1 Zusammenfassung

Das Gutachten wurde in Auftrag gegeben, um die bestehende Palliativversorgung im
Land Brandenburg zu analysieren und Konzepte zu ihrer Optimierung zu entwickeln.
Diese Konzepte sollten so angelegt sein, dass sie in konkrete, regionalspezifische
Handlungsempfehlungen fiir Politik, Kostentrager und Leistungserbringer miinden.
Es handelt sich nicht um ein medizinisches Gutachten im engeren Sinne (z.B. zu in-
haltlichen Fragen der Schmerztherapie), sondern um ein Gutachten aus der Perspekti-
ve von Public Health und Versorgungsforschung. Das heif3t, dass die Palliativversor-
gung in einen gesamtsystemischen Kontext gestellt wird, der die Prozessabldufe und
Versorgungswege in den Mittelpunkt stellt. Dies fiihrt unweigerlich an einigen Stellen
zu anderen Priorititen und Ergebnissen als sie von Interessenvertretern einzelner Insti-
tutionen und Bereiche {iblicherweise erzielt werden.
Vor diesem Hintergrund ist festzustellen, dass die Palliativversorgung keineswegs eine
Neuerung im deutschen Gesundheitswesen darstellt. Patienten'® in ihrer letzten Le-
bensphase werden seit jeher von unterschiedlichen Leistungserbringern versorgt, ohne
dass ihre Arbeit mit den Begriffen Palliativversorgung, Palliativmedizin oder Pallia-
tivpflege explizit etikettiert worden wére. Ressourcen der Gesetzlichen Krankenversi-
cherung werden in erheblichem Umfang fiir Patienten in ihrem letzten Lebensab-
schnitt ausgegeben, allerdings entspricht die Versorgung offensichtlich nicht (mehr)
den Erwartungen der unterschiedlichen Akteure.

Aus gesundheitssystemischer Perspektive fallen bei der Palliativversorgung einige

Spezifika im Vergleich mit anderen Versorgungsformen auf:

e Es gibt erhebliche Unsicherheiten und Unklarheiten bei der Abgrenzung von Palli-
ativversorgung zu anderen Versorgungsbereichen sowie zwischen einzelnen Teil-
bereichen innerhalb der Palliativversorgung.

e Palliativversorgung beriihrt Kernwerte und existenzielle Fragen des Lebens. Thre
Ergebnisqualitit ist daher iiberwiegend nicht mit den in anderen Versorgungsfor-
men iiblichen MaBstidben zu messen.

e Palliativversorgung ist in sich auerordentlich heterogen mit einer Vielzahl unter-
schiedlicher Leistungserbringer. Diese stammen nicht allein aus dem Gesund-
heitswesen im engeren Sinne, sondern werden unter anderem durch kirchliche
und private Initiativen ergidnzt. Entsprechend sind auch die Finanzfliisse ausge-
sprochen heterogen und komplex. So werden Teile der Leistungen aus der Gesetz-
lichen Krankenversicherung (GKV), der Sozialen Pflegeversicherung (SPV) sowie
durch Spendengelder und Selbstbeteiligungen von Patienten und Einrichtungstré-
gern finanziert.

6 zur Verbesserung der Lesbarkeit wird im Text ausschlieBlich die mannliche Form verwendet.
Wenn nicht anders ausgewiesen, sind immer beide Geschlechter gemeint.



e Die generelle Sektorisierung im Gesundheitswesen, die auch in anderen Bereichen
eine zentrale Schwachstelle ist, kann als Barriere fiir eine effektive und effiziente
Versorgung angesehen werden. In kaum einem anderen Bereich sind sidmtliche
Sektoren (Krankenhiuser und Vertragsérzte, ambulante und stationdre Pflege,
psychosoziale Dienste, Rehabilitation u.a.) derart mafligeblich in die Leistungser-
stellung involviert wie in der Palliativversorgung.

e Unter dem Dach der Palliativversorgung treffen der ehrenamtlich gepréigte Bereich
der Hospizarbeit und der professionell geprigte Bereich der Palliativmedizin und -
pflege aufeinander. Die Vertreter dieser Bereiche benutzen teilweise eine unter-
schiedliche Sprache und setzten unterschiedliche Prioritdten.

e Zum Teil konnen ausgeprigte Ideologien eine rationale Argumentation erschwe-
ren. Diese konnen beispielsweise aus der sehr hohen personlichen Identifikation
einzelner Mitarbeiter mit der Hospizidee entstehen.

