekannt
(Sommer et al. 20127). Dies birgt flr die Patientinnen und Patienten die Gefahr
einer nicht gewollten Uber- oder Unterversorgung. Die an Behandlungsentschei-
dungen beteiligten Personen erleben nicht selten ethische Konflikte und psychi-
sche Belastungen (Wendlandt et al. 20188). Zur Auseinandersetzung mit und
Vorbereitung auf gesundheitliche Krisen ermdglicht 8 132g Sozialgesetzbuch
Flnftes Buch (SGB V) Einrichtungen der stationaren Altenhilfe und der Eingliede-
rungshilfe, gesetzlich Versicherten eine ,,gesundheitliche Versorgungsplanung”
anzubieten. Diese wird grundsatzlich von den gesetzlichen Krankenkassen finan-
ziert (§ 132g SGB V). Die Versorgungsplanung soll sich am Konzept des Advance
Care Planning (ACP) anlehnen (Vereinbarung, Praambel®). Mit dieser Neuregelung
ist ein wesentlicher Baustein zur Weiterentwicklung der Vorsorge flr schwere
gesundheitliche Krisen, die mit dem Verlust der Einwilligungsfahigkeit verbunden
sind, geschaffen worden. Um die damit verbundenen Chancen zur Weiterent-
wicklung der Vorsorge zu nutzen, bedarf es einer sorgfaltigen Ausgestaltung der
Umsetzung Uber den in der Vereinbarung beschriebenen Rahmen hinaus. Hierzu
wollen die Empfehlungen des Expertenkreises auf der Basis der bisher erworbe-
nen praktischen Erfahrungen einen Beitrag leisten.

5  Charta zur Betreuung Schwerstkranker und Sterbender. Abrufbar unter:
https://www.charta-zur-betreuung-sterbender.de | Abruf vom 9.11.2021

6 Gonella S, Basso I, De Marinis MG et al. Good end-of-life care in nursing home according to the
family carers’ perspective: A systematic review of qualitative findings. Palliat Med. 2019;33:589-606.

7 Sommer S, Marckmann G, Pentzek M et al. Patientenverfligungen in stationaren Einrichtungen
der Seniorenpflege: Vorkommen, Validitat, Aussagekraft und Beachtung durch das Pflegepersonal.
Dtsch Arztebl Int 2012;109:577-83.

8  Wendlandt B, Ceppe A, Choudhury S et al. Risk Factors for Post-Traumatic Stress Disorder
Symptoms in Surrogate Decision-Makers of Patients with Chronic Critical lliness. Ann Am
Thorac Soc. 2018;15:1451-8.

9  Vereinbarung nach 132g Abs. 3 SGB V Uber Inhalte und Anforderungen der gesundheitlichen
Versorgungsplanung. Abrufbar unter: https://www.gkv-spitzenverband.de/krankenversicherung/
hospiz_und_palliativversorgung/letzte_lebensphase/gesundheitliche_versorgungsplanung.jsp
Abruf vom 9.11.2021
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1.2. Ziele

Ziel der Umsetzung des § 132g SGB V in Bayern ist es, dass Menschen ein Bera-
tungsangebot erhalten, um sich mit ihren individuellen Wertvorstellungen und
Bedirfnissen in schweren gesundheitlichen Krisen auseinanderzusetzen. Auf
Wunsch kénnen Vorkehrungen daflr getroffen werden, dass Menschen auch
dann verlasslich so behandelt und begleitet werden, wie es ihrem Willen ent-
spricht, wenn sie in der konkreten Situation nicht (mehr) selbst darlber entschei-
den konnen (Vereinbarung, § 2'°). Weitere Aspekte sind die psychische Entlas-
tung der an den Behandlungsentscheidungen beteiligten Personen wie An- und
Zugehdrige die Forderung der Handlungssicherheit der Mitarbeitenden in den
Einrichtungen, der Hauséarztinnen und Hauséarzte sowie des Personals im Ret-
tungsdienst und im Krankenhaus.

1.3. Bestehende MalRnahmen und Versorgungsstrukturen

Seit Anfang 2018 ist eine Finanzierung der gesundheitlichen Versorgungsplanung
nach & 132g SGB V fur Menschen, die in Einrichtungen der stationdren Altenhilfe
und Einrichtungen der Eingliederungshilfe betreut werden, maglich. Das Angebot
befindet sich aktuell im Aufbau. Im Jahr 2020 erhielten etwa ein Flinftel der Ein-
richtungen der stationaren Altenhilfe und etwa 12 % der Eingliederungshilfe eine
Refinanzierung tber die Krankenkassen (GKV Spitzenverband™).

Die aktuelle Situation ist gepragt von Aufbauarbeit bei den Schulungen sowie
ersten Erfahrungen in der einrichtungsinternen und vereinzelt regionalen Umset-
zung. Hierflr sind komplexe institutionelle und regionale Implementierungspro-
zesse, sowie speziell geschulte Gesprachsbegleiterinnen und Gesprachsbegleiter
erforderlich (Petri et al. 2020'?; Vereinbarung nach 8 132g SGB V; s. Anhang der
AG 1%). FUr Einrichtungen der Altenhilfe und der Eingliederungshilfe hat sich eine
zusatzliche externe Unterstltzung bei der regionalen Implementierung des
§ 132g SGB V als hilfreich erwiesen (Marckmann et al., 2018). Bei den Weiter-
bildungen zur Qualifizierung der Gesprachsbegleiterinnen und -begleiter, die unter
anderem die Gesprache zur Vorausplanung fuhren, zeigt sich eine grofRe Hetero-
genitat der Schulungskonzepte und Dokumentationen.

10 Vereinbarung nach 132g Abs. 3 SGB V Uber Inhalte und Anforderungen der gesundheitlichen
Versorgungsplanung. Abrufbar unter: https://www.gkv-spitzenverband.de/krankenversicherung/
hospiz_und_palliativversorgung/letzte_lebensphase/gesundheitliche_versorgungsplanung.jsp
Abruf vom 9.11.2021

11 Bericht des GKV Spitzenverbandes zur Palliativversorgung vom 16.12.2020. Abrufbar unter:
https://www.gkv-spitzenverband.de/krankenversicherung/hospiz_und_palliativversorgung/
hospiz_und_palliativversorgung.jsp Abruf vom 9.11.2021

12 Petri S, Zwiler B, In der Schmitten J, Feddersen B. [Advance Care Planning-further development
of the patient advance directive : What the anesthetist must know]. Anaesthesist. 2020;69:78-88.

13 Marckmann G, in der Schmitten J, Feddersen B et al. Pladoyer fir eine regionale Implementierung.
Dr.med.Mabuse 2018;236:25-28.
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1.4. Empfohlene MaRnahmen
Systemischer Ansatz bei der Umsetzung

Neben der sorgfaltigen Ermittlung der BedUrfnisse ist auch deren Umsetzung
erforderlich. Ein solcher systemischer Ansatz umfasst drei Ebenen:

a) Mikroebene: Individuelle, professionell begleitete Gesprachsprozesse

Im Mittelpunkt steht ein auf die individuellen BedUrfnisse und kommunikativen
Kompetenzen der leistungsberechtigten Person zugeschnittener Gesprachspro-
zess. Daher ist der sorgfaltigen Auswahl einer geeigneten Person flr die Aufgabe
der Gesprachsbegleitung (s. Anlagen 1, 6), sowie einer qualifizierten Weiterbil-
dung héchste Bedeutung beizumessen. Der Gesprachsprozess ist zu dokumen-
tieren. Um die Umsetzung des Willens der Person zu gewahrleisten, ist eine
anwendungstaugliche Dokumentation erforderlich (s. Anlagen 3, 8, 9 (Einstellun-
gen/Notfallbogen)*).

b) Mesoebene: Institutionelle Implementierung

Die Umsetzung des § 132g SGB V in den Einrichtungen erfordert einen Organi-
sationsentwicklungsprozess (Vereinbarung, Praambel', s. Anlagen 1, 4, 10%).
Um die Einflhrung und Umsetzung der Versorgungsplanung effektiv und mit
angemessenem Ressourceneinsatz zu ermaoglichen, sollten folgende Empfehlun-
gen berdcksichtigt werden:

e Die Leitungsebenen des Tragers und der Einrichtung sollten bereits vor der
Entsendung der Mitarbeitenden in die Weiterbildung Uber detaillierte Kennt-
nisse der Bedeutung und des Umfangs der gesundheitlichen Versorgungspla-
nung und der damit verbundenen Anforderungen verflgen.

* Die Leitungsebene unterstltzt die Umsetzung durch einen klaren Auftrag, die
Erstellung eines klaren Stellen- und Kompetenzprofils und die Bereitstellung
ausreichender personeller, zeitlicher, raumlicher und finanzieller Ressourcen.

e Ein Kompetenz- und Anforderungsprofil fir die Auswahl der Gesprachsbeglei-
terinnen und Gesprachsbegleiter wird formuliert (erste Hinweise siehe Anla-
gen 1, 6%).

14 Vereinbarung nach 132g Abs. 3 SGB V Uber Inhalte und Anforderungen der gesundheitlichen
Versorgungsplanung. Abrufbar unter: https://www.gkv-spitzenverband.de/krankenversicherung/
hospiz_und_palliativversorgung/letzte_lebensphase/gesundheitliche_versorgungsplanung.jsp
Abruf vom 9.11.2021
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e Es wird frihzeitig und strukturiert mit der Erarbeitung eines Konzepts zur Ein-
fihrung und Umsetzung der Versorgungsplanung begonnen (Empfehlungen
hierzu siehe Anlage 1%).

e Das Vorhandensein einer hospizlich-palliativen Kultur und einer entsprechen-
den Haltung ist Voraussetzung. Palliative Kompetenzen sollten vorhanden
sein, bzw. missen aufgebaut werden.

Die Kooperation und Vernetzung mit Einrichtungen und Diensten, die an der
Umsetzung des Patientenwillens beteiligt sind, sollten geprift und gegebenen-
falls intensiviert werden.

¢) Makroebene: Regionale Implementierung

Die Umsetzung der Wlnsche der oder des Betroffenen sollte auch unter Einbe-
ziehung weiterer Leistungserbringer des Gesundheitswesens (Hausarztinnen
und Hausarzte, Notarztinnen und Notarzte, Krankenhaduser) gewéhrleistet sein.
Hierzu ist die regionale Implementierung eines Konzepts zur Versorgungsplanung
notwendig bzw. sinnvoll. Auf diese Weise konnen Verfahren und Standards ent-
wickelt und umgesetzt werden, die zur BerUcksichtigung des Patientenwillens
beitragen. Neben den Instrumenten Patientenverfligung, Vorsorgevollmacht und
Betreuungsverfligung ist hier vor allem die Verstandigung auf einen einheitlichen
Notfallbogen auf der Basis der ermittelten Einstellungen ein wesentlicher Bau-
stein (siehe Anlagen 5, 8, 9%). Um die regionale Implementierung zu erméglichen,
sollten eine regionale Koordinatorin oder ein regionaler Koordinator (z.B. gem.
§ 39d SGB V) die Netzwerkarbeit und die daraus resultierenden Aktivtaten koor-
dinieren (s. Anlagen 5, 11%).

Qualitatskriterien fiir die Weiterbildung gem. 8§ 132g SGB V

e Die Qualitat der Gesprachsbegleitung ist wesentlich fir eine achtsame, sorg-
faltige und dem Willen der Bewohnerinnen und Bewohner entsprechende
Ermittlung und Dokumentation der individuellen Behandlungswinsche. Mal3-
geblichen Einfluss auf die Qualitat der Gesprache hat die absolvierte Weiter-
bildung der Gesprachsbegleiterin bzw. des Gesprachsbegleiters. Die Vereinba-
rung zu § 132g SGB V beschreibt die inhaltlichen Anforderungen an die Quali-
fikation der Gesprachsbegleiterinnen und Gesprachsbegleiter.

e Der Expertenkreis empfiehlt ergénzend folgende Mindeststandards fur die
Weiterbildung:

e Entwicklung und Férderung der erforderlichen Haltung der Gesprachsbeglei-
terinnen und Gesprachsbegleiter (insbesondere Respekt vor der Selbstbestim-
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mung, Starkung der Bereitschaft zur Selbstreflexion, nicht direktive Gesprachs-
fihrung etc.).

Ermittlung der Einstellungen zum Leben, zu schwerer Krankheit und zum
Sterben des oder der Betroffenen sowie Erarbeitung eines Notfallplans
(s. Anlagen 3, 8, 9%).

Zur Dokumentation werden von den Fortbildungsanbietern Dokumente vor-
gestellt (s. Anhang 8, 9%). Die Nutzung dieser Dokumente im Rahmen der
Gesprachsfiihrung wird gelbt. Diese Dokumente sollen mdglichst regional
einheitlich eingesetzt werden.

Dartber hinaus kénnen weitere Behandlungssituationen besprochen oder
Schwerpunkte gesetzt werden.

Vertiefung der Schulungsinhalte durch zusatzlichen Einsatz geeigneter Lehr-
materialien (zum Beispiel Videodatenbank) zu den Themen Reanimation,
Beatmung, Intensivstation, Dialyse und Erndhrungssonde.

Auseinandersetzung mit den besonderen Anforderungen an die Beratung
von Menschen mit kognitiven Beeintrachtigungen. Dazu zahlen die Kenntnis
des Spektrums barrierefreier Kommunikation- und Dokumentationsformen
und entsprechende Anwendungskompetenz (Vereinbarung 8 6) sowie der
Thematik der Einwilligungsfahigkeit unter Berlcksichtigung der UN-Behin-
dertenrechtskonvention'.

Ubungen zu einer bewertungsfreien Gesprachshaltung und -fiihrung insbe-
sondere bei der Aufklarung tber palliativ- und intensivmedizinische Maf3nah-
men.

Intensive Ubungsgesprache durch Training in Kleingruppen mit Rollentausch
und gegebenenfalls schauspielgestitztes Training (zusatzlich zu Praxisteil 1
und 2).

Besprechung der ,begleiteten” Gesprache anhand der Schlisselkriterien
(siehe Anlage 7*).

Forderung der emotionalen Stabilitat, die flr die Aufgabe der Gesprachs-
begleitung notwendig ist.

15 United Nations (2006) Convention on the Rights of Persons with Disabilities. Verfligbar unter

https://www.un.org/development/desa/disabilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disa-
bilities/convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities-2.html ; deutsche Ubersetzung
abrufbar unter https://www.institut-fuer-menschenrechte.de/fileadmin/Redaktion/PDF/DB_Men-
schenrechtsschutz/CRPD/CRPD_Konvention_und_Fakultativprotokoll.pdf
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e Abschluss der Weiterbildung durch ein kriteriengestltztes Fachgesprach
(siehe Anlage 7%).

* Angebote zur weiteren Fortbildung, zum kollegialen Austausch, zur Inter-
vision sowie zur Supervision auch nach Abschluss der Weiterbildung.

Gesprachsinhalte und Dokumentation

Die Gesprachsfuhrung ist achtsam an den Bedurfnissen der oder des Betroffe-
nen sowie gegebenenfalls weiterer Beteiligter auszurichten. Die Gesprache sind
freiwillig und mit einer ergebnisoffenen Haltung zu flhren.

Sie dienen der vorausschauenden Auseinandersetzung mit gesundheitlichen
Krisen und der letzten Lebensphase sowie der Unterstlitzung von Selbstbestim-
mung, Partizipation und Teilhabe der oder des Leistungsberechtigten.

Die Erfassung der Winsche nach pflegerischer, psychosozialer und spiritueller
Begleitung ist flr die Versorgung und Begleitung am Lebensende von grolRer
Bedeutung. Dabei sind die in den Einrichtungen bereits vorhandenen Instru-
mente zu berlcksichtigen.
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Ein nachvollziehbarer, qualitdtsgesicherter Gesprachsprozess ist unabdingbar,
um belastbare Festlegungen flr zukinftige medizinische Behandlungen, ins-
besondere flr den Notfall (sieche Anlage 9%), zu treffen. Kernelement sind dabei
die Einstellungen der Betroffenen zu den Themen Leben, schwere Erkrankung
und Sterben (siehe Anlage 8%). Die Ermittlung dieser Einstellungen kann auch
als Grundlage fir weitere Festlegungen fir unterschiedliche medizinische
Situationen oder zur Ermittlung des mutmalfilichen Willens dienen.

Zudem konnen je nach Konzept weitere Themen, wie etwa die Behandlung
im Krankenhaus bei unklarer Dauer der Einwilligungsfahigkeit oder bei dauer-
hafter Einwilligungsunfahigkeit erortert werden. Dartber hinaus sind die in der
Vereinbarung nach § 132g Abs. 3 SGB V geforderten Leistungsnachweise fir
die Krankenkassen zu erstellen.

1.5. Fazit

Die ersten Erfahrungen zeigen, dass die Umsetzung des § 132g SGB V ein
wesentlicher Baustein zur Verbesserung der personenzentrierten Versorgung
und Begleitung ist. Die Umsetzung steht noch am Anfang und sollte kontinu-
ierlich weiterentwickelt werden, zum Beispiel im Hinblick auf die Bedarfe
unterschiedlicher Gruppen von Leistungsberechtigten (z. B. unterschiedliche
Formen von Einschrankungen und Behinderungen oder kulturelle Hinter-
grunde) und Beteiligten.

Die im § 132g SGB V formulierte Einengung der Vorausplanung auf das
Lebensende ist als nicht sinnvoll anzusehen. Schwere gesundheitliche Krisen,
die mit Einwilligungsunfahigkeit verbunden sind, kénnen jeden Menschen
jederzeit treffen. Eine Ausweitung des Kreises der Leistungsberechtigten auf
Menschen aller Altersgruppen einschliel3lich Kindern und Jugendlichen (siehe
auch unter 2.2.3. Bestehende MalRinahmen und Versorgungsstrukturen, Seite
47), die zum Beispiel wegen schwerer Vorerkrankungen behandelt werden,
und auf den ambulanten Bereich ist daher dringend zu empfehlen. Dies wiirde
auch eine Gleichstellung aller Versicherten unabhangig von verschiedenen
Lebenssituationen und Versorgungsorten ermaoglichen.

Dariber hinaus sollte weiter an den Mdaglichkeiten einer aufwandsgerechten
Vergltung der Leistung gearbeitet werden. Bei der Ermittlung des Aufwands
ware u.a. an eine Abfrage des kalkulatorischen Stundenaufwands bei den
Wohlfahrtsverbanden, des Aufwands fir die notwendige Organisationsent-
wicklung, der Kosten der Weiterbildung sowie erforderlicher kontinuierlicher
Fortbildung/Vernetzung zu denken.
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Arbeitsgruppe 2: Hospiz- und Palliativversorgung von
2 Kindern und Jugendlichen

Leben und Sterben in Wrde ist das Ziel jeder Hospiz- und Palliativbetreuung.
Der Begriff ,Wirde" meint in diesem Zusammenhang jedoch nicht nur die unan-
tastbare ,,Menschenwrde”, die jedem Menschen aufgrund seines Mensch-
seins innewohnt, sondern vielmehr das individuelle , Geflhl von Wiirde".

In der Hospiz- und Palliativbetreuung von Kindern und Jugendlichen (im Folgen-
den ist mit ,,Kind” immer auch der/die Jugendliche gemeint) spielt dieser indi-
viduelle Wiirdebegriff eine wichtige Rolle. Teilhabe an alters- und entwicklungs-
gerechten Aktivitaten, Unterstitzung der kindlichen Entwicklung und der indivi-
duellen Ausdrucksmoglichkeiten, der Respekt vor der kindlichen und der
familiaren Autonomie, die Wahrung der Intimsphare und der korperlichen Inte-
gritat sind wesentliche Ziele einer interdisziplindren und multiprofessionellen
Begleitung des lebensverklrzend erkrankten Kindes und der gesamten Familie
sowie ihres sozialen Umfeldes. Dazu gehort aber auch, die Hoffnung aufrecht

16 Chochinov HM (2002). Dignity-Conserving Care—A New Model for Palliative Care: Helping the
Patient Feel Valued.JAMA,287(17):2253-2260. doi:10.1001.



zu erhalten und die Erinnerung mit wichtigen Bezugspersonen zu schaffen.
Grundvoraussetzung hierflr ist ein einflihlsamer und wurdevoller Umgang mit
allen Betroffenen, dem lebensverklrzend erkrankten Kind, der gesamten Fami-
lie sowie dem sozialen Umfeld.

