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Palliative Versorgung

Menschen mit schweren Erkrankungen, bei denen eine Heilung nicht mehr moglich ist, bedirfen einer um-
fassenden Versorgung. Im Vordergrund stehen nicht die Heilung und Lebensverlangerung, sondern Lebens-
qualitat und Selbstbestimmung so gut es geht zu erhalten. Denn Sterben ist Leben, Leben vor dem Tod - so
sieht es die Hospizbewegung. Dies entspricht auch der Grundhaltung zum Leben und den Zielen, die in der

Selbsthilfe behinderter und chronisch kranker Menschen und von der DGM vertreten werden.

Einige der unheilbar voranschreitenden neuromuskularen Erkrankungen kénnen mit einer verkirzten Le-
benserwartung verbunden sein. Im Krankheitsverlauf sind die von diesen Erkrankungen betroffenen Kinder
oder Erwachsenen oft auf lebensnotwendige medizinische und technische Hilfen sowie Assistenz, Pflege
und Unterstltzung bei der hauslichen Versorgung angewiesen.

Im Mittelpunkt aller palliativen MaRnahmen steht der erkrankte Mensch und die ihm Nahestehenden. Es
geht um die Wiirde der Betroffenen und deren individuelle Wiinsche und Bediirfnisse. Um diesen umfas-
send-Rechnung zu tragen, miissen in jedem Einzelfall die kérperlichen, psychischen, sozialen und spirituel-
len Dimensionen bericksichtigt werden. Dies erfordert eine multiprofessionelle Versorgung - durch pallia-
tivmedizinische und palliativpflegerische MaRnahmen, die Linderung von Schmerzen und anderen Sympto-
men, eine psychosoziale und spirituelle Begleitung der Betroffenen und Angehérigen um Nahe und Zuwen-
dung sowie im notwendigen Umfang auch die Trauerbegleitung anzubieten.

Wer wirkt mit bei der palliativen Versorgung?

In Deutschland gibt es ein differenziertes Netz von ambulanten Angeboten (ambulante Palliativversorgung
durch Arzte und Pflegedienste, ambulante Hospizdienste, spezialisierte ambulante Palliativversorgung) und
stationdren Einrichtungen der Hospiz- und Palliativversorgung (Pflegeeinrichtungen, Krankenh&user, Pallia-
tivstationen, Kinderhospize und Hospize fiir Erwachsene).

Allgemeine Palliativversorgung: Die allgemeine ambulante Palliativversorgung wird in erster Linie durch
Haus- und Fachérztinnen und -arzte, Pflegedienste in Zusammenarbeit mit anderen Berufsgruppen (Seel-
sorgern, Sozialarbeiterinnen, Psychologen, Therapeutinnen) und die ambulanten Hospizdienste erbracht.
Aber auch die stationaren Pflegeeinrichtungen und allgemeinen Krankenh&duser gehoren zur allgemeinen
Palliativversorgung. Der liberwiegende Teil schwerstkranker und sterbender Menschen wird so betreut.

Spezialisierte Palliativversorgung (SAPV): Stationare Hospize, Palliativstationen und die spezialisierte am-
bulante Palliativversorgung sind Bestandteile der spezialisierten Palliativversorgung, die von ca. 10-15 %
der Sterbenden benétigt wird.

Hinweis:

www.wegweiser-hospiz-palliativmedizin.de

Die bundesweite Adressdatenbank enthalt ambulante und stationare Angebote der palliativen Versor-
gung fiir Erwachsene sowie Kinder und Jugendliche. Mit der Suchfunktion kénnen Sie wohnortnah ambu-
lante Hospizdienste, stationdre Hospize, Palliativstationen, SAPV Teams, Palliativmediziner und Palliativ-
dienste im Krankenhaus finden.

Die vorliegenden Informationen sind nur fiir den persénlichen Gebrauch bestimmt. Die Rechte liegen bei:
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1. Spezialisierte ambulante Palliativ-Versorgung (SAPV)

SAPV (§ 37b SGB V) richtet sich an Palliativpatienten und deren soziales Umfeld, wenn die Intensitat oder
Komplexitdt der aus dem Krankheitsverlauf resultierenden Probleme den Einsatz eines spezialisierten Palli-
ative Care Teams erfordert, voriibergehend oder dauerhaft. Sie beinhaltet insbesondere spezialisierte palli-
ativarztliche und palliativpflegerische Beratung und/oder (Teil-)Versorgung, einschlieBlich der Koordination
von notwendigen Versorgungsleistungen bis hin zu einem umfassenden, individuellen Unterstiitzungsma-
nagement. Leistungen nach SGB XI (soziale Pflegeversicherung) sind jedoch nicht Bestandteil der SAPV.
(Quelle: Definition DGP und DHPV)

SAPV wird vom Vertragsarzt oder Krankenhausarzt verordnet. Die Krankenkasse ist der Kostentrager. Es ist
keine Zuzahlung zu leisten. Privat Versicherte sollten sich die Kostenlibernahme vorher genehmigen lassen.