Dennoch unterscheidet sich die Palliativversorgung nicht grundlegend von anderen
komplexen, gesundheitsdkonomisch relevanten Versorgungsbereichen, in denen eine
Vielzahl unterschiedlicher Leistungsanbieter auf hdufig unstrukturierte Art und Weise
in die Versorgungsprozesse involviert sind. Deutliche Parallelen zeigen sich insbeson-
dere zur Versorgung multimorbider alter und chronisch kranker Patienten.
Dass die Palliativversorgung in den vergangenen Jahren verstirkt auf die politische
Agenda gekommen ist, liegt auch an den nationalen und internationalen Diskussionen
um aktive, passive und indirekte Sterbehilfe. Die zunehmenden Forderungen nach
Verbesserung der Palliativversorgung sind zum Teil als Reaktion auf die Debatte um
aktive Sterbehilfe zu sehen, ohne allerdings als alleinige Problemlésung — sofern eine
solche iiberhaupt moglich ist — dienen zu kdnnen.
In Anbetracht der erheblichen Unklarheiten und Unsicherheiten beziiglich der Defini-
tionen und Abgrenzungen innerhalb der Palliativversorgung sowie zu anderen Versor-
gungsformen, war es von grofler Bedeutung zu Beginn der Arbeit Festlegungen zu
treffen. Dabei haben wir uns u.a. an den Erfahrungen orientiert, die wir im Rahmen
eines fritheren Gutachtens zur Palliativversorgung im Bundesland Niedersachsen ge-
macht haben. Demnach verwenden wir Palliativversorgung als Oberbegriff fiir die
Gesamtversorgung schwerstkranker und sterbender Patienten in ihrer letzten Lebens-
phase i.S. des englischen Ausdrucks Palliative Care. Die Begriffe Palliativmedizin,
Palliativpflege und Hospizarbeit beschreiben in unseren Definitionen elementare Teil-
bereiche innerhalb der Palliativversorgung. Je nach Perspektive werden in Deutsch-
land die Begriffe unterschiedlich belegt und gewichtet. Innerhalb der Arzteschaft bei-
spielsweise wird hiufig Palliativmedizin als Oberbegriff fiir die gesamte Versorgung
verwendet. Aus der Perspektive von Public Health und Versorgungsforschung emp-
fehlen wir jedoch die von uns vorgestellte Systematik zu verwenden.

Um einen Uberblick iiber den Ist-Zustand der Palliativversorgung im Land Branden-

burg zu bekommen, wurden mehr als 500 Interviews im Zeitraum von Oktober 2004

bis Mérz 2005 durchgefiihrt. Simtliche einschldgig bekannte Einrichtungen, die sich

speziell mit Palliativversorgung befassen (Hospize, Hospizdienste, Palliativstationen,

Palliativdienste) wurden befragt. AuBerdem wurden die pflegerischen Leitungen in
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allen Krankenhdusern sowie stichprobenhaft ambulante Pflegedienste, Alten-

/Pflegeheime, Vertragsirzte, Krankenhausirzte und als Sondergruppe die Gemeinde-

pastoren interviewt. Ergdnzt wurden die teilstandardisierten Interviews durch Exper-

tengespriache im Kreis der multiprofessionell besetzten Lenkungsgruppe am Ministe-
rium fiir Arbeit, Soziales, Gesundheit und Familie.

Nicht interviewt wurden betroffene Patienten und Angehdrige. Thre Perspektive zu

erforschen und transparent darzustellen ist zwar wiinschenswert, war jedoch im zeit-

lich und organisatorisch engen Rahmen dieses Gutachtens auf Grund des erheblichen
methodischen und logistischen Aufwandes nicht wissenschaftlich fundiert leistbar.