In der Hospiz- und Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen steht das
lebensbedrohlich oder lebensverklrzend erkrankte Kind im Mittelpunkt der Ver-
sorgung. Die Versorgungsangebote richten sich insbesondere immer auch an
die Familie und das soziale Umfeld des betroffenen Kindes. Die physischen,
psychischen, sozialen und spirituellen BedUrfnisse verandern sich mit dem Alter
und der Entwicklung des Kindes. Die medizinische, pflegerische, psychosoziale
und spirituelle Versorgung sowie die Einbeziehung des Kindes in Behandlungs-
entscheidungen missen entsprechend angepasst werden. Dies erfordert eine
hohe fachliche und kommunikative Kompetenz aller beteiligten Fachkrafte.

Die Versorgung kann — je nach Bedarf und Bedurfnissen des lebensverktrzend
erkrankten Kindes und seiner Familie — mit der Diagnose der Erkrankung begin-
nen, unabhangig davon, ob das Kind eine Therapie gegen die Erkrankung erhalt
oder nicht. Die Intensitat der Versorgung kann je nach Krankheitsverlauf variie-
ren. Versorgungsangebote wie die spezialisierte ambulante padiatrische Pallia-
tivversorgung (SAPPV) kénnen auch intermittierend, etwa in Krisensituationen,
in Anspruch genommen werden.

Ziel jeder Hospiz- und Palliativversorgung ist es, die Lebensqualitat der jungen
Patientinnen und Patienten und ihrer Familie zu erhalten und zu verbessern, Leid
zu lindern, und eine alters- und entwicklungsgerechte Teilhabe am Leben zu
ermadglichen. Die Versorgung sollte daher eingebettet in die Lebenswelt des
Kindes erfolgen und die lokalen Versorgungsstrukturen, wie zum Beispiel die
niedergelassene Kinderarztin bzw. den niedergelassenen Kinderarzt, die ort-
liche Schule oder die Gemeinde immer mit einbeziehen.

2.1. Hospizversorgung von Kindern und Jugendlichen
2.1.1. Hintergrund

W(rde, hohe Lebensqualitat, Krisenbewaltigung und Entlastung im Alltag fir
die betroffenen Familien stehen im Mittelpunkt der Kinderhospizarbeit. Mul-
tiprofessionelle Koordination und Beratung in Verbindung mit qualifizierter
ehrenamtlicher Begleitung einschlieRlich Aufenthalten in teil- und vollstationa-
ren Kinderhospizen sollen helfen, diese Ziele zu erreichen. Zielgruppe der Kin-
derhospizarbeit sind Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit lebens-
bedrohlichen oder lebensverklrzenden Erkrankungen mit ihren Familien ein-
schlie¥lich ihres sozialen Umfeldes.



In der ambulanten Kinderhospizarbeit kdnnen auch Familien mit minderjahri-
gen Kindern betreut werden, wenn ein Elternteil schwer erkrankt ist. Betrof-
fene, Eltern und Geschwister werden als Expertinnen und Experten in eigener
Sache anerkannt. Begleitung und Unterstltzung kdnnen auf Wunsch jederzeit
erfolgen, ab der Diagnose, im Verlauf der Erkrankung und auch in der Trauer-
zeit. Dabei sind Teilhabe und Inklusion individuell zu berlcksichtigen und die
Moglichkeiten, Bedarfe und BedUrfnisse aller Familienmitglieder aufeinander
abzustimmen. Sterben und Tod werden als Teil des Lebens verstanden.
2.1.2. Ziele

Beratung

e Schaffung eines verlasslich finanzierten Angebots an ganzheitlicher Bera-
tung fUr die Zielgruppe der Kinderhospizarbeit flachendeckend in Bayern.

Ambulante Hospizarbeit

e Schaffung unbtrokratischer, kostenfreier Angebote zur nachhaltigen psycho-
sozialen Begleitung betroffener Familien.

e Ausbau der Ehrenamtsqualifizierung und Koordination.
Stationare Kinder- und Jugendhospize

e Bedarfsgerechte und bedurfnisorientierte Angebote.
Trauerbegleitung

e Sicherstellung eines flachendeckenden und kostenfreien Angebots fir
Hinterbliebene.

* Integration bestehender Forschungsprojekte zur Wirksamkeit von Trauerbe-
ratung und Trauerbegleitung unter Einbeziehung kinderhospizlicher Exper-
tise.

Aus-, Fort- und Weiterbildung in der Kinder- und Jugendhospizarbeit

e Flachendeckende Sicherstellung des Qualifikationsniveaus der Mitarbeiten-
den in der Kinder- und Jugendhospizarbeit.

e Sicherstellung ausreichender und spezifischer Kapazitaten im Hinblick auf die
0.g. Bildungsangebote.

e Ausbau der Finanzierung von Aus-, Fort- und WeiterbildungsmalRnahmen.



IV. Positionspapiere der Arbeitsgruppen des Expertenkreises

2.1.3. Bestehende MalRnahmen und Versorgungsstrukturen
Beratung

Mit der Diagnose einer lebensverkirzenden Erkrankung steigt die Komplexitat
der Aufgaben flr jede Familie. Hier entsteht zwangslaufig ein Bedarf an qua-
lifizierter Beratung, sei es zur Koordination und Vernetzung, zur hospizlich-pal-
liativen Versorgung, zu den spirituellen und psychosozialen BedUrfnissen aller
Familienmitglieder oder zu blrokratischen bzw. finanziellen Fragen.

Einrichtungen der Kinder- und Jugendhospizarbeit bieten Beratung an — ent-
weder als Lotsen durchs Hilfesystem oder indem sie den Familien ihr jeweili-
ges Fachwissen direkt zur Verfligung stellen.

Beratung und Vernetzung zahlen sowohl zum Aufgabenprofil der Fachkrafte
eines ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienstes als auch zu dem (teil-)
stationérer Hospize.

Die Beratung muss nicht nur inhaltlich den haufig sehr spezifischen Belangen
der Betroffenen und ihren Familien Rechnung tragen, sondern auch der hos-
pizlichen Haltung entsprechen. In diesem Sinne versteht sie sich immer als
ergebnisoffener und interaktiver Prozess auf Augenhoéhe.



Ambulante Hospizarbeit

In Familien, die lebensverklrzend erkrankte Kinder begleiten, bindet die Orga-
nisation des Alltags oft einen groRen Teil der Ressourcen. Bei unvorhergese-
henen Entwicklungen missen Krafte geblndelt und Prioritaten oft kurzfristig
verschoben werden. Um diese Belastung zu mildern, bieten ambulante Kin-
der- und Jugendhospizdienste hausliche Unterstitzung und begleitende Bera-
tung an. Ziel der Dienste ist, vorhandene Ressourcen zu starken und zuséatz-
liche externe Entlastungsangebote fur die Familien im Versorgungsnetz zu
erschlieRen. Uber die ambulanten Kinder- und Jugendhospizdienste kdnnen
qualifizierte, ehrenamtliche Kinderhospizbegleiterinnen und Hospizbegleiter
angefragt werden, die die Familien regelmaliig und auch Uber lange Zeitraume
bei der Bewaltigung des Familienalltags entlasten. Dies ersetzt ausdrtcklich
keine professionellen Dienste. Die Koordination der Einsatze sowie die Bera-
tung und Vernetzung der Familie mit anderen Hilfsangeboten erfolgt Uber
fachspezifisch qualifizierte, hauptamtliche Krafte. Die Angebote der ambulan-
ten Kinder- und Jugendhospizdienste sind fir die Familien kostenfrei.

Weitere mogliche Angebote sind:
* Begleitung auch wéahrend eines stationdren Aufenthalts.

e Hilfen zur Alltagsbewaltigung und Kompetenzstarkung durch Zusatzange-
bote wie Gesprachskreise mit anderen betroffenen Familien.

* Angebote in der Geschwisterarbeit.
* Trauerbegleitung.
Stationare Kinder- und Jugendhospize

Kinder- und Jugendhospize sind baulich, organisatorisch und wirtschaftlich
selbststandige Einrichtungen mit familiarem Charakter. Die raumliche und per-
sonelle Gestaltung ist auf die besonderen BedUrfnisse der betroffenen Kinder
und ihrer Angehorigen abgestimmt. Kinderhospize werden in voll- und/oder
teilstationdrer Form angeboten. Sie bieten mehrtdgige und wiederkehrende
Aufenthalte ab Diagnosestellung fir Kinder und Jugendliche mit lebensverkir-
zenden Erkrankungen bis zum 27. Lebensjahr an. Der Schwerpunkt des mul-
tiprofessionellen Teams liegt neben der Lebens-, Krankheits-, Sterbe- und
Trauerbegleitung auf einer der jeweiligen Lebenssituation angepassten pallia-
tivpflegerischen Versorgung. Im vollstationaren Setting kann die ganze Familie
mit aufgenommen werden. Bei teilstationaren Hospizen wird eine wohnort-
nahe Versorgung angestrebt. In Bayern gibt es derzeit zwei stationare Kinder-
und Jugendhospize, von dem eins auch teilstationare Platze anbietet, sowie



ein rein teilstationdres Kinder- und Jugendhospiz. Weitere teilstationare Kin-
der- und Jugendhospize sind in Planung (Stand: 20. Juni 2024).

Trauerbegleitung

Trauer ist eine normale und sehr individuelle Reaktion auf einen Verlust. Sie
beginnt flr die Betroffenen und ihre Familien oft mit der Diagnose der Erkran-
kung, manchmal lange vor dem Versterben, und begleitet sie bis weit Uber
den Tod hinaus. Trauernde brauchen auch nach dem Tod der oder des Ange-
hérigen noch eine Zeit lang Unterstitzung und Beratung, um der Trauer Raum
und Zeit geben zu kénnen. Das Leben und der Alltag mussen in den betroffe-
nen Familien und im sozialen Umfeld erst langsam wieder gelernt und sortiert
werden.

Kinderhospizarbeit bietet den Betroffenen Unterstltzung und Begleitung im
Trauerprozess an.

Bestehende Angebote der Trauerbegleitung sind zum Beispiel Trauergruppen,
Trauercafés, Seelsorge und Einzelgesprache. Sie zielen darauf ab, schwierige
oder gar pathologische Trauerprozesse zu verhindern und/oder zu mildern.

Alle Angebote der kinderhospizlichen Trauerbegleitung sind fir die Hinterblie-
benen kostenfrei. Sie werden von den Diensten und Einrichtungen der Kinder-
und Jugendhospizarbeit ausschliel3lich auf Spendenbasis erbracht, denn mit
dem Tod des Kindes oder des erkrankten Elternteils endet derzeit die Kranken-
kassen-Forderung.

Aus-, Fort- und Weiterbildung in der Kinder- und Jugendhospizarbeit

Kinder- und Jugendhospizarbeit wird von ehrenamtlichen und hauptamtlichen
Mitarbeiterinnern und Mitarbeitern in Kinder- und Jugendhospizdiensten
geleistet. Die Qualitat dieser Arbeit wird durch gesetzlich vorgeschriebene
und bundesweit anerkannte Ausbildungen, kontinuierliche und verpflichtende
Fortbildungen sowie Weiterbildungsangebote in speziellen Aufgabenberei-
chen sichergestellt.

Die Aus-, Fort- und Weiterbildung kann auf zwei Wegen erfolgen, entweder
als eigenstandiges Bildungsangebot in der Kinder- und Jugendhospizarbeit
oder als Aufbaumodul nach einer Grundausbildung in der Erwachsenen-
hospizarbeit.



2.1.4. Empfohlene MaRnahmen
Beratung

e Sicherstellung der Finanzierung von Beratung, z.B. Férderung durch
Kostentrager.

e Entwicklung und Forschung zu neuen Beratungsangeboten und Beratungs-
formen, z.B. hospizliche Beratung auch online.

* Angebote und Sicherstellung bedarfsgerechter Qualifizierung zur Beratung
fir Fachkrafte.

Ambulante Hospizarbeit

e Weiterer Ausbau eines flachendeckenden Netzwerks ambulanter Kinder-
und Jugendhospizdienste in Bayern.

e Ausbau der monetaren Fordermdglichkeiten fir die ambulante Kinderhospiz-
arbeit.

* Mediale Unterstitzung zum Erhalt der Ehrenamtskultur im Bereich der psy-
chosozialen Begleitung, etwa durch staatliche Stellen. Ausbau von Verglns-
tigungen und Anerkennungsgesten flr Ehrenamtliche.

Stationéare Kinder- und Jugendhospize

e Bedarfsgerechte und bedUrfnisorientierte Angebote.

e Ausbau der monetaren Férdermoglichkeiten fur die (teil-)stationare Kinder
und Jugendhospizarbeit.

Trauerbegleitung

* Regelhafte Forderung der (kinder-)hospizlichen Trauerbegleitung durch die
Kostentrager.

¢ Regelhaft begleitende Forschung.
Aus-, Fort- und Weiterbildung in der Kinder- und Jugendhospizarbeit

e Erhohung der Zuschisse zu o.g. Qualifizierungen (z.B. Dynamisierung der
Fortbildungspauschale fir Ehrenamtliche).

o Ubernahme der Ausbildungskosten (z. B. Seminar zur Fihrungskompetenz,
Koordinatoren-Seminar) fir Hauptamtliche.



2.1.5. Fazit

Die ambulante und stationare Hospiz- und Palliativversorgung fir Kinder und
Jugendliche hat sich in den letzten Jahren intensiv entwickelt. Durch die
zunehmende Zahl von Begleitanfragen und durch immer komplexere Familien-
situationen sind die Anforderungen an die Kinderhospizdienste und die haupt-
und ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter gewachsen. Es bedarf
mehr unterschiedlich qualifizierter Mitarbeitender, die diese individuellen
Bedurfnisse auffangen kénnen. Hierzu sind eine solide Finanzierung, gegebe-
nenfalls auch auf3erhalb der Gesetzgebung von & 39a SGB V und eine Erwei-
terung fur die Begleitung von Kindern und Jugendlichen bei Verlust- und Trau-
erprozessen notwendig.

2.2. Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen

2.2.1. Hintergrund

Die WHO definierte die Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen
1998 wie folgt:

e Unter Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen versteht man die
aktive und umfassende Versorgung. Diese berlcksichtigt Koérper, Seele
und Geist des Kindes gleichermalRen und gewahrleistet die Unterstitzung
der gesamten betroffenen Familie.

e Sie beginnt mit der Diagnosestellung und ist unabhangig davon, ob das
Kind eine Therapie mit kurativer Zielsetzung erhalt.

e Esist Aufgabe der professionellen Helferinnen und Helfer, das Ausmal’ der
physischen, psychischen wie sozialen Belastung des Kindes einzuschatzen
und zu minimieren.

* Wirkungsvolle padiatrische Palliativversorgung ist nur mit einem breiten
multidisziplindren Ansatz mdglich, der die Familie und alle 6ffentlichen Res-
sourcen mit einbezieht. Sie kann auch bei knappen Ressourcen erfolgreich
implementiert werden. Padiatrische Palliativversorgung kann in Kranken-
hausern der hochsten Versorgungsstufe, in den Kommunen und zuhause
bei den Patientinnen und Patienten erbracht werden. (Ubersetzung aus:
IMPaCCT: Standards péadiatrischer Palliativversorgung in Europa)’’.

Die 2006 gegrindete Arbeitsgemeinschaft Kinderpalliativmedizin in Bayern
hat es sich zur Aufgabe gemacht, entsprechend der Definition der WHO allen

17 Craig F, Abu-Saad Huijer H, Benini F, Kuttner L, Wood C, Feraris PC, Zernikow B. (2008).
[IMPaCCT: standards of paediatric palliative care]. Schmerz,22(4):401-408.



schwerstkranken Kindern und Jugendlichen in Bayern ein Leben in bestmdg-
licher Lebensqualitat und ein Sterben in Wirde durch eine flachendeckende
Palliativversorgung zu ermaoglichen.

Ziel der gemeinsamen Arbeit ist es, durch kontinuierlichen Erfahrungsaustausch
und gemeinsame Erarbeitung von Konzepten zur Struktur und Qualitat der padi-
atrischen Palliativbetreuung allen betroffenen Kindern und Jugendlichen sowie
ihren Familien in Bayern einen strukturtbergreifenden Zugang zur Kinderpallia-
tivversorgung zu ermoglichen und die Qualitat der Versorgung kontinuierlich zu
verbessern. Die gemeinsame Arbeit orientiert sich dabei an den internationalen
Standards fir die Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen'®.

2.2.2. Ziele

Ambulante Padiatrische Palliativversorgung

e Eine flachendeckende Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit einer
lebensverklrzenden Erkrankung durch Teams der spezialisierten ambulan-
ten padiatrischen Palliativversorgung.

Stationare Kinderpalliativversorgung

e \Verbesserung der palliativmedizinischen Versorgung schwerkranker Kinder
und Jugendlicher in bayerischen Kinderkliniken.

Gesundheitliche Versorgungsplanung (Advance Care Planning)

* \Verbesserung der Beachtung individueller Behandlungswinsche in der
medizinischen Versorgung schwerstkranker Kinder und Jugendlicher.

Transition von Jugendlichen mit schweren, lebensverkiirzenden Erkran-
kungen in die Versorgungsstrukturen fiir Erwachsene

* Verbesserung der palliativen Versorgung junger Menschen, die mit ihrer
lebensverklrzenden Erkrankung erwachsen werden.

Perinatale Palliativversorgung

e Etablierung von Versorgungspfaden und -strukturen flr die palliative Ver-
sorgung von Familien mit einem ungeborenen Kind mit einer schweren,
lebenslimitierenden Erkrankung.

18 F Benini, D Papadatou, M Bernada et al. (2022). International Standards for Pediatric Palliative
Care: From IMPaCCT to GO-PPaCS (2022) J Pain Symptom Manage;63(5):€529-e543. doi:
10.1016.



IV. Positionspapiere der Arbeitsgruppen des Expertenkreises

2.2.3. Bestehende MaRnahmen und Versorgungsstrukturen
Ambulante Padiatrische Palliativversorgung

Die Palliativversorgung von Kindern und
Jugendlichen mit lebensverklrzenden
Erkrankungen sollte mdglichst im héaus-
lichen Umfeld erfolgen, um den Kindern
die Teilhabe am Leben in der Familie/
Wohngruppe und an normalen kindlichen
Aktivitaten (zum Beispiel Besuch von Kin-
dergarten/Schule) zu ermoglichen. Nahezu
alle betroffenen Kinder bendtigen eine
spezialisierte Palliativversorgung, oft auch
wiederholt. (Bender, Riester, Borasio,
Flhrer, 201779).

Die Implementierung der geplanten sechs
Kinderpalliativteams zur flachendeckenden
spezialisierten ambulanten Palliativversor-
gung von Kindern und Jugendlichen
(SAPPV) in Bayern ist abgeschlossen. Die
gesetzlich geforderte 24-Stunden-Rufbe-
reitschaft mit aufsuchender Versorgung in
den teilweise grofen Versorgungsgebie-
ten und der Mangel an spezialisierten
Fachkraften stellen jedoch grofde Heraus-
forderungen dar. Es ist zu erwarten, dass
die Finanzierung und die personelle Aus-
stattung in den kommenden Jahren an die
wachsenden Anforderungen angepasst
werden mussen.

Stationare Kinderpalliativversorgung

Kinder und Jugendliche mit lebensverklrzenden Erkrankungen und ihre Fami-
lien sollen bei entsprechendem Bedarf, das heit zum Beispiel in Symptom-
krisen oder psychosozialen Krisensituationen, im Rahmen eines stationaren
Aufenthaltes in Kinderkliniken spezialisierte Palliativversorgung erhalten.

