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1. Rechtsgrundlagen

Das GKV-Wettbewerbsstarkungsgesetz (GKV-WSG) sieht durch die Einflgung
des § 37 b SGB Vi. V. m. § 92 Absatz 1 Satz 2 Nr. 14 SGB V die Erstellung
einer Richtlinie zur Verordnung von spezialisierter ambulanter Palliativversor-
gung (SAPV-Richtlinie) vor.

Nach § 92 Abs. 7b S. 1 SGB V wurde vor der Entscheidung Uber die SAPV-
Richtlinie den mal3geblichen Organisationen der Hospizarbeit und der Palliativ-
versorgung sowie den in § 132a Abs. 1 S. 1 SGB V genannten Spitzenorgani-
sationen der Pflegedienste auf Bundesebene Gelegenheit zur Stellungnahme
gegeben. Nach § 91 Abs. 8a SGB V wurde der Bundesarztekammer sowie der
Bundespsychotherapeutenkammer Gelegenheit zur Abgabe einer Stellung-
nahme erteilt. Weitere Stellungnahmen wurden gemal} § 31 der Verfahrensord-
nung des G-BA (VerfO) eingeholt. Die Frist fir die Abgabe der Stellungnahmen
betrug 4 Wochen (s. dazu § 33 VerfO).

2. Eckpunkte der Entscheidung
2.1 Zu 8 1 der SAPV-Richtlinie: Grundlagen und Ziele

§ 1 Abs. 1 fasst einleitend die spezifischen Ziele der Palliativversorgung und die
grundsatzliche Herangehensweise an eine Palliativbehandlung zusammen. Die
Regelung erfillt damit zunachst eine Praambelfunktion; sie steht daruber hin-
aus im Zusammenhang mit den §§ 4 und 5, die die Abgrenzung zur allgemei-
nen Palliativversorgung sowie Inhalt und Umfang der Spezialisierten Palliativ-
versorgung (SAPV) an die Erreichbarkeit der Ziele nach § 1 knupfen (vgl. Erlau-
terungen zu §§ 4 und 5).

Eine gesonderte Zielbestimmung hinsichtlich der Vermeidung von Kranken-
hausbehandlung wurde nicht aufgenommen; ein solcher Inhalt ist bereits durch
Satz 1 abgedeckt (,menschenwurdiges Leben bis zum Tod in ihrer vertrauten
hauslichen Umgebung oder in stationaren Pflegeeinrichtungen®). Ein Anspruch
auf SAPV besteht auch, wenn der Behinderte in einer Wohnung fur behinderte
Menschen lebt.

§ 1 Abs. 2 vervollstandigt die Zielformulierung des Absatzes 1 um das Erforder-
nis, die besonderen Belange von Kindern und Jugendlichen zu berucksichtigen
(§ 37 b Abs. 1 S. 4 SGB V). Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung
umfasst auch die padiatrische Versorgung. Die freie Arztwahl der Patienten
bleibt von der gesonderten Nennung dieser Zielgruppe jedoch unberuhrt.

§ 1 Abs. 3 verdeutlicht einleitend, dass die SAPV keine aufgezwungene Leis-
tung, sondern ein individuell angepasstes Angebot darstellt, das die Wunsche
und Bedurfnisse der Versicherten in den Mittelpunkt der Bemihungen rickt.
Damit ist ebenfalls ausgedruckt, dass die Ablehnung von einzelnen Therapien
durch den Patienten kein Ausschlusskriterium flr den Anspruch auf SAPV sein
kann.

Abs. 4 S. 1, 1. Halbs. stellt klar, dass die SAPV grundsatzlich als erganzende
Leistung neben der bestehenden Versorgung erbracht wird. Mit der Regelung
wird dem gesetzlichen Auftrag (§ 37b Abs. 3 Nr. 2 SGB V) entsprochen, das
rechtliche Verhaltnis zur ambulanten Versorgung zu bestimmen.



Abs. 4 S. 1, 2. Halbs. steht im Zusammenhang mit der Regelung des § 5 Abs. 2
S. 2 und 3, wonach die Leistungen entsprechend dem jeweiligen Versorgungs-
bedarf in verschiedenen Formen und Intensitaten erbracht werden konnen.

Abs. 4 S. 2 fasst zusammen, dass SAPV als zusatzliche Leistung der GKV an-
dere Sozialleistungsanspruche grundsatzlich nicht tangiert. Zu beachten bleibt
aber, dass ein und dieselbe konkrete Leistung nicht gleichzeitig Bestandteil der
allgemeinen Versorgung und der SAPV sein kann; SAPV wird nach § 5 Abs. 2
S. 2 nur als solche erbracht, soweit die Ubrige Versorgung zur Erreichung der
Ziele der Palliativversorgung nicht ausreicht.

2.2 Zu 8 2 der SAPV-Richtlinie: Anspruchsvoraussetzungen

§ 2 gibt im Wesentlichen die Anspruchsvoraussetzungen nach § 37b Abs. 1 S.
1 SGB V wieder. Dies dient der inneren Strukturierung der RL und leitet auf die
Anspruchskonkretisierungen in § 3 und § 4 Uber.

Der Hinweis darauf, dass die SAPV trotz des Bedarfs nach besonders aufwan-
diger Versorgung im ambulanten Bereich erbringbar sein muss (Nr. 2), lehnt
sich an eine Formulierung in der Gesetzesbegrindung an (BT-Drucks. 16/3100,
S. 105). Es werden damit auch Uberlegungen abgedeckt, dass mit der neuge-
schaffenen Leistung vor allem nicht notwendige Einweisungen ins Krankenhaus
vermieden bzw. vorzeitige Krankenhausentlassungen ermoglicht werden sollen.

2.3 Zu § 3 der SAPV-Richtlinie: Anforderungen an die Erkrankungen

Die Anforderungen an die Erkrankungen, bei deren Vorliegen Anspruch auf
SAPV bestehen kann, wurden in abstrakter Form festgelegt. Ein Katalog von
Erkrankungen truge nicht zur Klarheit der Richtlinie bei; er ware auch der Pallia-
tivversorgung nicht angemessen und ist daher entbehrlich. Die in § 3 Abs. 1
genannten Anforderungen sind auch erfullt, wenn Patienten kurative Behand-
lungsmalinahmen nicht mehr durchflihren lassen mdchten.

In Abs. 3 wird die Definition einer weit fortgeschrittenen Erkrankung mit der in
§ 37 Abs. 1 S. 1 SGB V als Leistungsvoraussetzung genannten begrenzten Le-
benserwartung verknupft.

Da keine letztgultig validen Instrumente zur Abschatzung der Lebenserwartung
vorliegen, stellt der Beschlussentwurf auf eine begrindete Einschatzung des
verordnenden Arztes ab und verzichtet auf die Nennung eines festen Zeitfens-
ters. Die in § 3 Abs. 3 gewahlte Formulierung ermoglicht auch bei langeren
Prognosen die SAPV als Krisenintervention. Dies gilt fur Kinder und fur Er-
wachsene.

2.4 Zu 8 4 der SAPV-Richtlinie: Besonders aufwandige Versorgung

§ 37b Abs. 3 Nr. 1 SGB V beauftragt den G-BA ausdricklich, die Anforderun-
gen an den besonderen Versorgungsbedarf der Patienten zu konkretisieren.
Nach dem Gesetzeszweck ist dieser das entscheidende Abgrenzungskriterium
zur allgemeinen Palliativversorgung. Dies ergibt sich auch aus der Gesetzesbe-
grundung, in der es heil3t:



,Versicherte, die diesen besonderen Bedarf nicht aufwei-
sen, werden weiter im Rahmen der derzeitigen Strukturen
versorgt.“ (BT-Drucks. 16/3100 S. 106).

Satz 1 formuliert den daflr mafigeblichen allgemeinen Grundsatz, an dem sich
im Einzelfall jede Verordnung von SAPV messen lassen muss. Danach besteht
Bedarf nach besonders aufwandiger Versorgung immer (und nur) dann, wenn
die anderweitigen Versorgungsstrukturen nicht ausreichen, um die in § 1 Abs. 1
formulierten Ziele der Palliativversorgung (menschenwdirdiges Leben bis zum
Tod in der vertrauten Umgebung, optimierte Symptomkontrolle, etc.) zu errei-
chen.

Die Satze 2 und 3 konkretisieren diese abstrakte Abgrenzung aufeinander auf-
bauend. Abgestellt wird auf ein Uber das Ubliche Mal hinausgehendes komple-
xes Symptomgeschehen, dessen Behandlung spezifische palliativmedizinische
oder palliativpflegerische Kenntnisse und eine besondere Abstimmung unter
den Leistungserbringern voraussetzt. Die Regelung steht deshalb im Zusam-
menhang mit der besonderen Koordination als Inhalt der SAPV (§ 5 Abs. 1) und
der vom Gesetz geforderten Zusammenarbeit der Leistungserbringer. In Satz 3
werden in der Palliativversorgung beispielhaft haufige Symptomgeschehen an-
gefuhrt, die in der Regel als komplex gelten. Die in Satz 3 gewahlte Formulie-
rung schliet andere komplexe Symptomgeschehen nicht aus.

2.5 Zu 8 5 der SAPV-Richtlinie: Inhalt und Umfang der spezialisierten
ambulanten Palliativversorgung

Die Konkretisierung von Inhalt und Umfang der SAPV in Abs. 1 steht in unmit-
telbarem Zusammenhang mit § 4, der Uber die Definition des besonderen Ver-
sorgungsbedarfs eine Abgrenzung zur allgemeinen Palliativversorgung vor-
nimmt. Inhalt der SAPV kann danach grundsatzlich all das sein, was auch im
Rahmen der sonstigen ambulanten Versorgung erbracht werden kénnte. Aller-
dings ist unabdingbare Voraussetzung, dass die Leistungen im Einzelfall erfor-
derlich sind, um die spezifischen Ziele der Palliativversorgung zu erreichen.
Leistungen, die z. B. einen kurativen Ansatz verfolgen, bleiben daher von der
SAPV ausgeschlossen und sind nach wie vor im Rahmen der Primarversorgung
zu erbringen.

Anders als die allgemeine Palliativversorgung umfasst die SAPV zusatzlich die
besondere Koordination der einzelnen diagnostischen, therapeutischen und
pflegerischen Teilleistungen sowie die Beratung, Anleitung und Begleitung des
verordnenden oder des behandelnden Arztes, der sonstigen an der allgemeinen
Versorgung beteiligten Leistungserbringer, der Patienten und ihrer Angehorigen
durch Leistungserbringer nach § 132d SGB V.

Gemeinsam ist allen Leistungen der SAPV, dass sie ausschliel3lich von Leis-
tungserbringern nach § 132b SGB V (,Palliative-Care-Teams®) erbracht werden.
In Abs. 2 wird ein flexibles Versorgungskonzept implementiert, damit dem indi-
viduellen, jeweils aktuellen Versorgungsbedarf Rechnung getragen werden
kann. Danach kann SAPV in allen sinnvollen Kombinationen intermittierend o-
der durchgangig als Beratungsleistung, als koordinative Leistung, als additiv
unterstitzende Teilversorgung oder als vollstandige Versorgung erbracht wer-
den. Die SAPV kann somit als zusatzliche Leistung neben der sonstigen ambu-
lanten Palliativversorgung verordnet werden. Bei vollstandiger Versorgung



durch das PCT ist die gleichzeitige Erbringung von Mallnahmen der sonstigen
ambulanten Palliativversorgung neben der SAPV nicht moglich. Mit der Rege-
lung soll eine flexible Leistungsibernahme durch die Teams ermdglicht werden,
bei der die Intensitat der Leistungen nach Bedarf erweitert oder reduziert wer-
den kann.

Abs. 3 enthalt eine nicht abschliellende Auflistung wesentlicher Leistungsinhal-
te der SAPV.

2.6 Zu 8 6 der SAPV-Richtlinie: Zusammenarbeit der Leistungserb-
ringer

Abs. 1 verpflichtet die an der Patientenversorgung beteiligten Leistungserbrin-
ger zu aufeinander abgestimmtem und bedarfsgerechtem Vorgehen, das u. a.
durch verbindliche Koorperationsvereinbarungen erreicht werden soll. Mit
Abs. 1 S. 3 wird der gesetzliche Auftrag des § 37b Abs. 3 Nr. 2 umgesetzt, wo-
nach in der Richtlinie Regelungen zur Zusammenarbeit der Leistungserbringer
mit den bestehenden ambulanten Hospizdiensten und stationaren Hospizen zu
treffen sind.

Mit Abs. 3 soll insbesondere der notwendige Informationsfluss zwischen den
Leistungserbringern der allgemeinen und denen der spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung gesichert werden (vgl. auch Gesetzesbegrindung: BT-
Drucks. 16/3100, S. 106).

Mit Abs. 4 soll dem notwendigen Entscheidungsspielraum fur die Anpassung
der Palliativversorgung an die Besonderheiten des Einzelfalles Rechnung ge-
tragen werden (vgl. auch Gesetzesbegrindung zu § 37 b Abs. 3 SGB V). Sie
knupft an das Ziel in § 1 Abs. 3 an, die Versorgung schwerkranker und sterben-
der Menschen an deren individuellen Bedurfnisse und Praferenzen sowie die
ihres Umfeldes besonders anzupassen.

Abs. 5 fordert Uber die vorangestellten Kooperationsverpflichtungen hinaus zu
vernetztem Arbeiten innerhalb der gewachsenen Strukturen auf.

2.7 Zu 8 7 der SAPV-Richtlinie: Verordnung von SAPV

Mit Abs. 1 wird klargestellt, dass die Verordnung sowohl durch den behandeln-
den Vertragsarzt als auch durch den Krankenhausarzt verordnet werden kann.
Gleichzeitig wird ein Zeitrahmen vorgegeben, innerhalb dessen am Ubergang
vom stationaren in den ambulanten Versorgungssektor die notwendigen Mal}-
nahmen zur Sicherstellung der Weiterbehandlung der Patienten getroffen wer-
den mussen.

Mit Abs. 2 soll sichergestellt werden, dass der von der Formularkommission zu
erarbeitende Vordruck zur Verordnung der SAPV eine flexible Leistungserbrin-
gung nach § 5 Abs. 2, S. 2 und 3 zulasst. Angaben zur Dauer sind notwendig,
um die Moglichkeit zur intermittierenden Leistungserbringung (§ 5 Abs. 2 S. 2)
zu gewahrleisten.



2.8 Zu 8§ 8 der SAPV-Richtlinie: Prifung der Leistungspflicht durch
die Krankenkasse

In der SAPV sind rasche Entscheidungen Uber die Leistungsbewilligung not-
wendig. Die in § 8 getroffene Regelung ist inhaltlich an die entsprechende Vor-
schrift der HKP-Richtlinien angelehnt. Mit ihr wird keine Ausschlussfrist fur not-
wendige Leistungen der SAPV normiert. Auch wenn die Verordnung verspatet
eingereicht wird, besteht bei Vorliegen der Voraussetzungen Anspruch auf
SAPV bereits vom arztlich festgelegten Leistungsbeginn an.

3. Wirdigung der Stellungnahmen

In § 1 erfolgten sprachliche Klarstellungen, die aufgenommen wurden, um die
von den Stellungnehmern adressierten Unklarheiten auszuraumen.

Mit der Anderung in § 2 Nr. 2 werden nun auch die pflegerischen Erfordernisse
der SAPV deutlicher betont.

Mit dem neuen Satz 2 in § 3 Abs. 3 wird darauf verwiesen, dass insbesondere
bei Kindern die Voraussetzungen fir die SAPV als Krisenintervention auch bei
einer langer prognostizierten Lebenserwartung erfullt sind.

In § 4 wird die Liste der komplexen Symptomgeschehen um relevante Nennun-
gen aus den Stellungnahmen erweitert.

In § 5 Abs. 1 S. 2 wird klargestellt, dass sich die Beratung durch die Leistungs-
erbringer nach § 132d SGB V nicht nur auf den verordnenden, sondern gege-
benenfalls auch auf den behandelnden Arzt bzw. die behandelnden Arzte be-
zieht. Den Anregungen aus den Stellungnahmen folgend wurde der Klammer-
zusatz in § 5 Abs. 2 S. 1 ,(Palliative Care Teams)“ gestrichen.

Mit der Anderung in Abs. 2 S. 2 wird weiterhin klargestellt, dass die Leistungs-
erbringung der SAPV stufenlos in jedweder Intensitat erfolgen kann (Streichung
von ,stufenweise®). Die nicht abschlieRende Aufzahlung von moglichen Inhalten
in § 5 Abs. 3 wird um weitere relevante Aspekte aus den Stellungnahmen er-
ganzt.

In § 6 Abs. 1 wird klarstellend eine Regelung aufgenommen, die auf die Mog-
lichkeit fir dauerbehandelnde Arzte verweist, Kooperationspartner der Leis-
tungserbringer nach § 132d SGB V zu werden. Gleichzeitig wird klargestellt,
dass die Kooperationsvereinbarungen sowohl schriftlich als auch mundlich ge-
regelt werden kdnnen, damit eine zlgige Leistungserbringung nicht durch zeit-
aufwandige Verfahren gefahrdet wird. In Abs. 3 wird nun auf die Einhaltung da-
tenschutzrechtlicher Regelungen hingewiesen.

Mit der Einfigung des neuen S.2 in § 7 Abs. 1 wird nunmehr geregelt, dass
Krankenhausarzte fur die Patienten, die sie ambulant behandeln, ebenso wie
niedergelassene Vertragsarzte SAPV verordnen konnen.

Nach mehrheitlicher Auffassung des G-BA liegen keine weiteren hinreichend
begrundeten Vorschlage in den Stellungnahmen vor, so dass keine zusatzliche
Anderung in der Erstfassung der SAPV-Richtlinie erforderlich war.



4. Beratungsverlauf

Gremium |Datum Beratungsgegenstand

UA SAPV | 30.08.2007 Entwurf der SAPV-Richtlinie, Einleitung der Stel-
lungnahmeverfahren nach §§ 92 Abs. 7b und 91
Abs. 8a SGB V

G-BA 13.09.2007 Erstfassung der SAPV-Richtlinie und Einleitung der
Stellungnahmeverfahren nach §§ 92 Abs. 7b und
91 Abs. 8a SGB V

UA SAPV | 09.11.2007 Auswertung des Stellungnahmeverfahrens

UA SAPV |23.11.2007 Auswertung des Stellungnahmeverfahrens, Fortset-
zung

G-BA 20.12.2007 Beschluss zur Erstfassung der SAPV-Richtlinie

Siegburg, den 20. Dezember 2007

Gemeinsamer Bundesausschuss

Der Vorsitzende

Hess




5. Dokumentation des Stellungnahmeverfahrens
5.1 Einleitung des Stellungnahmeverfahrens

Der G-BA hat in seiner Sitzung am 13. September 2007 beschlossen, ein Stellung-
nahmeverfahren zur Erstfassung der SAPV-Richtlinie (s. Kapitel 5.4.1: Beschluss zur
Einleitung des Stellungnahmeverfahrens) einzuleiten. Er hat dazu den mafigeblichen
Organisationen der Hospizarbeit und der Palliativversorgung (s. Kapitel 5.4.6:
Organisationen mit Stellungnahmeberechtigung (maRgebliche Organisationen der
Hospizarbeit und der Palliativversorgung nach §92 Abs. 7b S. 1 SGB V)), den in
§ 132a Abs. 1 S. 1 SGB V genannten Spitzenorganisationen der Pflegedienste auf
Bundesebene (s. Kapitel 5.4.7: Organisationen mit Stellungnahmeberechtigung (mafR3-
gebliche Spitzenorganisation der Pflegedienste auf Bundesebene nach § 132a Abs. 1
S. 1 SGB V)) sowie weiteren Organisationen im Einzelfall nach § 31 VerfO (s. Kapitel
5.4.1: Beschluss zur Einleitung des Stellungnahmeverfahrens) Gelegenheit zur Abgabe
von Stellungnahmen gegeben. Nach § 91 Abs. 8a SGB V wurde der Bundesarzte-
kammer sowie der Bundespsychotherapeutenkammer Gelegenheit zur Abgabe von
Stellungnahmen erteilt. Die Frist fir die Abgabe der Stellungnahmen wurde auf 4 Wo-
chen festgelegt (s. § 33 VerfO). Mit E-Mail und Schreiben vom 14.09.2007 wurde den
stellungnahmeberechtigten Organisationen der o. g. Beschlussentwurf Gbersandt und
fur die Abgabe einer schriftlichen Stellungnahme ein Zeitraum von 4 Wochen bis zum
16. Oktober 2007 vorgegeben (s. Kapitel: 5.4.3; 5.4.4 und 5.4.5). Den angeschriebe-
nen Organisationen wurden die Tragenden Griinde anlasslich der Beschlussfassung
des G-BA zur Einleitung des Stellungnahmeverfahrens als Erlduterungen Ubersandt (s.
Kapitel 5.4.8: Erlauterungen fur Stellungnehmer).