Die wichtigsten Kernaussagen aus der Untersuchung lauten:

e Es gibt zahlreiche Angebote in der ambulanten Hospizarbeit, die flichendeckend
uber das Land verteilt sind, wobei Liicken in den nordlichsten und siidlichsten Ge-
bieten festzustellen sind.

e Mit gegenwirtig 68 Hospizbetten ist das Land nicht ganz ausreichend versorgt,
zudem ist die regionale Verteilung nicht immer adidquat. Versorgungsdefizite zei-
gen sich insbesondere in den Berlin-ferneren Gebieten.

e In drei Krankenhdusern (von insgesamt rund 50 Krankenhdusern im Land Bran-
denburg) gibt es gemél Krankenhausbedarfsplanung Palliativstationen mit insge-
samt 35 Betten. Die drei Standorte sind ausschlieBlich nahe bei Berlin.

e Es gibt — von punktuellen Angeboten abgesehen — nur sehr wenige auf Palliativ-
versorgung spezialisierte ambulante Leistungsangebote, die die Versorgungsliicke
zwischen Ehrenamt (in den Hospizdiensten) und nicht spezialisierten professionel-
len Anbietern (amb. Pflegedienste, Hausédrzte) im ambulanten Bereich schlieBen
konnten.

e Die bestehende Palliativversorgung wird von den Befragten iiberwiegend als gut
eingeschétzt, was insofern iiberrascht, als dass besonders in Fachkreisen anhaltend
erhebliche Versorgungsdefzite beméngelt werden. Dabei ist zu beriicksichtigen,
dass die Beurteilungen die Wahrnehmungen der Befragten widerspiegeln und sich
damit nicht mit Ergebnissen epidemiologischer und soziodemographischer Be-
darfsanalysen decken miissen.

e Innerhalb der einzelnen Teilbereiche der Palliativversorgung wird der relativ gese-
hen groBte Verbesserungsbedarf in der psychosozialen Betreuung und der gerings-
te in der pflegerischen Versorgung gesehen. Diese Tendenzen bestdtigen die Be-
wertungen der bestehenden Versorgung, in denen die pflegerische Situation we-
sentlich besser abschneidet als die psychosoziale. Die medizinischen Aspekte, zu
denen ganz besonders die Schmerztherapie gehort, scheinen fiir nicht ganz so pro-
blematisch gehalten zu werden wie die psychosozialen.

e Beziiglich der Zusammenarbeit und Kooperationen der Leistungsanbieter unter-
einander wurde — v.a. in den zahlreichen freien Anmerkungen — deutlich, dass die
Verantwortung allseits beklagter Defizite hdufig bei den jeweils anderen gesehen
wurde.

e Die in der Literatur weit verbreitete Kritik an den Hausérzten beziiglich ihrer Ver-
sorgung von Palliativpatienten wird von unseren Ergebnissen in dieser Form nicht
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bestitigt. Uberwiegend wurde die Zusammenarbeit als gut bezeichnet, wobei
schlechtere Noten v.a. von den Krankenhausérzten und speziellen Palliativeinrich-
tungen vergeben wurden.

e Durchschnittlich versorgte ein Hausarzt zum Befragungszeitpunkt sechs Palliativ-
patienten in den letzten Lebensmonaten, von denen vier eine bosartige Tumorer-
krankung hatten. Diese Zahlen liegen iiber denen aus der Literatur, werden aber
tendenziell bestdtigt durch Ergebnisse einer vergleichbaren fritheren Untersuchung
im Bundesland Niedersachsen.

e Trotz der insgesamt positiven Bewertungen wird der Aus- und Aufbau spezieller
Palliativstrukturen als sehr wichtig angesehen. Innerhalb der einzelnen Versor-
gungsangebote wird Palliativstationen in den Krankenhiusern die geringste Priori-
tdt im Vergleich zu Hospizdiensten, Hospizen und ambulanten Palliativdiensten
zugewiesen.

e Eine groBe Bedeutung wird der Verbesserung der Versorgungsablidufe zugespro-
chen, was sich in der starken Befliirwortung neuer integrierter Versorgungskonzep-
te und der Etablierung von Leitlinien und Standards ausdriickt.

Insgesamt konnten wir im Land Brandenburg eine grofle Bereitschaft und eine hohe

Motivation fiir Verdnderungen bei der Versorgung schwerstkranker und sterbender

Patienten feststellen, so dass eine sehr gute Basis fiir die Weiterentwicklung der Pal-

liativversorgung besteht.

Unsere allgemeinen Empfehlungen betreffen v.a. die Aus-, Fort- und Weiterbildung

der Mitarbeiter aller Berufsgruppen, die regelmiBig Palliativpatienten mitversorgen.