19 Bender HU, Riester MB, Borasio GD, Fihrer M. (2017). Let’s Bring Her Home First.” Patient
Characteristics and Place of Death in Specialized Pediatric Palliative Home Care. J Pain Symptom
Manage ;564(2):159-166.



FUr die stationéare Palliativversorgung in Symptomkrisen stehen im Kinderpal-
liativzentrum am LMU-Klinikum Minchen auf der Kinderpalliativstation acht
Betten in Einzelzimmern zur Verfigung. In einer kind- und familiengerechten
Umgebung koénnen speziell ausgebildete Fachkrafte alle diagnostischen und
therapeutischen Moglichkeiten der spezialisierten palliativmedizinischen und
-pflegerischen Versorgung sowie der psychosozialen und spirituellen Begleitung
zur Verbesserung der Lebensqualitdt der betroffenen Kinder und ihrer Familien
einsetzen.

Das Kinderpalliativzentrum Minchen des LMU Klinikum, Campus Grof3hadern,
ist eine hoch spezialisierte, bundesweit herausragende Versorgungsstruktur
flr die palliativmedizinische Versorgung von Kindern und Jugendlichen. In allen
Kinderkliniken Bayerns, insbesondere auf den kinderonkologischen Stationen,
werden Kinder und Jugendliche mit palliativem und hospizlichem Versorgungs-
bedarf behandelt und begleitet. Eine spezialisierte Kinderpalliativversorgung sollte
durch entsprechende, bedarfsgerechte kinderpalliativmedizinische Strukturen
(z.B. Kinderpalliativdienste siehe unter 2.2.4 Empfohlene Mafinahmen, Seite 50)
allen betroffenen Patientinnen und Patienten zuganglich gemacht werden.

Gesundheitliche Versorgungsplanung (Advance Care Planning)

Kinder und Jugendliche mit schweren lebensverkirzenden Erkrankungen erleben
im Verlauf der Erkrankung oft wiederholt akute gesundheitliche Krisen, die einer
medizinischen Behandlung bedurfen. In solchen Akutsituationen muss haufig
unmittelbar Gber lebensverlangernde Malinahmen entschieden werden. Da die
betroffenen Kinder oder Jugendlichen in der Regel selbst nicht einwilligungsfahig
sind und Sorgeberechtigte in den Akutsituationen nicht immer anwesend sind,
kann es sinnvoll sein, Therapieziele zu klaren und Behandlungsoptionen sowie
individuelle Behandlungswuiinsche im Vorfeld zu besprechen und zu dokumentie-
ren. Eine Entscheidung unter Zeitdruck und in einer existentiell bedrohlichen Situ-
ation wird von Eltern zudem haufig als schwierig erlebt. Eine strukturierte Voraus-
planung medizinischer Behandlungen in der Padiatrie (pediatric Advance Care
Planning — pedACP) kann dazu beitragen, dass Eltern besser Uber mdgliche
Behandlungsoptionen informiert sind und sich in ihren Entscheidungen fir ihr Kind
sicherer fihlen.

Wesentliches Merkmal von pedACP ist ein professionell begleiteter Gesprachs-
prozess, in dem maogliche zukinftige Krisen und Behandlungsoptionen bespro-
chen werden. Die schriftliche Dokumentation der Therapieziele und Behandlungs-
wulnsche sowie die Kommunikation der Ergebnisse der Vorausplanung an alle
relevanten Versorgungspartnerinnen und -partner stellt sicher, dass die Behand-



lungswunsche der Patientinnen und Patienten bzw. ihrer gesetzlichen Vertreterin-
nen und Vertreter im Versorgungssystem bekannt sind und berlcksichtigt wer-
den?,

Gesprache zur Vorausplanung medizinischer Maldnahmen werden bisher nicht
systematisch allen betroffenen Kindern und Jugendlichen und ihren Familien
angeboten. Ein strukturiertes Programm flr die gesundheitliche Vorausplanung
in der Padiatrie (Modular Advance Care Planning Program in Pediatrics —
MAPPS) wurde im Rahmen einer durch das Bundesministerium fir Bildung
und Forschung (BMBF) geférderten Studie am Kinderpalliativzentrum der Uni-
versitat Minchen entwickelt?'. Die Paula Kubitscheck-Vogel-Stiftung forderte
die wissenschaftlich begleitete Schulung von Mitgliedern der bayerischen
SAPPV-Teams und die Implementierung des Programms in den Jahren 2022
und 2023.

Transition (Ubergang) von Jugendlichen mit schweren, lebensverkiir-
zenden Erkrankungen in die Versorgungsstrukturen fir Erwachsene

Die Fortschritte in der Padiatrie bei der Behandlung von Kindern und Jugend-
lichen mit schweren, lebensverkirzenden Erkrankungen haben dazu geflihrt,
dass die Lebenserwartung in dieser Patientengruppe deutlich gestiegen ist.
Viele Betroffene leben mit ihrer Erkrankung bis in das Erwachsenenalter. Damit
steigt aber auch die Dauer der Belastung fir die Familien und der Bedarf an
spezifischer Unterstltzung. Besondere Sorge bereitet den Familien das
~Erwachsen-Werden" ihrer Kinder, die durch die Erkrankung schwer in ihrer
korperlichen und haufig auch geistigen Entwicklung beeintrachtigt sind, die mit
dem 18. Geburtstag aus dem Netz der Unterstltzungssysteme der Kindheit
herauswachsen und fiir die der Ubergang in ein am autonomen Erwachsenen
orientiertes Versorgungssystem bevorsteht.

Bisher gibt es in Bayern in der palliativen Versorgung von Jugendlichen noch
keine strukturierten Programme fir die Transition in die Versorgungsstrukturen
far Erwachsene.

Perinatale Palliativversorgung

Die Fortschritte in der Pranataldiagnostik tragen dazu bei, dass lebensverklr-
zende angeborene Erkrankungen immer haufiger bereits vor der Geburt diag-
nostiziert werden. Die Mitteilung einer solchen Diagnose wird von den Schwan-

20 Lotz JD, Daxer M, Jox RJ, Borasio GD, Fihrer M. (2017) “Hope for the best, prepare for the
worst”: A qualitative interview study on parents’ needs and fears in pediatric advance care
planning. Palliat Med.;31(8):764-771.

21 Knochel K, Zaimovic V, Gatzweiler B, Hein KK, Heitkamp N, Monz A, Reimann D, Borasio GD,
Flhrer M. (2022). Participatory Development of a Modular Advance Care Planning Program in
Pediatric Palliative Care (MAPPS).J Pain Symptom Manage ;63(2):189-198. doi: 10.1016



geren und ihren Familien als akute Krise erlebt. Hoffnungen und Wiinsche fiir
das Leben mit dem ungeborenen Kind weichen Unsicherheit und tiefer Trauer.
In dieser Situation erhoffen sich Eltern kompetente und einfihlsam vermittelt
Informationen Uber die Erkrankung des ungeborenen Kindes, Information und
Orientierung Uber die verschiedenen Entscheidungsmaoglichkeiten sowie eine
kontinuierliche und empathische medizinische und psychosoziale Betreuung.

Ein strukturiertes Programm flr eine flachendeckende perinatale Palliativver-
sorgung und deren Finanzierung fehlt bisher in Bayern.

2.2.4. Empfohlene MaRnahmen
Ambulante Padiatrische Palliativversorgung

Sicherung der Arbeitsfahigkeit der sechs Kinderpalliativteams in Bayern durch
eine kostendeckende Finanzierung, die den hohen personellen Aufwand und
die besonderen fachlichen Anforderungen aufgrund

e grolRer Versorgungsgebiete

e zeitintensiver und aufwandiger Versorgung von Kindern und Jugendlichen
aller Altersgruppen einschlieRlich Neugeborener und junger Sauglinge,
sowie von schwer beeintrachtigten Kindern

berUlcksichtigt.
Stationare Kinderpalliativversorgung

Die palliativmedizinische Versorgung von Kindern und Jugendlichen kann
durch einen an der jeweiligen Kinderklinik etablierten Kinderpalliativdienst
oder auf Anforderung der Behandler in den Kinderkliniken durch das fir die
Versorgungsregion zustandige SAPPV-Team erfolgen. Der Kinderpalliativ-
dienst bzw. das SAPPV-Team unterstlitzt bei der Behandlung von Symptomen
wie Schmerzen, Atemnot oder Unruhe. DarlUber hinaus begleitet das Kinder-
palliativteam die Durchfihrung von Gesprachen Uber die Behandlungsziele.
Der Kinderpalliativdienst/das externe Kinderpalliativteam flihrt ein palliativme-
dizinisches Basisassessment durch, héalt die mit dem Kind bzw. Jugendlichen
und/oder seinen Eltern abgestimmten Behandlungsziele schriftlich fest, ent-
wickelt einen mit den fallfihrenden Behandelnden abgestimmten palliativme-
dizinischen, palliativpflegerischen und psychosozialen/therapeutischen
Behandlungsplan und dokumentiert den Verlauf und die Ergebnisse der
Behandlung. Damit Gbernimmt der Kinderpalliativdienst bzw. das Kinderpalli-
ativteam eine zentrale Rolle bei der Verbesserung der palliativmedizinischen
Versorgung schwerkranker Kinder und Jugendlicher in Kinderkliniken.



Ziel ist eine Finanzierung dieser Leistungen, die dem hohen zeitlichen Einsatz
spezifisch qualifizierter Fachkrafte entspricht. Grundlage ist der OPS 8-98h:
Spezialisierte palliativmedizinische Komplexbehandlung durch einen Palliativ-
dienst. Wird die Leistung durch ein externes Kinderpalliativteam bzw. SAPPV-
Team erbracht, schlieRen die anfordernde Klinik und das Kinderpalliativteam
eine Vergutungsvereinbarung.

Die spezifischen Notwendigkeiten der stationdren Palliativversorgung von Kin-
dern und Jugendlichen sollten Eingang in das Fachprogramm ,Spezialisierte
Palliativversorgung in Krankenhausern” des Bayerischen Krankenhausplans
finden (entsprechend dem Beschluss des Krankenhausplanungsausschusses
in der Fassung vom 25.05.2023).

Die spezialisierte Palliativversorgung in einer eigenen Kinderpalliativstation
sollte an ein Zentrum der Maximalversorgung angebunden sein. Neben der
Patientenversorgung sollte die Aufgabe eines solchen Zentrums auch die For-
schung, Lehre und Weiterbildung im Fach Kinderpalliativmedizin sein. Bei der
Planung einer weiteren Kinderpalliativstation in Bayern sollte unter der Voraus-
setzung einer weitgehenden Auslastung des Kinderpalliativzentrums Mdin-
chen des LMU Klinikums neben den fachlichen Voraussetzungen auch eine
sinnvolle raumliche Verteilung dieses Versorgungsangebotes berlcksichtigt
werden.

Gesundheitliche Versorgungsplanung (Advance Care Planning)

e |Implementierung eines an die Bedlrfnisse von Kindern und Jugendlichen
angepassten, strukturierten Programms zur Gesundheitlichen Vorauspla-
nung fur Kinder und Jugendliche (pediatric Advance Care Planning —
pedACP) und Schulung der an der Versorgung betroffener Kinder beteilig-
ten Fachkrafte nach einem wissenschaftlich fundierten Konzept.

e pedACP sollte allen Kindern und Jugendlichen mit einer lebensverkirzen-
den Erkrankung zur Verfligung stehen und im Verlauf der Erkrankung auch
wiederholt angeboten werden kénnen. Eine Finanzierung dieses Angebo-
tes durch die Kostentrager wird angestrebt.

Transition von Jugendlichen mit schweren, lebensverkiirzenden Erkran-
kungen in die Versorgungsstrukturen fiir Erwachsene

Flr eine grofde Zahl von Patientinnen und Patienten in kinderpalliativmedizini-
scher Versorgung ist ein selbstbestimmtes Leben aufgrund ihrer schweren,
krankheitsbedingten kognitiven Beeintrachtigungen nicht moglich. Fur diese
jungen Patientinnen und Patienten ist eine Transition in die Strukturen der
Erwachsenenmedizin mit erheblichen Risiken verbunden. Fur viele der selte-
nen, meist angeborenen Erkrankungen liegen in der Erwachsenenmedizin



kaum Erfahrungen vor. Haufig fehlt auch die Ubung in der Kommunikation mit
kognitiv stark eingeschrankten Patientinnen und Patienten, auch die Einbezie-
hung der Eltern oder gesetzlichen Vertreterinnen und Vertreter in Diagnostik
und Therapie ist wenig etabliert. Die zunehmende Fragmentierung der medi-
zinischen Versorgung birgt zudem das Risiko von Versorgungsdefiziten. Die
Madglichkeit, schwerstbetroffene junge Palliativpatientinnen und -patienten mit
kognitiven Einschrankungen auch nach dem 18. Geburtstag in der Kinderpal-
liativversorgung weiter zu betreuen, sollte daher Eingang in die entsprechen-
den Rahmenvertrage mit den Kostentragern finden.

!
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Die Transition entspricht nur dann den Bedurfnissen und Fahigkeiten eines
jungen Menschen mit einer lebensverklrzenden Erkrankung, wenn Autono-
mie und Teilhabe gelebt werden kénnen, auch wenn daflr ein erheblicher
Unterstlitzungsbedarf zum Beispiel bei der Mobilitat, der Kommunikation oder
der Alltagsbewaltigung erforderlich ist. In diesen Fallen erfordert eine gelin-
gende Transition eine rechtzeitige Planung des Ubergangs in allen Lebensbe-
reichen, begleitet durch eine strukturierte Uberleitung der kinderpalliativmedi-
zinischen Versorgung in eine Versorgung durch entsprechende Partnerinnen
und Partner in der Erwachsenenpalliativmedizin.



Die wissenschaftlich begleitete Evaluation der Bedurfnisse von Jugendlichen
bzw. jungen Erwachsenen mit lebenslimitierenden Erkrankungen im Rahmen
des Ubergangs in die medizinischen Versorgungsstrukturen fiir Erwachsene
und die Entwicklung und wissenschaftlich begleitete Implementierung eines
Programms flr den strukturierten Ubergang (wie etwa in GroRbritannien
durch , Together for short lives”)?? ist eine der vordringlichsten Aufgaben in der
Weiterentwicklung der Palliativversorgung.

Perinatale Palliativversorgung

In einer mehrstufigen wissenschaftlichen Untersuchung am Kinderpalliativzen-
trum des LMU Klinikums Minchen konnte gezeigt werden, dass sich Eltern
nach der pranatalen Diagnose einer lebenslimitierenden Erkrankung des unge-
borenen Kindes Informationen Uber die Moglichkeiten einer palliativen Beglei-
tung wlnschen. Digjenigen, die sich fiir die Fortsetzung der Schwangerschaft
entscheiden, wiinschen sich ein strukturiertes Versorgungsangebot, das sie in
der Geburtsvorbereitung und bei allen Entscheidungen zur palliativmedizini-
schen Versorgung und Behandlung des Neugeborenen begleitet. Die Fragmen-
tierung der multiprofessionellen Versorgung und die mangelnde Kommunika-
tion und Koordination zwischen den verschiedenen Fachdisziplinen ist laut
dieser Studie eines der groften Probleme der betroffenen Eltern.2:.

Um die bisherigen Forschungsergebnisse in Versorgungsstrukturen umzuset-
zen, bedarf es der Entwicklung eines strukturierten Programms, das die Beduirf-
nisse der betroffenen Eltern bertcksichtigt und die verschiedenen Akteurinnen
und Akteure der unterschiedlichen Fachdisziplinen sowie Partnerinnen und
Partner in der psychosozialen Versorgung, wie z.B. Schwangerenberatungsstel-
len?* oder spezifische Trauerangebote, institutionsibergreifend einbindet. Die
Entwicklung und Implementierung eines Pilotprogramms zur perinatalen Pallia-
tivversorgung in Bayern sollte wissenschaftlich begleitet werden.

2.2.5. Fazit

Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen
konnte in Bayern erfolgreich flachendeckend etabliert werden. Ziel ist der wei-
tere Ausbau der stationaren Palliativversorgung in den Kinderkliniken durch die
Etablierung von Kinderpalliativdiensten oder die Einbindung der spezialisierten

22 https://www.togetherforshortlives.org.uk/get-support/your-childs-care/transition-adult-services/
17.07.2022

23 Hein K, Flaig F, Schramm A, Borasio GD, Fihrer M. (2022) The Path Is Made by Walking-Mapping
the Healthcare Pathways of Parents Continuing Pregnancy after a Severe Life-Limiting Fetal
Diagnosis: A Qualitative Interview Study. Children (Basel). 2022 Oct 13;9(10):1555. doi: 10.3390

24 Flaig F, Lotz JD, Knochel K, Borasio GD, Fihrer M, Hein KK (2019). Perinatal Palliative Care: A
qualitative study evaluating the perspectives of pregnancy counselors. Palliat Med;33(6):704-711.
doi: 10.1177.
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ambulanten Kinderpalliativteams. Allen Kindern und Jugendlichen in der Palli-
ativversorgung und ihren Familien soll ein strukturiertes Angebot zur gesund-
heitlichen Versorgungsplanung (Advance Care Planning) gemacht werden. Fir
junge Menschen, die mit ihrer schweren Erkrankung das Erwachsenenalter
erreichen, soll je nach Grunderkrankung und kognitiver Entwicklung ein Ver-
bleib in der padiatrischen Palliativversorgung oder ein strukturierter und beglei-
teter Transitionsprozess ermoglicht werden. Familien, die sich nach der
intrauterinen Diagnose einer lebensbegrenzenden Erkrankung des ungebore-
nen Kindes fur die Fortsetzung der Schwangerschaft entscheiden, soll die
Maoglichkeit einer perinatalen palliativmedizinischen Begleitung angeboten
werden. Ziel ist es, fur die genannten Versorgungsformen eine kosten-
deckende Finanzierung durch die Kostentrager zu erreichen.

Autoren:
Far die AG 2;

Elke Schellenberger (Arztin fur Kinder- und Jugendmedizin, Palliativmedizin;
Leitung Malteser Kinderpalliativteam Unterfranken)

Frau Prof. Dr. med. Monika Fihrer (Professur fir Kinderpalliativmedizin; Leite-
rin Kinderpalliativzentrum LMU Klinikum Munchen) als Sprecherinnen fir die
AG Kinderpalliativmedizin in Bayern

Arbeitsgruppe 3: Hospiz- und Palliativversorgung in
3 stationaren Pflegeeinrichtungen

Im Mittelpunkt dieses Abschnitts steht folgende Leitfrage: Wie bzw. mit wel-
chen Maldnahmen und Strukturen kann die Situation der hospizlich-palliativen
Versorgung in stationaren Pflegeeinrichtungen auf der Basis des bisher Erreich-
ten nachhaltig gefestigt und verbessert werden? Dazu sind folgende drei The-
menbereiche zu bearbeiten: 1) die Verfligbarkeit von Palliativ- und Hospizversor-
gung in stationdren Pflegeeinrichtungen, 2) die Ausgestaltung des Pflege- und
Betreuungsalltags in den Einrichtungen und schlief3lich 3) die organisatorischen
Rahmenbedingungen fiir die Pflegeeinrichtungen.

Zu 1) Verflgbarkeit von Palliativ- und Hospizversorgung in stationaren Pflege-
einrichtungen:

Welche Malinahmen sind — vor dem Hintergrund der derzeit gegebenen und
zukUnftig erwartbaren Rahmenbedingungen fir die Pflegeeinrichtungen — erfor-



derlich, um stabile Strukturen palliativer Versorgung und verldssliche Angebote
der hospizlichen Begleitung flr die Einrichtungen zu schaffen?

Zu 2) Ausgestaltung des Pflege- und Betreuungsalltags in den Einrichtungen:

Wie kann die palliative Versorgung und hospizliche Begleitung der Bewohnerin-
nen und Bewohner sowie der An- und Zugehdrigen — symptomlindernde Pflege,
medizinische Versorgung, wirdevolle Begleitung, spirituelle Begleitung, Wah-
rung der Selbstbestimmung und Erhalt von Lebensqualitdt bis in die letzte
Lebensphase — im Alltag der Einrichtungen vertieft und gefestigt werden?