5.2 Eingegangene Stellungnahmen
5.2.1 Ubersicht fristgerecht eingegangener Stellungnahmen

Organisation

Arbeitgeber- und BerufsVerband Privater Pflege e. V. (ABPV)

N|—

Arbeitsgemeinschaft der Tumorzentren und Onkologischen Schwerpunkte in Ba-
den-Wirttemberg (ATO) und Krebsverband Baden-Wirttemberg e. V.

Arbeitsgemeinschaft Privater Heime e. V. (APH)

AWO

Berufsverband der Schmerztherapeuten in Deutschland e. V. (BVSD)

Bundesarbeitsgemeinschaft Hauskrankenpflege e. V. (BAH)

Bundesérztekammer (BAK)

Bundesinitiative Ambulante Psychiatrische Pflege e. V. (BAPP)

Bundespsychotherapeutenkammer (BPtK)

—
O|©|®N|o |0~ w

Bundesverband Deutscher Privatkliniken e. V. (BDPK)

11. | Bundesverband Hausliche Kinderkrankenpflege e. V. (BHK)

12. | Bundesverband Kinderhospiz e. V.

13. | Bundesverband privater Anbieter sozialer Dienste e. V. (bpa)

14. | Deutsche Gesellschaft fur Kinder- und Jugendmedizin e. V. (DGKJ)

15. | Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin (DGP)

16. | Deutsche Gesellschaft zum Studium des Schmerzes e. V. (DGSS)

17. | Deutsche Hospiz Stiftung

18. | Deutsche Krebsgesellschaft e. V.

19. | Deutscher Berufsverband fir Pflegeberufe — Bundesverband e. V. (DBfK)

20. | Deutscher Caritasverband e. V.

21.| Deutscher Hausarzteverband e. V.




Organisation

22.

Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e. V. (ehemals Bundesarbeitsgemein-
schaft Hospiz e. V.)

23.

Deutscher Kinderhospizverein e. V.

24.

Deutscher Paritatischer Wohlfahrtsverband Gesamtverband e. V.

25.

Deutsches Rotes Kreuz

26.

Diakonisches Werk der Evangelischen Kirche in Deutschland

27.

Gesellschaft flir Neonatologie und Padiatrische Intensivmedizin e. V. (GNPI)

28.

Gesellschaft fir Neuropadiatrie e. V. (GfN)

29.

Gesellschaft flr Padiatrische Onkologie und Hamatologie (GPOH)

30.

Gesellschaft fur Padiatrische Pneumologie e. V. (GPP)

31.

Johannes-Hospiz Miunster gGmbH, St. Franziskus-Hospital GmbH, Caritas-
Betriebsfliihrungs- und Tragergesellschaft Miinster mbH

32. | St. Jakobus Hospiz gemeinnitzige GmbH

5.2.2 Ubersicht der nach Fristablauf eingegangenen Stellungnahmen
Organisation Eingang:

33. | Deutscher Pflegerat e. V. (DPR) 17.10.2007

34.| Bundesverband Ambulante Dienste und Stationare Einrichtungen | 19.10.2007
(bad) e. V.

5.2.3 Ubersicht eingegangener Stellungnahmen von nicht stellung-
nahmeberechtigten Organisationen
Organisation Eingang:
35. | Palliativnetz 8stliches Hollstein (P6H), Eutin 17.10.2007

10




5.3 Auswertung der Stellungnahmen
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5.3.1

Ubergeordnete Anregungen/Vorschlage

Tabelle 1: Ubergeordnete Anregungen/Vorschlage

Organisation

1. Arbeitgeber-
und BerufsVer-
band Privater Pfle-

ge

2. Arbeitsgemein-
schaft der Tumor-
zentren und Onko-
logischen Schwer-
punkte in Baden-
Wirttemberg und
dem Krebsverband
Baden-
Wiirttemberg e.V.

"Anforderungen an ein spezialisiertes Palliativ-Care-Team"

U.E. sollten im Rahmen der SAPV-Richtlinie nicht nur die Anforderungen an die Erkrankungen, sondern auch die Anforderungen an die
spezialisierten Palliativ-Care-Teams zumindest ansatzweise aufgeflihrt werden.

Grundsatzlich ist zu bericksichtigen, dass die Leistungserbringer in der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung zur Sicherstellung
einer Erfahrungs-kompetenz auch bei komplexem und besonders problematischem Versorgungsbedarf priméar bis ausschlieRlich diese
Versorgung anbieten, wie es auch in der Empfehlung des Ministerkomitees des Europarates zur Strukturierung der spezialisierten Palliativ-
versorgung empfohlen wird: ,Spezialisierte Palliativversorgung bezeichnet solche Dienste, deren Haupttatigkeit in der Bereitstellung von
Palliativversorgung besteht. Diese Dienste betreuen in der Regel Patienten mit komplexen und schwierigen Bedurfnissen® (vgl. Empfehlung
Rec 24 des Ministerkomitees an die Mitgliedsstaaten zur Strukturierung der palliativmedizinischen und —pflegerischen Versorgung. Gene-
va, 2003). Die Leistungserbringer nach § 132d SGB V sollten daher u. a. mindestens die folgenden Minimalanforderungen erfillen:

1) Verfugbarkeit einer funktionsfahigen Infrastruktur zur Planung, Koordination und Durchflhrung einer bedarfsgerechten mulitprofessio-
nellen Teamarbeit2) Durchgangige telefonische Erreichbarkeit 24-Stunden an 365 Tagen im Jahr

3) Standige Verfugbarkeit mindestens eines Facharztes mit der Zusatzbezeichnung Palliativmedizin
4) Standige Verfugbarkeit mindestens einer Pflegekraft mit einer Weiterbildung im Bereich Palliative Care

5) Medizinische Leitung durch einen Facharzt mit der Zusatzbezeichnung Palliativmedizin sowie mindestens einjahriger ganztagiger Tatig-
keit in einer pal-liativmedizinischen Einrichtung (Kommentar: Derzeit wird die Zusatzbezeichnung Palliativmedizin im Rahmen der Uber-
gangbestimmungen meist noch ohne die einjahrige Tatigkeit auf einer Palliativstation vergeben. Die Medizinische Leitung eines Teams zur
spezialisierten palliativmedizinischen Ver-sorgung erfordert jedoch einen Spezialistenstatus gleichermafien durch Weiterbildung wie durch
Erfahrung)

6) Bei Bedarf Einbeziehung physiotherapeutischer und psychologischer Kompetenz mit Expertise im Bereich Palliative Care sowie ggf.
auch Einbeziehung seelsorgerlicher Begleitung mdglich

7) Erreichbarkeit der zu betreuenden Patienten bei vertretbaren Wartezeiten

12




Tabelle 1: Ubergeordnete Anregungen/Vorschlage

Organisation

"Berticksichtigung gewachsener Strukturen”

Aufgrund regional unterschiedlich gewachsener Strukturen sollte es mdglich sein, die in der Richtlinie zur SPAV festgelegten Vorschriften
vollumfanglich, aber adaptiert an die lokalen Verhaltnisse umzusetzen. So sollte es z.B. mdglich sein, regional bereits erfolgreich etablierte
Versorgungsstrukturen wie z.B. die in Baden-Wirttemberg eingerichtete Briickenpflege, die bereits Teilaufgaben einer spezialisierten Palli-
ativversorgung Ubernimmt, in das Versorgungskonzept mit einzubeziehen. Das Modell der Briickenpflege wurde in Baden-Wirttemberg
speziell zur Verbesserung der Versorgung schwerstkranker Tumorpatienten beim Ubergang von der stationéren in die hausliche Betreuung
etabliert. In der Evaluationsphase in den Versorgungsregionen der Tumorzentren und Onkologischen Schwerpunkte in Mannheim, Stutt-
gart, Tabingen und Ravensburg konnte zwischen 1990 und 1994 eine Verbesserung der Versorgung nachgewiesen werden. Aufgrund
dieser Ergebnisse entwickelten sich anhand der Rahmenrichtlinien des Sozialministeriums Baden-Wirttemberg und des Krebsverbandes
Baden-Wirttemberg zur Erweiterung des Angebotes in Baden-Wirttemberg bis heute insgesamt 20 Teams an 16 Standorten, die in die
Regelversorgung der Krankenkassen Ubernommen wurden. Alle Brickenpflegeeinrichtungen beteiligen sich am Qualitdtskonzept des Ar-
beitskreises Bruckenpflege in der ATO (Arbeitsgemeinschaft der Tumorzentren und Onkologischen Schwerpunkte) in Baden-Wirttemberg.
Steuerungsinstrumente zur Qualitatssicherung sind tagliche Fallbesprechungen und Ubergabegesprache, dokumentierte Fallsupervisio-
nen, bei Bedarf externe Teamsupervisionen sowie die Teilnahme an der Hospiz- und Palliativbefragung HOPE. Der jahrliche Qualitatsbe-
richt der Brickenpflegeeinrichtungen liefert messbare Ergebnisse zu allen Aufgabenbereichen und ermdglicht, das Leistungsgeschehen zu
steuern.

Alle Mitarbeiter der Brickenpflege missen eine Qualifikation fir die spezielle palliativmedizinische Versorgung der ambulant betreuten
Tumorpatienten vor-weisen. Voraussetzung flir die Beschaftigung als Briickenpflegekraft ist ein Abschluss als diplomierte Gesundheits-
und Krankenpflegekraft sowie zusatzlich mindestens 5 Jahre Berufserfahrung in onkologischer und/oder ambulanter Pflege. Dartiber hin-
aus verfugt eine Vielzahl der Brickenpflegekrafte Uber fach-spezifische Weiterbildungen wie z.B. den Master of Advanced Studies in Pallia-
tive Care oder die Weiterbildung zur onkologischen Fachpflegekraft, in deren Curriculum von 250 Stunden auch 160 Stunden Weiterbil-
dung in Palliative Care enthalten sind. Fachspezifische Zusatzqualifikationen wie Weiterbildungen in Wundmanagement, Basaler Stimulati-
on, Kinasthetik, Gesprachsfiihrung mit Schwerstkranken etc. runden das Qualifikationsprofil der Briickenpflegeeinrich-tung ab (vgl. Quali-
tatskonzept des Arbeitskreises Briickenpflege der ATO Baden-Wirttemberg 2006/2007).

Da durch die an die Tumorzentren und Onkologischen Schwerpunkte angegliederten Briickenpflegekrafte in Baden-Wurttemberg bereits
seit Uber 10 Jahren eine relativ groRe Zahl an Patienten mit speziellem palliativmedizinischen Versorgungsbedarf ambulant betreut wurde,
ist bereits eine hohe Erfahrungskompe-tenz gewahrleistet, so dass es zweckmaRig erscheint, die in Baden-Wirttemberg bereits etablierte
Versorgungsstruktur der Briickenpflege sinnvoll in die regionale Umsetzung der Richtlinie zur speziellen ambulanten Palliativversorgung
einzubeziehen.

3. Arbeitsgemein-
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Tabelle 1: Ubergeordnete Anregungen/Vorschlage

Organisation

schaft Privater
Heime e. V.

4. Arbeiterwohl-
fahrt - Bundesver-
band

Weder die Palliative-Care-Teams noch die Unterscheidung zwischen einer allgemeinen Palliativversorgung und der spezialisierten ambu-
lanten Palliativversorgung werden definiert. Dies muss unbedingt geschehen (vgl. Anmerkungen zu § 5).

Stationare Pflegeeinrichtungen im Sinne von § 72 Abs. 1 SGB Xl gehéren zu mdglichen Leistungserbringern der SAPV. Dieses wird im
Richtlinienentwurf nicht deutlich. Da aber im Gesetzestext speziell auch der Anspruch von Versicherten, die in stationaren Pflegeeinrich-
tungen leben, benannt sind, missen diese auch durchgangig in die Richtlinie aufgenommen werden.

Da es sich bei der SAPV um eine vollstandig neue Leistung handelt, halten wir eine Evaluation fiir dringend geboten. Diese sollte nach 2
Jahren erfolgen und in die Richtlinie aufgenommen werden.

5. Berufsverband
der Schmerzthera-
peuten in Deutsch-
land

6. Bundesarbeits-
gemeinschaft
Hauskrankenpfle-
gee. V.

Gerade in dieser Lebensphase kommt dem Wunsch des Patienten und seiner Angehdrigen besondere Bedeutung zu, was unbedingt in der
Richtlinie zum Ausdruck kommen sollte.

Wir sprechen uns auferdem daflir aus, dass ambulante Pflegeeinrichtungen mit einer Zulassung nach §§ 132, 132a SGB V auch nach §
132 d SGB V als SAPV-Erbringer zugelassen werden, sofern sie die noch zu diskutierenden Anforderungen erfiillen. Inso-fern sind die
sachlichen und personellen Anforderungen an die Leistungserbringer auch fur Pflegeeinrichtungen erflllbar zu gestal-ten und festzulegen.

Fir eine erfolgreiche Arbeit ist dartiber hinaus erforderlich, dass zeitgleich arztliche und (kranken-)pflegerische Regelungswerke angepasst
werden. Der Leistungskatalog, also die konkreten Leistungsinhalte, sollten deutschlandweit gleich sein und nicht von dem Verhandlungs-
geschick der Verhandlungspartner abhangig sein.

7. Bundesarzte-
kammer

Die Bundesarztekammer begrif3t grundsatzlich die Absicht, die Mdglichkeiten ambulanter Palliativversorgung zu erweitern.
Der vorgelegte Richtlinienentwurf hat aus Sicht der Bundesarztekammer jedoch noch keine Beschlussreife.

Aufgabe der Richtlinien nach § 37b Abs. 3 SGB V soll die ndhere Bestimmung Uber die Leistungen der spezialisierten ambulanten Pallia-
tivversorgung sein. Dies ist durch den vorgelegten Richtlinienentwurf noch zu unkonkret umgesetzt worden. Beispielsweise trifft der vorlie-
gende Entwurf nur vage Aussagen zum Inhalt und Umfang der Zusammenarbeit des verordnenden Arztes mit dem Leistungserbringer (§
37b Abs. 3 Ziff. 3 SGB V). Verbesserungsbediirftig ist auch der Umgang mit Begriffen aus dem Bereich der Palliativmedizin bzw. die Be-
schreibung palliativmedizinischer Inhalte. Hier sollte eine engere Anlehnung an die international (WHO) und national (z. B. Deutsche Ge-
sellschaft fur Palliativmedizin) geleisteten fachlichen Vorarbeiten gesucht und anschlie®end durch Quellenverweise auch kenntlich gemacht
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Tabelle 1: Ubergeordnete Anregungen/Vorschlage

Organisation

werden.

Grundsatzlich problematisch ist die Zweiteilung der inhaltlichen Bestimmung der SAPV in Richtlinien nach § 37b Abs. 3 SGB V einerseits
und in Empfehlungen nach § 132d Abs. 2 SGB V andererseits, wobei diese Gesetzeskonstruktion in der Verantwortung des Gesetzgebers
und nicht des G-BA liegt. Dadurch kann das Regulierungsniveau der Richtlinien eine bestimmte Detailtiefe nicht Gberschreiten. Wenn aber
z. B. die ,sachlichen und personellen Anforderungen an die Leistungserbringung® (vrgl. § 132d Abs. 2 Nr. 1 SGB V) nicht vorliegen, kann
die davon abhangige Gestaltung der Zusammenarbeit der Leistungserbringer kaum in den Richtlinien geregelt werden. Ebenso ist zu hin-
terfragen, ob mit der Festlegung von ,Mafstében fiir eine bedarfsgerechte Versorgung mit spezialisierter ambulanter Palliativversorgung®
(vrgl. § 132d Abs. 2 Nr. 3 SGB V) etwas wesentlich anderes vollzogen wird als die Bestimmung von ,Inhalt und Umfang der spezialisierter
ambulanter Palliativversorgung“ durch die Richtlinien (vrgl. § 37b Abs. 3 Nr. 2 SGB V). Zugunsten einer transparenten Darlegung der Re-
gelungen zur spezialisierten ambulanten Palliativversorgung ware die Auslagerung von Kernelementen (Qualitatssicherung, Qualifikatio-
nen, Fortbildung etc.) in Empfehlungen zu vermeiden gewesen. Als Nebeneffekt wird sich die notwendigerweise nachzuholende Konkreti-
sierung dieser Sachverhalte der Stellungnahmeoption der Bundesarztekammer und anderer fachlich beruhrter Institutionen entziehen, da
dieses Recht fur die Ebene der Empfehlungen nicht greift.

8. Bundesinitiative
Ambulante Psy-
chiatrische Pflege
e. V.

Desweiteren schlagen wir vor, dass im Falle einer notwendigen Palliativversorgung von chronisch psychisch Erkrankten oder bei neu auf-
tretender psychiatrischer Symptomatik, konsiliarisch die facharztliche Behandlung (durch einen Nervenarzt, Hausbesuch) mit einbezogen
werden sollte.

9. Bundespsycho-

(In der Stellungnahme sind in dieser Rubrik Literaturangaben aufgefihrt; diese wurden in diese Ubersicht nicht aufgenommen. Anmerkung

therapeutenkam- | GF)

mer

10. Bundesver- | Es sollten im Rahmen der SAPV-Richtlinie spezielle Qualifikationsanforderungen an die Leistungserbringer festgeschrieben werden, die fir
band Deutscher | die erforderliche Qualitat der Leistungserbringung notwendig sind. Nur so kann sichergestellt werden, dass die Fachkrafte im Palliativ-

Privatkliniken e. V.

Care-Team Uber eine ausreichende Aus- und Fortbildung verfligen und dass darlber hinaus auch eine laufende Fortbildung gewahrleistet
wird.

11. Bundesver-
band Hausliche
Kinderkranken-
pflege e.V.

Mit den Erweiterungen zu den Belangen der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen begrif3t der
Bundesverband Hausliche Kinderkrankenpflege den Entwurf der Richtlinie des Gemeinsamen Budnesausschuss.

Ubergeordnet noch folgende Anregung:

Alle Institutionen fir Kinder haben eigene Namen (zB Kinderklinik, Kinderhospiz, Kinderarzt, Gesundheits- und Kinderkrankenpflegerin,
etc.). Der Bundesverband Hausliche Kinderkrankenpflege empfiehlt, diese Namen durchgangig zusatzlich aufzufiihren, um keinen Zweifel
aufkommen zu lassen, dass die Versorgung von Kindern und Jugendlichen von diesen spezialisierten Institutionen durchgefiihrt werden
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Tabelle 1: Ubergeordnete Anregungen/Vorschlage

Organisation

muss.

12. Bundesver-
band Kinderhospiz
e. V.

Dem GBA ist schon mit der Erstfassung der Richtlinien zur spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV-Richtlinien) eine sehr
gute Abbildung des palliativen Regelungsumfanges im hauslichen Umfeld gelungen.

Aus Sicht des Bundeverband Kinderhospiz e.V. sollten aber im Hinblick auf die padiatrische Palliativversorgung noch weitere Konkretisie-
rungen vorgenommen werden, um dadurch sicher zu gehen, dass Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene (in unserer Stellungnahme
als Kinder bezeichnet) in ihren ,besonderen Belangen® nicht von den Leistungen der SAPV ausgeschlossen werden. Kinder haben beson-
dere Belange, diese mussen explizit Berlicksichtigung finden, indem fur Kinder auch spezialisierte padiatrische Versorgung festgelegt wird.