Palliative Care Teams gewahrleisten 24-stiindige Erreichbarkeit an sieben Tagen in der Woche. Sie fiihren
regelmalige multiprofessionelle Fallbesprechungen durch und arbeiten eng mit den Strukturen der Primar-
versorgung (z.B. niedergelassene Arzte, Pflegedienste, Krankenhiuser, stationire Pflegeeinrichtungen) so-
wie den Einrichtungen der Hospizbewegung zusammen. Palliative Care Teams bestehen aus palliativmedizi-
nisch/palliativpflegerisch qualifizierten Arzten und Pflegefachkriften.

Wo wird SAPV erbracht?

SAPV kann im Haushalt des schwerstkranken Menschen oder seiner Familie oder in stationdren Pflegeein-
richtungen erbracht werden.

Dartiber hinaus kann SAPV auch in Einrichtungen der Eingliederungshilfe fiir behinderte Menschen und der
Kinder- und Jugendhilfe erbracht werden. Sowie an weiteren Orten, an denen sich der schwerstkranke
Mensch in vertrauter hauslicher oder familiarer Umgebung dauerhaft aufhalt und diese Versorgung zuver-
lassig erbracht werden kann, wenn und soweit nicht andere Leistungstrager zur Leistung verpflichtet sind.

In stationdren Hospizen besteht ein Anspruch auf die Teilleistung der erforderlichen arztlichen Versorgung
im Rahmen der SAPV, wenn die arztliche Versorgung im Rahmen der vertragsarztlichen Versorgung auf-
grund des besonders aufwandigen Versorgungsbedarfs nicht ausreicht.

Wann haben Versicherte Anspruch auf SAPV?

a) wenn sie an einer nicht heilbaren, fortschreitenden und so weit fortgeschrittenen Erkrankung leiden,
dass dadurch ihre Lebenserwartung begrenzt ist

b) und wenn sie eine besonders aufwandige Versorgung bendtigen, die nach den medizinischen und pfle-
gerischen Erfordernissen auch ambulant oder an den o. g. Orten erbracht werden kann (§2 SAPV-RL).

Anhaltspunkt dafiir ist das Vorliegen eines komplexen Symptomgeschehens, dessen Behandlung spezifische
palliativmedizinische und / oder palliativpflegerische Kenntnisse und Erfahrungen sowie ein interdisziplinar,
insbesondere zwischen Arzten und Pflegekréften in besonderem MalRe abgestimmtes Konzept voraussetzt.

Ein Symptomgeschehen gilt in der Regel als komplex, wenn mindestens eines der nachstehenden Kriterien
erfillt ist (Auszug aus §4 SAPV-RL):

= ausgepragte Schmerzsymptomatik
= ausgepragte neurologische / psychiatrische / psychische Symptomatik

= ausgepragte respiratorische / kardiale Symptomatik

Die vorliegenden Informationen sind nur fiir den persénlichen Gebrauch bestimmt. Die Rechte liegen bei:
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Hinweis:

Die Krankenkasse (ibernimmt bis zu einer Entscheidung Uber die weitere Leistungserbringung die Kosten,
wenn die Verordnung spatestens am dritten der Ausstellung folgenden Arbeitstag der Krankenkasse vor-
gelegt wird (§8 Abs.1 SAPV-RL).

Der arztlich und pflegerisch erforderliche Entscheidungsspielraum fiir die Anpassung der Palliativversor-
gung an die Besonderheiten des Einzelfalls ist zu berticksichtigen (§6 Abs.4 SAPV-RL). Bei palliativer Versor-
gung muss eine Begutachtung zur Feststellung von Pflegebedirftigkeit binnen einer Woche erfolgen (§18
SGB Xl).

2. Palliativstationen

Die ebenfalls der Hospizidee verpflichteten Palliativstationen sind immer an ein Krankenhaus angeschlos-
sen. Palliativstationen sind spezialisiert auf die Behandlung und Betreuung von Palliativpatienten. Charakte-
ristisch fiir die Palliativstation ist das multiprofessionelle Team aus besonders qualifizierten Arzten, Pflegen-
den, Seelsorgern, Sozialarbeitern, Psychologen und weiteren Therapeuten, erganzt durch ehrenamtliche
Hospizhelfer. Palliativstationen sind Akutstationen fiir Schwerkranke, die sich in einer Krise befinden. Ziel
der Behandlung ist es, krankheitsbedingte Beschwerden zu lindern und wenn moglich, die Krankheits- und
Betreuungssituation der Betroffenen so zu stabilisieren, dass sie wieder entlassen werden kdnnen.

Die Palliativstation ist keine Einrichtung der Dauerpflege. Vielmehr soll im Rahmen des stationdren Aufent-
haltes eine Verbesserung der Symptomkontrolle erreicht und eine Weiterbehandlung zu Hause oder in ei-
ner anderen Einrichtung wie einem Hospiz ermoglicht werden. Wenn dieses Ziel nicht erreicht werden
kann, die Krankheit weiter fortschreitet und das Sterben absehbar ist, soll durch die palliativmedizinische
Betreuung ein friedliches und wirdevolles Sterben ermdéglicht werden.