Zu 3) Organisatorische Rahmenbedingungen flr die Pflegeeinrichtungen:

Unter welchen Organisationsbedingungen und mit welchen Personalstrukturen
konnen Palliativkompetenz und Hospizkultur gestarkt und gesichert werden, so
dass eine bedarfsgerechte palliative Versorgung und hospizliche Begleitung fur
alle Bewohnerinnen und Bewohner in der letzten Lebensphase in den Einrich-
tungen verflgbar ist und im Pflege- und Betreuungsalltag in der Einrichtung
ausgestaltet werden kann?

Die folgenden Ausfihrungen werden sich inhaltlich an diesen drei Fragen orien-
tieren und damit die oben genannte Kernfrage beantworten. Dabei sollen weder
allgemeine, seit langem bekannte und sich in jingster Zeit verscharfende Aspekte
und Problemfelder der stationaren Altenpflege (etwa Zeit- und Personalknapp-
heit) noch aktuelle Problematisierungen entlang von Krisen-, Katastrophen- bzw.
Notfallszenarien in stationaren Pflegeeinrichtungen im Mittelpunkt stehen.

Vielmehr geht es grundsatzlich um Voraussetzungen, Rahmenbedingungen und
Eckpunkte, die es aus Sicht der Arbeitsgruppe zu beachten gilt, wenn fir die
Zukunft eine wirkungsvolle, nachhaltige Starkung und Weiterentwicklung von
Palliativkompetenz und Hospizkultur im Einrichtungsalltag beférdert werden soll
—nicht zuletzt um damit auch eine komplexe Organisationsentwicklung der heu-
tigen Einrichtungen hin zu einer ,ndchsten Generation’ zukunftsfahiger Pflege-
einrichtungen im 21. Jahrhundert voranzutreiben.

Es sei an dieser Stelle vorweggenommen: Die erarbeiteten Empfehlungen und
Maldnahmen kénnen nur umgesetzt werden, wenn eine — jeweils noch zu pri-
fende und naher auszuarbeitende — vollstandige Refinanzierung gesichert ist.



3.1. Hintergrund
Aktuelle Situation

Auf der Grundlage eines Konsenses Uber Ziele und Programmatik von Palliativ-
versorgung und Hospizarbeit?® besteht aufgrund der Notwendigkeit ihrer breiten
und nachhaltigen Verankerung und Weiterentwicklung auch und gerade in den
Pflegeeinrichtungen ein hoher Handlungsbedarf. Die aktuelle Situation der Pal-
liativversorgung und Hospizarbeit in der stationaren Langzeit- bzw. Altenpflege
in Bayern lasst sich in der Gesamtschau wie folgt skizzieren: Die bisherigen
praktischen Umsetzungen in den Einrichtungen vor Ort und in den jeweiligen
Regionen erscheinen aufgrund mindestens folgender Merkmale und Faktoren
recht unterschiedlich:

e Zunehmende Heterogenitat der Bewohnerschaft hinsichtlich verschiedener
Merkmale wie etwa Pflegegrad, gesundheitlicher Gesamtzustand, milieu-
spezifischer/teilkultureller Hintergrund, ethnische Herkunft etc.

e Unterschiede in der Personalstruktur der Pflegeeinrichtungen, insbesondere
hinsichtlich der Verflgbarkeit von Fachkraften mit Palliative-Care-Qualifika-
tion.

e Unterschiedliche Prioritatensetzungen von Einrichtungsleitungen bzw. Tra-
gern hinsichtlich des Stellenwerts von Palliativversorgung und Hospizarbeit.

e Regionale Unterschiede in den hospizlich-palliativen Unterstitzungsstruktu-
ren und Grenzen der Vernetzung (so etwa SAPV, Hausarztinnen und Haus-
arzte sowie Facharztinnen und Facharzte mit Palliativkompetenz etc.).

o Mal mehr, mal weniger verfolgter ,Quartiersbezug’ bzw. Offnung der Einrich-
tungen in den umgebenen Sozialraum, der auf unterschiedliche, teils forder-
liche, teils hinderliche kommunalpolitische Rahmenbedingungen trifft.

Entwicklung und Problemlage

Die bereits bekannten generellen Auswirkungen des demografischen \Wandels
werden flr die Pflegeeinrichtungen dazu flhren, dass aufgrund der steigenden
Lebenserwartung und der Veranderungen in den privaten Lebensverhéltnissen
kinftig immer mehr Menschen in Pflegeeinrichtungen als ihrem letzten
Zuhause versterben werden. Die Bewohnerschaft wird, nicht zuletzt aufgrund
der auch fir das Leben im Alter geltenden Maxime ,ambulant vor stationar’

25 Basierend z.B. auf der Basis der Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen
in Deutschland, entsprechenden ,Leitpapieren’ von Fachgesellschaften und ausformulierten
Leitbildern von Tragern und Einrichtungen.



IV. Positionspapiere der Arbeitsgruppen des Expertenkreises

beim Einzug nicht nur zunehmend élter und multimorbider (s.0.) — mit den
entsprechenden Anforderungen an die alltagliche Pflege- und Betreuungspra-
xis in den Einrichtungen. Vielmehr verklrzen sich durch diese Entwicklungen
zwangslaufig auch die Verweildauern in den Einrichtungen, so dass sich insge-
samt die Pflegeeinrichtungen in ihrem Charakter als ,Orte des Lebens (und
unweigerlich auch Orte des Sterbens) im Alter’ grundlegend verdndern (mus-
sen), wobei der Umgang mit der letzten Lebensphase im Sinne der Gestaltung
des Sterbens zunehmend an Bedeutung gewinnen wird. Die Einrichtungen
befinden sich bereits mitten in diesem Wandel hin zu einem ,zentralen Ort flr
die letzte Lebensphase’.

Die bekannte Knappheit an Fachpersonal und Zeitressourcen (s.0.) im Einrich-
tungsalltag tritt umso pragnanter in den Vordergrund, je mehr Bewohnerinnen
und Bewohner in der letzten Lebensphase bzw. noch mehr in der Sterbephase
palliative Versorgung bendtigen bzw. hospizliche Begleitung winschen. Beides
erfordert neben entsprechender Fachlichkeit auch Zeit — nicht nur fir die am
Lebensende in der Regel zeitintensivere und aufwéandigere Versorgung der
Bewohnerinnen und Bewohner, die Beziehungs- bzw. Interaktionsarbeit mit
ihnen, sondern zum Beispiel auch fir Organisationsarbeit, wenn externe Palli-
ativversorger oder hospizliche Begleiterinnen und Begleiter in der Einrichtung
tatig sind.

Insbesondere mit dem Fokus auf die Sicherstellung einer verlasslich verfligba-
ren Palliativ- und Hospizversorgung in den Einrichtungen kann die gegebene
Belastung bzw. Uberlastung des Pflegepersonals zum Beispiel nicht durch



weitere Hilfskrafte etc. ,abgepuffert” werden. Im Pflegealltag gleichsam ,zur
Hand’ verflgbare Palliativkompetenzen und gelebte Hospizkultur in den Ein-
richtungen bendtigen vielmehr stabile Ressourcen personeller, zeitlicher und
finanzieller Art.

Inwieweit eine Pflegeeinrichtung den faktisch unausweichlichen Wandel hin
zu einem ,zentralen Ort flr die letzte Lebensphase’ im Einrichtungsalltag nicht
nur ,irgendwie’ bewaltigen, sondern aktiv ausgestalten kann — wobei nicht der
Eindruck entstehen darf, stationare Pflegeeinrichtungen sollen zu stationaren
Hospizen werden —, hangt auch von der Vernetzung mit der jeweils vor Ort
vorhandenen Struktur der Hospiz- und Palliativversorgung ab.

Alltagspraktische und organisatorische Herausforderungen

e Steigende organisatorische Anforderungen wie z.B interne und externe
Vernetzung; die Implementierung gesundheitlicher Versorgungsplanung
(8 132g SGB V, Advance Care Planning; siehe Arbeitsgruppe 1: Gesundheitli-
che Versorgungsplanung fur die letzte Lebensphase, Seite 31) etc.

* \Wachsende Herausforderungen bei der Wahrnehmung und Nutzung mog-
licher Gestaltungsspielraume im Einrichtungsalltag, die — orientiert an den
Vorgaben eines palliativ gut versorgten und ggf. hospizlich begleiteten Ster-
bens — eine Balance zwischen Lebensqualitat fir die Bewohnerinnen und
Bewohner insbesondere auch am Lebensende auf der einen Seite und den
Bedarfen und Anforderungen der anderen Bewohnerinnen und Bewohner
bis hin zu vorhandenen (Zeit-)Ressourcen des Personals auf der anderen
Seite erfordern?s.

e Unklare rechtliche Rahmenbedingungen und Zustandigkeiten zwischen der
Bereitstellung und Nutzung moglichst grofRer Gestaltungsspielrdaume im
Einrichtungsalltag und der dabei notwendigen Abwagung zwischen indivi-
duellen Bedurfnissen, Interessen und \Winschen auf der einen Seite sowie
dem Gemeinwohl aller, die in der Einrichtung leben und arbeiten, auf der
anderen Seite. Zu bedenken ist, dass die Folgen und Auswirkungen eines
solchen Balancierens und Abwagens flr jene Bewohnerinnen und Bewoh-
ner am Lebensende bzw. in der Sterbephase, fir ihre An- und Zugehorigen,
aber auch flr ihre Begleiterinnen und Begleiter gleichsam ,unumkehrbar’
bzw. irreversibel sind: Gestorben wird in jedem Fall nur einmal.

26 Diese generelle Balance hat sich jlingst nicht nur verscharft, sondern entlang der Maftgaben zum
Gesundheitsschutz der Bewohner, des Personals und aller in den Heimalltag involvierten Akteure
neu formiert: Konkret standen sich im Rahmen der Covid-19-Bekampfung als schwer miteinander
vereinbare Anforderungen gegenlber: moglichst viel Selbstbestimmung ebenso wie maéglichst
umfangliche soziale Kontakte der Bewohner — auch und gerade in der letzten Lebensphase — zu
Angehdrigen oder Ehrenamtlichen einerseits und die Einschrankungen und Kontrollen von sozialen
Kontakten der Bewohner (zu Angehdérigen, Ehrenamtlichen) sowie auch des Personals andererseits.



3.2. Ziele

Organisationsentwicklung zur Verbesserung der Hospiz-/Palliativver-
sorgung in stationaren Pflegeeinrichtungen

Sicherstellung der bedarfsgerechten und bedlirfnisorientierten individuel-
len palliativen Versorgung der Bewohnerinnen und Bewohner in ihrer letz-
ten Lebensphase:

Mit Blick auf die Bewohnerinnen und Bewohner inihrer letzten Lebensphase
in der Pflegeeinrichtung besteht das zentrale Ziel in der Sicherstellung der
bedarfsgerechten und bedUrfnisorientierten individuellen palliativen Versor-
gung der Bewohnerinnen und Bewohner in der Pflegeeinrichtung unter
Wahrung von Wiirde und Selbstbestimmung und- sofern individuell
gewdlnscht — unter Sicherstellung einer hospizlichen Begleitung. Hierzu
kdnnen u.a die Gesprache im Rahmen der gesundheitlichen Versorgungs-
planung einen wichtigen Beitrag leisten (vgl. Arbeitsgruppe 1: Gesundheitli-
che Versorgungsplanung fir die letzte Lebensphase, Seite 31).

Vermeidung unnétiger Krankenhausaufenthalte bzw. Notfalleinweisungen
in Kliniken:

Die Berlcksichtigung von Patientenverfiigungen und gesundheitlicher Vor-
ausplanung am Lebensende soll zum Wohl der Menschen erfolgen. Dabei
geht es insbesondere um die BerUcksichtigung des Bewohnerwillens
(neben einem auch zu bedenkenden Kostenfaktor). Darlber hinaus kénnen
aussagekraftige Zahlen zu Krankenhausaufenthalten, Notfalleinweisungen,
Sterbefallen sowie Sterbeorten den Einrichtungen helfen, die jeweilige Ver-
sorgungs- und Betreuungssituation in der letzten Lebensphase besser zu
verstehen und fur die eigene Einrichtung zu reflektieren.

Sicherstellung von ausreichend Fachpersonal:

Eine Voraussetzung hierflr ist die Sicherstellung von ausreichend Fachper-
sonal flir sdmtliche Tatigkeitsbereiche in der Einrichtung, die fir die Ausge-
staltung des Lebensendes relevant sind — und zwar sowohl hinsichtlich des
zeitlichen Umfangs als auch der Qualifizierung in Palliative Care aller (Pflege-)
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter, z.B. entlang eines festgelegten Versor-
gungsschlissels bzw. Gber Fort- und Weiterbildungen.

Aktive Einbindung von An- und Zugehdrigen sowie von Ehrenamtlichen im
Rahmen der hospizlichen Begleitung:

Angesichts der besonderen Bedeutung sozialer Kontakte fir Bewohnerinnen
und Bewohner in den Einrichtungen, insbesondere im Hinblick auf das
Lebensende, ist eine mdglichst aktive Einbindung und Unterstltzung von
An- und Zugehorigen sowie — sofern gewtinscht — von Ehrenamtlichen im



Rahmen einer hospizlichen Begleitung anzustreben. Um die dafiir notigen,
moglichst flexibel bereitzustellenden Zeitressourcen gewahrleisten zu kdn-
nen, gilt es, in den Einrichtungen Raum flr vorsorgende und situationsbe-
dingte Kommunikations- und Vernetzungsarbeit zu schaffen.

Systematische Organisationsentwicklung:

Grundlegend fir die Erreichung der letztgenannten Ziele ist eine systemati-
sche Organisationsentwicklung in den Einrichtungen hin zu einer gelebten
Hospizkultur. Elementar sind die Integration einer adaquaten Abschiedskultur
bis hin zur Sorgekultur fir alle in der Einrichtung Tatigen sowie die Einbezie-
hung der Angehdrigen und Nahestehenden und einer méglichst umfassend
vorhandenen, d.h. im konkreten Pflegealltag prasenten Palliativkompetenz.

Versténdigung Uber Verfahren zur Qualitdtssicherung und Verbesserung von
Hospizkultur und Palliativkompetenz:

Entsprechend gilt als Ziel fUr die Trager die Forderung der Organisationsent-
wicklung von Pflegeeinrichtungen inkl. Organisationsethik und damit die
Verstandigung auf Verfahren der Qualitdtssicherung und Verbesserung von
Hospizkultur und Palliativkompetenz in ihren Einrichtungen inkl. angemesse-
ner, praktikabler Nachweisverfahren.

Ethische Organisationsentwicklung:

Erkennen und Bearbeitung ethischer Fragestellungen im Pflegealltag z.B.
mittels ethischer Fallbesprechungen, um schwierige und konflikthafte Situa-
tionen zeitnah mit allen Beteiligten geleitet und strukturiert zu bearbeiten.

Vernetzung und Kooperation in der Region

Unterstiitzende Strukturen vor Ort bzw. im regionalen Umfeld:

Die unter Organisationsentwicklung zur Verbesserung der Hospiz-/Palliativ-
versorgung in stationaren Pflegeeinrichtungen. formulierten Ziele erfordern
unterstlitzende Strukturen vor Ort bzw. im regionalen Umfeld, die den Pro-
zess der Organisationsentwicklung in Richtung Hospizkultur und Palliativ-
kompetenz von Fragen der Konzeption (moglichst Anknlipfung an bereits
vorhandene, bewahrte Konzepte in den Einrichtungen und ggf. auf Trager-
ebene) bis hin zur Vernetzung und Auslotung der Gegebenheiten und Poten-
tiale vor Ort bzw. in der Region begleiten.

Forderung der fachlichen Vernetzung und Kooperation von Pflegeeinrich-
tungen in der Region:

Durch die Foérderung der fachlichen Vernetzung und Zusammenarbeit von
Pflegeeinrichtungen in der Region konnen praktische Losungsansatze zur Ver-
besserung der Hospiz- und Palliativversorgung vor Ort ausgetauscht, gemein-
sam (weiter-)entwickelt und erprobt sowie Versorgungslicken identifiziert
werden. Daflr missen die notwendigen Ressourcen geschaffen werden.



Regionale Hospiz- und Palliativnetze nachhaltig ausbauen:

Vor Ort sollen regionale Hospiz- und Palliativnetze als institutionalisierte
Kooperationsstrukturen aufgebaut und nachhaltig gestarkt werden, in
denen bei Bedarf zum Beispiel auch das Angebot einer regionalen Trauer-
begleitung fur Bewohnerinnen und Bewohner sowie An- und Zugehdrige
organisiert werden kann. Dabei ist an bestehende ambulante Versorgungs-
infrastrukturen anzuknUpfen und diese entsprechend nach vorhandenen
oder noch zu definierenden Qualitatskriterien weiterzuentwickeln.

Bewohner-/Bedlirfnisorientierte, spirituelle Begleitung ermdglichen:
Vor dem Hintergrund der zunehmenden Heterogenitat der Bewohnerschaft
in den Pflegeeinrichtungen hinsichtlich ethnischer Herkunft, (teil-)kultureller
Zugehorigkeit und damit auch verschiedener spiritueller Bedurfnisse ist
eine entsprechende Begleitung zu ermoglichen und zu unterstitzen.

Rahmenbedingungen zur Forderung der Organisationsentwicklung
und Vernetzung

(Weitere) Sensibilisierung der umgebenden Versorgungsakteurinnen und
-akteure:

Parallel zum Ausbau von Kooperations- und Vernetzungsstrukturen ist bei
umgebenden Versorgungsakteurinnen und -akteuren — den Hauséarztinnen
und Hausérzten, Fachérztinnen und Fachérzten sowie den Mitarbeitenden
von Hospizdiensten bzw. den ehrenamtlichen Hospizbegleiterinnen und
Hospizbegleiter sowie SAPV-Teams — eine weitere Sensibilisierung fur die
spezifischen An- und Herausforderungen stationarer Pflegeeinrichtungen
anzustreben, insbesondere vor dem Hintergrund der Veranderungsdynami-
ken in den Einrichtungen, und damit eine Begegnung auf Augenhdhe zu
fordern.

Stérkung der haus- und fachéarztlichen Palliativkompetenz:

Als wesentlicher Bestandteil der Palliativversorgung — nicht nur, aber auch
im Hinblick auf den Einsatz in Pflegeeinrichtungen — ist konkret eine wei-
tere Starkung und Erweiterung der bereits vorhandenen haus- und fachérzt-
lichen Palliativkompetenz im Rahmen verschiedener Informations-, Fort-
und Weiterbildungsmalinahmen sowie einer starkeren Bindung des arztli-
chen Nachwuchses an die Pflegeeinrichtungen anzustreben, u.a. durch
eine gut funktionierende interdisziplindre Zusammenarbeit und SchlieRung
von Kooperationsvertragen zwischen Vertragsarztinnen und Vertragsarzten
und Pflegeeinrichtungen nach § 119 b SGB V. In den Vertragen sollten
Punkte wie etwa die Teilnahme an ethischen Fallbesprechungen, die Erstel-
lung von Dokumenten zur gesundheitlichen Versorgungsplanung, die
adaquate Umsetzung von AAPV, SAPV-Verordnungen etc. vereinbart wer-



den. Hierzu sollten (entsprechend dem Hinweis zur Palliativversorgung im
Begleittext zum Mustervertrag nach Anlage 27 BMV-A) bei der Aushand-
lung und Umsetzung der Kooperationsvertrage ,vor Ort’ in den Einrichtun-
gen konkrete Vereinbarungen getroffen werden.

Verbesserung der Abstimmungs- und Kommunikationspraxis:

Ein weiteres wichtiges Ziel ist die Verbesserung der Abstimmungs- und
Kommunikationspraxis zwischen Pflegeeinrichtungen und Krankenhéusern
(zum Beispiel bei Entlassungen).