13. Bundesver-
band privater An-
bieter sozialer
Dienste e. V.

1. Leistungsanspruch nach § 37b SGB V

Der Gesetzgeber hat die Regelungsliicke im Bereich der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung erkannt und hierauf mit der Schaf-
fung des § 37b SGB V reagiert. Immer mehr Menschen bedirfen am Lebensende komplexer medizinischer und pflegerischer Leistungen.
Dies wurde im § 37b SGB V, der sowohl medizinische als auch pflegerische Tatigkeiten umfasst, beriicksichtigt. Der bpa begriiRt den neu-
en Leistungsanspruch daher ausdriicklich und weist darauf hin, dass in diesem Kontext auch die allgemeine Palliativversorgung weiterent-
wickelt werden muss.

2. Vorbemerkung zum Stellungnahmeverfahren

Der § 37 b Abs. 3 SGB V bestimmt, dass der G-BA in Richtlinien das Nahere tber die Leistungen der SAPV zu regeln hat. In den Geset-
zesmaterialien heil3t es in Bezug auf das Verfahren: ,Da es sich bei der Leistung um eine Gesamtleistung mit &rztlichen und pflegerischen
Leistungsanteilen handelt, hat der Gemeinsame Bundesausschuss bei der Erarbeitung der Richtlinien auch pflegewissenschaftlichen
Sachverstand einzubeziehen und die fur die Wahrnehmung der Interessen von Pflegediensten maRgeblichen Organisationen zu beteili-

gen.

Im Rahmen seiner Richtlinienkompetenz hat der G-BA gem. §§ 92 Abs. 7b SGB V dartber hinaus verschiedene Leistungserbringergrup-
pen Gelegenheit zur Stellungnahme zu geben. Im Rahmen des Stellungnahmeverfahrens heifst es in den Gesetzesmaterialen zu § 92 Abs.
7b SGB V demgegentiber nur, dass diese Vorschrift dazu dient, den Sachverstand der Vertretungen der Hospizbewegungen, der Palliativ-
versorgung und der hauslichen Krankenpflege in die Entscheidung des Gemeinsamen Bundesausschusses hinsichtlich der spezialisierten
ambulanten Palliativversorgung einzubeziehen.

Wenn der Gesetzgeber sowohl in der Gesetzesbegriindung zu § 37 b Abs. 3 SGB V als auch zu § 92 Abs. 7 b SGB V von Einbeziehung
des pflegewissenschaftlichen Sachverstandes spricht, wird eine solche Einbeziehung zweifelsohne Uber das Stellungnahmeverfahren si-
chergestellt werden kdnnen. Wenn aber der Gesetzgeber in der Begriindung zu § 37 b Abs. 3 SGB V dariber hinaus eine Beteiligung der
fur die Wahrnehmung der Interessen von Pflegediensten maflgeblichen Organisationen bei der Erarbeitung der Richtlinien verlangt, geht
das deutlich tber eine Anhérung im Rahmen des Stellungnahmeverfahrens hinaus. Diese qualitative Unterscheidung in der Begleitung zur
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Tabelle 1: Ubergeordnete Anregungen/Vorschlage

Organisation

Schaffung dieser Richtlinie liegt im Unterschied beispielsweise zur Richtlinie tiber die hausliche Krankenpflege nach § 92 Abs. 1 Nr. 6, Abs.
7 SGB V darin, dass mit der Richtlinie zur spezialisierten ambulanten Palliativversorgung eine gemeinsame Gesamtleistung aus arztlichen
und pflegerischen Komponenten entwickelt wird. Diese deutlich inhaltliche und qualitativ neue Form der Leistung verlangt eine direkte Mit-
wirkung der Pflegedienstorganisationen bei der Richtlinienerarbeitung. Anderenfalls hatte der Gesetzgeber nicht noch einmal explizit auf
die Beteiligung der Pflegedienstorganisationen hingewiesen, sondern es wie sonst auch bei der Einbeziehung im Rahmen des Stellung-
nahmeverfahrens belassen.

Vor diesem Hintergrund ist festzustellen, dass der vorliegende Richtlinienentwurf dem Beteiligungswillen des Gesetzgebers nicht ausrei-
chend Rechnung getragen hat. Hierdurch sind die Beteiligungsrechte der Verbande der Pflegeeinrichtungen — siehe hierzu die Entschei-
dung des Bundessozialgerichtes (Aktz. B 6 KA 69/ 04 R) — justiziabel beeintrachtigt.

3. Spezialisierte ambulante Palliativversorgung — Begriffsdefinitionen
Nach § 37b SGB V wird zwischen der allgemeinen und der spezialisierten Palliativversorgung unterschieden.

3.1 Allgemeine ambulante Palliativversorgung / derzeitige Situation

Die allgemeine Palliativversorgung umfasst die bisherigen medizinischen und behandlungspflegerischen Leistungsanspriiche der Patienten
im Rahmen der Leistungserbringung fur Schwerstkranke und Sterbende in der Regelversorgung. Ziel ist es, den Patienten ,bis zuletzt* zu
begleiten, so dass er in seiner vertrauten Umgebung (Hauslichkeit oder Heim) sterben kann. Die spezialisierte Palliativversorgung soll die-
se allgemeine Regelversorgung — soweit erforderlich und geboten — erganzen, flankieren und koordinieren.

Die mangelnde Ausgestaltung der Richtlinie zur hduslichen Krankenpflege nach § 92 Abs. 1 Satz 2 Nr. 6 und Abs. 7 SGB V fihrt allerdings
dazu, dass der Arzt bestimmte Leistungen im Rahmen der allgemeinen Palliativversorgung kaum oder nur erschwert an Pflegedienste de-
legieren kann. Hervorzuheben sind die fehlenden Leistungen der intensivpflegerischen Versorgung im Rahmen der Schmerztherapie sowie
die besonderen palliativen grundpflegerischen Leistungen. Insbesondere fehlt es an einer Regelung / Finanzierung fur folgende Leistun-
gen:

* Erstbesuche

* Gemeinsame Visiten (Arzt/ Pflegedienst / andere Leistungserbringer)
* Kriseninterventionen

* Angehdrigenanleitung und Gesprache

* Schmerzmanagement (Erfassung, Uberwachung, Evaluation)
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Tabelle 1: Ubergeordnete Anregungen/Vorschlage

Organisation

* Portpunktion

* Medikamentengabe Uber eine Infusionslosung
* Versorgung mit einer Schmerzpumpe

* Vendse Blutentnahmen

* Subcutane Infusionen

Diesbeziiglich wére eine Uberarbeitung der Richtlinie — vor allem hinsichtlich der zu verordnenden Leistungen — erforderlich. Die Intention,
die allgemeine Versorgung der Patienten durch eine spezialisierte ambulante Palliativversorgung zu erganzen kann nur sichergestellt wer-
den, wenn die allgemeinen Versorgungsleistungen ohne Einschrankungen erbracht werden kénnen. Ist dies nicht der Fall, wiirde die spe-
zialisierte Palliativversorgung der allgemeinen vorgreifen. Dies ist nicht im Sinne des Gesetzgebers.

3.2 Spezialisierte ambulante Palliativversorgung

Es wird davon ausgegangen, dass etwa 10% aller Sterbenden einen Versorgungsbedarf haben, der eine spezialisierte Palliativversorgung
notwendig werden lasst. Fraglich bleibt jedoch, wie die Abgrenzung zwischen ,allgemeinem Palliativbedarf‘ und ,spezialisiertem ambulan-
ten Palliativbedarf* erfolgen soll. Insbesondere in der letzten Lebensphase sind die Krankheitsverldufe sehr schwankend. Bei den meisten
progredient irreversibel verlaufenden Erkrankungen erfolgen Verschlechterungen schubartig. Dies fihrt zu unregelmafigen Symptomver-
ldufen. Besonders betroffen hiervon sind Kinder. Bei ihnen kann sich der Zustand innerhalb von wenigen Tagen grundlegend verandern.
Der Leistungsanspruch kann vor diesem Hintergrund nicht von der Lebenszeit z.B. ,in den letzten Wochen® abhangig gemacht werden,
sondern es muss sich um komplexe Problematiken handeln, die einen multidisziplindren Ansatz verlangen. Zudem mussen die besonderen
Belange der Kinder bei der Ausgestaltung des § 37b SGB V Berlcksichtigung finden.

14. Deutsche Ge-
sellschaft fur Kin-
der- und Jugend-
medizin e. V.

Wir mdchten anregen, dass der GBA spezialisierte Paediatric-Palliative-Care-Teams schon in diese Praambel aufnehmen sollte. Wenn
Kinder auch von erwachsenen Palliative-Care-Teams mit nachgewiesener padiatrischer Expertise versorgt werden, stellt sich die Frage,
wie die Umsetzung in der Realitat aussieht. Die ,Erwachsenteams® werden nicht rund um die Uhr einen P&adiater oder eine padiatrische
Pflegekraft vorhalten kdnnen, hierzu bendtigen sie eine Vielzahl von ,padiatrischen” Stellen und waren dann ja ein padiatrisches Team.
Also werden die ,Erwachsenenteam® einen kleinen Teil ihrer Stellen mit padiatrischer Kompetenz besetzen oder eine Schmalspurausbil-
dung selber machen, frei nach dem Motto: kleine Kinder, kleine Ausbildung (nicht wie ein Padiater 5 Jahre plus Palliative Care Ausbildung,
sondern Facharzt fir z.B. Anaesthesie und 1 Woche padiatrische Palliative Care Ausbildung). In der Realitat werden die Kinder dann aber
in Urlaubszeiten oder bei Personalengpassen von dem ,Erwachsenenteam® betreut. Die ,Notfall- und Kriseninterventionsbereitschaft rund
um die Uhr fir die im Rahmen der SAPV betreuten Patienten (einschlieRlich Hausbesuche)* erfordert fiir die betreuten Kinder eine geson-
derte Logistik und Bezahlung. Es ist davon auszugehen, dass die Fahrstrecken bis zu 100 km betragen werden. Zudem werden die Paedi-
atric-Palliative-Care-Teams weniger Patienten versorgen, bendtigen aber mindestens den Personalschlissel der erwachsenen Palliative-
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Care-Teams, um einen ,aufsuchende Bereitschaftsdienst” leisten zu kbnnen.

Diesen Uberlegungen folgend wiirden wir dringend dazu raten, spezialisierte Paediatric-Palliative-Care-Teams zu fordern, die ausschlieR-
lich Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene (wenn die Krankheit typisch padiatrisch ist) betreuen.

15. Deutsche Ge-
sellschaft fur Palli-
ativmedizin

1. Anregung — Definition der strukturellen Merkmale eines Palliative Care Teams und Beschreibung von Qualitatsstandards:

Konkrete Angaben zur Strukturqualitdt von Palliative Care Teams incl. der Qualifizierung der Mitarbeiter halten wir auch in der SAPV-
Richtlinie des G-BA fur dringend geboten. Diese Vorgaben sind fir die Umsetzung des Gesetzes und die Versorgung der Patienten aus
unserer Sicht entscheidend. Nur so lasst sich unseres Erachtens eine ausreichende, zweckmafige und notwendige Qualitat in der spezia-
lisierten ambulanten Palliativversorgung gewahrleisten und der Intention des Gesetzgebers gerecht werden. Hierzu sollte auch eine regel-
mafige Evaluation der Arbeit der Palliative Care Teams gehdren. Die DGP pladiert deshalb fiir die Einfihrung eines Absatz 4 in § 5 der
SAPV-Richtlinie, in dem die genannten Voraussetzungen beschrieben werden.

2. Anregung — Unverzichtbare Einbindung weiterer Berufsgruppen in die SAPV:

Neben der medizinischen und der pflegerischen Expertise ist im Rahmen der SAPV die Expertise weiterer Berufsgruppen unverzichtbar,
die im Bedarfsfall in die Versorgung eingebunden werden missen, um dem ganzheitlichen und multiprofessionellen Ansatz der speziali-
sierten Palliativversorgung gerecht werden zu kénnen. Die realen Patientenbedirfnisse in der palliativen Situation sind haufig nicht allein
medizinischer und pflegerischer Natur, sondern ein komplexes Zusammenspiel somatischer sowie psychosozialer und spiritueller Néte. Die
Unterstltzung des Patienten und seiner Angehérigen im Umgang mit unheilbaren Erkrankungen, z.B. durch Seelsorger, Sozialarbeiter,
Psychologen/Psychotherapeuten, Physiotherapeuten und Apotheker (jeweils mit einer entsprechenden Zusatz-Qualifikation) ist deshalb
haufig genauso wichtig wie die Unterstiitzung durch geschulte ehrenamtliche Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter ambulanter Hospizdienste,
um die gewtlinschten Ziele der SAPV zu erreichen.

3. Anregung — Padiatrische Palliative Care Teams:

Nicht nur die Besonderheiten des Lebensalters, das groRe Spektrum an spezifisch padiatrischen Grunderkrankungen, sondern auch die
unterschiedlichen Bedirfnisse im familiaren Kontext erfordern ein entsprechend ausgebildetes padiatrisches Team. Padiatrische Palliative
Care Teams werden erwartungsgemaf weniger Patienten versorgen, die jedoch in einem erheblich gréReren Entfernungsradius von bis zu
100 km aufzusuchen sind. Um trotzdem einen ,aufsuchenden Bereitschaftsdienst® leisten zu kénnen, bendtigen die Teams einen Perso-
nalschlissel, der mindestens dem eines ,Erwachsenenteams* entspricht. Diesen Uberlegungen folgend empfehlen wir dringend die Imp-
lementierung spezialisierter padiatrischer Palliative Care Teams, die ausschlieRlich Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene (wenn die
Krankheit typisch padiatrisch ist) betreuen.
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16. Deutsche Ge-
sellschaft zum
Studium des
Schmerzes

— Die Definition der Leistungserbringer (Palliative-Care-Teams) nach § 132 d SGB V ist unklar. Eine eindeutige Definition Giber Umfang
und Inhalt des Teams ist unbedingt erforderlich, um einheitliche Bedingungen zu schaffen.

— Die Qualifikation der einzelnen Mitglieder eines solchen Palliative-Care-Teams ist unklar. Nach Meinung der DGSS ist im arztlichen
Bereich unbedingte Voraussetzung der Nachweis der Zusatzbezeichnung ,Spezielle Schmerztherapie“ oder der Zusatzbezeichnung ,Palli-
ativmedizin“ zu fordern. Nach Einfuhrung dieser Zusatzbezeichnungen in die Musterweiterbildungsordnung erscheint eine Verankerung in
den entsprechenden Verordnungen zwingend.

— Insgesamt kommen in der Erstfassung neben den Patienten die Angehorigen nicht ausreichend vor. Palliativmedizinische Versorgung
bezieht sich auf den Patienten und seine Angehdrigen. Dies gilt fir alle Interventionen im Rahmen der ambulanten spezialisierten Palliativ-
versorgung.

— Das Gesamtteam ist nur unzureichend beschrieben. Hier sollte mindestens einmal klar gesagt werden, dass sich das Team insgesamt
aus Arzten, Pflegekraften, Seelsorgern, Psychologen, Psychotherapeuten, Physiotherapeuten, Sozialarbeitern und Apothektern sowie eh-
renamtlichen Mitarbeitern zusammensetzt. Es sollte auch gesagt werden, dass nicht bei jedem Patienten und jedem Angehdrigen der volle
Umfang des Teams zum Einsatz kommt.

— Insgesamt ist der Focus zu sehr auf Tumorpatienten ausgerichtet. In Zukunft werden terminale Organerkrankungen in unserer Bevolke-
rung stark zunehmen und dann auch eine spezialisierte ambulante Palliativversorgung bendtigen.

— Es sollte eine Regelung vorhanden sein, die auch Notfalle beriicksichtigt. Palliativmedizinische Notfalle sind in der Literatur klar be-
schrieben. Insoweit sollte es mdglich sein, dass bei Notfallen die Leistung auch im Nachhinein vom Kassenarzt nachverordnet werden
kann.

— Die Beschrankung auf ambulante Palliativversorgung wird als problematisch angesehen, da dadurch alle stationar behandelten Pallia-
tivpatienten ausgeschlossen erscheinen. Es erscheint sinnvoll, Uber eine Erweiterung der Richtlinie auch auf stationare Palliativpatienten
nachzudenken.-

17. Deutsche Hos-
piz Stiftung

Der Richtlinienentwurf findet in seiner grundsatzlichen Ausrichtung die Zustimmung der Deutschen Hospiz Stiftung. Ein groRRer Teil der
Vorschlage der Stiftung wurde aufgegriffen.

Kritisch sieht die Deutsche Hospiz Stiftung allerdings, dass der Richtlinienentwurf in vielen Punkten noch vergleichsweise vage bleibt und
dadurch vieles den nachfolgenden Empfehlungen gemaf §132d SGB V, Abs. (2) Uberlassen bleibt. Im Sinne der betroffenen Patientinnen
und Patienten wére es aus ihrer Sicht wiinschenswert gewesen, bereits in den Richtlinien konkretere Grundlinien fiir eine patientenorien-
tierte Ausgestaltung des Anspruchs auf spezialisierte ambulante Palliativversorgung zu entwickeln. Dies gilt insbesondere fiir die Ausges-
taltung der Anforderungen an Palliative-Care-Teams in § 5 Abs. 2.

Der Gemeinsame Bundesausschuss stand und steht noch vor der Aufgabe, die Ausgestaltung der spezialisierten ambulanten Palliativver-
sorgung regeln zu mussen, ohne auf einem gesicherten Fundament einer ,allgemeinen Palliativversorgung® aufbauen zu kénnen. Die Exis-
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tenz einer solchen allgemeinen Palliativversorgung hat der Gesetzgeber offensichtlich als gegeben vorausgesetzt. Alle an der Versorgung
Schwerstkranker und Sterbender Beteiligten wissen aber, dass Palliativversorgung — in welcher Form auch immer — nach wie vor die Aus-
nahme und nicht die Regel in den bestehenden Sektoren ist.

Diesem Umstand sollten auch die Richtlinien Rechnung tragen. Der Begriff der ,spezialisierten ambulanten Palliativversorgung“ darf darum
nicht so sehr eingeschrankt werden, dass er in Fallen, in denen ein Patient noch keine allgemeine ambulante Palliativversorgung erfahrt,
ins Leere lauft. Wo diese fehlt, darf es den Leistungserbringern der spezialisierten Palliativversorgung nicht unmoglich gemacht werden,
zunachst das Fundament fir ihre Leistungen zu legen.

Fir Konstellationen, in denen es nicht nur um wenige Tage, Wochen oder Monate geht, muss die Richtlinie eine Offnungsklausel enthalten.
Dies gilt insbesondere fur demenzkranke Menschen, deren ganz spezieller Bedarf an palliativer Versorgung weit vor den in dieser Richtli-
nie definierten Zeitrdumen gegeben sein kann. Zumindest die Beratungsleistungen des PCT mussen solchen Patientengruppen offen ste-
hen und von den Krankenkassen finanziert werden.

18. Deutsche
Krebsgesellschaft

19. Deutscher
Berufsverband fiir
Pflegeberufe -
Bundesverband e.
V.

Sowohl in der Erstfassung der Richtlinie tiber spezialisierte ambulante Palliativversorgung als auch im Begriindungstext wird der Begriff
»allgemeine Palliativleistungen® benutzt. Der DBfK verweist darauf, dass momentan im derzeitigen Sozialrecht ,keine allgemeine Palliativ-
versorgung® vorgesehen und mit den vorhandenen Regelungen auch nicht leistbar ist. Unserer Meinung nach verursacht eine solche
Wortwahl eine Tauschung, mit der angebliche Versorgungsmdglichkeiten suggeriert werden, diese in der Praxis jedoch nicht zur Verfigung
stehen.

Das Anliegen, das sich unter ,allgemeiner Palliativversorgung“ subsumieren lasst, entspricht der Forderung des DBfK. Allen Menschen, die
aufgrund einer ausgepragten Symptomatik am Ende ihres Lebens eine palliativmedizinische Versorgung bendétigen, ist diese zu garantie-
ren. Aufgrund der heutigen medizinischen Mdglichkeiten erstreckt sich das Sterben eines Menschen haufig lber einen langeren Zeitraum
und wird zu einer eigenen Lebensphase! Auch diesen Menschen ist ein Sterben in ihrem Zuhause zu ermdéglichen. Sie und ihre Familien
bendtigen in gleicher Weise Beratungsleistungen, Koordinierungsleistungen und medizinische und pflegerische Palliativversorgung. Fur
eine allgemeine Palliativversorgung bedarf es aufgrund dessen der Anderung entsprechender Regelungen im SGB V und nachfolgenden
Richtlinien, u.a. der Erweiterung der Hauslichen Krankenpflege-Richtlinien.