Institutions- und professionsiibergreifende Angebote, die niedrigschwellig ansetzen

und von einer zentralen Anlaufstelle (z.B. Verein, Akademie) im Land koordiniert und

zur Verfiigung gestellt werden, bieten sich an. Im Mittelpunkt dieses Gutachtens ste-
hen aber Aus- und Aufbau bzw. Ausgestaltung von Strukturen der speziellen Pallia-
tivversorgung, die bei einem Teil der Patienten die Versorgung malgeblich mitgestal-
ten oder auch partiell vollstdndig iibernehmen. Bei diesen Strukturen handelt es sich

v.a. um Hospize, Palliativstationen, Palliativdienste und Hospizdienste. Da Ressour-

cen fiir ihren Aus- und Aufbau besonders in Fachkreisen der Palliativmedizin und

Hospizarbeit von den Kostentrdgern eingefordert werden, Art und Umfang dieser

Strukturen sowie ihre Stellung innerhalb der Versorgungsprozesse jedoch weitgehend

unklar sind, kommt der konzeptionellen Ausgestaltung und der Bedarfsermittlung eine

grofle Bedeutung zu.

Unser Konzept fiir das Land Brandenburg verfolgt das Ziel,

e fldchendeckend,

wohnortnah,

integrativ,

bedarfsgerecht und

wirtschaftlich

eine angemessene Palliativversorgung zu gewihrleisten. Die Frage der Bedarfsgerech-

tigkeit hiangt entscheidend von dem angelegten Mallstab ab: Selbst eine gute Palliativ-

versorgung erscheint nicht addquat, wenn sehr hohe Malstibe (im Sinne einer maxi-
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malen Palliativversorgung) angelegt werden. Sie ist aber als addquat zu bewerten,
wenn der Malistab eine angemessene, gute Versorgung ist. Letzteren legen wir an, was
dazu fiihren kann, dass bestimmte Strukturen von uns nicht empfohlen werden. Dabei
handelt es sich vornehmlich um Palliativstationen in den Krankenhdusern. Es gibt
keine wissenschaftlich fundierten Nachweise {iber eine bessere Ergebnisqualitit durch
Palliativstationen im Vergleich zu konsiliarischen Angeboten, und — noch entschei-
dender — Palliativstationen fordern eine fragmentierte Leistungserstellung durch zu-
sdtzliche Subspezialisierung.

Neben der Sicherstellung einer angemessenen Palliativversorgung in allen Kranken-
hiusern des Landes durch Konsildienste empfehlen wir, unseren versorgungsbezoge-
nen, epidemiologischen und soziodemographischen Bedarfsberechnungen folgend,
eine mallvolle Aufstockung der Hospizbetten (von derzeit 68 auf 83). Dabei wird der
Verteilung der Betten zur Gewihrleistung der Kriterien Flichendeckung und Wohn-
ortndhe in den abschlieenden Handlungsempfehlungen grofle Aufmerksamkeit ge-
widmet. Die Einrichtungen, die die Hospizbetten anbieten, sollten eng verzahnt sein
mit selektierten spezialisierten ambulanten Pflegediensten. Diese sollen, flankiert von
palliativmedizinisch spezialisierten Arzten, die ambulante Palliativversorgung sicher-
stellen. Den Arzten kommt dabei in erster Linie die beratende Unterstiitzung der
Hausérzte zu (in Analogie zum Konsilmodell in den Krankenhdusern). Die speziali-
sierten Pflegedienste sollen zusétzlich zur herkommlichen Grund- und Behandlungs-
pflege auch eine spezielle Palliativpflege anbieten. Dies bedeutet u.a. den kompeten-
ten Umgang mit Dauerinjektionspumpen z.B. zur Schmerztherapie, die Uberwachung
der drztlich angeordneten Schmerz- und Symptomtherapie und die psychosoziale Be-
treuung von Patienten und Angehdrigen. Konzeptionell vorstellbar ist weiterhin, dass
spezialisierte Pflegekrifte die Hausédrzte bei Bedarf fachlich und organisatorisch in
Palliative Care-Fragen beraten.