Forderung von Stadtteilentwicklung oder Regionalentwicklung:

Auf politischer Ebene sollte darauf hingewirkt werden, dass beispielsweise
im Rahmen von Stadtteilentwicklung oder Regionalentwicklung (etwa auf
Landkreisebene) sowohl die Hospiz- und Palliativversorgung als auch die
Frage der Organisationsentwicklung der Pflegeeinrichtungen gerade in ihrem
Zusammenhang (zum Beispiel der Offnung bzw. Einbindung der Pflegeein-
richtungen in den jeweiligen Sozialraum etc.) systematisch bericksichtigt
werden und regional Gber Fachprogramme der Lander geférdert werden.

Konsentierte Finanzierungsgrundlage (SGB V, SGB Xl):

Zur Umsetzung der unter Organisationsentwicklung zur Verbesserung der
Hospiz-/Palliativversorgung in stationdren Pflegeeinrichtungen und Vernet-
zung und Kooperation in der Region genannten Ziele gilt es, eine konsentierte
Finanzierungsgrundlage (SGB V, SGB Xl) fir die Entwicklungsprozesse und
verschiedenen MalRnahmen anzustreben, ohne die Pflegebedlirftigen bzw.
Bewohnerinnen und Bewohner finanziell zusétzlich zu belasten.



Unterstiitzung bei Verhandlungen mit den Kostentragern:

Bei Verhandlungen mit Kostentrdgern, insbesondere beim Nachweis der
erbrachten Leistungen im Rahmen der Palliativversorgung und hospizlichen
Begleitung, sind die Pflegeeinrichtungen bzw. die Trager durch geeignete
Nachweisverfahren und Zertifizierungen (bis hin zu einer verwertbaren Daten-
basis; siehe nachster Punkt) entsprechend zu unterstitzen.

Aufbau einer umfassenden Datenbasis zur Hospiz- und Palliativversorgung:
Hierzu ist unter anderem eine umfassende Datenbasis zur Hospiz- und Pallia-
tivversorgung fir Pflegeeinrichtungen (z. B. Sterbeort etc.) zu schaffen, mog-
lichst in Abstimmung mit bzw. gegebenenfalls unter systematischer Beteili-
gung des Nationalen Hospiz- und Palliativregisters. Damit kdnnen bestehende
Versorgungssituationen sowie mittel- und langfristige Entwicklungstenden-
zen identifiziert und fUr die Organisationsentwicklung genutzt werden.

Sensibilisierung der Gesellschaft fiir die Sorgearbeit auch am Lebensende:
SchlieRlich ist auf eine Sensibilisierung der Gesellschaft flr die zentrale
Bedeutung der Pflegeeinrichtungen hinzuwirken, die den Pflegeeinrichtun-
gen flr die gegenwartige und zukinftige gesamtgesellschaftliche Bewalti-
gung der Sorgearbeit sowie insbesondere fiir die Verantwortung bei der Ver-
sorgung und Begleitung am Lebensende zukommt (auch mit Blick auf gesell-
schaftliche Debatten um den ,assistierten Suizid’, Demenz und andere).

3.3. Bestehende Malinahmen und Versorgungsstrukturen

In diesem Abschnitt sind bereits bestehende Versorgungspraktiken (Maldnah-
men) und verldsslich vorhandene Versorgungsstrukturen zu identifizieren, auf
denen die ,empfohlenen MalRnahmen’ (vgl. nachster Abschnitt 3.4. Empfohlene
Malinahmen, Seite 65) im Sinne gegebener Voraussetzungen und Anschluss-
maoglichkeiten aufbauen kdonnen. Konkret: \Welche organisatorischen Anbindun-
gen von (neuen) Malinahmen an bereits etablierte Strukturen waren maoglich?
FUr solche moglichen AnknlUpfungsmdglichkeiten sind zu nennen:

Organisationsentwicklung zur Verbesserung der Hospiz-/Palliativversor-
gung in stationaren Pflegeeinrichtungen

Pflegeeinrichtungen, die bereits praktische Erfahrung mit der Implementie-
rung von Hospizkultur und Palliativkompetenz sowie bspw. mit Ethikberatung,
Vernetzung und Offnung in den Sozialraum haben.



e Bereits bestehende palliative Weiterbildungsangebote flir Pflegefachkréfte (40-
und 160-Stunden-Kurse, vgl. auch Kurskonzept der Robert-Bosch-Stiftung ,Pal-
liative Praxis’ zur Vermittlung von Basiskenntnissen fiir alle Berufsgruppen etc.).

e Pflegeeinrichtungen, in denen die Freistellung von Palliative Care-Fachkraften
fur die zeitintensive Versorgung am Lebensende modellhaft erprobt und mit-
tels einer Bedarfs-, Wirksamkeits- und Wirtschaftlichkeitsstudie evaluiert
wird?’,

Vernetzung und Kooperation in der Region

e Hausarztinnen und Hausarzte sowie Fachéarztinnen und Fachéarzte mit
palliativmedizinischen Kenntnissen.

* Hospiz- und Palliativdienste, zum Beispiel palliativ-geriatrische Dienste, die flr
eine dauerhafte Kooperation mit Pflegeeinrichtungen zur Verfligung stehen
und entsprechende Merkmale aufweisen (etwa die Bereitschaft der Ehren-
amtlichen fir den Einsatz in Pflegeeinrichtungen).

e SAPV-Dienste, wobei hier aufgrund der auch bei den ,SAPV-Angeboten’
gegebenen Heterogenitat — analog zu den Hospizangeboten — nach bereits
etablierten bzw. bewéahrten Kooperationen mit Pflegeeinrichtungen gesucht
werden sollte (z. B. bei der Kombination des Einsatzes von SAPV und hospiz-
licher Begleitung in der Pflegeeinrichtung oder in der Kooperation mit der
Hausarztin oder dem Hausarzt).

* Regional vorhandene Strukturen und MaRnahmen zu Ethikberatung im stati-
onaren und ambulanten Bereich, zu Spiritual Care etc..

* Pflegestltzpunkte als Beratungsstellen insbesondere auch fir An- und Zuge-
horige von Menschen in der letzten Lebensphase und Koordination von Hilfs-
und UnterstlUtzungsangeboten, zum Beispiel hinsichtlich der Einbindung
ambulanter Hospizdienste.

* In der Region bereits bestehende oder im Aufbau befindliche Hospiz- und
Palliativnetzwerke und in diesem Zusammenhang auch thematisch passende
Gesundheitsregionen®“s sowie ggf. Gesundheitsregionen, die das Ziel verfol-
gen, regionale Netzwerke auf kommunaler Ebene zu starken.

27 Vgl. hierzu das Modellprojekt ,, Zeitintensive Betreuung im Pflegeheim — ZiB" der Paula Kubit-
scheck-Vogel-Stiftung, Minchen (https://www.pkv-stiftung.de/projekte/zeitintensive-betreu-
ung-im-pflegeheim.html); fr den Endbericht zur Begleitstudie vgl. Braeseke G, Engelmann F,
Wentz L, Topalov L, Oehse |, Lingott N (2023): Studie zu Bedarf, Wirksamkeit und Wirtschaftlich-
keit des Modells ,Zeitintensive Betreuung im Pflegeheim — ZiB”, Studie im Auftrag der Paula
Kubitscheck-Vogel-Stiftung, Minchen (https://www.pkv-stiftung.de/files/23-03-03_zib_endbe-
richt_iges_final.pdf). Projekt und Studie wurden vom Bayerischen Staatsministerium fir Gesund-
heit und Pflege gefordert.
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Rahmenbedingungen zur Forderung der Organisationsentwicklung und
Vernetzung

* Kommunale Malinahmen, die bereits auf den Sozialraumbezug von Pflege-
einrichtungen abzielen und damit die Offnung von Pflegeeinrichtungen
beférdern; somit eréffnet sich letztlich die Maglichkeit, die Palliativ- und
Hospizversorgung auch zivilgesellschaftlich in den Pflegeeinrichtungen zu
verankern.

* Umsetzung der Rahmenvereinbarung nach § 132g SGB V vom 13.12.2017
zur gesundheitlichen Versorgungsplanung?.

e kommunale oder bundesweite Forderung der Implementierung bzw.
Freistellung von Palliativbeauftragten in den Einrichtungen (s. 0. Organisati-
onsentwicklung zur Verbesserung der Hospiz-/Palliativversorgung in statio-
naren Pflegeeinrichtungen).

3.4. Empfohlene MaRRnahmen

Die in diesem Abschnitt zusammengestellten MalRnahmen zur mdglichst
umfassenden und nachhaltigen Erreichung der oben genannten Ziele lassen
sich analog zu den Zielen sortieren oder ggf. auch verschiedenen ,Handlungs-
feldern’ zuordnen. Zu nennen sind:

Organisationsentwicklung zur Verbesserung der Hospiz-/Palliativver-
sorgung in stationaren Pflegeeinrichtungen

Qualifizierung in Palliative Care: Basisschulung des gesamten Einrichtungsper-
sonals im Sinne von Kompetenz und Haltung auf Personalebene/Einrichtungs-
ebene in der Breite (z. B. auch Betreuungskrafte nach § 43b SGB Xl u. a) sowie
vertiefende Schulungen in Palliative Care fir ausgewahlte Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter;

28 Praambel: ,Die Etablierung der gesundheitlichen Versorgungsplanung fir die letzte Lebensphase
in vollstationaren Pflegeeinrichtungen sowie Einrichtungen der Eingliederungshilfe setzt einen
Organisationsentwicklungsprozess in den Einrichtungen voraus. Hierbei geht es um die Einbin-
dung der gesundheitlichen Versorgungsplanung fur die letzte Lebensphase in die Strukturen und
Prozesse der Einrichtung.” (ebd.)

8 11: ,Um den dokumentierten Willensaufierungen der Leistungsberechtigten/des Leistungsbe-
rechtigten mit Blick auf die medizinisch-pflegerische Versorgung gerecht werden zu konnen, ist
durch die Beraterin/den Berater eine enge Zusammenarbeit mit den regionalen Leistungserbrin-
gern, insbesondere mit niedergelassenen Arzten, Krankenhausern, Rettungsdiensten, ambulanten
Hospizdiensten, Hospizen, SAPV-Teams, Seelsorgern und anderen Institutionen ggf. auch unter
Berlcksichtigung der speziellen Struktur zur Versorgung von Kindern und Jugendlichen sicherzu-
stellen.” (ebd.)



Klarung der Verantwortlichkeiten in der Einrichtung fir die Konzeption, Umset-
zung und Evaluation von Palliativkompetenz und Hospizkultur (Einrichtungslei-
tung, Pflegedienstleitung, Koordinatorin oder Koordinator in der Einrichtung
oder andere Koordination auf Tragerebene).

Implementierung einer oder eines einrichtungsinternen ,, Palliativkoordinatorin
oder Palliativkoordinators bzw. beauftragten”:

Fir die Koordinationsaufgaben ist die Implementierung einer oder eines einrich-
tungsinternen , Palliativkoordinatorin oder Palliativkoordinators bzw. -beauftrag-
ten’ins Auge zu fassen. Von besonderer Bedeutung ist dabei eine zeitlich ange-
messene (anteilige) und refinanzierte ,Freistellung’ der betreffenden Person fur
die entsprechenden Aufgaben auf der Basis eines klar und einheitlich beschrie-
benen Tatigkeitsprofils. Die nachhaltige Verankerung der Hospiz-/Palliativver-
sorgung und damit in der Regel auch die entsprechende Organisationsentwick-
lung ist Aufgabe der Leitung.

Ausreichende Zeitressourcen fiir die zeitintensive Versorgung von Bewohnerin-
nen und Bewohnern am Lebensende:

Neben der Funktionsstelle einer einrichtungsinternen Palliativkoordinatorin oder
eines einrichtungsinternen Palliativkoordinators sind ausreichende Zeitkontin-
gente flr alle aktiv an der Sterbebegleitung beteiligten Pflegefachkrafte und
sonstigen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter sicherzustellen. Es ist insbeson-
dere dafiir Sorge zu tragen, dass es maglich wird, Bewohnerinnen und Bewoh-
ner in der ggf. besonders zeitintensiven Terminalphase mit entsprechend
bedarfsgerechten Zeitressourcen zu versorgen.

Implementierung von Palliative Care-Konzepten in den Einrichtungen:
maglichst aufeinander abgestimmte, effiziente und gleichermalRen effektive
Implementation von Konzepten wie zum Beispiel gesundheitliche Versorgungs-
planung, Notfallplane, ethische Fallbesprechungen etc. bis hin zu konkreten
Handreichungen; dabei insbesondere moglichst zeitgerechte Platzierung von
Palliative Care (,early integration’), wobei hier die Bedarfe und Beddirfnisse der
Bewohnerinnen und Bewohner vor Ort zu berlcksichtigen sind.

Implementierung organisationsethischer Planungsgesprdche zur strukturellen
und kulturellen Organisationsentwicklung insbesondere mit Fokus auf Quali-
tatssicherung der Versorgung in der letzten Lebensphase; dabei geht es darum,
ein Leitbild in eine gelebte Organisationskultur umzusetzen, so zum Beispiel
durch Teambesprechungen, durch kollegiale Beratung, durch Supervision etc.
eine Kommunikations- und Fehlerkultur zu entwickeln, die es erlaubt, ,angst-
frei’ Uber Probleme, Unsicherheiten und Fragen bei der palliativen Versorgung
zu sprechen.

Weiterentwicklung des Qualitdtsmanagements zur Hospiz- und Palliativversor-
gung:



Im Verbund von Pflegeeinrichtungen/Tragern und Regionaler Fachstellen.

Entwicklung empirisch begrindeter und konsensfahiger Kriterien zur Qualitats-
sicherung und Evaluation der Hospiz- und Palliativversorgung in den Einrichtun-
gen sowie Empfehlungen zur Ausgestaltung und Adaption angemessener
Qualitatsprifungen inkl. geeigneter Instrumente flir die entsprechende organi-
satorische Weiterentwicklung/Transformation der Einrichtungen.

Vernetzung und Kooperation in der Region

ErschlielSung zusétzlicher personeller Ressourcen fur die Pflegeeinrichtung wie
z.B. Sitz- bzw. Sterbewachen, Demenzhelferinnen und Demenzhelfer, Alltags-
begleiterinnen und Alltagsbegleiter); ggf. durch starkere Einbindung der Einrich-
tung in den Sozialraum (zum Beispiel ,Nachbarschaftshilfe’).

Schulungen bzw. Anleitungen fir An- und Zugehdrige und rechtliche Betreue-
rinnen und Betreuer zu Themen wie: Letzte Hilfe, Wirdezentrierte Konzepte,
Mitgestaltung bei der Organisationsentwicklung etc..

verbessertes ,Informations- und Kommunikationsmanagement' in den Pflege-
einrichtungen an der Schnittstelle zwischen Pflegeeinrichtung und weiteren
Versorgungsakteuren (Hauséarztinnen und Hausarzte, Fachéarztinnen und
Fachéarzte, Seelsorgerinnen und Seelsorger, Hospizdienste, SAPV) sowie Ver-
besserung der Kooperation durch Benennung verantwortlicher Ansprechpart-
nerinnen und Ansprechpartner.

Ermdglichung der Mitwirkung von Pflegeeinrichtungen an regionalen Hospiz-
und Palliativnetzwerken.

Implementierung von (tiber-)regionalen Fachstellen zur flachendeckenden und
trdgertibergreifenden Forderung von Hospizkultur und Palliativkompetenz in Ein-

richtungen der stationéaren Altenhilfe in Bayern mit folgenden Aufgaben:

= Qualitatsforderung und -sicherung, z. B. Erarbeitung von Fachinformationen
und Handlungsempfehlungen, Arbeitskreise

= Beratung der Einrichtungen

= Qualifizierung, z.B. Entwicklung und Durchfihrung von Fortbildungsange-
boten fur Haupt- und Ehrenamtliche

= \Vernetzung und fachpolitische Arbeit






Verkntipfung der Pflegeeinrichtungen sowie der Hospiz- und Palliativnetzwerke
mit Initiativen auf kommunaler Ebene zur Entwicklung sorgender, biirgerschaft-
licher Projekte (z.B. Caring Communities), die eine Offnung der Pflegeeinrich-
tungen in den Sozialraum férdern — zum Beispiel durch Einrichten eines ,Runden
Tisches' etc..

Rahmenbedingungen zur Forderung der Organisationsentwicklung und
Vernetzung

Initierung und Organisation der Erhebung valider Zahlen fir die oben genannte
Datenbasis zur Hospiz- und Palliativversorgung in den Pflegeeinrichtungen in
Bayern.

Schaffung finanzieller und formaler Rahmenbedingungen fiir eine nachhaltige
Personalentwicklung, um ausreichend Fachpersonal fir die Versorgung am
Lebensende sicherzustellen; bei gesicherter Finanzierung kann gegebenenfalls
einrichtungsindividuell Uber zusatzliches Personal fur (regelfinanzierte) Palliative
Care-Fachkrafte nachgedacht werden. Dabei kdnnte bspw. eine Quotierung ggf.
analog zum Modell der Gesundheitlichen Versorgungsplanung (8 132g SGB V)
entlang einer empirisch-versorgungspraktisch begriindeten Ressourcenermitt-
lung bezogen auf die Anzahl der Bewohnerinnen und Bewohner erfolgen.

Festlegung eines Budgets fiir Palliativversorgung und Férderung von Hospiz-
kultur in den Pflegeeinrichtungen im Rahmen der Sozialgesetzgebung:
Die Einrichtungen bendtigen Sicherheit in der Kostendeckung fur palliative Ver-
sorgungsbedarfe sowie generell planbare Budgets flr die organisationale Wei-
terentwicklung; dabei sind Mehrbelastungen von Bewohnerinnen und Bewoh-
nern der Pflegeeinrichtungen durch sich erhdhende Eigenanteile zu vermeiden.

Zur Sicherstellung einer von Wirde und Selbstbestimmung getragenen palliati-
ven Versorgung sind pflegeethische Prinzipien einzubeziehen, die den Erhalt von
Lebensqualitdt am Lebensende sicherstellen. Eng damit verbunden: Pflegeein-
richtungen bzw. deren Trager bendtigen eine verldssliche Handlungsgrundlage
durch klare, rechtlich definierte Handlungs- und Gestaltungsspielraume, die
beispielsweise das Mindestmald an sozialen Kontakten und Kommunikationsfor-
men regeln.

Schliel3lich ist mit Blick auf die gesellschaftliche Wahrnehmung von Pflegeein-
richtungen an eine Offentlichkeitskampagne zu denken, die aktuelle und zukiinf-
tige Herausforderungen sowie den derzeitigen Wandel verstandlich thematisiert
und dabei die hohe gesellschaftliche Relevanz von Pflegeeinrichtungen im 21.
Jahrhundert und der Pflege als Zukunftsberuf verdeutlicht: Es geht um die —
letztlich alle Menschen betreffende — Gestaltung der letzten Lebensphase mit
maglichst hoher Lebensqualitat als gesellschaftliche Aufgabe. Die Pflegeein-
richtungen fungieren dabei als zentrale Gestalter.



3.5. Fazit

Die nachhaltige Weiterentwicklung von Palliativkompetenz und Hospizkultur in
stationdren Pflegeeinrichtungen ist ein umfassendes und komplexes Thema.
Fachkraftemangel und eine Vielzahl von Problemfeldern erschweren im Alltag
die Versorgung von schwerstkranken und sterbenden Bewohnerinnen und
Bewohnern, solange diese nicht finanziell ausreichend geférdert wird.

In diesem Kapitel werden klare Ziele und zielfihrende Malinahmen fir die
drei Bereiche:

¢ Notwendige Rahmenbedingungen
e Forderung der Vernetzung und Kooperation

* Interne Organisationsentwicklung zur Verbesserung der Hospiz-/Palliativ-
versorgung

formuliert. Der Anteil hochbetagter und sterbender Bewohnerinnen und
Bewohner wird laut der bekannten Studien?® in den nachsten Jahren zu einer
Verscharfung der Problematik flihnren. Daher empfiehlt die Arbeitsgruppe die
umgehende Umsetzung der aufgeflihrten Maldnahmen.