20. Caritas

Stationare Pflegeeinrichtungen im Sinne von § 72 Abs. 1 SGB XI mussen in den Richtlinien durchgangig aufgenommen werden, da die
Versicherten, die in den stationaren Pflegeeinrichtungen leben einen Anspruch auf spezialisierte Palliativversorgung haben. Dariber hin-
aus gehdren die stationaren Pflegeeinrichtungen im § 72 Abs. 1 SGB XI zu den Leistungserbringern der SAPV Dies gilt entsprechend flr
die stationaren Einrichtungen der Eingliederungshilfe gemaf SGB XII.

Es fehlt eine Definition von ,allgemeiner Palliativversorgung®.
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Definition von Palliative-Care-Team: das Palliative-Care-Team besteht vorrangig aus qualifizierten Personen die bei den unterschiedlichen
Akteuren der Primarversorgung beschaftigt sein kdnnen. Bei der Zusammensetzung der Palliative-Care-Teams sind die bundesweit ge-
wachsenen Versorgungsstrukturen der Hospiz- und Palliativversorgung unbedingt zu berticksichtigen (regionales Gesamtkonzept). Diese
wurde deshalb in § 5 Abs. dieser Stellungnahme aufgenommen.

Es ist unbedingt zu beachten, dass ehrenamtliche Hospizdienste psychosoziale Begleitung erbringen! Es besteht kein Versichertenan-
spruch! Deshalb wurde dies in § 4 Abs. 1 Satz 1 in der Stellungnahme erganzt.

Um Sterbenden und ihren Angehorigen zusatzliche, unndtige Blrokratie zu ersparen, regen wir bei Beteiligung der Leistungserbringer der
Primarversorgung an der Versorgung des Patienten dringend an, dass mit der Genehmigung von SAPV fiir deren Dauer auch die Leistun-
gen nach § 37 Abs. 1 SGB V, also die flankierend notwendigen grundpflegerischen und hauswirtschaftlichen Leistungen, als genehmigt
gelten, ohne dass es hierzu einer gesonderten Verordnung und Genehmigung bedarf. Inhaltlich werden per Definition die Voraussetzungen
des § 37 Abs. 1 SGB V regelmaRig gegeben sein, ebenso wie die Voraussetzungen fir die Verlangerung dieses Anspruchs in ,begrinde-
ten Ausnahmefallen“ nach § 37 Abs. 1 Satz 5 durch den MDK, wenn das Vorliegen der weitergehenden Voraussetzungen der SAPV fest-
gestellt wurde. Diese Entburokratisierung halten wir fiir dringend erforderlich, gerade auch im Sinne des Ziels, welches mit der Einfliihrung
der SAPV verfolgt wird, den Sterbenden eine wirdevolles Sterben in der hauslichen Umgebung mit sowenig wie mdglich zusétzlichen,
kraftezehrenden Verwaltungsverfahren zu ermdglichen.

Eine Evaluation nach 2 Jahren wird angeregt.
Neue Reihenfolge in § 5 (3):

Beratungsleistungen:
- Beratung, Anleitung und Begleitung der Anspruchsberechtigten und ihrer Angehdérigen zur palliativen Versorgung einschlie3lich
- Spezialisierte Beratung der betreuenden Leistungserbringer der Primarversorgung

- Psychosoziale Unterstitzung im Umgang mit schweren Erkrankungen in enger Zusammenarbeit z. B. mit Seelsorge, Sozialarbeit und
ambulanten Hospizdiensten

Koordination der Versorgung:

- Koordination der spezialisierten palliativmedizinischen und palliativpflegerischen Versorgung unter Einbeziehung weiterer Berufsgruppen
und von Hospizdiensten im Rahmen einer multiprofessionellen Zusammenarbeit
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- Organisation regelmaRiger Fallbesprechungen

- Psychosoziale Unterstitzung im Umgang mit schweren Erkrankungen in enger Zusammenarbeit z. B. mit Seelsorge, Sozialarbeit und
ambulanten Hospizdiensten (siehe auch unter ,Beratung®

Versorgung:
- Symptomlinderung durch Anwendung von Medikamenten oder anderen Malinahmen
- Apparative palliativmedizinische BehandlungsmafRnahmen

- Palliativmedizinische MalRnahmen, die nach ihrer Art, Schwere und Komplexitat die Kompetenz des weitergebildeten Palliativarztes erfor-
dern

- Spezialisierte palliativpflegerische Leistungen, soweit eine Betreuung durch Angehdrige oder Hausliche Krankenpflege im Sinne des § 37
SGB V nicht ausreicht

- Fihrung eines individuellen Behandlungsplans, vorbeugendes Krisenmanagement, Bedarfsinterventionen

- Notfall- und Kriseninterventionsbereitschaft rund um die Uhr fiir die im Rahmen der SAPV betreuten Patienten (einschlief3lich Hausbesu-
che)

- Dokumentieren und Evaluieren der wesentlichen Malinahmen im Rahmen der SAPV

21. Deutscher

Hausarzteverband

e. V.

22. Deutscher | —» Das Zusammenwirken von Hospizarbeit und Palliativmedizin i.S. eines ganzheitlichen Ansatzes sollte auch bei der spezialisierten ambu-

Hospiz- und Pallia-
tivWerband e.V.

lanten Palliativversorgung durchgangiges Prinzip sein und bereits in den Zielsetzungen im § 1 wie auch in den weiteren Regelungen klar
definiert werden. Es setzt eine multiprofessionelle und interdisziplinare Zusammenarbeit verschiedener Berufsgruppen — neben arztlicher
und pflegerischer Kompetenz auch die Kompetenz von Psychologen, Sozialarbeitern, Seelsorgern, Apothekern etc — sowie die Einbezie-
hung der Ehrenamtlichen voraus.

—Besondere Bedeutung bei der Realisierung der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung kommt den strukturellen Regelungen
bezogen auf das Palliative-Care-Team zu — sowohl hinsichtlich der organisatorischen Voraussetzungen, den Anforderungen an die Qualifi-
zierung wie auch hinsichtlich der Definition von Kompetenzen und Zusténdigkeiten des Palliative-Care-Teams. Wir halten es daher fir er-
forderlich, hierzu verbindliche Regelungen auf Bundesebene zu treffen, die tber einen Empfehlungscharakter hinausgehen — entweder in
Form einer Regelung im Rahmen dieser Richtlinie oder — wahrscheinlich geeigneter - in Form einer Rahmenvereinbarung in Umsetzung
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des § 132d, analog der Rahmenvereinbarung nach § 39a SGB V. Es ware im Weiteren zu klaren, in welcher Form bzw. an welcher Stelle
entsprechende verbindliche Regelungen am besten vorgenommen werden. Dasselbe gilt fiir verbindliche Vorgaben flir Malinahmen der
Qualitatssicherung. Die aus unserer Sicht wichtigen Regelungspunkte sind in unserer Stellungnahme und insbesondere im neu eingefig-
ten § 5.4 formuliert.

Im Einzelnen ist im Hinblick auf die Palliative Care Teams auf folgende Punkte hinzuweisen:

—Herausragendes Merkmal der Palliative-Care-Teams sind die spezialisierte fachliche Kompetenz aller Teammitglieder und das Kriterium,
dass das Team ausschliel3lich oder schwerpunktméaBig spezialisierte Palliativversorgung erbringt, da sich nur so die besondere Expertise
und Erfahrung in schwierigen und komplexen Pro—blem-situationen gewinnen und umsetzen I4sst.

—Das Palliative-Care-Team ist die Antwort auf die Notwendigkeit enger multiprofessioneller Zusammenarbeit, fiir ein effizientes Uberlei-
tungs- und Begleitungsmanagement gegenliber dem schwerkranken Menschen unter Einbeziehung ehrenamtlicher Arbeit und bestehen-
der (hospizlich-palliativer) Versorgungs-angebote.

—Die Palliative-Care-Teams beteiligen sich verpflichtend an der Qualitdtssicherung und -dokumentation (z.B. HOPE Hospiz- und Palliativ-
erhebung) und sind zur Organisation und Teilnahme an multiprofessionell besetzten Qualitétszirkeln sowie zur Teilnahme an regelméRiger
Fortbildung verpflichtet.

—Die Palliative-Care-Teams arbeiten in ein regionales und landesweites Gesamtkonzept einbezogen.

Da derzeit noch nicht alle der hier aufgefiihrten Voraussetzungen erflllt sind, misste allerdings erganzend uber Ubergangsregelungen und
einen realistischen Ubergangszeitraum, z.B. drei Jahre, diskutiert werden.

—Gemal Auftrag des Gesetzgebers sind die Belange der Kinder besonders zu beriicksichtigen. Die Besonderheiten lebensbegrenzender
Erkrankungen im Kindesalter, die auch unter quantitativen Gesichtspunkten eine andere Bedarfssituation bedingen, erfordern sowohl im
Hinblick auf die Indikationsstellung fir die Verordnung von Leistungen der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung als auch im Hin-
blick auf die notwendige Spezialisierung der entsprechenden Teams weitergehende Regelungen und perspektivisch die Leistungserbrin-
gung ausschlieBlich durch spezialisierte ambulante Palliative-Care-Teams.

—Eine systematische Evaluation dieses neuen Versorgungsangebots ist aus unserer Sicht notwendig, um hieraus abgeleitete Erkenntnis-
se ggf. in Weiterentwicklungen einflieRen lassen zu kdnnen. Die in § 5, Abs. 3 vorgesehene Evaluation reicht dazu u. E. nicht aus.

Abschlieflend mdchten wir Sie bitten, die Richtlinie auf eine Gender gerechte Sprache hin zu Uberprifen (s. z.B. § 1, Abs.3).

23. Deutscher
Kinderhospizverein

—Wir halten spezialisierte Padiatrische-Palliative-Care-Teams fiir dringend erforderlich, die ausschliellich Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene (wenn die Krankheit typisch padiatrisch ist) versorgen. Besondere Krankheitsbilder und die Familiensituation machen eine
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e. V.

besondere Weiterbildung erforderlich. Uns ist bewusst, dass derzeit weder qualitativ noch quantitativ ausreichend ausgebildete Fachleute
zur Besetzung padiatrischer PC-Teams vorhanden sind. Zeitnah missen alle zur Verfiigung stehen, damit in naher Zukunft die Leistungen
regelmafig und ausschlie8lich durch padiatrische Spezialteams erbracht werden kénnen.

—Analog dazu haben die Padiatrischen-Palliative-Care-Teams den besonderen Belangen von Kindern und Jugendlichen auch in der Zu-
sammenarbeit mit Hospizdiensten Rechnung zu tragen, indem vorrangig ambulante Kinderhospizdienste einzubeziehen sind.

—Dem oft jahrelangen Krankheitsverlauf bei Kindern und Jugendlichen, die durch unregelmaRig eintretende ,palliative Krisen“ gekenn-
zeichnet sein kann, ist durch die Ermoglichung voriibergehender Versorgung § 37b SGB V nach Rechnung zu tragen.

—Fallbesprechungen des Padiatrischen-Palliative-Care-Teams unter unmittelbarer Beteiligung der Kinder und Jugendlichen —soweit mog-
lich —, deren Eltern oder anderen Bezugspersonen sind sicher zu stellen.

24. Paritatischer
Wohlfahrtsverband

25. Deutsches
Rotes Kreuz

Das DRK begriiRt den fach- und sachgerechten Richtlinienentwurf und hat einen Anderungswunsch, der zur Verstandnisklarheit beitragt.

In den Erlduterungen zum Richtlinienentwurf ist ausgefiihrt, das die in § 4 Abs. 1, Satz 3 gewahlte Formulierung andere komplexe Systeme
nicht ausschlief3t. Dies ist im Richtlinientext missverstandlich formuliert und kann in der Bewilligungspraxis zu vermeidbaren Problemen
furhen, die dann zu Lasten sterbender Menschen geht. Menschen, die nicht die Zeit haben das Ergebnis eines Gerichtsverfahrens abzu-
warten.

Das DRK schégt daher vor, den § 4 um Abs. 2 zu erganzen:

" Andere komplexe Symptomgeschen, insbesondere aus dem geriatrisch-gerontopsychiatrischen Formenkreis, sind durch die in § 4 Abs. 1
aufgefiihrte Aufzahlung nicht ausgeschlossen."

26. Diakonie (DW
EKD)

Stationare Pflegeeinrichtungen im Sinne von § 72 Abs. 1 SGB Xl missen in die Richtlinie durchgangig aufgenommen werden, da die Ver-
sicherten, die in den stationaren Pflegeeinrichtungen leben einen Anspruch auf spezialisierte Palliativversorgung haben. Dartber hinaus
gehoren die stationaren Pflegeeinrichtungen im § 72 Abs. 1 SGB Xl zu den Leistungserbringern der SAPV.

Auch die Menschen, die in stationdren Einrichtungen der Eingliederungshilfe leben, haben einen Anspruch auf spezialisierte ambulante
Palliativversorgung, deshalb mussen auch die stationaren Einrichtungen der Eingliederungshilfe gemal SGB XII durchgéngig in die Richt-
linie aufgenommen werden.

Definition von Palliative-Care-Team: das Palliative-Care-Team besteht vorrangig aus qualifizierten Personen die bei den unterschiedlichen
Akteuren der Primarversorgung beschaftigt sein kénnen. Bei der Zusammensetzung der Palliative-Care-Teams sind die bundesweit ge-
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wachsenen Versorgungsstrukturen der Hospiz- und Palliativversorgung unbedingt zu berticksichtigen (regionales Gesamtkonzept). Diese
wurde deshalb in § 5 Abs. dieser Stellungnahme aufgenommen.

Es ist unbedingt zu beachten, dass ehrenamtliche Hospizdienste psychosoziale Begleitung erbringen! Es besteht kein Versichertenan-
spruch! Deshalb wurde dies in § 4 Abs. 1 Satz 1 in der Stellungnahme erganzt.

Um Sterbenden und ihren Angehorigen zusatzliche, unndtige Blrokratie zu ersparen, regen wir bei Beteiligung der Leistungserbringer der
Primarversorgung an der Versorgung des Patienten dringend an, dass mit der Genehmigung von SAPV fiir deren Dauer auch die Leistun-
gen nach § 37 Abs. 1 SGB V, also die flankierend notwendigen grundpflegerischen und hauswirtschaftlichen Leistungen, als genehmigt
gelten, ohne dass es hierzu einer gesonderten Verordnung und Genehmigung bedarf. Inhaltlich werden per Definition die Voraussetzungen
des § 37 Abs. 1 SGB V regelmaRig gegeben sein, ebenso wie die Voraussetzungen fir die Verlangerung dieses Anspruchs in ,begrinde-
ten Ausnahmefallen“ nach § 37 Abs. 1 Satz 5 durch den MDK, wenn das Vorliegen der weitergehenden Voraussetzungen der SAPV fest-
gestellt wurde. Diese Entburokratisierung halten wir fiir dringend erforderlich, gerade auch im Sinne des Ziels, welches mit der Einfihrung
der SAPV verfolgt wird, den Sterbenden ein wirdevolles Sterben in der hduslichen Umgebung mit sowenig wie mdglich zusétzlichen, kraf-
tezehrenden Verwaltungsverfahren zu erméglichen.

Eine Evaluation nach 2 Jahren wird angeregt.

Neue Reihenfolge in 8 5 Abs.3
Beratungsleistungen:

- Beratung, Anleitung und Begleitung der Anspruchsberechtigten und ihrer Angehorigen zur palliativen Versorgung einschliellich Unter-
stlitzung beim Umgang mit Sterben und Tod.

- Spezialisierte Beratung der betreuenden Leistungserbringer der Primarversorgung

- Psychosoziale Unterstiitzung im Umgang mit schweren Erkrankungen in enger Zusammenarbeit z. B. mit Seelsorge, Sozialarbeit und
ambulanten Hospizdiensten

Koordination der Versorgung:

- Koordination der spezialisierten palliativmedizinischen und palliativpflegerischen Versorgung unter Einbeziehung weiterer Berufsgruppen
und von Hospizdiensten im Rahmen einer multiprofessionellen Zusammenarbeit

- Organisation regelmaRiger Fallbesprechungen

- Psychosoziale Unterstiitzung im Umgang mit schweren Erkrankungen in enger Zusammenarbeit z. B. mit Seelsorge, Sozialarbeit und
ambulanten Hospizdiensten (siehe auch unter ,Beratung®)
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Versorgung:
- Symptomlinderung durch Anwendung von Medikamenten oder anderen Malinahmen
- Apparative palliativmedizinische BehandlungsmafRnahmen

- Palliativmedizinische MalRnahmen, die nach ihrer Art, Schwere und Komplexitat die Kompetenz des weitergebildeten Palliativarztes erfor-
dern

- Spezialisierte palliativpflegerische Leistungen, soweit eine Betreuung durch Angehdrige oder Hausliche Krankenpflege im Sinne des § 37
SGB V nicht ausreicht

- FGhrung eines individuellen Behandlungsplans, vorbeugendes Krisenmanagement, Bedarfsinterventionen

- Notfall- und Kriseninterventionsbereitschaft rund um die Uhr fiir die im Rahmen der SAPV betreuten Patienten (einschlie3lich Hausbesu-
che)

- Dokumentieren und Evaluieren der wesentlichen MalRnahmen im Rahmen der SAPV

27. Gesellschaft
fur  Neonatologie
und Padiatrische

Intensivmedizin e.
V.

Wir mdchten anregen, dass der GBA spezialisierte Paediatric-Palliative-Care-Teams schon in diese Prdambel aufnehmen sollte. Wenn
Kinder auch von erwachsenen Palliative-Care-Teams mit nachgewiesener padiatrischer Expertise versorgt werden, stellt sich die Frage,
wie die Umsetzung in der Realitat aussieht. Die ,Erwachsenteams® werden nicht rund um die Uhr einen P&adiater oder eine padiatrische
Pflegekraft vorhalten kdnnen, hierzu bendtigen sie eine Vielzahl von ,padiatrischen” Stellen und waren dann ja ein padiatrisches Team.
Also werden die ,Erwachsenenteam® einen kleinen Teil ihrer Stellen mit padiatrischer Kompetenz besetzen oder eine Schmalspurausbil-
dung selber machen, frei nach dem Motto: kleine Kinder, kleine Ausbildung (nicht wie ein Padiater 5 Jahre plus Palliative Care Ausbildung,
sondern Facharzt fir z.B. Anaesthesie und 1 Woche padiatrische Palliative Care Ausbildung). In der Realitat werden die Kinder dann aber
in Urlaubszeiten oder bei Personalengpassen von dem ,Erwachsenenteam” betreut. Die ,Notfall- und Kriseninterventionsbereitschaft rund
um die Uhr fir die im Rahmen der SAPV betreuten Patienten (einschlieRlich Hausbesuche)* erfordert fiir die betreuten Kinder eine geson-
derte Logistik und Bezahlung. Es ist davon auszugehen, dass die Fahrstrecken bis zu 100 km betragen werden. Zudem werden die Paedi-
atric-Palliative-Care-Teams weniger Patienten versorgen, bendtigen aber mindestens den Personalschlissel der erwachsenen Palliative-
Care-Teams, um einen ,aufsuchende Bereitschaftsdienst” leisten zu kénnen.

Diesen Uberlegungen folgend wiirden wir dringend dazu raten, spezialisierte Paediatric-Palliative-Care-Teams zu fordern, die ausschlief3-
lich Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene (wenn die Krankheit typisch padiatrisch ist) betreuen.