Als organisatorische Einheiten werden von uns sog. Palliativ-Stiitzpunkte vorgeschla-
gen, in denen die selektierten Leistungsanbieter eine stationdre und eine ambulante
Versorgungskomponente vorhalten. Obligat sollen zu diesem Zweck in den Stiitz-
punkten die vorhandenen ambulanten Hospizdienste und stationdren Hospize sowie
selektierte ambulante Pflegedienste mitarbeiten. Empfehlenswert ist dariiber hinaus
die Einbindung zumindest eines Krankenhauses in jeden Stiitzpunkt. Denn die Kran-
kenhduser bieten sich auf Grund ihrer logistischen Moglichkeiten und ihrer zentralen
Stellung innerhalb des Versorgungsprozesses vielerorts als Basis fiir die Stilitzpunktté-
tigkeiten an. Fakultativ konnen weitere Stiitzpunktpartner eingebunden werden, wobei
besonders an Vertragsirzte zu denken ist. Abhingig von den ortlichen Gegebenheiten
konnen auch Apotheken, Pflegeheime und andere Leistungsanbieter in Frage kom-
men. Eine Besonderheit stellt in unserem Konzept die regelhaft vorgesehene Mitarbeit
von palliativmedizinisch spezialisierten Arzten sowohl bei der Versorgung von Patien-
ten in den Hospizbetten als auch bei der ambulanten Palliativversorgung (vornehmlich
in Form einer beratenden Unterstiitzung der Hausdrzte) dar. Dieser Ansatz soll die
Versorgung in den Hospizbetten und durch die speziellen ambulanten Pflegedienste



medizinisch aufwerten und zugleich der oft iiber Jahre hinweg gewachsenen Versor-
gungskontinuitit durch die Hausérzte Rechnung tragen.

Unsere Empfehlungen sehen insgesamt zwolf Palliativ-Stiitzpunkte vor, von denen
mindestens zwei in jedem Versorgungsgebiet angesiedelt sein sollen.

Tabelle zur Verteilung der Stiitzpunkte und Hospizbetten auf die Versorgungs-
gebiete des Landes Brandenburg

Versorgungsgebiet Anzahl Stiitzpunkte Anzahl Hospizbetten
Neuruppin 2 11
Potsdam 3 19
Schwedt 2 11
Cottbus 3 31
Frankfurt / O. 2 11
Land insgesamt 12 83

Gemessen an diesen Bedarfszahlen besteht gegenwirtig eine leichte Unterversorgung
mit Hospizbetten in den Versorgungsgebieten (VG) Neuruppin und Schwedt, eine
deutliche Unterversorgung im Versorgungsgebiet (VG) Cottbus sowie eine leichte
Uberversorgung in den VG Potsdam und Frankfurt / O.

Im ambulanten Bereich scheint das Land Brandenburg zwar mit ambulanten Hospiz-
diensten — mit Ausnahme der ndrdlichsten und stidlichsten Landkreise — ausreichend
versorgt zu sein, jedoch ist eine erhebliche Unterversorgung mit speziellen ambulan-
ten Palliativangeboten festzustellen. Unsere Befragungen haben aber gezeigt, dass es
bereits u.a. zahlreiche Pflegedienste gibt, die iiber Mitarbeiter mit Zusatzqualifikatio-
nen in Palliative Care verfiigen, so dass hier ein gutes Potenzial zum Ausbau der am-
bulanten Versorgung besteht.

Uber die Hospizbetten hinaus haben wir auch den Personalbedarf fiir Pflegekrifte und
Arzte mit spezieller Qualifikation in Palliativpflege bzw. -medizin, jeweils bezogen
auf die Stiitzpunktstrukturen mit Hilfe versorgungsbezogener bzw. epidemiologisch /
soziodemographisch begriindeter Annahmen, ermittelt. Dariiber hinaus haben wir
Kapazititen fiir Mitarbeiter anderer Berufsgruppen einbezogen. Dabei ist v.a. an Sozi-
alarbeiter und administratives Personal zu denken, abhingig von regionalen Beson-
derheiten aber beispielsweise auch an psychoonkologisch titige Mitarbeiter.
SchlieBlich haben wir fiir die gleichen Berufsgruppen auch den Bedarf bezogen auf
die krankenhausinternen Konsildienste kalkuliert. Daraus ergeben sich folgende Be-
darfszahlen (Anzahl an erforderlichen Stellen) hochgerechnet auf das Land Branden-
burg:



Tabelle zum landesweiten Personalbedarf fiir die Stiitzpunkte und Krankenhaus-
Konsildienste

Berufsgruppen Stiitzpunktstrukturen KH-Konsildienste gesamt
(Stellen) (Stellen) (Stellen)
Pflegekrifte 141,9 56 197,9
Arzte 17,8 21 38,8
andere 12,3 14 26,3