Autoren:

Martin Alsheimer (GGSD), Dorothea Bergmann (Bayerische Stiftung Hospiz),
Christian Bihlmayer (AOK Bayern), Barbara Dengler (Lebenshilfe — LV Bayern
e.V.), Johannes Deyerl (Diakonisches Werk Bayern der Evangelisch-Lutheri-
schen Kirche in Bayern), Dr. Barbara Erxleben (Diakonisches Werk Bayern der
Evangelisch-Lutherischen Kirche in Bayern), Volker Fenchel (AWO — LV Bayern
e.V.), Antje Frischmann (KVB), Timo Grantz (Bayerisches Hospiz- und Palliativ-
blndnis), Simone Heimkreiter (AWO - LV Bayern e.V.), Kerstin Hummel (DGP
e.V.—LV Bayern), Dr. Elisabeth Jentschke (DGP e.V. - LV Bayern e.V.), Nelleke
Jakob (BRK), Johannes Keller (Bundesverband privater Anbieter sozialer
Dienste e.V.), Johannes Keppeler (Bayerischer Bezirketag), Regina Lengmuiller
(Bayerischer Bezirketag), Barbara Mallmann (Bayerischer Hospiz- und Palliativ-
verband e.V.), Stefan Meyer (Akademie fiir Hospizarbeit und Palliativmedizin
Ndrnberg), Antje Muhl (Paritdtischer Wohlfahrtsverband — LV Bayern e.V.),
Sina Muscholl (Arbeitsgemeinschaft Stationdre Hospize in Bayern, Anne
Rademacher (Paula Kubitscheck-Vogel-Stiftung), Hermann Reigber (Christo-
phorus Akademie Mulnchen), Prof. Dr. Werner Schneider (Universitat Augs-

29 Monitoring Personalpflegebedarf 2023 (https://www.vdpb-bayern.de/wp-content/uploads
/2024/01/240115-Monitoring-Pflegepersonalbedarf-Bayern-2023-VdPB.pdf)
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burg), Anja Schwarz (Deutscher Caritasverband — Landesverband Bayern e.V.),
Georg Sigl-Lehner (Vereinigung der Pflegenden in Bayern), Michael Thoma
(Evang.-Luth. Kirche), Adelheid Widmann (Erzbischofliches Ordinariat)

Arbeitsgruppe 4: Hospiz und Palliativversorgung
4 im Krankenhaus

4.1. Hintergrund

Die medizinische und pflegerische Versorgung schwerkranker und sterbender
Menschen im Sinne der allgemeinen Palliativversorgung ist grundsatzlich Auf-
gabe aller im Gesundheitswesen Tatigen und damit auch Aufgabe aller Kranken-
hauser.2® Krankenhduser nehmen daher eine zentrale Rolle in der Hospiz- und
Palliativversorgung von Patientinnen und Patienten aller Altersgruppen (vom
Neu- und Frihgeborenen bis zum hochbetagten Erwachsenen) in Bayern ein.
2020 haben in Deutschland Uber 420.000 Menschen ihre letzten Lebenstage in
einem Krankenhaus verbracht®' und sind dort verstorben, das entspricht einem
Anteil von 43 % aller Sterbefélle. Flir Bayern hochgerechnet sind dies fast
62.000 Menschen. Bei den Uber 64-Jahrigen sind es in Bayern sogar 46,2 %.
Hierbei zeigen sich auch regionale Unterschiede: So starben in Landshut 59,4 %
der Alteren im Krankenhaus, im Landkreis Lindau waren es hingegen 38,1 %22.
Neben der Behandlung und Begleitung in der Sterbephase ist das Krankenhaus
fur viele unheilbar erkrankte Menschen und ihre Angehorigen aber auch der Ort,
an dem sie erstmals mit der Hospiz- und Palliativversorgung in Kontakt kom-
men. Neben der Akutbehandlung sind die Strukturen der spezialisierten Pallia-
tivversorgung oft intensiv in das Fallmanagement fir die weitere Versorgung im
ambulanten Bereich oder in anderen Einrichtungen eingebunden und damit
essentielle Partner in den regionalen Hospiz- und Palliativnetzwerken.

4.2. Ziele

Alle Patientinnen und Patienten, die Bedarf fir Palliativversorgung haben, sol-
len unabhangig davon in welchem Krankenhaus in Bayern die Behandlung
erfolgt, zeitnah Zugang zu qualitativ hochwertigen Angeboten der Hospiz- und

30 Leitlinienprogramm Onkologie (Deutsche Krebsgesellschaft, Deutsche Krebshilfe, AWMF):
Palliativmedizin fir Patienten mit einer nicht-heilbaren Krebserkrankung, Langversion 2.2, 2020,
AWMF-Registernummer: 128/0010L, https://www.leitlinienprogramm-onkologie.de/leitlinien/
palliativmedizin/ (abgerufen am: 09.08.2022)

31 https://de.statista.com/statistik/daten/studie/218760/umfrage/sterbefaelle-in-deutschen-kranken-
haeusern/

32 https://www.bertelsmann-stiftung.de/fileadmin/files/Projekte/Faktencheck_Gesundheit/
Faktenblatt_Bayern-Palliativversorgung_20151102.pdf
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https://www.bertelsmann-stiftung.de/fileadmin/files/Projekte/Faktencheck_Gesundheit/Faktenblatt_Baye

Palliativversorgung erhalten. Neben einer adaquaten allgemeinen Palliativversor-
gung muss insbesondere der Zugang zu spezialisierten Strukturen niedrigschwel-
lig erfolgen und mit Diagnose der Unheilbarkeit der Erkrankung den Betroffenen
angeboten werden (, zeitgerechte Integration”). Um Licken in der Betreuung fur
Betroffene und deren Zugehorige zu verhindern und Drehtlreffekte zu vermei-
den, sind die Strukturen unter Einbindung der Allgemeinen und Spezialisierten
Versorgung sektorenlbergreifend und integrativ zu planen.

4.3. Bestehende MalRnahmen und Versorgungsstrukturen

Die in den letzten Jahrzehnten in Bayern aufgebauten Strukturen in Krankenhau-
sern, wie Palliativstationen, Palliativdienste und eine Palliativmedizinische
Tagesklinik sind aus dem Leistungsangebot der Krankenhauser nicht mehr weg-
zudenken. Seit Verabschiedung des Hospiz- und Palliativgesetzes im Jahr 2015
konnen Krankenhauser zudem Hospizdienste mit der Sterbebegleitung beauftra-
gen. Um die stationare palliativmedizinische Versorgung zu verbessern, hat der
Krankenhausplanungsausschuss unter Beteiligung multiprofessioneller Expertin-
nen und Experten, Kostentrager, Wohlfahrtsverbande, der Bayerischen Kranken-
hausgesellschaft und des StMGP (damals StMUG) im Jahr 2009 erstmals ein
Fachprogramm fUr Palliativversorgung in Krankenhausern entwickelt und kon-
sentiert. Dieses Fachprogramsmm hat sich als wesentlicher Baustein zur Sicherstel-
lung einer qualitativ hochwertigen spezialisierten Palliativversorgung in den Kran-
kenhdusern Bayerns erwiesen. Um als Palliativstation oder als Palliativdienst im
Krankenhaus nach dem Fachprogramsnm anerkannt zu werden, missen die dort
genannten Qualitatskriterien erfillt sein. Diese Fachprogramm wurde 2022
durch die AG 4 Stationare Versorgung des Expertenkreises Uberarbeitet und an
neue Struktur- und Qualitatsanforderungen sowie die S3 Leitlinie Palliativmedizin
fir Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung®® angepasst. Es ist ent-
sprechend Beschluss des Krankenhausplanungsausschusses in der Fassung
vom 25.05.2023 als Fachprogramm ,,Spezialisierte Palliativversorgung in Kran-
kenhdusern” Bestandteil des Bayerischen Krankenhausplans.

Die Deutsche Gesellschaft fir Palliativmedizin — Landesvertretung Bayern und
der Bayerische Hospiz- und Palliativverband (BHPV) vertreten die Akteure der
Hospiz- und Palliativversorgung und bieten ihnen durch gemeinsame Veranstal-
tungen wie den alle zwei Jahre stattfindenden Bayerischen Hospiz- und Palliativ-
tag oder verschiedene Arbeitsgruppen fur Palliativstationen und Palliativdienste
ein Forum fUr den regelmaliigen Austausch zu Themen der Hospiz- und Palliativ-
versorgung im Krankenhaus in Bayern, u.a auch zu Qualitatsstandards und der
Qualitatssicherung.

33 Leitlinienprogramm Onkologie (Deutsche Krebsgesellschaft, Deutsche Krebshilfe, AWMF):
Palliativmedizin fir Patienten mit einer nicht-heilbaren Krebserkrankung, Langversion 2.2, 2020,
AWMF-Registernummer: 128/0010L, https://www.leitlinienprogramm-onkologie.de/leitlinien/
palliativmedizin/ (abgerufen am: 09.08.2022)


https://www.leitlinienprogramm-onkologie.de/leitlinien/palliativmedizin/
https://www.leitlinienprogramm-onkologie.de/leitlinien/palliativmedizin/

IV. Positionspapiere der Arbeitsgruppen des Expertenkreises

4.4. Empfohlene MalRnahmen

Um die Hospiz- und Palliativversorgung im Krankenhaus in Bayern sicherzu-
stellen, missen die Kapazitaten ausgebaut und die Angebote bedarfsgerecht
ausdifferenziert werden. Neben den bewahrten Strukturen wie Palliativstatio-
nen und Palliativdiensten stehen neue Versorgungsmodelle wie Palliativmedi-
zinische Tageskliniken, Palliativ-Beauftragte, Palliativ-Ansprechpartnerinnen
und -partner, palliative Netzwerke im Krankenhaus und Palliativambulanzen im




Fokus. Der Ausbau und die Ausdifferenzierung orientieren sich an den Bedar-
fen und BedUrfnissen der Patientinnen und Patienten, unabhangig von der Art
ihrer Erkrankung. Neue Versorgungsangebote sollten im Rahmen von Versor-
gungsforschungsprojekten entsprechend evaluiert werden. Den besonderen
Bedurfnissen von Kindern und Jugendlichen in der stationaren Palliativversor-
gung ist durch den Aufbau eigener qualifizierter padiatrischer Strukturen fir
die Palliativversorgung in den Kinderkliniken Rechnung zu tragen (siehe auch
unter 2.2.2. Ziele, Seite 46).

In der spezialisierten Palliativversorgung ist sowohl in bestehenden als auch
im Rahmen neuer Versorgungsformen die Multiprofessionalitat als wichtiges
Qualitatsmerkmal zu gewahrleisten und neben medizinischer und pflegeri-
scher auch psychologische, soziale, therapeutische und spirituelle/seelsorg-
liche Unterstiitzung anzubieten. Ebenso ist auf die Einbeziehung von ehren-
amtlichen Hospizbegleiterinnen und Hospizbegleitern und die Zusammenar-
beit beispielsweise mit den Bayerischen Krebsberatungsstellen zu achten. Die
Finanzierung der Palliativstationen und der Palliativdienste im Krankenhaus
bleibt eine groflde Herausforderung. Eine adaquate Abbildung des multiprofes-
sionellen Aufwands ist auch bei den anstehenden Struktur- und Finanzierungs-
veranderungen im Rahmen der geplanten Krankenhausreform anzustreben.

Der tatsachliche Bedarf in den Regionen hangt auch von den dort vorhande-
nen palliativen und hospizlichen Versorgungsangeboten ab. Diese spezialisier-
ten Strukturen werden als Kristallisationspunkte und durch die Schulung der
Mitarbeitenden zur Verbesserung der allgemeinen Palliativversorgung in den
Krankenhausern beitragen. Denn die Mehrzahl der Menschen, die im Kranken-
haus sterben, wird nicht auf Palliativstationen oder durch Palliativdienste
begleitet, sondern durch die Allgemeine Palliativversorgung, das heil3t auf
allen Stationen eines Krankenhauses. Verbesserungen in diesem Bereich wir-
ken sich unmittelbar auf die Qualitat der Versorgung aller Betroffenen aus.
Durch die bessere Qualifikation aller Gesundheitsberufe im Krankenhaus in
palliativen Basiskompetenzen von Palliative Care aller Gesundheitsberufe im
Krankenhaus wird auch erreicht, dass der Bedarf an spezialisierter Palliativver-
sorgung friher als bisher erkannt wird und die Strukturen rechtzeitig und auf
Wunsch der Betroffenen spéatestens nach der Diagnose der Unheilbarkeit in
die Behandlung und Begleitung integriert werden konnen. Um diese adaquate
und rechtzeitige (Frih-) Integration zu erreichen, sollten alle Patientinnen und
Patienten mit schweren, zum Tode fihrenden Erkrankungen im Krankenhaus
auf den entsprechenden Bedarf gescreent werden. Hierflr stehen Instru-
mente zur Selbst- und Fremderfassung zur Verfligung.



4.5. Fazit

Die spezialisierte Palliativversorgung ist in den bayerischen Krankenhausern
auf hohem Niveau ausgebaut. Durch die Aktualisierung des Fachprogramms
fUr Palliativversorgung in Krankenhausern im Jahr 2023 wurde den bisherigen
Entwicklungen im DRG-System und der S3 Leitlinie Palliativmedizin Rech-
nung getragen. Neue Versorgungsangebote der spezialisierten Palliativversor-
gung mussen sich an den Bedlrfnissen der Betroffenen orientieren. Ein
besonderer Schwerpunkt sollte kinftig auf der Starkung der allgemeinen Pal-
liativversorgung im Krankenhaus liegen, um maoglichst vielen Menschen eine
adaguate Betreuung bei fortgeschrittener Erkrankung und am Lebensende zu
ermaoglichen.

Autoren:
Fur die AG 4:

Prof. Dr. Claudia Bausewein (Direktorin der Klinik und Poliklinik far Palliativme-
dizin & Lehrstuhlinhaberin fur Palliativmedizin an der LMU MUnchen)

Prof. Dr. Christoph Ostgathe (Lehrstuhlinhaber fir Palliativmedizin an der Uni-
versitatsklinik Erlangen)

Arbeitsgruppe 5: Ambulante Hospiz- und Palliativ-
5 versorgung

5.1. Hintergrund

Die Versorgung von Palliativpatientinnen und Palliativpatienten unterscheidet
sich deutlich von der Versorgung anderer Patientinnen und Patienten. \Wah-
rend in der kurativen Versorgung die Heilung im Vordergrund steht, liegt der
Schwerpunkt in der palliativen Versorgung auf der Firsorge und Begleitung
von schwerstkranken und sterbenden Menschen sowie deren An- und Zuge-
horigen. Durch die Linderung von Leid durch frihzeitiges Erkennen, Einschat-
zen und Behandeln von Schmerzen und anderen belastenden Beschwerden
korperlicher, psychosozialer und spiritueller Art wird eine Verbesserung der
Lebensqualitat fur Patientinnen und Patienten sowie deren An- und Zugehori-
gen angestrebt. Die Leistungen werden unter Berlcksichtigung des individu-
ellen sozialen Umfeldes vor allem durch Hausarztinnen und Hausarzte, Kran-
kenpflegedienste sowie ambulante Hospizdienste und ehrenamtliche Hospiz-
begleiterinnen und Hospizbegleiter erbracht.



Ein ganz besonderer Aspekt ist die Tatsache, dass sich die ambulante Versor-
gung aus vielen verschiedenen Leistungserbringern mit jeweils eigenen leis-
tungsrechtlichen Hintergrinden zusammensetzt, die zum Wohle der Patien-
tinnen und Patienten sowie deren An- und Zugehodrigen zusammenarbeiten
mussen. Die Besonderen Belange von Kindern und Jugendlichen sind im
Positionspapier der Arbeitsgruppe 2: Hospiz- und Palliativversorgung von Kin-
dern und Jugendlichen (Seite 38ff) berlicksichtigt und zu beachten.

In der Allgemeinen Ambulanten Palliativversorgung (AAPV) gibt es eine Viel-
zahl unterschiedlicher Akteurinnen und Akteure sowie Strukturen, die in der
Versorgung von Palliativpatientinnen und Palliativpatienten eine Rolle spielen,
bayernweit aber nicht einheitlich entwickelt sind. Sie alle stehen vor verschie-
denen Herausforderungen, die es hinsichtlich einer verbesserten Versor-
gungssituation der betroffenen Menschen zu bewaltigen gilt. Zu diesen Betei-
ligten und Strukturen zahlen neben den Hausarztinnen und Hausarzten, Pfle-
gediensten, ambulanten Hospizdiensten auch die spirituelle Begleitung in
Form von Spiritual Care, die psychosoziale Unterstlitzung aufRerhalb der ambu-
lanten Hospizdienste, die Trauerbegleitung, sowie die Vernetzung mit Com-
munities und Migrantenselbstorganisationen als wichtiger Bestandteil der
Palliativversorgung. Weitere wichtige Leistungserbringer im Netzwerk der
AAPV sind Apotheken und (Physio-) Therapieberufe, die eine nicht zu unter-
schatzende Rolle spielen (Herbst et al. 2017) und in der AAPV deutlich an
Bedeutung gewinnen mussen.

5.2. Ziele

Das Hospiz- und Palliativgesetz (HPG) hat den Versorgungsanspruch fir
Betroffene und An- und Zugehdorige klar beschrieben. Die Schwierigkeit bei
der Entwicklung eines Konzepts fUr Bayern liegt unter anderem darin, dass
zwar Ansprlche beschrieben, aber bisher keine personellen und/oder finanzi-
ellen Lésungen fir ihre Erreichung benannt wurden. Das vorliegende Konzept
soll zu einer flachendeckenden, vernetzten, koordinierten, leistungsgerecht
verglteten ambulanten Hospiz- und Palliativversorgung fir ganz Bayern beitra-
gen. Die ehrenamtlich und hauptamtlich Mitarbeitenden in der Versorgung
sind malRgeblich fur die Qualitat verantwortlich. Dies setzt fachliche und sozi-
ale Kompetenz voraus, die auch durch Aus-, Fort- und/oder Weiterbildung
gewabhrleistet werden muss.

Eine bedarfsgerechte Palliativversorgung sollte fir alle betroffenen Blrgerin-
nen und Birger in Bayern folgende Punkte umfassen:

e Forderung der Lebensqualitat in der letzten Lebensphase.

e \ersorgung in der vertrauten Umgebung ermdoglichen.



e Unterstltzung der An- und Zugehdrigen.

* Vermeidung bzw. Linderung belastender Symptome.

e Vermeidung unerwinschter und belastender Krankenhauseinweisungen
und Notarzteinsatze.

e Optimierung der sektoren- und strukturiibergreifenden Behandlungsab-
laufe.

Interdisziplindr und multiprofessionell vernetzte Versorgung.

Zeitgerechte und ressourcenschonende palliative Versorgung.

Eine gut funktionierende AAPV ist die Basis flr die Spezialisierte Ambulante
Palliativversorgung (SAPV). Die AAPV ist die wichtigste Saule fir eine flachen-
deckende ambulante Palliativversorgung. Je hoher die Qualitat der AAPYV,
desto besser kdnnen sich die SAPV-Teams auf die schwersten Félle konzent-
rieren.



5.3. Bestehende MalRinahmen und Versorgungsstrukturen

Alle an der ambulanten Hospiz- und Palliativversorgung beteiligten Leistungs-
erbringer unternehmen jeweils in ihren Bereich unterschiedliche Anstrengun-
gen, um die Versorgung schwerstkranker und sterbender Menschen zu ver-
bessern. Bisher arbeiten sie jedoch haufig nebeneinander und wenig vernetzt,
anstatt gemeinsam und koordiniert die systematische Umsetzung der Hospiz-
und Palliativversorgung zu gestalten. Einzelne Projekte und Modelle fur die
AAPV wie die Augsburger Hospiz- und Palliativversorgung, das Erlanger Haus-
arztmodell oder die Integrierte ambulante Hospiz- und Palliativversorgung
(IAPV) haben versucht, die AAPV entscheidend zu verbessern. Keines der
Modelle konnte sich aber landesweit durchsetzen und blieb entweder regional
begrenzt oder wurde mangels Beteiligung wieder eingestellt. Allen Modellen
gemeinsam ist eine verbesserte Finanzierung und die vernetzte und koordi-
nierte Zusammenarbeit im Rahmen der AAPV.