28. Gesellschaft
fir Neuropadiatrie

Wir mdchten anregen, dass der GBA spezialisierte Paediatric-Palliative-Care-Teams schon in diese Praambel aufnehmen sollte. Wenn
Kinder auch von Erwachsenen-Palliative-Care-Teams mit nachgewiesener padiatrischer Expertise versorgt werden, stellt sich die Frage,
wie die Umsetzung in der Realitat aussieht. Die ,Erwachsenenteams® werden nicht rund um die Uhr einen Padiater oder eine padiatrische
Pflegekraft vorhalten kdnnen, hierzu bendtigen sie eine Vielzahl von ,padiatrischen” Stellen und waren dann ja ein padiatrisches Team.
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Also werden die ,Erwachsenenteams” einen kleinen Teil ihrer Stellen mit padiatrischer Kompetenz besetzen oder eine Schmalspurausbil-
dung selber machen, frei nach dem Motto: kleine Kinder, kleine Ausbildung (nicht wie ein Padiater 5 Jahre plus Palliative Care Ausbildung,
sondern Facharzt fir z.B. Anaesthesie und 1 Woche padiatrische Palliative Care Ausbildung). In der Realitat werden die Kinder dann aber
in Urlaubszeiten oder bei Personalengpassen von dem ,Erwachsenenteam® betreut. Die ,Notfall- und Kriseninterventionsbereitschaft rund
um die Uhr fiir die im Rahmen der SAPV betreuten Patienten (einschlief3lich Hausbesuche)* erfordert fir die betreuten Kinder eine geson-
derte Logistik und Bezahlung. Es ist davon auszugehen, dass die Fahrstrecken bis zu 100 km betragen werden. Zudem werden die Paedi-
atric-Palliative-Care-Teams weniger Patienten versorgen, bendtigen aber mindestens den Personalschlissel der Erwachsenen-Palliative-
Care-Teams, um einen ,aufsuchenden Bereitschaftsdienst® leisten zu kénnen.

Diesen Uberlegungen folgend wiirden wir dringend dazu raten, spezialisierte Paediatric-Palliative-Care-Teams zu fordern, die ausschlief3-
lich Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene (wenn die Krankheit typisch padiatrisch ist) betreuen.

Wir mochten anregen, dass der GBA spezialisierte Paediatric-Palliative-Care-Teams schon in diese Praambel aufnehmen sollte. Wenn
Kinder auch von erwachsenen Palliative-Care-Teams mit nachgewiesener padiatrischer Expertise versorgt werden, stellt sich die Frage,
wie die Umsetzung in der Realitat aussieht. Die ,Erwachsenteams® werden nicht rund um die Uhr einen Padiater oder eine padiatrische
Pflegekraft vorhalten kénnen, hierzu bendtigen sie eine Vielzahl von ,padiatrischen” Stellen und waren dann ja ein padiatrisches Team. Zu
beflrchten ist, dass die ,Erwachsenenteams* einen kleinen Teil ihrer Stellen mit padiatrischer Kompetenz besetzen oder eine Schmalspur-
ausbildung selber machen, frei nach dem Motto: ,kleine Kinder, kleine Ausbildung“ (nicht wie ein Padiater 5 Jahre plus Palliative Care Aus-
bildung, sondern Facharzt fir z.B. Anaesthesie und 1 Woche padiat-rische Palliative Care Ausbildung). In der Realitdt werden die Kinder
dann aber in Urlaubszeiten oder bei Personalengpdssen von dem ,Erwachsenen-team® betreut. Die ,Notfall- und Kriseninterventionsbereit-
schaft rund um die Uhr fur die im Rahmen der SAPV betreuten Patienten (einschliellich Hausbesuche)“ erfordert fur die betreuten Kinder
eine gesonderte Logistik und Bezahlung. Es ist davon auszugehen, dass die Fahrstrecken bis zu 100 km betragen werden. Zudem werden
die Paediatric-Palliative-Care-Teams weniger Patienten versorgen, bendtigen aber mindestens den Perso-nalschliissel der erwachsenen
Palliative-Care-Teams, um einen ,aufsuchende Bereitschaftsdienst” leisten zu kénnen.

Diesen Uberlegungen folgend wiirden wir dringend dazu raten, spezialisierte Paediatric-Palliative-Care-Teams zu fordern, die ausschlieR-
lich Kinder, Jugendliche und junge Erwach-sene (wenn die Krankheit typisch padiatrisch ist) betreuen.

29. Gesellschaft
flr Padiatrische
Onkologie und
Hamatologie

30. Gesellschaft
flr Padiatrische
Pneumologie

Wir mdchten anregen, dass der GBA spezialisierte Paediatric-Palliative-Care-Teams schon in diese Praambel aufnehmen sollte. Wenn
Kinder auch von erwachsenen Palliative-Care-Teams mit nachgewiesener padiatrischer Expertise versorgt werden, stellt sich die Frage,
wie die Umsetzung in der Realitat aussieht. Die ,Erwachsenteams® werden nicht rund um die Uhr einen Padiater oder eine padiatrische
Pflegekraft vorhalten kénnen, hierzu bendtigen sie eine Vielzahl von ,padiatrischen” Stellen und waren dann ja ein padiatrisches Team. Zu
beflrchten ist, dass die ,Erwachsenenteams* einen kleinen Teil ihrer Stellen mit padiatrischer Kompetenz besetzen oder eine Schmalspur-
ausbildung selber machen, frei nach dem Motto: ,kleine Kinder, kleine Ausbildung“ (nicht wie ein Padiater 5 Jahre plus Palliative Care Aus-
bildung, sondern Facharzt fir z.B. Anaesthesie und 1 Woche péadiat-rische Palliative Care Ausbildung). In der Realitdt werden die Kinder
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dann aber in Urlaubszeiten oder bei Personalengpassen von dem ,Erwachsenen-team* betreut. Die ,Notfall- und Kriseninterventionsbereit-
schaft rund um die Uhr fir die im Rahmen der SAPV betreuten Patienten (einschlieRlich Hausbesuche)“ erfordert fiir die betreuten Kinder
eine gesonderte Logistik und Bezahlung. Es ist davon auszugehen, dass die Fahrstrecken bis zu 100 km betragen werden. Zudem werden
die Paediatric-Palliative-Care-Teams weniger Patienten versorgen, bendétigen aber mindestens den Perso-nalschliissel der erwachsenen
Palliative-Care-Teams, um einen ,aufsuchende Bereitschaftsdienst* leisten zu kénnen.

Diesen Uberlegungen folgend wiirden wir dringend dazu raten, spezialisierte Paediatric-Palliative-Care-Teams zu fordern, die ausschlie-
lich Kinder, Jugendliche und junge Erwach-sene (wenn die Krankheit typisch padiatrisch ist) betreuen.

Zur Finanzierung sind eindeutige Reglungen zu treffen. Aus unserer Sicht ist eine Fallpauschale pro Patient mit massiven Problemen ver-
bunden. Es sollte eine eigenstandige Abrechnung fur die arztliche, pflegerische und koordinative Leistung erfolgen.

Bezogen auf die Rufbereitschaft kann nicht ausreichend der Bedarf und Umfang eingeschatzt werden. Hier sollte eine Erprobungsphase
stattfinden und ausgewertet werden. Erst dann lassen sich angemessene Strukturen aufbauen und es steht eine Bemessungsgrundlage flr
die Finanzierung zur Verfigung.

Grundsatzlich bestiinde in dieser Phase des Aufbaus der SAPV die Chance, eine wissenschaftliche Begleitung einzelner Zentren auf den
Weg zu bringen, damit eine nachhaltige Verbesserung bei gleichzeitiger angemessener Nutzung der wirtschaftlichen Ressourcen gewahr-
leistet ist.

Den Empfehlungen der DGP zur Umsetzung der SAPV vom 22.06.2007 schlie3en wir uns voll an unter besonderer Beriicksichtigung 4.a/b
mit der Moglichkeit der supervisorischen Fachkompetenz und des Zugriffes auf medizinisch-ethische Kompetenz in der Palliativversorgung

31. Joh. Hospiz
Munster
32. St. Jakobus

Hospital (Saar)

Der Richtlinienentwurf flir die spezialisierte ambulante Palliativversorgung nach § 37b SGB V tragt nach Auffassung der Vertragsgemein-
schaft integrierte Palliativversorgung Saarland den Vorgaben nach § 37b SGB V hinsichtlich der fachlichen Ausrichtung, dem anspruchs-
berechtigten Personenkreis sowie den Erfordernissen der Leistungserbringung unter Beriicksichtigung noch zu konkretisierender Einzelge-
sichtspunkte Rechnung. Dies ist in Anbetracht der geringen zur Verfligung stehenden Zeit und der Neuartigkeit des Leistungsgeschehens
besonders zu betonen. Wir halten den Richtlinienentwurf insgesamt fur eine geeignete Grundlage fur die Entwicklung eines mehrgliedrigen
hospizlich-palliativen Versorgungsystems, dessen weitere Spezifizierung in den Empfehlungen nach § 132d Absatz 2 SGB V erfolgen
muss.

33.
Pflegerat

Deutscher

Grundsatzlich sind die Ausfihrungen zu begrifien, weil sie einen Spielraum lassen flr vorhandene Strukturen. Wesentlich wichtiger wer-
den die Vertragsgestaltungen sein, wo die Anforderungen, Qualifikationen zu definieren sind. Hier sind Ubergangslésungen zu fordern.

Die Palliativversorgung, sowohl medizinisch als auch pflegerisch, darf nicht nur wegen der Kostenreduzierung i. S. zur Vermeidung von
Krankenhauseinweisung sichergestellt werden, sondern aus einer gesellschaftlichen ethischen Grundhaltung und weil es fachlich sinnvoll
ist. Palliativpflege hat somit eine wesentlich gréRere Zielgruppe — als der § 37 B SGB V hergibt -und misste eigentlich fir alle Menschen
im Falle der Pflegebedurftigkeit, Krankheit und bei chronischen Schmerzen zur Verfigung stehen. Die Bezeichnung allgemeine Palliativ-
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versorgung konnte so verstanden werden.

Die besonderen Belange von alten Menschen in Pflegeeinrichtungen und die besonderen Belange von Kindern missen durchgangig be-
rucksichtigt werden.

Fir die besonderen Anforderungen an die spezialisierte geriatrische und padiatrische Palliativversorgung sind Spezifizierungen erforder-
lich.

Sowohl in der Erstfassung der Richtlinie Uber spezialisierte ambulante Palliativversorgung als auch im Begriindungstext wird der Begriff
»allgemeine Palliativleistungen® benutzt. Der DPR verweist darauf, dass momentan im derzeitigen Sozialrecht ,keine allgemeine Palliativ-
versorgung® vorgesehen und mit den vorhandenen Regelungen auch nicht leistbar ist. Unserer Meinung nach verursacht eine solche
Wortwahl eine Tauschung, die angebliche Versorgungsmoglichkeiten suggeriert werden, diese in der Praxis jedoch nicht zur Verfligung
stehen.

Das Anliegen, das sich unter ,allgemeiner Palliativversorgung“ subsumieren lasst, entspricht den Vorstellungen des DPR. Allen Menschen,
die aufgrund einer ausgepragten Symptomatik am Ende ihres Lebens eine palliativmedizinische Versorgung bendtigen, ist diese zu garan-
tieren. Aufgrund der heutigen medizinischen Mdglichkeiten erstreckt sich das Sterben eines Menschen haufig Uber einen langeren Zeit-
raum und wird zu einer eigenen Lebensphase! Auch diesen Menschen ist ein Sterben in ihrem Zuhause zu ermdglichen. Sie und ihre Fa-
milien bendtigen in gleicher Weise Beratungsleistungen, Koordinierungsleistungen und medizinische und pflegerische Palliativversorgung.
Fur eine allgemeine Palliativversorgung bedarf es aufgrund dessen der Anderung entsprechender Regelungen im SGB V und nachfolgen-
den Richtlinien, u.a. der Erweiterung der Hauslichen Krankenpflege-Richtlinien.

34. Bundesver-
band Ambulante
Dienste und Stati-
onare Einrichtun-
gene.V.

Der Bundesverband Ambulante Dienste und Stationare Einrichtungen (bad) e.V. befilirwortet die Einfilhrung neuer Leistungen, um dem
realen Bedarf der Versicherten an palliativen Leistungen besser gerecht zu werden, als dies das Leistungsrecht in der Vergangenheit ver-
mocht hat. Grolte Zweifel bestehen diesseits jedoch, ob dieses Ziel in dem bislang vorgesehenen Rahmen effektiv erreicht werden kann.
Kritikwiirdig ist aus unserer Sicht insbesondere die ausschlielliche Konzentration auf Pallitiv-Care-Teams und spezialisierte Palliativ-Care,
die fur die Betroffenen oft zu spat beginnen wird. Fraglich ist u.a., wie flichendeckend Pallitiv-Care-Teams gemaR §132d SGB V zur Verfi-
gung stehen und in welchem Male die palliative Kompetenz zugelassener Pflegeeinrichtungen kunftig genutzt wird. In Anbetracht der (feh-
lenden) Vorgaben des Gesetzgebers, der u.a. die Verordnungsfahigkeit einfacher Palliativpflege ungeregelt lie3, entzogen sich die o.g.
Fragen teilweise der Regelungskompetenz des Gemeinsamen Bundesausschuss. Dieser war jedoch dahingehend gefordert, eine klare
Abgrenzung zwischen einfacher und spezialisierter Palliativversorgung zu schaffen, um die Einsatzmdglichkeiten von herkdmmlichen am-
bulanten Pflegediensten — ggf. auf Grundlage einer Einzelvereinbarung mit dem jeweiligen Kostentrager — und der spezialisierten ambulan-
ten Palliativversorgung deutlich zu machen. Dies ist aus Sicht des bad e.V. leider nicht gelungen. Gleiches gilt fiir das Verhaltnis von einfa-
cher und spezialisierter ambulanter Palliativversorgung.
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35. Palliativnetz | Ein verbindlicher intersisziplindrer Kooperationsvertrag sollte die Einbindung des palliativmedizinisch geschulten Hausarztes und des am-
Ostliches Holstein | bulanten Pflegedienstes mit Palliativfachkraften zusammen mit dem PCT im Palliativnetz regeln. Entsprechendes gilt fiir die Hospizinitiati-
ven, den Sozialdienst und die Seelsorge.

Auch vertreten wir die Meinung, dass zum Aufbau einer funktionierenden flachendeckenden SAPV auf vorhandene Strukturen zurtickge-
griffen werden muss, um so den Rechtsanspruch der Versicherten zu erfiillen. Nur durch die Einbindung qualifizierter Koorperationspartner
ist eine spezialisierte Palliativversorgung moglich.

Position des UA SAPV

Die Besetzung des UA SAPV ist korrekt.

Das SN-Verfahren wurde korrekt durchgefiihrt, ein Verstold gegen die gesetzlichen Regelungen und die der Verfahrensordnung des G-BA liegt nicht vor.
Der Notwendigkeit pflegewissenschaftlichen Sachverstand heranzuziehen wurde ausreichend Rechnung getragen.

1. Beteiligung der Expertin Fr. Graf

2. Einbeziehung der Stellungnahmen (Spitzenorganisationen der Leistungserbringer der HKP, maRRgebliche Organisationen der Palliativ- und Hospizversorgung
(u. a. Deutscher Gesellschaft fur Palliativmedizin: ca. 600 Pflegekrafte, Deutscher Pflegerat).

Ohnehin ist die Einbeziehung von pflegerischen Sachverstand im Gesetz nicht naher qualifiziert, so dass hier von keiner konkreten Regelungsnorm fiir die Ein-
beziehung von pflegewiss. Sachverstand in die Beratungen des G-BA auszugehen war.
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5.3.2
Tabelle 2: § 1 Grundlagen und Ziele — Abs. 1

Auswertung der Stellungnahmen zu § 1

'Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung gemaf § 37b SGB V (SAPV) dient dem Ziel, die Lebensqualitédt und die Selbstbestimmung schwerstkranker Men-
schen zu verbessern und ihnen ein menschenwurdiges Leben bis zum Tod in ihrer vertrauten hduslichen Umgebung oder in stationdren Pflegeeinrichtungen (§ 72
Abs. 1 SGB Xl) zu erméglichen. ’Im Vordergrund steht anstelle eines kurativen Ansatzes die medizinisch-pflegerische Zielsetzung, Symptome und Leiden einzelfallge-

recht zu lindern.
Anderungsvorschlage

Neuformulierung:

Palliativmedizin ist ein Ansatz zur Verbesserung der Le-
bensqualitat von Patientinnen und Patienten und ihren An-
gehorigen, die mit Problemen konfrontiert sind, die mit ei-
ner lebensbedrohlichen Erkrankung einhergehen - und
zwar durch Vorbeugen und Lindern von Leiden, durch frih-
zeitiges Erkennen, Einschatzen und Behandeln von
Schmerzen sowie anderen belastenden Beschwerden kor-
perlicher, psychosozialer und spiritueller Art (WHO 2002).
Es ist ein anerkanntes gesellschaftliches Ziel, dem Wunsch
der Menschen zu entsprechen, in Wirde und moglichst in
der eigenen hauslichen Umgebung zu sterben. Eine fla-
chendeckende Verbesserung der palliativmedizinischen
Versorgung ist anzustreben. Die spezialisierte ambulante
Palliativversorgung nach § 37b SGB V, die entweder in der
hauslichen Umgebung, in stationaren Einrichtungen oder in
Pflegeeinrichtungen erbracht werden kann, soll zur Ver-
besserung der Situation beitragen.

Satz 1 ergdnzen um: ... zu ermdglichen, bei Kindern ist die
Versorgung der gesamten Familie erforderlich.

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfligen, durchgestrichen: Worte streichen

Begrundungen / Kommentare

Die Regelung hat keine klare Struktur. Das Ziel, ,die Selbstbestim-
mung schwerkranker Menschen zu verbessern® ist mit Blick auf die
Palliativversorgung schlecht formuliert. In der Kommentierung zum
SGB V heif’t es u. a.: ,Es ist ein anerkanntes gesellschaftliches Ziel,
dem Wunsch der Menschen zu entsprechen, in Wirde und mdglichst
in der eigenen hauslichen Umgebung zu sterben. Dieses Ziel wird
bisher in Deutschland nicht in einer diesem humanitaren Anspruch
genugenden Weise erreicht. Dies zeigt sich vor allem darin, dass ein
Grolteil der Patienten im Krankenhaus verstirbt. Anzustreben ist des-
halb eine flachendeckende Verbesserung der palliativmedizinischen
Versorgung.“ Nach klarer Formulierung des Ziels sollten die grundsatz-
lichen Wege oder Mittel zur Erreichung des Ziels angesprochen wer-
den. Im konkreten Fall ist dies die spezialisierte ambulante Palliativ-
versorgung, die entweder in der hauslichen Umgebung, in stationaren
Einrichtungen oder in Pflegeeinrichtungen erbracht wird.

fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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Position UA SAPV

Die Regelung hat eine klare
Struktur und orientiert sich an
den Vorgaben des § 37b
SGB V. Weitere Konkretsie-
rungsschritte  obliegen den
Vertragspartnern nach § 132d
SGB V.

Bedirfnisse vertrauter Perso-
nen: s. Position des UA SAPV
zu § 1 Abs. 3. Anspruchsbe-
rechtigt sind lediglich die er-
krankten Versicherten.

Kinder: s. § 1 Abs. 2



Tabelle 2: § 1 Grundlagen und Ziele — Abs. 1

'Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung gemafR § 37b SGB V (SAPV) dient dem Ziel, die Lebensqualitédt und die Selbstbestimmung schwerstkranker Men-
schen zu verbessern und ihnen ein menschenwurdiges Leben bis zum Tod in ihrer vertrauten hduslichen Umgebung oder in stationdren Pflegeeinrichtungen (§ 72
Abs. 1 SGB Xl) zu erméglichen. ’Im Vordergrund steht anstelle eines kurativen Ansatzes die medizinisch-pflegerische Zielsetzung, Symptome und Leiden einzelfallge-

recht zu lindern.
Anderungsvorschlage

Erganzen als neuen Satz 2: Bei Kindern, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen (nachstehend Kinder genannt) ist die
Versorgung der gesamten Familie erforderlich.

Abgrenzungsschwierigkeiten der Palliativversorgung zur
Kurativversorgung

Satz 2 streichen

In Satz 1 erganzen: ,Die spezialisierte ambulante Palliativ-
versorgung gemal § 37b SGB V (SAPV) dient - in Ergan-
zung der allgemeinen ambulanten Palliativversorgung -
dem Ziel (...)

Satz 1 erganzen: Die spezialisierte ambulante Palliativver-
sorgung gemal § 37b SGB V (SAPV) erganzt die Ubrigen
Sozialleistungsanspriiche und dient dem Ziel, die Lebens-
qualitat (...).