Unsere Stellenkalkulationen orientieren sich tendenziell eher an der unteren Grenze
des von Vertretern palliativmedizinischer und hospizlicher Fachgesellschaften und
Interessengruppen favorisierten Bedarfs. Dies geschieht aus guten Griinden, z.B. weil
die in unserem Konzept konsequent verfolgte Integration ambulanter und stationérer
Strukturen i.S. gemeinsamer Stiitzpunkte Synergieeffekte erwarten lassen, die bei
getrennter Betrachtung ambulanter oder stationdrer Strukturen — wie bislang iiblich —
sich nicht in gleicher Weise ergeben. Ein weiterer Grund liegt darin, dass bei mafBvol-
len Stellenkalkulationen die zeitnahen Realisierungschancen grofer erscheinen. In
jedem Fall bedeuten unsere Berechnungen eine deutliche (quantitative) Verbesserung
gegeniiber dem derzeitigen Versorgungsstand in der speziellen Palliativversorgung des
Landes Brandenburg. Wenn das Versorgungskonzept qualitativ und quantitativ umge-
setzt wird und sich die Stellenschliissel dann als unzureichend erweisen sollten, sollte
entsprechend nachgesteuert werden.

Die Umsetzung des empfohlenen Gesamtkonzepts ist angesichts der neu aufzubauen-
den Versorgungsstrukturen nicht kostenneutral zu realisieren. Die Gesamtkosten der
vorgeschlagenen Modellstrukturen belaufen sich auf 14.282.729,30 €. Dies bedeutet
im Vergleich zu den Ausgaben fiir die bestehenden Versorgungsstrukturen von
7.754.679,29 € einen Anstieg der Kosten von 84,2 %. Zuriickzufiihren sind die Kos-
tensteigerungen im Wesentlichen auf die qualitativen und quantitativen Verbesserun-
gen der Versorgung, insbesondere durch

- Ambulante Palliativdienste,

- Palliativ-Konsildienste in den Krankenhdusern und

- Hospizbetten.

Dabei gilt es zu beachten, dass der Anteil der empfohlenen Palliativversorgung damit
lediglich ca. 0,19 % der gesamten Gesundheitsausgaben in Brandenburg betridgt. Die
gesetzlichen Krankenkassen sind der groB3te Kostentrdger innerhalb des vorgeschlage-
nen Versorgungsmodells und tragen rund 90 % der Gesamtkosten. Die Ausgaben der
Krankenkassen fiir die empfohlene Palliativversorgung belaufen sich damit auf etwa
0,30 % der Gesamtausgaben der gesetzlichen Krankenkassen in Brandenburg. Im
Rahmen eines Gutachtens der Enquete-Kommission des Bundestages ,,Ethik und
Recht der modernen Medizin® wurde berechnet, dass eine flichendeckende Palliativ-
versorgung in Deutschland etwa 0,48 % des gesamten Ausgabenvolumens der gesetz-
lichen Krankenversicherung erfordert. Im Vergleich dazu liegen die Ausgaben der
Krankenkassen in Brandenburg fiir die vorgeschlagene bedarfsgerechte Palliativver-
sorgung damit deutlich unterhalb des Referenzwertes fiir Deutschland insgesamt.



2 Grundlagen

Die Begriffe zum Thema Palliativversorgung sowie inhaltliche, strukturelle und ver-
sorgungsbezogene Abgrenzungen und Ubereinstimmungen werden hiufig uneinheit-
lich verwendet. Um die Basis fiir ein einheitliches Verstindnis der Palliativversorgung
in diesem Bericht zu legen, werden Begriffsbestimmungen und Definitionen aus der
Perspektive der Gesundheitssystemforschung vorangestellt.

2.1 Begriffsbestimmungen

Die folgende Ubersicht definiert wichtige Begriffe im Kontext der Palliativversorgung
so wie sie in diesem Bericht verwendet werden. Die Definitionen kdnnen von denen
der Fachgesellschaften teilweise abweichen.

Palliativversorgung: Dieser Begriff wird von uns als deutsche Ubersetzung des engli-
schen Ausdrucks Palliative Care verwendet. Er bezeichnet damit ein umfassendes,
multidimensionales und multiprofessionelles Konzept fiir die Versorgung von Patien-
ten mit einer unheilbaren, fortgeschrittenen und weiter fortschreitenden Erkrankung in
der letzten Lebensphase. Innerhalb der Palliativversorgung unterscheiden wir eine
Versorgung auf Basis- und auf Spezialniveau. Diese Systematik wird im folgenden
Kapitel ndher erliutert.