Wahrend die SAPV gesetzlich und strukturell klar geregelt ist und in Bayern
auch weitgehend flachendeckend mit einer leistungsgerechten Finanzierung
umgesetzt wird, fehlen der AAPV strukturelle Konzepte, eine leistungsge-
rechte Finanzierung und somit eine klare Verankerung im Gesundheitswesen.
Deshalb ist insbesondere die AAPV deutlich zu verbessern.




5.4. Empfohlene MaRnahmen

Wie bereits unter 5.3. ,, Bestehende MalRnahmen und Versorgungsstrukturen”
(Seite 77) dargestellt,, ist die Koordination und die geforderte Kooperation zwi-
schen den einzelnen beteiligten Leistungserbringern der Schisselfaktor in der
Versorgung von Hospiz- und Palliativpatientinnen und -patienten. Eine Verbesse-
rung der Versorgung kann nur durch gemeinsames Handeln erreicht werden.
Diese Notwendigkeit wird von allen Beteiligten gleichermalden beschrieben. Regi-
onale Vernetzung sowie ein gezielter und strategisch-systematisch geforderter
Aufbau der AAPV-Strukturen unter Einbeziehung der Sozialen Arbeit, Férderung
der Seelsorge sowie der kultursensiblen Begleitung tragen mafRgeblich zur Ver-
besserung der Versorgung schwerstkranker und sterbender Menschen bei.

Es wird deutlich, dass die bereits in der Zielsetzung angemahnten Personal-
und/oder Finanzierungsldsungen dringend erforderlich sind. Alle Leistungser-
bringer der AAPV weisen auf Finanzierungsliicken oder den nicht geregelten
Personaleinsatz hin.

Besondere Herausforderungen stellen die zunehmend alleinlebenden Hospiz- und
Palliativpatientinnen und -patienten, die wachsenden psychosozialen BedUrfnisse,
die notwendige An- und Zugehdrigenarbeit, die Begleitung in Trauerphasen, die
kulturelle Vielfalt in der Begleitung und Versorgung und die Betroffenen dar, die
derzeit noch nicht in gleichem Male von den Versorgungsangeboten erreicht
werden. Die Anerkennung der Sozialen Arbeit, der Seelsorge, der niedergelasse-
nen Apotheken und der Physiotherapie als integrale Bestandteile der Hospiz- und
Palliativversorgung wird ebenso zur Verbesserung der Versorgungssituation bei-
tragen wie die kulturelle Kompetenz der Leistungserbringer, unter anderem mit
dem Ziel der Bildung transkultureller Teams. Dabei sind die noch ausstehenden
personellen und finanziellen Sicherungen zu berlcksichtigen. Ebenso ist die gefor-
derte Vernetzung aller an der Versorgung Beteiligten unter Einbezug der ambulan-
ten Hospizdienste flr die Verbesserung der AAPV notwendig.

Um die AAPV weiterentwickeln und dem Wunsch nach einem selbstbestimm-
ten und wurdigen Leben und Sterben in der eigenen Hauslichkeit gerecht zu
werden, sind folgende Punkte zu regeln:

* Flexible Leistungsangebote und deren Refinanzierung in der Pflege.

e Miteinander von SAPV und AAPV.

e Finanzierung friihzeitiger und vorausschauender Beratungen (Gesundheitli-
che Versorgungsplanung analog 8 132g SGB V auch im ambulanten Bereich).

e Finanzierung von Beratungen/Begleitungen auch ohne Einsatz von Ehren-
amtlichen bei ambulanten Hospizdiensten.



Geforderte regionale Vernetzung von Kommunen und Krankenkassen als
gesamtgesellschaftliche Aufgabe.

Verbesserung der Personalsituation in Form von ausreichend ausgebilde-
tem Personal in den Berufsgruppen.

Ausbau der AAPV.

Verbesserung der Palliativkompetenzen auch als Aufgabe regionaler Vernet-
zung.

Erweiterung der Professionen: systematische Einbindung und Finanzierung
der Sozialen Arbeit und der Seelsorge.

Starkung der kulturellen Kompetenz u.a. durch Bildung transkultureller
Teams.

Herstellen der Zugangsgerechtigkeit auch flir Wohnungslose und weiteren
Personen in schwierigen Lebensverhaltnissen.

Aus Sicht der Arbeitsgruppe sind daher folgende konkrete Maldnahmen zu
empfehlen:

Verbesserung der Vernetzung

Forderung des Ausbaus von Hospiz- und Palliativversorgungsnetzwerken
auf allen politischen Ebenen, auch durch Mitwirkung und Mitfinanzierung
der Kommunen vor Ort und durch die Kostentrager.

Ausbau der Beratungsmdglichkeiten fir die SAPV, z.B wenn AAPV-Struk-
turen nicht ausreichend vorhanden sind, oder um rechtzeitige Einbindung
(,early integration’) zu gewahrleisten.

Integration seelsorglicher und kultursensibler Angebote in die vernetzte und
koordinierte Leistungserbringung.

Anerkennung von Physiotherapie und niedergelassenen Apotheken als
elementare Bestandteile der Hospiz- und Palliativversorgung.

Verbesserung der Vergiitung

Leistungsgerechte Honorierung von sprechender Medizin und Palliativver-
sorgung im hausarztlichen Bereich.



e Anerkennung einer kommunikationsgestarkten Versorgung im pflegeri-
schen Bereich durch eine leistungsgerechte Vergutung.

e Finanzierung von Beratungen zur Gesundheitlichen Versorgungsplanung im
ambulanten Bereich.

e Finanzielle Férderung von Projekten zur Verbesserung der Versorgungssitu-
ation schwerkranker und sterbender Menschen und ihrer An- und Zugeho-
rigen aulRerhalb der Regelversorgung in Abstimmung mit den Versorgern.

e Aufnahme von nicht geférderten Leistungen ambulanter Hospizvereine in
die Rahmenvereinbarung nach 8 39a Abs. 2 SGB V, zum Beispiel Beratungs-
leistungen ohne anschlieRende ehrenamtliche Begleitung, Trauerbeglei-
tung, Stellen flr Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeiter, kultursensible Beglei-
tung und Leistungen der ehrenamtlichen Vorstande.

* Aufnahme psychosozialer Fachkrafte in die feste Struktur der SAPV-Teams.

e Finanzierung von Palliative Care-Fortbildungsangeboten inkl. Spiritual Care
und Kultursensibilitat.

e Aufnahme von patientenfernen Tatigkeiten in die Vergltung, z.B. von
SAPV-Teams und ambulanten Hospizdiensten (Leitungsaufgaben, Perso-
nalgewinnung... ).

Verbesserung des Bewusstseins in der Bevolkerung

e Ausweitung der Weiterbildungsangebote und -pflichten fir Leistungs-
erbringer.

e Aufnahme von Spiritual Care und kultursensiblen Aspekten in die Curricula
der Leistungserbringer, soweit noch nicht geschehen.

e Weiterer Ausbau einer Trauerkultur, z.B. durch Ansprechpartnerinnen und
Ansprechpartner in Kindergarten und Schulen oder durch Unterstitzungs-
angebote in Einrichtungen der stationdren Alten- und Behindertenhilfe.

« Offentlichkeitsarbeit fir die breite Bevolkerung, insbesondere auch im Hin-
blick auf die kulturelle Vielschichtigkeit der Hospiz- und Palliativversorgung
und die sich verandernden psychosozialen Aspekte.



e Unterstitzung von Angeboten zur Sensibilisierung von Kindern und Erwach-
senen zu den Themen Sterben, Tod und Trauer.

e Forderung der Attraktivitat des Pflegeberufs, u.a durch Verbesserung der
Rahmenbedingungen.

5.5. Fazit

Zur Verbesserung der ambulanten Hospiz- und Palliativversorgung bedarf es
neben einer leistungsgerechten Finanzierung der einzelnen Akteurinnen und
Akteure, der Qualifizierung der einzelnen Mitarbeitenden und der Vernetzung
auch des Aufbaus und der Weiterentwicklung regionaler Hospiz- und Palliativ-
netze. Dazu gehdren auch die Anerkennung und die Finanzierung der damit ver-
bundenen Koordination als gesamtgesellschaftliche Aufgabe.

Gerade im Hinblick auf den demografischen Wandel in Verbindung mit dem
medizinischen Fortschritt wird die AAPV an Bedeutung gewinnen und von
immer mehr Menschen in Anspruch genommen werden. Es muss eine gesamt-
gesellschaftliche Aufgabe sein, die daflr notwendigen Voraussetzungen zu
schaffen.



Eine ausflhrliche Positionierung der AAPV ist in Form einer Langfassung als
Anlage beigefugt®, ebenso die Einzelpositionierungen der verschiedenen Akteure.

Autoren:

Gregor Sattelberger (LV SAPV Bayern), Dagmar Grabner (AWQO), Johannes Keller
(bpa), Dr. Julia Berendt (LGL), Harald Braun (ELKB), Giinter Beucker (Diakonie),
Thomas Hackenberg (vdek), Goran Todorovic (KVB), Yasemin GUnay (DGP Bay-
ern), Tanja Poenitsch (BHAV), Konrad Géller (BHPV), Dr. Doris Unterreitmeier
(BLAK), Stefan Meier (Akademie flir Hospizarbeit und Palliativmedizin Ntrnberg),
Markus Noris (LV Bayern Physio-Deutschland, als Gast), Verena Walter (BHPV),
Katja Goudinoudis (DGP), Timo Grantz (BHPB), Christof Oswald (DBfK, redaktio-
nelle Uberarbeitung), Cornelia Alheid (LCV Bayern, redaktionelle Uberarbeitung)

Arbeitsgruppe 6: Innovative Hospiz- und Palliativ-
6 versorgung

6.1. Hintergrund

Mit Blick auf die Zukunft, den demographischen Wandel und die Tatsache, dass
die Angebote der Hospiz- und Palliativversorgung (HPV) noch zu wenige Men-
schen erreichen, Randgruppen und/oder Menschen mit Migrationshintergrund
nur unzureichend erreicht werden, wird die Aufgabe, die knapper werdenden
Ressourcen gerechter auf mehr Betroffene zu verteilen, noch wichtiger. Immer
mehr Menschen sind von unheilbaren, fortschreitenden Krankheiten und damit
einhergehender Pflegebedurftigkeit betroffen. Die Verlaufe sind langer und
komplexer geworden, so dass sich die letzte Lebensphase zum Teil verlangert
hat. Wir stellen fest, dass die betroffenen Menschen haufig zu spat im System
der Hilfeleistungen aufgenommen werden.

Hinzu kommt, dass Bayern als Flachenstaat im Vergleich zu anderen Bundes-
landern eine geringere Dichte an stationaren Hospizbetten aufweist, insbeson-
dere in den dinn besiedelten grofkflachigen Gebieten. Dies kann, auch bedingt
durch Wartezeiten auf einen freien Platz in einem stationaren Hospiz, zu einem
»Rlckstau” der Patientinnen und Patienten auf den Palliativstationen und/oder
zu Uberbelastungen bei pflegenden An- und Zugehérigen zu Hause filhren.

Eine innovative Weiterentwicklung abgestufter und bedarfsgerechter Angebote
der Hospiz- und Palliativversorgung ist daher dringend geboten, um dem gesetz-

* Die Anlagen stehen online zur Verfigung und sind tber den QR-Code auf Seite 99 abrufbar.



lichen Auftrag zur Uberwindung der Sektorengrenzen (811 Abs. 4 GKV-WSG
SGB V 2007) nach mehr als 14 Jahren gerecht zu werden.

6.2. Ziele

Da anzunehmen ist, dass nicht parallel zum Bedarf an qualifiziertem Personal
auch ausreichende finanzielle Ressourcen geschaffen werden, missen voraus-
schauend Angebote entwickelt werden, um mit weniger Ressourcen mehr
Menschen mit lebenslimitierenden Erkrankungen in die HPV zu integrieren.

Die Lebensqualitat der betroffenen Menschen kann verbessert und erhalten
werden, wenn Hospiz- und Palliativangebote sie rechtzeitig erreichen. Daher ist
es notwendig, den Betroffenen zeitnah zur Diagnosestellung verschiedene
Maoglichkeiten der Versorgung und niederschwellige Angebote zur Verflgung
zu stellen.

6.3. Bestehende MalRnahmen und Versorgungsstrukturen

Die Angebote der HPV sind hierzulande stationar oder ambulant ausgerichtet
und werden entsprechend gesetzlicher Vorgaben getrennt organisiert. Durch
die bestehende Gesetzgebung entstehen Versorgungsbriche an den Sektoren-
grenzen und Lucken innerhalb der stationdren und ambulanten Versorgung.

Es bedarf daher der Weiterentwicklung von Angeboten, z.B. teilstationare Ein-
richtungen, entlastende Tagesstrukturen, Stabilisierung und Ausbau des Ehren-
amtes.

6.4. Empfohlene MalBnahmen
Neues Ehrenamt - Gewinnung Ehrenamtlicher

Ehrenamtliches Engagement ist eine wichtige Grundlage unserer Gesellschaft
sowie unseres sozialen Zusammenlebens und umfasst grundlegende und
lebenswichtige Bereiche wie Hospiz- und Palliativversorgung, aber auch die Feu-
erwehr und die Katastrophenbhilfe.

Es wird immer schwieriger, Ehrenamtliche im Bereich der Hospiz- und Palliativ-
versorgung zu finden. Deshalb ist ein konzeptionelles Vorgehen unerlasslich. Es
gilt innovative Anséatze und kreative Losungen zur Gewinnung Ehrenamtlicher zu
entwickeln.

Ein Konzept zur Gewinnung Ehrenamtlicher ist flir den Erfolg ebenso wichtig wie
Konzepte zur Begleitung Betroffener oder zur Mittelakquise. Innovativ bei der
Gewinnung Ehrenamtlicher sind nicht nur weitere unkonventionelle Ideen. Neu
ist die systematische Herangehensweise, so etwa mit Hilfe von Ehrenamtspro-






filanalysen und der Entwicklung daraus abgeleiteter Aktivitaten. So werden her-
kdmmliche Malinahmen zur Gewinnung hinterfragt, vorhandene Potentiale bes-
ser genutzt, Ressourcen sichtbar gemacht und langfristig neue Wege freigelegt.

Tagesangebote

Fir Menschen, die der hospizlich-palliativen Tagesbetreuung bedlrfen, exis-
tieren bisher keine Angebote. Deshalb ist eine Rahmenvereinbarung fur teil-
stationdre Tagesangebote nach § 39a Abs. 1 SGB V inkl. Finanzierung drin-
gend geboten. Bis zu deren Entwicklung sollten Ubergangsregelungen
modellhaft fir Bayern gelten.

Die hier beschriebenen drei Tagesangebot-Varianten haben zum Ziel, Betrof-
fene und An- und Zugehdrige bestmoglich zu unterstitzen, um den Verbleib
in der eigenen Hauslichkeit so lange wie moglich zu gewahrleisten. Ein weite-
res wichtiges Ziel der Angebote ist es, einen moglichst friihen Zugang zur
HPV anzuregen und aufzuzeigen.

Psychosoziale, therapeutische und spirituelle Angebote

Das Angebot kann an einzelnen oder mehreren Tagen in der Woche mit evtl.
unterschiedlichen Programmpunkten in Anspruch genommen werden. Ziel ist
es, sich mit der Erkrankung und ihren Auswirkungen auseinanderzusetzen und
durch gezielte Einzel- und/oder Gruppenangebote zu Erndhrung, Bewegung,
Forderung der eigenen Kreativitdt und Spiritualitdt, Beschwerden vorzubeu-
gen und zu lindern. So kann ein Leben auch aufserhalb der eigenen vier Wande
(bis zuletzt) bei moglichst hoher Lebensqualitat und Eigenstandigkeit ermog-
licht werden.

Niedrigschwellige palliativpflegerische Angebote und palliativmedizinische
Sprechstunden

Hier haben Betroffene die Méglichkeit, individuelle palliativpflegerische und
palliativmedizinische Beratung, Untersuchung und ggf. Behandlung in
Anspruch zu nehmen. Diese Angebote erganzen die bestehenden Angebote
der Haus- und Facharzte sowie der ambulanten Pflegedienste bzw. Hospiz-
dienste im Hinblick auf palliativpflegerische und palliativmedizinische Belange.

Ziel ist es, flr die unter Psychosoziale, therapeutische und spirituelle Ange-
bote sowie Niederschwellige palliativpflegerische Angebote und medizinische
Sprechstunden genannten Angebote eine leistungsgerechte Finanzierung zu
erwirken.



Teilstationdres Hospiz nach § 39a Abs. 1 SGB V

Ein Tageshospiz auf der Grundlage eines teilstationdren Hospizes nach
§ 39a Abs. 1 SGB V stellt eine Entlastung fur pflegende An- und Zugehdrige dar.
Der kranke Mensch wird morgens von An- und Zugehorigen oder durch einen
Krankentransport in die teilstationare Hospizeinrichtung gebracht, verbringt dort
den Tag und erhalt eine individuell auf ihn zugeschnittene Unterstitzung und
Versorgung. Die Finanzierung erfolgt Uber Vergltungsvereinbarungen gem.
§ 39a Abs. 1 SGB V mit den Kostentragern.

Neue hospiz- und palliativbetreute Wohnformen

Da viele Betroffene in die Licke zwischen hauslicher Pflege, vollstationarer
Pflege und stationarem Hospiz fallen, muss in Bayern Uber neue Wohnformen
nachgedacht werden. Eine Mdaglichkeit ist eine intensivierte palliative/hospizli-
che Betreuung in Form von ambulant betreuten WWohngemeinschaften.

Zur Finanzierung wird neben einem Eigenanteil der Bewohnerinnen und Bewoh-
ner (z.B. in Form von Miete) und einem Spendenanteil auch ein individuell ver-
handelbarer Tagessatz durch die Kranken-/Pflegekassen vorgeschlagen.

Caring Communities

Caring Communities zeichnen sich durch die Zusammenarbeit von Laien (An-
und Zugehorige, befreundete Personen, Nachbarinnen und Nachbarn, Ehren-
amtliche etc.), Professionellen (z.B. Hospizvereine, SAPV) und Institutionen
(z.B. Landratsamter, Kirchen) aus. Ziel ist die uneingeschrankte Teilhabe aller
Menschen am gesellschaftlichen Leben und die gemeinsame Firsorge fir alle
Bedurftigen.

Die ambulanten Hospiz- und Palliativversorger sind jedoch haufig nicht oder nur
unzureichend in bestehende Projekte eingebunden.

Mit institutionalisierten und spezialisierten Angeboten ist Bayern inzwischen
gut versorgt. Entwicklungsbedarf besteht in der weiteren Verbreitung von Quar-
tiers- und Gemeindeprojekten gerade unter Einbeziehung der End-of-Life-Care,
insbesondere bei den Community-Projekten, die bisher noch keine End-of-Life-
Care anbieten konnen.

Entsprechende Malinahmen zur Verankerung der Hospiz- und Palliativversor-
gung in Caring Communities, wie verstarkte Offentlichkeitsarbeit, Vernetzungs-
initiativen, Beratungsangebote und/oder niederschwellige Bewusstseinsbil-
dungsangebote der Hospiz- und Palliativversorger missen auf Mikro-, Meso-
und Makroebene entwickelt werden und eine leistungsgerechte Finanzierung
erfahren.



6.5. Fazit

Die Weiterentwicklung der Hospiz- und Palliativversorgung als gesamtgesell-
schaftliche Aufgabe braucht neue Wege im ehrenamtlichen Engagement, im
Auf- und Ausbau der hospizlich-palliativen Versorgungsstrukturen und in einer
dazugehorigen leitungsgerechten Finanzierung durch Gesellschaft, Kommu-
nen und Krankenkassen. Die oben beschriebenen Maflinahmen unterstiitzen
dieses Ziel, und helfen die gesetzliche Vorgabe aus 2007 vollumfanglich zu
erreichen (§ 11 Abs. 4 GKV-WSG SGB V). Ferner ist es zwingend notwendig,
den Leistungsanspruch aus dem Hospiz- und Palliativgesetz (HPG 2015) end-
lich mit Personal und einer LeistungsvergUtung in die Tat umzusetzen.