In Satz 1 einfugen: ... dient in Ergdnzung zur allgemeinen
ambulanten Palliativversorgung dem Ziel, die Lebensquali-
tat

Anderung Satz 1: (...) und die Selbstbestimmung schwerst-
kranker Menschen zu erhalten, zu férdern und zu verbes-
sern und ihnen ein menschenwurdiges Leben bis zum Tod
in ihrer vertrauten hauslichen Umgebung (inklusive Einrich-

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfligen, durchgestrichen: Worte streichen

Begrundungen / Kommentare

Auch die einfache Palliativversorgung, sowie zuweilen sogar die her-
kémmliche Alten(-grund-)pflege, haben keinen kurativen Schwerpunkt.

Bleibt hinter Formulierung im SGB V zurlck. AuRBerdem beinhaltet die
Palliativmedizin auch immer kurative Ansatze.

Um nicht den Eindruck zu erwecken, mit der SAPV andere Ziele zu
verfolgen, sollte diese Klarstellung eingefiigt werden

Dies soll der Abgrenzung von der bisherigen Regelversorgung dienen

Da die allgemeine und die spezialisierte ambulante Palliativversorgung
den gleichen Zielen dienen und die spezialisierte Palliativversorgung
dann komplementar zum Tragen kommen soll, wenn Mittel und Me-
thoden der allgemeinen Palliativversorgung nicht ausreichend sind, um
die Ziele zu erreichen, pladiert die DGP schon an dieser Stelle fiir eine
entsprechende Klarstellung.

Die Ergédnzungen benennen Einzelheiten, die das Verstandnis und den
multiprofessionellen Ansatz der Palliativversorgung verdeutlichen

fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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Position UA SAPV
s. 0.

Durch die SAPV werden kura-
tive Leistungen im Rahmen der
Primarversorgung nicht ausge-
schlossen (s. § 1 Abs. 4).

Die Vorgaben des SGB V wer-
den erfullt.

s. Position des UA SAPV zu §
1 Abs. 4

s. Position des UA SAPV zu §
1 Abs. 4

s. Position des UA SAPV zu §
1 Abs. 4

Anderung: zu erhalten, zu fér-
dern und (...) wird angenom-
men.




Tabelle 2: § 1 Grundlagen und Ziele — Abs. 1

'Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung gemafR § 37b SGB V (SAPV) dient dem Ziel, die Lebensqualitédt und die Selbstbestimmung schwerstkranker Men-
schen zu verbessern und ihnen ein menschenwurdiges Leben bis zum Tod in ihrer vertrauten hduslichen Umgebung oder in stationdren Pflegeeinrichtungen (§ 72
Abs. 1 SGB Xl) zu erméglichen. ’Im Vordergrund steht anstelle eines kurativen Ansatzes die medizinisch-pflegerische Zielsetzung, Symptome und Leiden einzelfallge-

recht zu lindern.
Anderungsvorschlage

tungen der Eingliederungshilfe) oder in stationaren Pflege-
einrichtungen (...).

Aufnahme der teilstationaren Pflegeeinrichtungen in Satz 1

In Satz 1 ersetzen: (...) schwerstkranker Menschen zu er-
halten, zu férdern und zu verbessern und ihnen ein men-
schenwurdiges Leben bis zum Tod in ihrer vertrauten haus-
lichen Umgebung (inklusive Einrichtungen der Eingliede-
rungshilfe) oder in stationaren Pflegeeinrichtungen (§ 72
Abs. 1 SGB Xl) zu ermdglichen.

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfligen, durchgestrichen: Worte streichen

Begrundungen / Kommentare

Die Ergédnzungen benennen Einzelheiten, die das Verstandnis und den
multiprofessionellen Ansatz der Palliativversorgung verdeutlichen.

fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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Position UA SAPV

Die Regelung in Satz 1 um-
fasst auch die teilstationdren
Pflegeeinrichtungen (vgl. dazu
§ 71 Abs. 2 Nr. 2 SGB XI).

Spik, Arzte: Keine Erweiterung
auf stat. Wohnformen von be-
hinderten Menschen. Im Ge-
setz wird nur auf § 72 SGB Xl
verwiesen; stat. Einrichtungen
der Wiedereingliederungshilfe
gehoren jedoch nicht dazu.
Position PatV: Die SAPV ist
eine arztlich-pflegerische Kom-
plexleistung. Der Anspruch von
Menschen auf SAPV, die in
stat. Wohnformen fir Behin-
derte leben (u. a. Einrichtigun-
gen der Wiedereingliede-
rungshilfe), muss in der RL
verankert werden; andernfalls
ware |hnen der Zugang zur
SAPV verwehrt.

DKG: SAPV liegt immer au-
Rerhalb von Heimvertragen,



Tabelle 2: § 1 Grundlagen und Ziele — Abs. 1

'Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung gemafR § 37b SGB V (SAPV) dient dem Ziel, die Lebensqualitédt und die Selbstbestimmung schwerstkranker Men-
schen zu verbessern und ihnen ein menschenwurdiges Leben bis zum Tod in ihrer vertrauten hduslichen Umgebung oder in stationdren Pflegeeinrichtungen (§ 72
Abs. 1 SGB Xl) zu erméglichen. ’Im Vordergrund steht anstelle eines kurativen Ansatzes die medizinisch-pflegerische Zielsetzung, Symptome und Leiden einzelfallge-

recht zu lindern.
Anderungsvorschlage

In Satz 1 erganzen: (...) in Einrichtungen der Eingliede-
rungshilfe oder in stationdren Pflegeeinrichtungen (§ 72
Abs. 1 SGB Xl) zu ermdglichen.

Klar stellen, dass auch_Menschen, die in Einrichtungen der
Behindertenhilfe oder der Kinder- und Jugendhilfe etc. le-
ben, einen Anspruch auf die SAPV haben.

Bitte erganzen: ' ... bis zum Tod vorrangig in ihrer hausli-
chen Umgebung oder in stationdren Pflege- und Behinder-
teneinrichtungen ...

,Einzelfallgerechtigkeit” ist in der Richtlinie nicht (ausrei-
chend) konkretisiert.

In Satz 2 ergénzen: (...) zu lindern, sowie die Versorgung in
vertrauter Umgebung zu ermdglichen und dadurch die Le-
bensqualitat heraufzusetzen.*

in Satz 2 streichen von ;medizinisch-pflegeriseh” .

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfligen, durchgestrichen: Worte streichen

Begrundungen / Kommentare

Die Erganzung stellt klar, dass auch Einrichtungen der Eingliede-
rungshilfe zur vertrauten Umgebung gehoren.

Den Begriff der ,vertrauten hauslichen Umgebung® naher definieren.

Betroffene, die in Einrichtungen leben, die tber die Eingliederungshilfe
finanziert werden, mussen auch versorgt werden kénnen. Sofern die
hausliche Pflege mdglich ist und die Betroffenen dies wiinschen, soll
die ambulante Palliativversorgung Vorrang vor stationdrer Pflege ein-
geraumt werden.

Konkretisierung ist zur deutlicheren Orientierung sinnvoll, da sich an-
sonsten dieser Begriff erst im Laufe der Umsetzung der Richtlinie ful-
len wird.

Um den pflegerischen Aspekt einer Palliative-Care-Versorgung deutli-
cher hervorzuheben (Pflegewissenschaftl. Ansatz)

Dies stellt eine Einschrankung dar, die dem Stellenwert der psychoso-
zialen Unterstitzung inklusive einer psychotherapeutischen Behand-
lung nicht gerecht wird.

fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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Position UA SAPV

dies ist ggf. in den TrGr klarzu-
stellen, SAPV kommt dann
zum Einsatz wenn die bisheri-
ge Versorgung nicht mehr
ausreicht. Unabhangig davon,
wo der Pat. wohnt, ist SAPV
erbringbar.

S.0.

S.0.

Die Vorrangigkeit der hausli-
chen Versorgung ist bereits
ausgedrickt.

Behinderteneinrichtungen: s.o.

§ 1 Abs. 1 erfullt eine Praam-
belfunktion, daher keine weite-
re Konkretisierung sinnvoll.

Redundanz zu Satz 1.

Entspricht der Zielsetzung von
§ 37b Abs. 1S.3 SGB V.



Tabelle 2: § 1 Grundlagen und Ziele — Abs. 1

'Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung gemafR § 37b SGB V (SAPV) dient dem Ziel, die Lebensqualitédt und die Selbstbestimmung schwerstkranker Men-
schen zu verbessern und ihnen ein menschenwurdiges Leben bis zum Tod in ihrer vertrauten hduslichen Umgebung oder in stationdren Pflegeeinrichtungen (§ 72
Abs. 1 SGB Xl) zu erméglichen. ’Im Vordergrund steht anstelle eines kurativen Ansatzes die medizinisch-pflegerische Zielsetzung, Symptome und Leiden einzelfallge-

recht zu lindern.
Anderungsvorschlage

Anderung Satz 2: (...) zu lindern und die Versicherten und
deren Angehérige psychosozial und spirituell zu unterstt-
zen.

Bitte erganzen: 2 .. die medizinische, pflegerische, psycho-
soziale und spirituelle Zielsetzung,...

In Satz 1 erganzen: (...) schwerstkranker Menschen zu
verbessern, bzw. zu erhalten und ihnen ein menschenwdir-
diges (...)

smedizinisch-pflegerische-Zielsetzung™ durch ,die umfas-
sende Palliativersorgung unter Einschluss von medizini-
schen, pflegerischen, spirituellen und psychosozialen Ziel-
setzungen® ersetzen

medizinisch-pflegerische-Zielsetzung- ersetzen durch _,me-
dizinische, pflegerische, psychosoziale und spirituelle Ziel-
setzung*®

In Satz 2 erganzen: (...) einzelfallgerecht zu lindern und die
Versicherten und deren Angehorige psychosozial und spiri-
tuell zu unterstitzen.

Fazit:

Begrundungen / Kommentare

Die Erganzungen benennen Einzelheiten, die das Verstandnis und den
multiprofessionellen Ansatz der Palliativversorgung verdeutlichen.

Die WHO-Definition von ,Palliative Care* umfasst wesentlich alle vier
Bereiche. Ihr liegt ein ganzheitliches Ver-standnis von der Versorgung
schwerstkranker und sterbender Menschen zugrunde. Eine ,speziali-
sierte Versorgung“ mit den in § 3 genannten ,Anforderungen an die
Erkrankung® ist ohne die-sen ganzheitlichen Ansatz nicht vorstellbar.

Zu bericksichtigen ware die Grundlage ambulant vor teilstationar,
teilstationar vor stationar berlcksichtigen

Um die ganzheitliche Dimension der SAPV zu verdeutlichen und das
damit zusammenhangende Leistungsangebot zu beschreiben, sollte
diese Ergadnzung eingefiigt werden.

Die Ergénzungen benennen Einzelheiten, die das Verstandnis und den
multiprofessionellen Ansatz der Palliativversorgung verdeutlichen.

Position UA SAPV

Zu_psychosozialer und spiritu-
eller Unterstutzung: Auswei-
tung auf nicht primar medizini-
sche BegleitmaRnahmen ist
ausweislich der Gesetzesbe-
grindung nicht vorgesehen.

S.0.

S.0.

S.0.

S.0.

S.0.

Satz 1 andern: Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung gemaf § 37b SGB V (SAPV) dient dem Ziel, die Lebensqualitat und die Selbstbestimmung schwerst-
kranker Menschen zu erhalten, zu férdern und zu verbessern und ihnen ein menschenwurdiges Leben bis zum Tod (...)

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfligen, durchgestrichen: Worte streichen

fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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Tabelle 3: 8§ 1 Grundlagen und Ziele — Abs. 2

Den besonderen Belangen von Kindern ist Rechnung zu tragen.

Anderungsvorschlage

Erganzungsvorschlag: ,Den besonderen Belangen von Kin-
dern und ihren ndchsten Angehdrigen sind Rechnung zu
tragen*

"Den besonderen Belangen von Kindern und deren Angehd-
rigen ist Rechnung zu tragen".

Konkretisierung nicht ausreichend

Ergénzen: Es ist insbesondere zu berutcksichtigen:

1. Die SAPV ist alters- und entwicklungsabhangig zu gestal-
ten und bendtigt daher z.B. einen héheren Zeitfaktor im Um-
gang mit dem Kind.

2. Bei Kindern besteht ein groRes Spekirum an unterschied-
lichen, teils sehr seltenen Krankheitsbildern mit sehr unter-
schiedlichem Verlauf.

3. Die Versorgung durch auf Kinder spezialisierte Fachkrafte
ist unerldsslich.

4. Der SAPV von Kindern kann nur bei entsprechender
Betreuung der gesamten Familie angemessen entsprochen
werden. Der psychischen und nachhaltigen Belastung der
Geschwisterkinder ist besondere Aufmerksamkeit zu schen-
ken.

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfligen, durchgestrichen: Worte streichen

Begrindungen / Kommentare

Bei unheilbar kranken und sterbenden Kindern ist nicht nur der Patient,
sondern auch in besonderer Weise das gesamte ,System Familie* be-
troffen. Hinweis: Auf die besonderen Anforderungen an die spezialisier-
te padiatrische Palliativversorgung wird im weiteren Text nicht (mehr)
gesondert Bezug genommen, hier waren maoglicherweise noch Spezifi-
zierungen notig.

Speziell bei der padiatrischen Palliativversorgung sollte die Situation
der gesamten Familie in den Vordergrund gestellt werden.

Grundlage einer noch zu leistenden Konkretisierung sollten die Empfeh-
lungen der WHO von 1998 ,Cancer Pain Relief And Palliative Care In
Children“ bzw. deren deutsche Ubertragung von Zernikow et al.:
~Schmerztherapie und palliative Versorgung krebskranker Kinder®,
Vestische Kinderklinik Datteln - Universitat Witten/Herdecke, 2002,
sein.

Die "besonderen Belange von Kindern" sind zu konkretisieren, da erfah-
rungsgemaf ansonsten jede Verhandlungspartei diese besonderen
Belange in ihrem eigenen Sinne - und oft gegensatzlich - interpretiert.
Diese genannten Punkte sind im Umgang mit Kindern unerfahrenen
Seiten immer wieder unklar.

fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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Position UA SAPV
Unterstutzung von Angehdrigen
ist nicht Gegenstand der SAPV,
daher keine Ausweitung auf
Angehorige von Kindern (Be-
dirfnisse vertrauter Personen:
s.§ 1 Abs. 3.).

S. 0.

§ 1 Abs. 2 beschreibt lediglich
Grundlagen und Ziele (Meta-
ebene).

- s. Kapitel 2.1

Zu1.:s.o.

Zu 2: dem tragt bereits das
Stufenmodell nach § 5 Abs. 2 S.
2 und 3 Rechnung.

Zu 3.: Qualifikation der Leis-
tungserbringer wird in Empfeh-
lungen nach § 132d Abs. 2 SGB
V behandelt.

Zu4.:s.Anm.zu § 1 Abs. 1.



Tabelle 3: § 1 Grundlagen und Ziele — Abs. 2
Den besonderen Belangen von Kindern ist Rechnung zu tragen.

Anderungsvorschlage Begrindungen / Kommentare Position UA SAPV

Zur Gestaltung der Pallia~tivphase im Rahmen der Kinder- (Anm. der GF: Inhalte aus SN BPtK; Konkretisierungen entstammen der
und Jugendonkologie ist einschlagig (zu beachten, Anm. der Leitlinie zur ,Psychosozialen Versorgung in der Kinder- und Jugendon-

GF):

- supportive Therapie: Hilfen zur Gestaltung der letzten
Lebensphase, Starkung der elterlichen Schutzfunkti-
on, Raum geben fir antizipatorische Trauer,

- sozialrechtliche Unterstutzung: Férderung eines stit-
zenden Netzwerks flr die hausliche Versorgung,
Vermittlung ambulanter hauslicher Pflege, ggf. Hos-
piz,

- Kreativtherapien: kindgemafRe Formen des Abschied-
nehmens finden, Gestaltung innerer Lebensraume
und Bilder,

- Palliativbegleitung: Unterstitzung bei der Bewaltigung
von Angst, Verlust, Schmerz und Trauer, interdiszipli-
nare, kulturell angemessene Betreuung, Sterbebeglei
tung, Hausbesuche, Nachbetreuung trauernder Fami-
lien, Kontaktvermittlung zu Einrichtungen fur trauern-
de Angehdrige.

Fur die psychosoziale Versorgung krebskran-ker Kinder:

- Psychosoziale Versorgung als Standardangebot in der
Kinder- und Jugendonkologie,

- integrierter psychosozialer Dienst im onkologischen
Behandlungsteam,

- niedrigschwellige Erreichbarkeit,

- qualitativ und quantitativ angemessene psychologi-
sche, psychotherapeutische, padagogische und sozi-
alarbeiterische Kompetenz innerhalb des psychosozi-

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfligen, durchgestrichen: Worte streichen

kologie“ (S1-Leitlinie, Nr. 025/002 im Register der AWMF)

1. Spstr.: vgl. Anm. zu Abs. 1
(nicht primar medizinisch
ausgerichtete Begleitmal}-
nahmen).

2. Spstr.:vgl. §6 Abs. 5

3. Spstr.: vgl. 1 Spstr./Anm. zu
Abs. 1

4. Spstr.:s.o

fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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Tabelle 3: § 1 Grundlagen und Ziele — Abs. 2

Den besonderen Belangen von Kindern ist Rechnung zu tragen.

Anderungsvorschlage
alen Mitarbeiterteams,
- definierte fachliche und administrative Leitung,
- angemessene personelle, zeitliche und rdumliche
Res—sourcen.
Erganzen:
Insbesondere ist zu bertcksichtigen im Hinblick auf:
1. Krankheitsverlauf und Art der Erkrankung:
2. System Familie
3. Entwicklungspsychologie

4. Versorgung

Den besonderen Belangen von Kindern und ihrer nachsten
Angehodrigen ist Rechnung zu tragen.

Den besonderen Belangen von Kindern ist durch Gesund-
heits- und Kinderkrankenpflegerinnen/ -pfleger und Kinder-
arzten Rechnung zu tragen.

Neben Palliative-Care-Teams (PCT) sollte die Ermdglichung
einer Einrichtung von padiatrischen PCT in die Richtlinie mit
aufgenommen werden.

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfligen, durchgestrichen: Worte streichen

Begrindungen / Kommentare

ad 1: Kinder mit einer infausten Diagnosestellung haben haufig Krank-
heitsverlaufe von Monaten oder auch Jahren, bis das Kind an der le-
benslimitierenden Krankheit verstirbt. Erkrankungen mit einer infausten
Diagnose im Kindesalter sind selten, wenig bekannt und haufig schwie-
rig zu diagnostizieren.

ad 2: Kinder brauchen insbesondere im Rahmen einer palliativen Ver-
sorgung Uber den gesamten Krankheitsverlauf hinweg die enge Anbin-
dung (d.h. auch Miteinbeziehung) an ihre engsten Angehdrigen (Eltern
und Geschwistern).

ad 3: Es handelt sich um eine aulerst heterogene Gruppe. Je nach
Entwicklungsstand und Alter sind individuelle Inter-ventionen nétig. Die
spezialisierten padiatrischen Palliative Care Teams beriicksichtigen die
Heterogenitat der Alters-struktur und der Krankheiten.

ad 4: Kinder brauchen besonders stabile Bezugs-systeme, Wechsel der
Leistungserbringenden sind deshalb zu vermeiden. Die Versorgung
durch auf Kinder spezialisierte Fachkrafte ist notwendig.

Bei unheilbar kranken und sterbenden Kindern ist nicht nur der Patient,
sondern auch in besonderer Weise das gesamte ,System Familie“ be-
troffen. Dies sollte hier eine Berlcksichtigung finden.

Die Forderung, die besonderen Belange von Kindern im Bereich pallia-
tiver Versorgung zu beachten, ist richtig und sinnvoll. Dies hat bereits
der Gesetzgeber so gesehen und festgehalten. In der vorliegenden

fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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Position UA SAPV

S. 0.

S. 0.

Qualifikation d. Leistungserbrin-
ger ist Gegenstand der Empfeh-
lungen nach § 132d Abs.2
SGB V.

s. Position des UA SAPV zu § 5
Abs. 2 (s.0.)