Dabei kénnen medizinische, pflegerische, psychosoziale und spirituelle Themen wechselnde Prioritat ha-
ben. Deshalb sind Kommunikation und eine interprofessionelle Zusammenarbeit von besonderer Bedeu-
tung. Die Palliativstation arbeitet vernetzt mit medizinischen Zentren, Krankenhausabteilungen, Hausarz-
ten, Brickenpflege, ambulanten Pflege- und Hospizdiensten, stationdaren Hospizen und anderen Einrichtun-
gen. Die Kosten der Krankenhausbehandlung werden von den Krankenkassen getragen. Flir maximal 28 Ka-
lendertage pro Kalenderjahr ist eine tagliche Zuzahlung von 10 Euro zu leisten.

3. Stationdre Hospize

Wenn eine Versorgung des Sterbenden zu Hause nicht moglich ist, kommt eine Unterbringung in einem sta-
tiondren Hospiz in Betracht. Solche Einrichtungen gibt es in jedem Bundesland. Aufgenommen werden
schwerstkranke und sterbende Menschen mit einer nicht mehr behandelbaren, fortschreitenden und so-
weit fortgeschrittenen Erkrankung, dass dadurch ihre Lebenserwartung begrenzt ist, bei denen eine statio-
nare Behandlung im Krankenhaus nicht erforderlich und eine ambulante Betreuung nicht moglich ist. Es ist
auch moglich, voriibergehend in einem Hospiz aufgenommen zu werden und wieder nach Hause zuriickzu-
kehren, sobald die Versorgung durch Angehorige bzw. einen Pflegedienst (wieder) ilbernommen werden
kann.

Der Schwerpunkt der Aufgaben im stationdren Hospiz liegt in der Uberwachung von Schmerztherapien, der
Symptomkontrolle und in der palliativ-pflegerischen, psychosozialen und spirituellen Betreuung. Palliativ-
medizinisch geschulte Fachkrafte werden von ehrenamtlichen Mitarbeitern unterstiitzt. Die arztliche Be-
treuung erfolgt Giberwiegend durch niedergelassene Arzte. In manchen Hospizen ist nach individueller Ab-
sprache auch eine Aufnahme mit Beatmung moglich.

Die vorliegenden Informationen sind nur fiir den persénlichen Gebrauch bestimmt. Die Rechte liegen bei:
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Die Finanzierung des stationdren Hospizaufenthaltes erfolgt durch eine Mischfinanzierung der Kostentrager
der Sozialversicherung (Gesetzliche Krankenversicherung, Pflegeversicherung) sowie aus Eigenmitteln der
Trager der Hospize.

Kinder in der stationaren und ambulanten Hospizversorgung

Flr schwerstkranke Kinder gibt es Kinderhospize, in denen sie zusammen mit ihren Eltern und Geschwis-
tern aufgenommen werden. Die Betreuung und Begleitung erfolgt durch ein multidisziplindres Team von
Pflegepersonal, Psychologen, Sozialarbeitern, Seelsorgern etc. Kinderhospize verfiigen liber eine besondere
Ausstattung, um hinsichtlich der speziellen Bedirfnisse von schwerstkranken Kindern die sach- und fach-
kundige palliativ-medizinische, palliativ-pflegerische, soziale und geistig-seelische Versorgung zu gewahr-
leisten.

Nur wenige Kinder sterben in einem Hospiz; fiir die meisten Kinder und ihre Familien bedeutet der Aufent-
halt eine Moglichkeit der Erholung, des Innehaltens, der Entlastung und Unterstiitzung; viele Familien hal-
ten den Kontakt auch nach der Entlassung. Leitlinie der stationaren Kinderhospizarbeit ist es, ,ein zweites
Zuhause fir die ganze Familie” zu schaffen. Die ganze Familie wird bis zum Tod des Kindes begleitet, z.T.
Uber Jahre. Aufgenommen werden unheilbar erkrankte Kinder mit begrenzter Lebenserwartung (von Ge-
burt an bis zum 27. Lebensjahr). Die Mitaufnahme von Eltern und Geschwistern sowie Mehrfachaufenthalte
und eine langere Verweildauer sind grundsatzlich moglich. Kostentrager sind auch hier die Kranken- und
Pflegeversicherung und die Trager der Hospize, welche sich aus Eigenmitteln oder Spenden finanzieren.

Hinweis fiir Eltern muskelkranker Kinder:

Insbesondere bei Kindern sind die Voraussetzungen fiir die SAPV als Krisenintervention auch bei einer
langer prognostizierten Lebenserwartung erfllt. (§3 Abs.3 SAPV-RL)

Weiterfiihrende Informationen

Deutscher Hospiz- und Palliativ-Verband e.V.
www.dhpv.de

Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin e.V. (DGP)
www.dgpalliativmedizin.de

Deutscher Kinderhospizverein e.V.
www.deutscher-kinderhospizverein.de

Bundesverband Kinderhospiz e.V.
www.bundesverband-kinderhospiz.de
Oskar- Sorgentelefon: 0800 88884711

Quelle: Richtlinie des Gemeinsamen Bundesausschusses zur Verordnung von spezialisierter ambulanter Pal-
liativversorgung www.g-ba.de/richtlinien/64
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