Eine detaillierte Ubersicht zu Ausgangslage, Zielen und MaRnahmen ist der
Langversion des Positionspapieres mit den Anhangen* zu entnehmen.

Autoren:
Fur die AG 6:

Gunter Beucker (Diakonisches Werk der Evangelisch-Lutherischen Kirche in
Bayern)

Katja Goudinoudis (Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin e. V. — LV Bayern)

Arbeitsgruppe 7: Menschen mit Behinderung in der
7 Eingliederungshilfe bis zuletzt begleiten

7.1. Hintergrund

Nicht zuletzt aufgrund der systematischen Ermordung von Menschen mit Behin-
derung in der Zeit des nationalsozialistischen Terrors ist die Auseinandersetzung
mit der ,,ersten Generation” alt gewordener Menschen mit geistiger und mehr-
facher Behinderung in Deutschland vergleichsweise kurz. Zunehmend rlickt die
Frage in den Mittelpunkt, wie und wo Menschen mit Behinderung — unabhangig
von ihrem Lebensalter — hierzulande sterben und wie sie dabei begleitet werden
(wollen).

Seit den 1990er Jahren vollzieht sich in der Hilfe fiir Menschen mit Behinderung
ein Paradigmenwechsel: Das Flirsorge-Prinzip wich einem Unterstitzungsbegriff,

der die Menschen mit Behinderung als ,, Auftraggeber” der , Hilfe” sieht. Mit der

*  Die Anlagen stehen online zur Verfligung und sind ber den QR-Code auf Seite 99 abrufbar.



UN-Behindertenrechtskonvention von 2008 wurden die Blrgerrechte von Men-
schen mit Behinderung in Deutschland bestéatigt und herausgestellt. Im Zuge
dessen hat die Bundesregierung das SGB XlI, in dem die Eingliederungshilfe
bislang verankert war, reformiert und als Bundesteilhabegesetz (BTHG) in das
SGB IX Gberfihrt. Ein Schwerpunkt des BTHG ist die Starkung der Teilhabe und
Selbstbestimmung von Menschen mit geistiger und mehrfacher Behinderung.
Dies betrifft alle Lebensbereiche, auch die letzte Lebensphase und das Sterben.

2014 wurde innerhalb des Expertenkreises am Bayerischen Staatsministerium
fUr Gesundheit und Pflege (StMGP) der Arbeitskreis , Palliative Care und Hos-
pizarbeit in der Behindertenhilfe” gegrindet mit dem Ziel, Menschen mit
Behinderung am Lebensende bestmadglich zu versorgen und zu begleiten. Im
Jahr 2015 wurde daraufhin das Rahmenkonzept ,, Palliative Care und Hospizar-
beit in der Behindertenhilfe” von den Bayerischen Staatsministerien flr Arbeit
und Soziales, Familie und Integration sowie fir Gesundheit und Pflege verof-
fentlicht. Da die Teilhabe am Leben von Menschen mit geistiger und/oder
mehrfacher Behinderung auch heute noch keine Selbstverstandlichkeit ist, hat
das Rahmenkonzept nichts von seiner Aktualitat verloren.

Die Inhalte sind nach wie vor absolut stimmig, werden aber kaum oder noch
zu wenig umgesetzt. Es entsteht der Eindruck, dass sich Einrichtungen und
Dienste erst dann mit dem Thema Sterben beschaftigen, wenn die ersten
Todesfalle eingetreten sind. Und selbst dann ist teilweise zu beobachten, dass
versucht wird, die schwierige Situation einrichtungs- bzw. dienstintern zu
bewadltigen, anstatt externe Hilfe in Anspruch zu nehmen. Es besteht ein
hohes Mal an Beratungsbedarf bei Teilen der Eingliederungshilfe zu den
bestehenden Versorgungssystemen.

7.2. Ziele

e Enttabuisierung des Themas ,, Sterben von Menschen mit Behinderung”.

e Wissenschaftliche Bestandsaufnahme als Grundlage flr eine passgenaue,
an den Bedurfnissen und Bedarfen von Menschen mit Behinderung orien-
tierte Weiterentwicklung von hospizlichen, palliativen, therapeutischen und
seelsorgerischen Angeboten fir Menschen mit Behinderung am
Lebensende.

e Beteiligung der Menschen mit Behinderung am eigenen Lebensende.

e Einbezug von An- und Zugehdrigen/ggf. der rechtlichen Betreuung in die
Prozesse.

e Sensibilisierung und Unterstltzung der Einrichtungen und Dienste der Ein-
gliederungshilfe.



e Sensibilisierung der Einrichtungen und Dienste der Hospiz- und Palliativver-
sorgung.

e \ernetzung der notwendigen Versorgungsstrukturen.
e Sicherstellung der Finanzierung.
7.3. Bestehende MalRnahmen und Versorgungsstrukturen

e Gesundheitliche Versorgungsplanung fir die letzte Lebensphase
(8 132g SBG V) als gesetzliche Grundlage.

¢ Unterstltzung von Organisationsentwicklungsprozessen in den Einrichtun-
gen durch offentlich und privat geforderte Coachings und Inhouse-Schulun-
gen.

e Befahigungskurse von Hospizbegleiterinnen und Hospizbegleitern fir den
Bereich der Eingliederungshilfe.

e Fodrderung von Qualifizierung in der Palliative Care (ber Fortbildungsinsti-
tute durch den Freistaat Bayern und andere Anbieter bzw. Stiftungen.

e Vereinzelte Kooperationen zwischen SAPV/SAPPV/Hospizdiensten und
Leistungserbringern der Eingliederungshilfe.

e Erarbeitung und Umsetzung hospizlich/palliativer Konzepte bei einzelnen
Tragern bzw. Leistungserbringern der Eingliederungshilfe.



7.4. Empfohlene MalRnahmen

Enttabuisierung des Themas ,Sterben von Menschen mit Behinderung”

Forderung der gesellschaftlichen und fachlichen Auseinandersetzung
gemald den Forderungen der Charta zur Betreuung Sterbender?*, beste-
hender Grundsatzpapiere der DGP3® und dem bayerischen Rahmenkonzept
.Palliative Care und Hospizarbeit in der Behindertenhilfe” (StMGP/ StMAS)3¢

= Integration der Themen Sterben, Tod und Trauer in die Lehrplane aller
Ausbildungsstatten und Schulen, die Berufsgruppen fir die Arbeit in der
Eingliederungshilfe ausbilden— soweit nicht bereits geschehen

= Presse und Offentlichkeitsarbeit
= Fachtage und offentliche Veranstaltungen

= Letzte-Hilfe-Kurse fir Menschen mit Behinderung sowie fir Mitarbei-
tende und An- und Zugehorige

Wissenschaftliche Bestandsaufnahme dient als Grundlage fir eine passge-
naue, an den BedUlrfnissen und Bedarfen von Menschen mit Behinderung
orientierte Weiterentwicklung von hospizlichen, palliativen, therapeuti-
schen und seelsorgerischen Angeboten flir Menschen mit Behinderung
am Lebensende.

Durchfihrung einer Studie zu MalRnahmen, Versorgungsstrukturen und
gelebter Praxis in Bayern inklusive der Erfassung der Bedirfnisse und
Bedarfe der palliativen Versorgung von Menschen mit Behinderung.

Menschen mit Behinderung am eigenen Lebensende beteiligen
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Herausfinden, was Menschen mit komplexer Behinderung am Lebensende
wunschen/brauchen.

Gewlinschte Ziele und MalRnahmen der Menschen mit Behinderung in ihre
individuelle Bedarfsermittlung (8 118 SGB IX) aufnehmen.

https://www.charta-zur-betreuung-sterbender.de/.

Grundsatzpapiere der DGP abrufbar unter:
https://www.dgpalliativmedizin.de/dgp-veroeffentlichungen/broschueren.html

Download maoglich unter: https://www.bestellen.bayern.de/application/applstarter’APPL=eshop&-
DIR=eshop&ACTIONXSETVAL(artdtl.htm, APGXNODENR:298956, AARTXN-

R:10010516, AARTXNODENR:344403,USERXBODYURL:artdtl.ntm, KATALOG:StMAS, AKATXNA-
ME:StMAS,ALLE:x)=X


https://www.charta-zur-betreuung-sterbender.de/
https://www.dgpalliativmedizin.de/dgp-veroeffentlichungen/broschueren.html
https://www.bestellen.bayern.de/application/applstarter?APPL=eshop&DIR=eshop&ACTIONxSETVAL(artdtl.ht
https://www.bestellen.bayern.de/application/applstarter?APPL=eshop&DIR=eshop&ACTIONxSETVAL(artdtl.ht
https://www.bestellen.bayern.de/application/applstarter?APPL=eshop&DIR=eshop&ACTIONxSETVAL(artdtl.ht
https://www.bestellen.bayern.de/application/applstarter?APPL=eshop&DIR=eshop&ACTIONxSETVAL(artdtl.ht

* Biografiearbeit: Erfassen von Winschen am Lebensende und der daraus
resultierenden gesundheitlichen Versorgungsplanung.

e Informationsveranstaltungen fir Eltern, rechtliche Betreuerinnen und
Betreuer, sowie fur An- und Zugehorige.

e Einbindung der MaRnahmen zur Gesundheitlichen Versorgungsplanung flr
die letzte Lebensphase (8 132g SGB V) in ein Gesamtkonzept der Einrich-

tung/des Dienstes.

* Menschen mit Behinderung — auf deren Wunsch hin — im gewohnten
Lebensumfeld belassen.

e Vermeidung unnoétiger/ungewtlinschter Verlegungen am Lebensende in
Krankenhauser oder Pflegeheime.

e Unterstltzung durch ambulante Pflege-/Hospizdienste/SAPV/SAPPV etc..

e Keine Schaffung von Sterbeorten, die ausschliel3lich auf Menschen mit
Behinderung spezialisiert sind.

* An-und Zugehdrige/ggf. rechtliche Betreuung in die Prozesse einbeziehen.
An- und Zugehorige / rechtliche Betreuung in die Prozesse einbeziehen

e Unterstltzungsangebote flir pflegende An- und Zugehorige besser kom-
munizieren und erweitern.

Sensibilisierung und Unterstiitzung der Einrichtungen und Dienste der
Eingliederungshilfe

e Willensbildung innerhalb der gesamten Organisation/Organisationsentwick-
lung in Einrichtungen und Diensten Uber die Vorstands-/Leitungsebene.

e Entwicklung einer nachhaltigen partizipativen, hospizlich-palliativen Sterbe-
kultur:

Einbindung des gesamten Personals

Durchflihrung ethischer Fallbesprechungen

Sterbekultur in Personaleinstellungsgesprache aufnehmen

Sterbekultur als festen Bestandteil in Konzepten verankern



= Auf Nachhaltigkeit achten
= Palliativbeauftragte” einsetzen
= Schaffung multiprofessioneller Ethik-Komitees/Qualitatszirkel/AG

= Sicherung ganzheitlicher Begleitung, auch mit Blick auf spirituelle
Bedurfnisse am Lebensende

= Angebote der Trauerbegleitung fir Menschen mit Behinderungen, An-
und Zugehorige sowie fir Mitarbeitende

Qualifikation der Mitarbeiterschaft ausbauen.

= Verstarkte Auseinandersetzung mit Palliative Care in den Grundausbil-
dungen der Eingliederungshilfe

= Niederschwellige Informationsangebote fir alle Mitarbeitenden

= Stetige und nachhaltige Grundbefahigung der Mitarbeitenden durch Ver-
mittlung von Basiskompetenzen

= Spezielle Qualifizierungsangebote und (Inhouse-)Schulungen bei den
Diensten, Angeboten und Partnern der Eingliederungshilfe etablieren

Blick zum Erkennen palliativer Bedarfe in Einrichtungen und Diensten schérfen.

|



= Kriterien fUr palliative Versorgungsbedarfe fir die Eingliederungshilfe erar-
beiten (rechtzeitige Integration von palliativen Hilfen, Krisenbegleitung etc.)

= Den definierten Kapiteln der ICF®’ (Internationale Klassifikation der Funkti-
onsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit) konkrete Ziele und Malfdnah-
men am Lebensende zuordnen

= Intensive Auseinandersetzung mit der ICF und Verstandnis der ICF

Regionale Beratungsangebote fir Einrichtungen der Eingliederungshilfe zur

Implementierung einer umfassenden Sterbekultur in der EGH bekannt machen

und nutzen.

= 7.B durch Bayerisches Hospiz- und Palliativbindnis (BHPB), Hospiz-
akademien oder Fachverbande der Eingliederungshilfe

Begleitung der im Hospiz oder im Krankenhaus sterbenden Menschen mit
Behinderung von bisherigen Mitarbeitenden der Wohneinrichtung/des Diens-
tes leistungsrechtlich ermdglichen.

= in der Bedarfsermittlung (BIBay) verankern

Einbeziehung pflegerischer/und medizinischer Dienste gewahrleisten.

= Beratungen zum Umgang mit dementiellen Entwicklungen bei Menschen
mit Behinderung

= spezielle pflegerische/medizinische MalRnahmen am Lebensende

Akzeptanz des Einsatzes von ehrenamtlich Tatigen aus den Bereichen Hospiz
und Palliative Care innerhalb der Eingliederungshilfe.

Sensibilisierung der Einrichtungen und Dienste der Hospiz- und
Palliativversorgung
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Einsatz von Ehrenamtlichen aus dem Hospiz-/Palliativ-Bereich in der Ein-
gliederungshilfe ausbauen.

Kompetenzen zur Versorgung von Menschen mit Behinderung in hospiz-
lichen bzw. palliativen Einrichtungen und Diensten erweitern.

https://www.bfarm.de/DE/Kodiersysteme/Klassifikationen/ICF/_node.html.


https://www.bfarm.de/DE/Kodiersysteme/Klassifikationen/ICF/_node.html

Sensibilisierung der Mitarbeitenden aus den Bereichen Hospiz und Pallia-
tive Care fUr die Belange von Menschen mit Behinderung.

Die Versorgung beim Ubergang vom Kindes-/Jugendalter ins Erwachse-
nenalter (Transition) optimieren (siehe auch Transition von Jugendlichen mit
schweren, lebensverklrzenden Erkrankungen in die Versorgungsstrukturen
fUr Erwachsene; Seite 51).

Schaffung von frihzeitiger Vernetzung und (mehr) Absprachen zwischen
den beiden Versorgungssystemen.

Vernetzung der notwendigen Versorgungsstrukturen

Bestehende Versorgungsstrukturen mussen regional und Uberregional
bekannt sein, genutzt und gestarkt werden.

Eingliederungshilfe in bestehende Vernetzungsstrukturen einbinden.
Kooperation mit pflegerischen/und medizinischen Diensten.

(Landes-)Einheitliches Kommunikations-/Arbeitsmaterial entwickeln und
einflhren.

Einbindung der Eingliederungshilfe in das Konzept Gesundheitsregionenr!s,

Finanzierung sicherstellen

Schaffung und Verstetigung von Finanzierungsstrukturen.
Ethische Fallbesprechungen refinanzieren.

Aus-, Fort- und Weiterbildung von Personal aus der Eingliederungshilfe ver-
stetigen.

Versorgungsplanung fir die letzte Lebensphase gemaRk & 132g SGB V
sicherstellen und fir Menschen mit Behinderung, die in der eigenen Haus-
lichkeit leben, erweitern.

Letzte Hilfe-Kurse flir Menschen mit Behinderung sowie An- und Zugeho-
rige im Rahmen der Vorsorge nach SGB V refinanzieren.



7.5. Fazit

Um Menschen mit Behinderungen in der Eingliederungshilfe bis zuletzt gut
begleiten zu kénnen, mussen folgende Grundlagen unbedingt erfullt sein:

e Lebensorte innerhalb der Eingliederungshilfe sind auch Sterbeorte.

e Forderung und Entwicklung palliativer Fachkompetenz in der Eingliede-
rungshilfe.

e Entwicklung einer Sterbekultur innerhalb der Eingliederungshilfe.

e Gezielte Einbindung und Beteiligung der Eingliederungshilfe in Hospiz- und
Palliativnetzwerke.

Autoren:

Herbert Borucker (Deutscher Caritasverband — Landesverband Bayern e.V.),
Barbara Dengler (Lebenshilfe — LV Bayern e.V.), Martin Fichtner (Bundesver-
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tag), Barbara Mallmann (Bayerischer Hospiz- und Palliativverband e.V.), Mela-
nie Martlreiter (Bayerischer Bezirketag), Stefan Meyer (Akademie fir Hospizar-
beit und Palliativmedizin, Nirnberg), Raimund Mittler (Bayerischer Bezirketag),
Iris Morlat (DGP e.V. — LV Bayern), Anne Rademacher (Paula Kubitscheck-Vo-
gel-Stiftung), Sepp Raischl (DGP e.V. — LV Bayern), René Reinelt (Diakonisches
Werk der Evangelisch-Lutherischen Kirche in Bayern)



V. AUSBLICK

Die Staatsregierung dankt allen an der Erarbeitung des Rahmenkonzepts
Beteiligten ausdrtcklich fir ihre Mitwirkung. FUr die bayerische Landespolitik
spielt die weitere Verbesserung der Hospiz- und Palliativversorgung seit lan-
gem eine zentrale Rolle. Die Auseinandersetzung mit den existenziellen The-
men Sterben, Tod und Trauer ist vor dem Hintergrund des demographischen
Wandels und sich verdndernder gesellschaftlicher Strukturen eine wichtige
gesellschaftliche Aufgabe. Mit dem Uberarbeiteten Rahmenkonzept liegt nun
nicht nur eine Fortschreibung des Konzeptes aus dem Jahr 2011 vor, sondern
mit umfangreichen Handlungsempfehlungen eine aktuelle Grundlage fir die
Weiterentwicklung der Hospiz- und Palliativversorgung in Bayern. Die bereits
bestehenden hospizlich-palliativen Strukturen decken zum Uberwiegenden

97



Teil die Bedarfe in den Regionen ab. Gleichwohl zeigt der Expertenkreis Ver-
besserungsbedarfe auf, aus denen sich Handlungsempfehlungen auf der
Ebene der Akteurinnen und Akteure vor Ort, der Kommunen, der Selbstver-
waltung sowie der Landes- und Bundespolitik ergeben. Diese Grundlage gilt
es nun zu nutzen: Von der kommunalen Ebene Uber die Landesverwaltung bis
hin zu den vielen Engagierten in der Versorgungslandschaft. Alle Beteiligten
werden sich im Rahmen ihrer Zustandigkeiten und Mdglichkeiten daflr einset-
zen, dieses Thema, das friher oder spéter alle Menschen betrifft, weiter vor-
anzubringen.

Die Auseinandersetzung
mit den Themen Tod und
Trauer ist wichtige
gesellschaftliche
Aufgabe.
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Smartphone um direkt zu den Anlagen zu gelangen.

https://s.bayern.de/Expertenkreis-Hospiz-Palliativ

Hier finden Sie die Verweise auf die Anlagen in dieser Broschdre:
Seite 32 bei 1.3. Bestehende Malinahmen der Versorgungsstrukturen
Seite 33-37 bei 1.4. Empfohlene Mafinahmen

Seite 83 bei 5.5. Fazit

Seite 88 bei 6.5. Fazit
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Bayerischen Staatsregierung.

Unter Telefon 089 122220 oder per E-Mail unter direkt@bayern.de
erhalten Sie Informationsmaterial und Broschiren, Auskunft zu aktu-
ellen Themen und Internetquellen sowie Hinweise zu Behoérden,
DIREKT zustandigen Stellen und Ansprechpartnern bei der Bayerischen
Fel:089:122220° ) Staatsregierung.
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