Tabelle 3: § 1 Grundlagen und Ziele — Abs. 2

Den besonderen Belangen von Kindern ist Rechnung zu tragen.

Anderungsvorschlage

Bitte ergénzen: ... von Kindern und Jugendlichen ...

Den besonderen Belangen von Kindern ist durch den Ein-
satz von Gesundheits- und Kinderkrankenpflegerinnen/ -
pfleger und Kinderarzten Rechnung zu tragen insbesondere
im Hinblick auf spezialisierte padiatrische Palliativpflege.

Es sollte ,,.....und Jugendlichen® erganzt werden

und Jugendlichen

Den besonderen Belangen von Kindern und ihrer nachsten
Angehdrigen ist Rechnung zu tragen.Begriindung

Unklar, ob diese Regelung auch auf Kinder sterbenskranker
Eltern zutrifft. Gibt es einen besonderen Anspruch auf Fami-
lienpflege?

Auf die besonderen Anforderungen an die spezialisierte
padiatrische Palliativversorgung wird im weiteren Entwurf
nicht gesondert Bezug genommen.

Die Punkte (die besonderen Belange von Kindern, Anm. GF)
missten explizit ausformuliert werden.

Fazit:

Keine Anderungen erforderlich.

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfligen, durchgestrichen: Worte streichen

Begrindungen / Kommentare

Formulierung bleibt die Forderung aber zu vage. Die Konsequenzen
dieser Forderung sollten deutlich genannt werden.

Diese Patientengruppe bendtigt aufgrund der besonderen Entwick-
lungsaufgaben ganz spezifische Betreuungsangebote.

Bei unheilbar kranken und sterbenden Kindern ist nicht nur der Patient,
sondern auch in besonderer Weise das gesamte ,System Familie“ be-
troffen. Dies sollte hier Berlicksichtigung finden.

Dieser Satz muss konkretisiert werden.

Hier waren Spezifizierungen nétig (§ 3 Abs. 3).

Das Nahere sollte in den Rahmenempfehlungen zu § 132d konkretisiert
werden.

fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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Position UA SAPV

s. Kapitel 2.1
S.0.

S.0.
S.0.
S.0.

s. Position des UA SAPV zu § 1
Abs. 1

Vgl. Anm. oben;
s. Position des UA SAPV zu § 5

S.0.



Tabelle 4: § 1 Grundlagen und Ziele — Abs. 3

'Die individuellen Bediirfnisse und Wiinsche des Patienten sowie die Belange seiner vertrauten Personen stehen im Mittelpunkt der Versorgung. “Der Patientenwille

und Patientenverfligungen sind zu beachten.

Anderungsvorschlage

Die Aussage in Satz 2 sollte eindeutiger gefasst werden; z.
B. ,Der Patientenwille ist zu beachten; dieser kann bei-
spielsweise in _einer Patientenverfiigung dokumentiert sein
oder aus Gesprache mit dem Patienten und seinen Angehé-
rigen eruiert werden (mutmaRlicher Patientenwille)®.

Erganzen:Satz 3: Auch der Kindeswille und Notfallverfigun-
gen sind zu beachten.

Erganzen: Satz 3: Der Kindeswille und Notfallverfigungen
sind zu beachten.

Der willentliche Ausschluss von bestimmten Behandlungs-
methoden darf kein Ausschlusskriterium zur Teilnahme an
der SAPVersorgung sein.

als Satz 2 formulieren:,Die Ablehnung einzelner Behand-
lungsoptionen/Therapien durch den Patienten - beispiels-
weise in einer Patientenver-fligung - ist kein Ausschlusskri-
terium fur den Anspruch auf SAPV.*

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfligen, durchgestrichen: Worte streichen

Begrindungen / Kommentare

Fir weitere Einzelheiten kann auf die ,Grundsatze der Bundesarzte-
kammer zur arztlichen Sterbebegleitung® (Deutsches Arzteblatt 101,
Ausgabe 19 vom 07.05.2004) und auf die ,Empfehlungen der Bundes-
arztekammer und der Zentralen Ethikkommission bei der Bundesarzte-
kammer zum Umgang mit Vorsorgevollmacht und Patientenverfiigung
in der arztlichen Praxis“ (Deutsches Arzteblatt 104, Ausgabe 13 vom
30.03.2007) verwiesen werden.

Satz 2 erscheint mehrfach problematisch:1.) Im Hinblick auf die immer
noch schwebende politische Dis-kussion, ob und unter welchen Vor-
aussetzungen Patientenver-figungen (PatVfg) ,beachtlich® sind, wenn
nicht sogar unmittel-bare Bindungswirkung erzielen und welche Anfor-
derungen an solche Verfligungen zu stellen sind, sollte der Hinweis auf
die PatVfg in dieser Form besser auRen vor bleiben. Der Bezugs-punkt
.Patientenwille® ware ausreichend, da eine Patientenver-fiigung Aus-
druck des Patientenwillens ist. 2.) Der Hinweis darauf, dass der Patien-
tenwille zu beachten ist, stellt fur sich genommen eine Selbstverstand-
lichkeit dar, die fur alle medizinisch-pflegerischen Bereiche gilt und der
keine kon-krete Aussage zur SAPV innewohnt.Gemal den Erlduterun-
gen soll deutlich gemacht werden, dass die Ablehnung einzelner The-
rapien durch den Patienten kein Ausschlusskriterium fir den Anspruch

fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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Position UA SAPV
S. 2 ist eindeutig.

Kinder sind von Abs. 3 erfasst.
S.0.

s. Kap. 2.1

S.0.



Tabelle 4: § 1 Grundlagen und Ziele — Abs. 3
'Die individuellen Bediirfnisse und Wiinsche des Patienten sowie die Belange seiner vertrauten Personen stehen im Mittelpunkt der Versorgung. “Der Patientenwille
und Patientenverfiigungen sind zu beachten.

Anderungsvorschlage Begrindungen / Kommentare Position UA SAPV
auf SAPV ist.
Die Richtlinie sollte die Méglichkeit der Vereinbarung einer Insbesondere wenn dies nicht mit zusatzlichen Kosten verbunden ist, Ausnahmeregelung nicht not-
Ausnahmeregelung vorsehen, die dem Wunsch des Patien- sollte die Richtlinie die Méglichkeit der Vereinbarung einer Ausnahme- wendig.
ten entspricht (soweit die Richtlinie verbindliche Regelungen regelung vorsehen, die dem Wunsch des Patienten entspricht.
trifft).
Fazit:
S. 2 wird geéndert: Der Patientenwille urd-Patientenverfigungen-sind, der auch durch Patientenverfigungen zum Ausdruck kommen kann, ist zu beachten.

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfugen, durehgestrichen: Worte streichen
fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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Tabelle 5: § 1 Grundlagen und Ziele — Abs. 4

'Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung ergénzt das bestehende Versorgungsangebot, insbesondere durch Vertragsarzte, Krankenhduser und Pflegedienste
und kann als isolierte Beratungsleistung, additiv unterstiitzende Teilversorgung oder vollstdndige Patientenbetreuung erbracht werden. ’Andere Sozialleistungsanspri-

che bleiben somit unberihrt.

Anderungsvorschlage

Erganzung wie folgt: Die spezialisierte ambulante Palliativ-
versorgung erganzt und entwickelt das bestehende Versor-
gungsangebot weiter. Dieses besteht insbesondere (...)

Erweitern: 'Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung
bzw. die spezialisierte ambulante padiatrische Palliativver-
sorgung erganzen das bestehende (...)

Erweitern: Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung,
bzw. die spezialisierte ambulante padiatrische Palliativver-
sorgung, erganzen das bestehende Versorgungsangebot,
insbesondere durch Vertragsarzte, Krankenhauser und
Pflegedienste....

Satz 1 erganzen: Teilversorgung oder als situative vollstan-
dige spezielle Palliativversorgung erbracht werden.

evtl. zu erganzen: ,sie ist eine arztliche und pflegerische
Komplexleistung einschlieRlich von Koordinierungsanteilen*

Ergénzen: 'Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung
erganzt das bestehende Versorgungsangebot, insbesondere
durch Hausarzte und andere Vertragsarzte, Krankenhauser

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfligen, durchgestrichen: Worte streichen

Begrindungen / Kommentare Position UA SAPV

Mit einem Hinweis auf die Weiterentwicklung des bestehenden Versor- Keine Anderung notwendig, s.
gungsangebotes wird, dem Wunsch des Gesetzgebers entsprechend, Kap. 2.1 und Position des UA
der Berticksichtigung bestehender Strukturen als potenzielle Vertrags- zu § 6 Abs. 2 und 5.

partner nach § 132d SGB V Rechnung getragen.

Keine Anderung notwendig; S.
1, 1. Halbs. regelt in erster Linie
das Verhaltnis der SAPV zur
sonstigen ambulanten Versor-
gung.

S.0.

Der Umfang der Leistungserbringung hat sich an dem Wunsch und Wird durch § 5 Abs. 2 S. 2 und
Wahlrecht des Patienten, der jeweiligen Delegation durch den Zuwei- 3 geregelt.

senden und ausschlieRlich auf die spezialisierte Palliativ-versorgung zu

beziehen. Im Verlauf einer unheilbaren Erkran-kung kann es Situatio-

nen geben, die eine spezialisierte palliative Versorgung notwendig ma-

chen. Ist diese Phase Uberwunden, muss die urspriingliche Versor-

gungssituation fortgesetzt werden.

Ergibt sich aus § 5 Abs. 2.

Es muss in diesem Absatz deutlicher auf die koordinierende Funktion 1. Hausérzte unterfallen
des Hausarztes/ der Hauséarztin hingewiesen werden. Heute findet die dem Begriff ,Vertrags-
ambulante Palliativversorgung in groBem Umfange in der hausarztli- arzte*

fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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Tabelle 5: 8§ 1 Grundlagen und Ziele — Abs. 4

'Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung ergénzt das bestehende Versorgungsangebot, insbesondere durch Vertragsarzte, Krankenhauser und Pflegedienste
und kann als isolierte Beratungsleistung, additiv unterstiutzende Teilversorgung oder vollstdndige Patientenbetreuung erbracht werden. ’Andere Sozialleistungsanspri-
che bleiben somit unberihrt.

Anderungsvorschlage Begrindungen / Kommentare Position UA SAPV
und Pflegedienste und kann als isolierte Beratungsleistung, chen Praxis statt — diesem Umstand muss in der Formulierung Rech- 2. s.Anderungin § 6
additiv unterstitzende Teilversorgung oder vollstandige nung getragen werden. Die Formulierung ,vollstandige Patienten-
Patientenbetreuung erbracht werden. Die Elnbe2|ehunq der betreuung® legt nahe, dass in bestimmten Fallen die Mitbetreuung
betreuenden Hausarzte ist dabei obligatorisch. durch Hausarzte verzichtbar ist. Dies verkennt die Vertrauensstellung,
die Hausarzte bei ihren Patienten einnehmen. Aul’erdem ginge das oft
nicht dokumentierbare Langzeitwissen tber den Patienten verloren. Die
Notwendigkeit der palliativen Versorgung schliet weitere kurative
MaRnahmen nicht aus und umgekehrt bendtigt auch ein kurativ behan-
delter Patient mitunter bereits Palliativbetreuung.

Erganzung in Satz 1: und stationare Pflegeeinrichtungen Pflegerische Leistungen im Rahmen der Palliativversorgung miissen, s. o.
neben der Palliativberatung, eine entsprechende Bewertung erfahren.

Der eingeschobene Halbsatz “insbesondere-durch-Vertrags- Es wird nicht deutlich, ob es sich dabei um eine Aufzdhlung aus der Konsens UA: Zur Vermeidung
arzte;Krankenhauser—und-Pflegedienste” sollte gestrichen Vergangenheit oder eine fir die Zukunft handelt. Dieser Halbsatz ist von Missverstandnissen, erfolgt
werden. letztlich unerheblich. eine Anpassung der Formulie-
rung (s. u.).

Streichen in Satz 1: (...) ergdnzt das bestehende Versor- Es ist missverstandlich, ob es sich um die Aufzahlung des bestehen- s.o.

gungsangebot, insbesondere-durch-\ertragsarzte, Kranken- den Versorgungsangebotes oder der Leistungserbringer der SAPV

hauserund-Pflegedienste-und kann (...) handelt. AuRerdem fehlt in der Aufzahlung die eindeutig im Gesetz ge-

nannte stationare Pflegeeinrichtung.

Bitte in Satz 1 streichen: ...-insbesondere—durch—ertrags- Aus Sicht der DGP handelt es sich um einen missverstandlichen Ein- s.o.

ante—KFankenhauser—wqd—Pﬂegeé}enst& schub, der ohne Anderung der inhaltlichen Aussage gestrichen werden
kann.

Streichung des Halbsatzes jinsbesondere-durch-\ertrags- Der Halbsatz wird gestrichen, da es missverstandlich ist, ob es sich um s.o.

arzteKrankerhauserund-Pllegedienste”. die Aufzahlung des bestehenden Versorgungsangebotes oder der Leis-

tungserbringer der SAPV handeln soll. Aul3erdem fehlt in der Aufzdh-
lung die im Gesetz benannte stationare Pflegeeinrichtung.
Bitte in Satz 1 streichen: ...insbesondere-durch-\lertragsérz- Es handelt sich um einen missversténdlichen Einschub, der ohne Ande- s.o.
te; Krankenkassen-und-Pflegedienste rung der inhaltlichen Aussagen gestrichen wer-den kann.

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfugen, durehgestrichen: Worte streichen
fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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Tabelle 5: § 1 Grundlagen und Ziele — Abs. 4

'Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung ergénzt das bestehende Versorgungsangebot, insbesondere durch Vertragsarzte, Krankenhéuser und Pflegedienste
und kann als isolierte Beratungsleistung, additiv unterstiutzende Teilversorgung oder vollstdndige Patientenbetreuung erbracht werden. ’Andere Sozialleistungsanspri-

che bleiben somit unberihrt.

Anderungsvorschlage
Satz 2 streichen

Wie wird die vollstandige Pflege finanziert? Wird im Einzel-
fall eine 24 Stunden Versorgung durch examiniertes Pflege-
personal genehmigt? Der Einsatz eines Casemanagement
ist zu klaren. Wer koordiniert den Fall im Netzwerk?

Nennung der fachlich inhaltlichen Voraussetzungen fiir die
Leistungserbringer der spezialisierten ambulanten Palliativ-
versorgung erforderlich

Hier erganzen, dass vorrangig die betreuenden Pflegeein-
richtungen die SAPV erbringen sollen, sofern diese Uber
eine Zulassung nach § 132 d SGB V verfligen und dies dem
Wunsch des Patienten bzw. seiner Angehérigen entspricht.
Abgrenzung zwischen ambulanter Pflege, allgemeiner am-
bulanter Palliativversorgung und spezialisierter ambulanter
Palliativversorgung muss besser operationalisiert werden.

Die herkdbmmlichen Leistungsanspriiche durfen nicht durch
Neue ersetzt (sondern erganzt!) werden.

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfligen, durchgestrichen: Worte streichen

Begrindungen / Kommentare

Diese Regelung erschlief3t sich auch vor dem Hintergrund der Begriin-
dung nicht und ist damit Gberflissig.

Hier, wie an allen spateren Stellen der Richtlinie bleibt offen, welches
die fachlich inhaltlichen Voraussetzungen fir die Leistungserbringer der
spezialisierten ambulanten Palliativversorgung sind. Die Frage der Qua-
litatsvoraussetzung zur Erbringung von spezialisierter ambulanter Palli-
ativversorgung bleibt offen.

Zum anderen sehen wir aufgrund des komplexen Leistungsbildes die
Abgrenzung zu anderen Leistungsansprichen als problematisch an.
Bei der ambulanten Versorgung von Wachkomapatienten werden be-
reits heute Leistungen ,aufgerechnet®, was sich jedoch wegen der un-
terschiedlichen personellen Voraussetzungen und dem unterschiedli-
chen zeitlichen Aufwand fur Pflege und Behandlung in der Praxis als
schwierig gestaltet.

Eine diesbezligliche Klarstellung ist dringend erforderlich, da insbeson-
dere der Wortlaut des § 5 Absatz 1 etwas anderes impliziert. Ansonsten
wirde u.U. sogar eine Schlechterstellung des Patienten drohen, z.B.
dann, wenn der hierfur qualifizierte Pflegedienst seiner Wahl, der bis-
lang die einfache Palliativversorgung zu seiner Zufriedenheit erbracht
hat, dies nicht mehr tun durfte, da der Patient auf die Leistungserbrin-
gung — nicht nur der spezialisierten Palliativversorgung — durch ein Pal-
liativ-Care-Team verwiesen wird.

fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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Position UA SAPV
S.0.

Qualifikation der Leistungserb-
ringer ist Gegenstand der Emp-
fehlungen nach § 132d Abs. 2
SGB V.

s. Position des UA SAPV zu § 5

S.0.

Hier keine RL-Anderung not-
wendig.

s. Position des UA SAPV zu § 5

§ 5 Abs. 1 impliziert nichts an-
deres.



Tabelle 5: § 1 Grundlagen und Ziele — Abs. 4

'Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung ergénzt das bestehende Versorgungsangebot, insbesondere durch Vertragsarzte, Krankenhéuser und Pflegedienste
und kann als isolierte Beratungsleistung, additiv unterstiutzende Teilversorgung oder vollstdndige Patientenbetreuung erbracht werden. ’Andere Sozialleistungsanspri-
che bleiben somit unberihrt.

Anderungsvorschlage Begrindungen / Kommentare Position UA SAPV
Fazit:
'Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung erganzt das bestehende Versorgungsangebot, insbesondere das der Vertragsarzte, Krankenhauser und Pflegediens-

te. 2Sie kann als alleinige Beratungsleistung, additiv unterstiitzende Teilversorgung oder vollstandige Patientenbetreuung erbracht werden. *Andere Sozialleistungsan-
spriche bleiben unberthrt.

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfugen, durehgestrichen: Worte streichen
fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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5.3.3 Auswertung der Stellungnahmen zu § 2

Tabelle 6: § 2 Anspruchsvoraussetzungen

Versicherte haben nach Mafigabe dieser Richtlinie Anspruch auf spezialisierte ambulante Palliativversorgung, wenn

1. sie an einer nicht heilbaren, fortschreitenden und so weit fortgeschrittenen Erkrankung leiden, dass dadurch ihre Lebenserwartung begrenzt ist (§ 3) und
2. sie unter Berlcksichtigung der in § 1 genannten Ziele eine besonders aufwandige Versorgung (§ 4) bendtigen, die nach den medizinischen Erfordernissen

auch ambulant erbracht werden kann.
Anderungsvorschlage
in Nr. 1: ;nicht-heilbar® streichen

Absatz 1 ersetzen durch: Versicherte mit einer progredien-
ten (voranschreitenden), weit fortgeschrittenen Erkrankung
und einer_begrenzten Lebenserwartung zu der Zeit, in _der
die Erkrankung nicht mehr auf eine kurative Behandlung
anspricht und die Beherrschung von Schmerzen, anderen
Krankheitsbeschwerden, psychologischen, sozialen und
spirituellen Problemen hoéchste Prioritat besitzt, und die eine
besonders aufwandige Versorgung bendétigen, haben An-
spruch auf spezialisierte ambulante Palliativversorgung n.
§37b SGB V.

In Nr. 2 erganzen: ...auch ambulant oder in stationdren Pfle-
geeinrichtungen erbracht werden kann."

Formulierungsvorschlag fur einen neuen Absatz 2: ,Soweit
Versicherte Anspruch auf anderweitige ambulante Versor-
gung haben, ist diese nach den jeweiligen Rechtsgrundla-
gen zu gewahren. Der SAPV-Anspruch soll diese Anspriiche
erganzen, nicht ersetzen.” Grund: siehe Stellungnahme zu §
1 Absatz 4.

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfligen, durchgestrichen: Worte streichen

Begriindungen / Kommentare

Betroffene sterben auch an grundsatzlich zwar heilbaren Krankheiten,
die aber so weit fortgeschritten sind, dass ihre Lebenserwartung be-
grenzt ist.