Die Begriffe Palliativmedizin, Palliativpflege und Hospizarbeit beschreiben im von
uns verwendeten Kontext elementare Teilbereiche der Palliativversorgung.

Palliativbetreuung: Synonym fiir Palliative Care (1).

Palliativmedizin: Bezeichnet im engeren Sinn den medizinischen (4rztlichen) Teil von
Palliative Care. Im Vordergrund stehen dabei exzellente Schmerztherapie und Sym-
ptomkontrolle (1).

Palliativpflege: Der Begriff Palliativpflege ist bislang nicht eindeutig definiert. Die
Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin versteht ihn im weiteren Sinn als (nicht
ganz zutreffende) deutsche Ubersetzung fiir Palliative Care und im engeren Sinn als
Bezeichnung fiir das pflegerische Fachwissen und Vorgehen im Rahmen von Palliati-
ve Care (1). Im vorliegenden Bericht werden zwei Komponenten innerhalb der Pallia-
tivpflege differenziert: Zum einen die herkdmmliche Krankenpflege (im Wesentlichen
Grund- und Behandlungspflege), die quasi eine Palliativpflege auf Basisniveau im
Rahmen der allgemeinen Krankenversorgung beinhaltet, und zum anderen die speziel-
le Palliativpflege. Diese soll u.a. den Umgang mit Schmerzpumpen und Infusionssys-
temen sowie die Durchfiihrung, Uberwachung und Dokumentation der #rztlich ver-



ordneten Schmerz- und Symptomtherapie umfassen. Palliative Care-Pflegekréfte soll-
ten die im Rahmen ihrer Aus-, Fort- und Weiterbildungen und umfangreichen Erfah-
rungen im Umgang mit Palliativpatienten erworbenen Kompetenzen in punktuell bera-
tender Funktion z.B. den Hausérzten nahe bringen und delegierbare arztliche Tatigkei-
ten mehr als bislang iiblich iibernehmen kdnnen. Als weitere wichtige Bereiche der
speziellen Palliativpflege sind organisatorische Aufgaben und psychosoziale Mit-
betreuung von Patienten und Angehdrigen zu nennen (2).

Die spezielle Palliativpflege ist bislang in Deutschland weder strukturell noch inhalt-
lich ausreichend etabliert, scheint aber ein geeignetes Leistungsangebot werden zu
konnen, um kiinftig wichtige Versorgungsliicken zu schlieBen. In jedem Fall setzt das
Leistungsangebot der speziellen Palliativpflege voraus, dass entsprechend geschultes
Personal (Pflegekrifte mit einer Zusatzqualifikation in Palliative Care) dafiir einge-
setzt wird.

Hospizarbeit: Als eine besondere Auspriagung der Palliativversorgung begriindet sich
die Hospizarbeit am Konzept von Cicely Saunders. Dabei konnen die Realisierungs-
formen sehr unterschiedlich sein, da die Hospizidee primér ein Konzept beinhaltet und
weniger die organisatorische Umsetzung. In Deutschland wird unter Hospizarbeit
zurzeit vornehmlich der groBe Bereich des ehrenamtlichen Engagements bei der Be-
gleitung Sterbender verstanden, der sich zeitlich vor dem professionell geprégten Be-
reich der Palliativmedizin entwickelt hat. Bis heute sind diese beiden Bereiche struktu-
rell und personell hiufig getrennt anzufinden, obgleich sie als sich gegenseitig ergén-
zende Konzepte innerhalb von Palliative Care fungieren.

Supportive Therapie: In Ergénzung zur Palliativtherapie umfasst die supportive The-
rapie die Vermeidung von Nebenwirkungen oder Komplikationen einer tumorspezifi-
schen Therapie. Beispiele sind die (prophylaktische) Behandlung von Ubelkeit und
Erbrechen infolge einer Chemotherapie oder eine Schleimhautentziindung nach einer
Strahlentherapie (3;4).

Palliativpatienten: Die Fachgesellschaft DGP versteht darunter Patienten mit einer
nicht heilbaren, progredienten und weit fortgeschrittenen Erkrankung mit begrenzter
Lebenserwartung, die an den Symptomen dieser Erkrankung leiden. Sie bendtigen
Linderung von korperlichen Symptomen, Respektion ihrer Integritdt und Wiirde, psy-
chosoziale Unterstiitzung sowie Angebote der spirituellen Begleitung bis zum Tod (1).
In besonderem MaBe handelt es sich um Patienten mit Krebserkrankungen, aber auch
Patienten z.B. mit bestimmten neurologischen, anderen internistischen Erkrankungen
oder AIDS konnen zu Palliativpatienten in diesem Sinne werden.

Aus Perspektive der Versorgungsforschung sind diese recht allgemein gehaltenen,
weit gefassten Definitionen nur begrenzt geeignet, um Zielgruppen fiir Konzepte der
Palliativversorgung zu spezifizieren. Unserer Systematik der allgemeinen und speziel-
len Palliativversorgung folgend, unterscheiden wir Palliativpatienten, die durch die
Leistungsangebote der allgemeinen Krankenversorgung (z.B. Hausérzte, ambulante




Pflegedienste, Krankenhausabteilungen) angemessen versorgt werden konnen, von
Palliativpatienten, die aufgrund der Ausprégung ihrer Probleme und Bediirfnisse den
Bedarf fiir spezielle Palliativversorgungsangebote haben. An welchen konkreten Prob-
lemen und Bediirfnissen dieser spezielle Bedarf festgemacht werden kann, ist bislang
weitgehend unklar. Dementsprechend bereitet es erhebliche Probleme, die Zahl der
Patienten zu bestimmen, fiir die spezielle Versorgungsstrukturen benétigt werden.
Dieses Gutachten fasst den Begriff des Palliativpatienten zur notwendigen Konkreti-
sierung enger: In den empirischen Erhebungen wird von schwerstkranken und ster-
benden Patienten mit einer geschétzten Lebenserwartung von ca. sechs Monaten oder
weniger ausgegangen, wohl wissend, dass sich Palliativpatienten auch in friiheren
Krankheitsstadien befinden konnen.

Psychosoziale Betreuung / Unterstiitzung / Begleitung / Versorgung: Diese sowohl in
Fachkreisen, als auch in der Offentlichkeit hiufig verwendeten Begriffe bereiten bei
den Definitionen erhebliche Probleme. Je nach personlicher und professioneller Per-
spektive werden unterschiedliche Inhalte darunter subsumiert, die von professioneller
psychotherapeutischer / psychoonkologischer Intervention iiber ehrenamtliche und
spirituelle Begleitung sowie menschliche Zuwendung im Allgemeinen bis zur Bear-
beitung sozialrechtlicher Fragen reichen konnen. Wir streben in unserem Gutachten
keine einheitliche Sprachregelung dazu an, sondern sehen in dem heterogenen Ver-
stindnis die Chance, dass Betroffene, Leitungsanbieter, Kostentriger, Sozialpolitiker
und andere in die Palliativversorgung involvierte Institutionen, Gruppen und Personen
den psychosozialen Bereich aus ihren Perspektiven fiillen konnen. Gewissermallen
handelt es sich somit um eine Restkategorie, die alle Aspekte aufnehmen kann, die
nicht anderweitig (z.B. der Schmerztherapie und Symptomkontrolle, der Palliativpfle-
ge oder dem Versorgungs-Management) zugeordnet werden konnen und sollen.

2.2 Versorgungssystematik

Welche Position die Palliativversorgung im Kontext der Prozessabldufe und Versor-
gungsketten einnimmt bzw. einnehmen kann, soll exemplarisch fiir Patienten mit bos-
artigen Tumorerkrankungen dargestellt werden, denn diese Gruppe der Betroffenen
macht den weit tiberwiegenden Teil der Palliativpatienten insgesamt aus. Ausgangs-
punkt unserer Systematik ist der Zeitpunkt der Diagnosestellung der Erkrankung. Op-
timalerweise geht es in diesem Fall nicht um Palliation, sondern Kuration, also Hei-
lung, weshalb die folgende Darstellung damit beginnt.

2.2.1 Kuration

Dieser Therapieansatz ist auf die vollstindige Beseitigung einer Tumorerkrankung
ausgelegt (5). Dazu kommen unterschiedliche Therapieverfahren (Operation, Chemo-
therapie, Strahlentherapie, Hormontherapie und andere) zum Einsatz. Gelingt die Ku-
ration, schliet sich die Phase der Nachsorge und Rehabilitation an. Dabei soll einer-
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