Paragraph 2 sollte mindestens die Anspruchsvoraussetzungen wie §
37b Abs. 1 Satz 1 wiederholen oder sich auf die WHO-Definition von
1990 beziehen. Durch die in § 2 Abs. 1 verwendete Formulierung ...
,dass dadurch ihre Lebenserwartung begrenzt ist...“, wird ein Kausal-
zusammenhang zu den anderen Voraussetzungen hergestellt, der so
im Gesetz nicht vorgesehen ist. Vielmehr formuliert der Gesetzgeber
kumulativ verschiedene Anspruchsvoraussetzungen fiir die spezialisier-
te ambulante Palliativversorgung.

Nach § 37b Abs. 2 SGB V haben auch Versicherte in stationaren Pfle-
geeinrichtungen einen Anspruch auf spezialisierte Palliativversorgung.
Bei der Aufzahlung wird dies allerdings nicht benannt. Um hier keine
Unklarheiten aufkommen zu lassen, sollte der Nr. 2 entsprechend an-
gepasst werden.

fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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Position UA SAPV

,nicht heilbar® ist Gesetzeswort-
laut.

Die Merkmale der weit fortge-
schrittenen Erkrankung und der
begrenzten  Lebenserwartung
bedingen sich gegenseitig.

Nr. 2. 2. Halbs. dient (deklarato-
risch) der Abgrenzung zur
Krankenhausbehandlung.

Ist bereits durch § 1 Abs. 4 und
§§ 4 und 5 klargestellit.



Tabelle 6: 8§ 2 Anspruchsvoraussetzungen

Versicherte haben nach Mafigabe dieser Richtlinie Anspruch auf spezialisierte ambulante Palliativversorgung, wenn

1. sie an einer nicht heilbaren, fortschreitenden und so weit fortgeschrittenen Erkrankung leiden, dass dadurch ihre Lebenserwartung begrenzt ist (§ 3) und
2. sie unter Berlcksichtigung der in § 1 genannten Ziele eine besonders aufwandige Versorgung (§ 4) bendtigen, die nach den medizinischen Erfordernissen

auch ambulant erbracht werden kann.
Anderungsvorschlage
3. sie von den Patienten erwiinscht ist.

Erganzen:
3. Bei Kindern mit nicht heilbaren und fortschreitenden Er-

krankungen kann spezialisierte padiatrische Palliativversor-

gung notwendig sein, ohne dass die Krankheit weit fortge-

schritten ist.

Erganzen:
3. Bei Kindern mit nicht heilbaren und fortschreitenden Er-

krankungen kann spezialisierte padiatrische Palliativversor-

gung notwendig sein, ohne dass die Krankheit weit fortge-

schritten ist.

in Nr. 2 erganzen: (...) sie unter Berlcksichtigung der in § 1
genannten Ziele eine differentialdiagnostische Einschatzung

und spezialisierte Behandlung von Schmerzen sowie ande-
rer belastender Beschwerden kérperlicher und psychosozia-
ler Art bendtigen, die nach den medizinischen Erfordernis-
sen auch ambulant erbracht werden kann.
Anderungsvorschlag:

2. sie unter Berlicksichtigung der in § 1 genannten Ziele
eine besonders aufwandige Versorgung (§ 4) bendtigen, die
nach den medizinischen und pflegerischen Erfordernissen
adeh ambulant oder in stationaren Pflegeeinrichtungen er-
bracht werden kann.

Erganzen in Nr. 2: ... ,sie unter Bericksichtigung der in § 1 Um auch an dieser Stelle den pflegerischen Aspekt einer Palliative-

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfligen, durchgestrichen: Worte streichen

Begriindungen / Kommentare

Hier ist zu berlcksichtigen, dass die pflegerischen Erfordernisse auf-
grund der verbundenen Leistung ebenfalls relevant sind und der Hin-
weis ,ambulant® bezuglich der stationaren Pflegeeinrichtungen irrefih-

rend ist.

fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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Position UA SAPV

Der Patientenwunsch ist implizit
Voraussetzung fur die SAPV. S.
auch § 1 Abs. 3.

§ 37b Abs. 1 SGB V setzt fur
alle Versicherten eine weit fort-
geschrittene Erkrankung vor-
aus.

Definition der besonders auf-
wandigen Versorgung folgt in §
4.

wpflegerische Erfordernisse*
wird aufgenommen. Zum Hin-
weis auf stat. Pflegeeinrichtun-
gens. o.



Tabelle 6: 8§ 2 Anspruchsvoraussetzungen

Versicherte haben nach Mafigabe dieser Richtlinie Anspruch auf spezialisierte ambulante Palliativversorgung, wenn

1. sie an einer nicht heilbaren, fortschreitenden und so weit fortgeschrittenen Erkrankung leiden, dass dadurch ihre Lebenserwartung begrenzt ist (§ 3) und
2. sie unter Berlcksichtigung der in § 1 genannten Ziele eine besonders aufwandige Versorgung (§ 4) bendtigen, die nach den medizinischen Erfordernissen

auch ambulant erbracht werden kann.
Anderungsvorschlage
genannten Ziele eine besonders aufwandige Versorgung (§
4) bendtigen, die nach den pflegerischen und/oder medizini-
schen Erfordernissen auch ambulant erbracht werden kann.*
Anderungsvorschlag: Statt ,medizirischen—Erfordernissen”
besser ,individuellen Erfordernissen®.

Bitte erganzen in Nr. 2: ...die nach den medizinischen und
pflegerischen Erfordernissen ...

in Nr. 2 andern: ,individuellen“ statt ;medizinischen”
Anderungsvorschlag: 2. (...) auch ambulant oder in stationa-

ren Pflegeeinrichtungen bzw. stationaren Einrichtungen der
Eingliederungshilfe erbracht werden kann.

Anderungsvorschlag: 2. (...) auch ambulant oder in station&-
ren Pflegeeinrichtungen bzw. stationaren Einrichtungen der
Eingliederungshilfe erbracht werden kann.

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfligen, durchgestrichen: Worte streichen

Begriindungen / Kommentare
Care-Versorgung deutlicher hervorzuheben.

Palliative Care zur Betreuung unheilbar kranker und sterbender Patien-
ten umfasst neben den medizinischen auch pflegerische sowie psycho-
soziale und spirituelle Bedtirfnisse

Sowohl Koordination und Pflegeberatung, als auch palliativmedizinische
Probleme kénnen im Vordergrund des Einsatzes des Palliative-Care-
Teams stehen und missen berlcksichtigt werden.

Da es in diesem Kontext neben den medizinischen auch pflegerische
und psychosoziale Erfordernisse gibt, pladiert die DGP dafiir, an dieser
Stelle das Wort ,medizinischen” durch ,individuellen® zu ersetzen.

§ 2 Abs. 2 bericksichtigt nicht den Leistungsort stationare Pflegeein-
richtung

Auch Versicherte in stationaren Pflegeeinrichtungen haben Anspruch
auf SAPV nach § 37b Abs. 2 SGB V. Die Erganzung um stationare
Einrichtungen der Eingliederungshilfe soll sicherstellen, dass SAPV
auch dort erbracht werden kann.

§ 2 Abs. 1 Nr. 2 berucksichtigt nicht den Leistungsort stationare Pflege-
einrichtung bzw. stationare Einrichtung der Eingliederungshilfe.
Auch Versicherte in stationdren Pflegeeinrichtungen haben Anspruch
auf SAPV nach § 37b Abs. 2 SGB V. Die Erganzung um stationare
Einrichtungen der Eingliederungshilfe soll sicherstellen, dass SAPV
auch dort erbracht werden kann.

fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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Position UA SAPV

- zu pflegerischen Erforder-
nissen s. o.

- nicht primar medizinisch
ausgerichtete Begleitmal}-
nahmen sind vom Anspruch
nicht umfasst.

s. Position des UA SAPV zu §
1; vgl. Anderung (s.u.)

Nr. 2, 2. Halbs. dient (deklarato-
risch) der Abgrenzung zur
Krankenhausbehandlung.

S. 0.



Tabelle 6: 8§ 2 Anspruchsvoraussetzungen
Versicherte haben nach Mafigabe dieser Richtlinie Anspruch auf spezialisierte ambulante Palliativversorgung, wenn

1. sie an einer nicht heilbaren, fortschreitenden und so weit fortgeschrittenen Erkrankung leiden, dass dadurch ihre Lebenserwartung begrenzt ist (§ 3) und

2. sie unter Berlcksichtigung der in § 1 genannten Ziele eine besonders aufwandige Versorgung (§ 4) bendtigen, die nach den medizinischen Erfordernissen
auch ambulant erbracht werden kann.

Anderungsvorschlage Begriindungen / Kommentare Position UA SAPV

Die Anspruchsvoraussetzungen sollten im Bezug auf die s. Position des UA SAPV zu § 1
psychosoziale Begleitung / Trauerbegleitung im Bezug auf

Angehorige / vertraute Personen des Patienten erganzt

werden

Fazit:
Versicherte haben Anspruch auf spezialisierte ambulante Palliativversorgung, wenn
1. sie an einer nicht heilbaren, fortschreitenden und so weit fortgeschrittenen Erkrankung leiden, dass dadurch ihre Lebenserwartung begrenzt ist (§ 3) und

2. sie unter Bericksichtigung der in § 1 genannten Ziele eine besonders aufwandige Versorgung (§ 4) bendtigen, die nach den medizinischen und pflegerischen
Erfordernissen auch ambulant oder in stationaren Pflegeeinrichtungen (§ 72 SGB XI) erbracht werden kann.

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfugen, durehgestrichen: Worte streichen
fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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5.3.4 Auswertung der Stellungnahmen zu § 3
Tabelle 7: § 3 Anforderungen an die Erkrankungen — Abs. 1

Eine Erkrankung ist nicht heilbar, wenn nach dem allgemein anerkannten Stand der medizinischen Erkenntnisse Behandlungsmaflinahmen nicht zur Beseitigung dieser

Erkrankung fihren kénnen.

Anderungsvorschlage Begrindungen / Kommentare

Die Anforderungen an eine Erkrankung (§ 3) sind zu strei- Stattdessen ist auf das unter § 4 aufgefihrte komplexe Symptomge-
chen. schehen abzustellen.

Paragraf 3 streichen Die Charakterisierung des Erkrankungszustandes ist bereits unter § 2

erfolgt. Dies gilt trotz der ausdricklichen Aufforderung des Gesetzge-
bers n. § 37b Abs. 3 Nr. 1 SGB V an den G-BA, ,Anforderungen an die
Erkrankungen® in der Richtlinie zu konkretisieren. Das Gesetz mag
sinnvollerweise an Personen (ins. Leistungserbringer oder Versicherte)
Forderungen adressieren kdnnen, nicht jedoch an Krankheiten.

Ergénzen: (...) Stand der medizinischen Erkenntnisse unter In die Formulierung sollte auch die Beriicksichtigung des in § 2 SGB V

Beriicksichtigung des medizinischen Fortschrittes (...) Abs. 1 Satz 3 beschriebenen medizinischen Fortschrittes mit aufge-
nommen werden.

Es sind auch explizit die Falle berlcksichtigen, wo Patien- Auch diesen Patienten sollte der Zugang zur SAPV explizit moglich
ten nicht mehr bereit sind, mdgliche anerkannte Mal3- sein.
nahmen an sich durchfuihren zu lassen.

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfugen, durehgestrichen: Worte streichen
fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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Position UA SAPV

Der G-BA hat nach § 37b Abs.
3 Nr. 1 SGB V sowohl die An-
forderungen an die Erkrankun-
gen als auch an den besonde-
ren Versorgungsbedarf zu re-
geln.

Der G-BA hat sich an die Vor-
gaben des Gesetzgebers zu
halten.

Die Berucksichtigung des medi-
zinischen Fortschritts ist in der
Formulierung bereits mit enthal-
ten.

Der G-BA hat die Tatbestands-
voraussetzungen des § 37b
SGB V zu konkretisieren. Dass
die Ablehnung einzelner Thera-
pien kein Ausschlusskriterium
fur die SAPV darstellt, wurde
bereits in den Tragenden Grin-
den zu § 1 Abs. 3 klargestellt.
Daruber hinaus sind kaum Falle
vorstellbar, in denen die (ganz-
liche) Beseitigung einer Krank-



Tabelle 7: 8 3 Anforderungen an die Erkrankungen — Abs. 1
Eine Erkrankung ist nicht heilbar, wenn nach dem allgemein anerkannten Stand der medizinischen Erkenntnisse BehandlungsmafRRnahmen nicht zur Beseitigung dieser
Erkrankung fiihren kénnen.

Anderungsvorschlage Begrindungen / Kommentare Position UA SAPV

heit nicht gewlnscht werden

sollte.
Fazit:

Keine Anderung notwendig.

* Mehrfachnennungen

unterstrichen: Worte einfugen, durehgestrichen: Worte streichen
fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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Tabelle 8: 8§ 3 Anforderungen an die Erkrankungen — Abs. 2
Sie ist fortschreitend, wenn ihr Verlauf trotz medizinischer MalRnahmen nach dem allgemein anerkannten Stand der medizinischen Erkenntnisse nicht nachhaltig auf-
gehalten werden kann.

Anderungsvorschlage Begrindungen / Kommentare Position UA SAPV

erganzen: (...)_,Berlcksichtigung des medizinischen Fort- siehe Stellungnahme § 3 Abs. 1 S. 0.

schrittes®

erganzen: (...) und eine kurative oder lebensverldngernde .kurativ® wirde Abs. 1 betreffen

Handlungsoption nicht vorliegt und ist dort bereits abgebildet.
.lebensverlangernde Hand-

lungsoption® ist bereits erfasst.
Fazit:
Keine Anderung erforderlich.

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfugen, durehgestrichen: Worte streichen
fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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Tabelle 9: 8 3 Anforderungen an die Erkrankungen — Abs.

3

Eine Erkrankung ist weit fortgeschritten, wenn die Verbesserung von Symptomatik und Lebensqualitat sowie die psychosoziale Betreuung im Vordergrund der Versor-
gung stehen und nach begriindeter Einschatzung des verordnenden Arztes die Lebenserwartung auf Tage, Wochen oder Monate gesunken ist.

Anderungsvorschlage

Statt ;Lebenserwartung—gesunken besser ,Lebenserwar-
tung begrenzt".

Die Formulierung (...) gesunken ist" ersetzen durch (...) Wo-
chen oder Monate begrenzt ist."

Dass eine Erkrankung als ,fortgeschritten® ist, darf keine
Voraussetzung fir die Erbringung der SAPV sein.

streichen: (...) und-nach-begrindeter Einschatzung-des-—ver-
oder-Monate-gesunken-ist:

Bitte das Wort ;gesunken® durch ,begrenzt” ersetzen.
Erganzen:

(4) Bei Kindern und Jugendlichen kann die Erkrankung pha-
senhaft sein und innerhalb eines langen Zeitraums immer
wieder zu Krisen filhren bzw. sich in lang andauernden Pra-
finalphasen duBRern, deshalb kdénnen die Beratungsleistung,
die Koordination der Versorgung sowie die additiv unterstit-
zende Teilversorgung auch tber Jahre erforderlich sein.

andern: (...) die psychosoziale Betreuung Pflege im Vorder-
grund der Versorgung stehen und nach begriundeter Ein-
schatzung des verordnenden Arztes komplexe Symptomati-

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfligen, durchgestrichen: Worte streichen

Begrindungen / Kommentare

Begrenzt ist ein wertneutraler Begriff Kommentar: Es ist sehr zu begri-
Ren, dass keine festen Fristen genannt werden. Dieses entspricht den
praktischen Anforderungen, da es durchaus Krankheitsverlaufe mit
zumindest passager notwendiger spezialisierter Palliativversorgung
gibt, die sich Uber mehr als 6 Monate hinziehen kénnen (z.B. lebensli-
mitierende Erkrankungen im Kindesalter, neurologische Erkrankungen).
Die Formulierung ungliicklich. Wir schlagen stattdessen vor, hier die
Formulierung aus dem Gesetzestext zu nutzen.

Die vom Arzt vorzunehmende zeitliche Einschatzung der Lebenserwar-
tung sehen wir erfahrungsgemal auch bei dieser Formulierung als
problematisch an.

Der Bedarf an allgemeiner und spezialisierter Palliativversorgung kann
unterschiedlich und abwechselnd sein. Dies gilt insbesondere flr
Krankheiten mit langen Sterbeverlaufen wie zum Beispiel MS oder De-

fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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Position UA SAPV
Spik und Arzte: ,gesunken*
DKG und PatV: ,begrenzt*.

S. 0.

.weit fortgeschrittene Erkran-
kung“ ist gesetzliches Tatbe-
standsmerkmal.

Aufgrund der gesetzlichen Vor-
aussetzung ist eine gewisse
Prognose unvermeidbar.

S. 0.

Anderungsvorschlag wird teil-
weise berlicksichtig (s. u.)

1. ,begrenzte Lebenserwar-
tung® ist gesetzliches Tat-

bestandsmerkmal.



Tabelle 9: § 3 Anforderungen an die Erkrankungen — Abs.

3

Eine Erkrankung ist weit fortgeschritten, wenn die Verbesserung von Symptomatik und Lebensqualitédt sowie die psychosoziale Betreuung im Vordergrund der Versor-
gung stehen und nach begriindeter Einschatzung des verordnenden Arztes die Lebenserwartung auf Tage, Wochen oder Monate gesunken ist.

Anderungsvorschlage

ken vorliegen, die einen multiprofessionellen Ansatz verlan-
gen. Hinweise darauf, dass die Lebenserwartung auf Tage,
Wochen oder Monate gesunken ist, sind zu beachten.

Ergénzen:

4) Bei Kindern kann die lebensbegrenzende Erkrankung
phasenhaft sein und innerhalb eines langen Zeitraums im-
mer wieder zu Krisen fithren bzw. sich in lang andauernden
Pra-Finalphasen &uRern. Deshalb kann eine Versorgung
auch Uber Jahre hinweg notwendig sein.

andern: (...) sowie die psychosoziale Betrewung-Begleitung
im Vordergrund der Versorgung stehen und nach begriinde-

ter Einschatzung des verordnenden Arztes die Lebenser-
wartung auf Tage, Wochen oder Monate gesunken _be-
grenzt ist bzw. aufgrund der Erkrankung deutlich einge-
schrankt ist (z.B. lebenslimitierende Erkrankungen im Kin-
desalter, neurologische Erkrankungen sowie fortgeschritte-

ner Demenz).

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfligen, durchgestrichen: Worte streichen

Begrindungen / Kommentare

menz. Der Leistungsanspruch sollte vor diesem Hintergrund nicht von
der verbleibenden Lebenszeit abhangig gemacht werden sondern nur
von den komplexen Symptomatiken, die einen multiprofessionellen
Ansatz verlangen. Weiterhin halten wir die eingefiihrte Begrifflichkeit
.Betreuung®, im Zusammenhang mit den Versorgungsschwerpunkten
der speziellen Palliativversorgung weder fiir gesetzlich legitimiert noch
fur zielfiihrend, zumal es um pflegerische und medizinische Leistungen
geht.

.Begleitung“ hebt die ,gleiche Augenhéhe® der Beteiligten hervor. -
.Begrenzt‘ entspricht der Formulierung im Gesetzestext. Erganzt wird
der letzte Halbsatz, da es Krankheitsverlaufe gibt, die sich tUber Monate
hinziehen kdnnen.

fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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Position UA SAPV
2. s.Anderungin § 3 Abs. 3.

S.0.

Eine Auflistung von ausgewahl-
ten Errkrankungen ist nicht an-
gebracht, da hier die Gefahr
besteht, dass hier Gewicht auf
bestimmte Erkrankungen gelegt
wird und auf andere ungenann-
te nicht. Eine besondere Nen-
nung von neurologischen Er-
krankungen wirde insbesonde-
re bei Kindern tdédlich verlau-
fende Muskelerkrankungen
herabsetzen.

Votum PatV:

Neben Kindern miissen auch



Tabelle 9: § 3 Anforderungen an die Erkrankungen — Abs. 3
Eine Erkrankung ist weit fortgeschritten, wenn die Verbesserung von Symptomatik und Lebensqualitédt sowie die psychosoziale Betreuung im Vordergrund der Versor-
gung stehen und nach begriindeter Einschatzung des verordnenden Arztes die Lebenserwartung auf Tage, Wochen oder Monate gesunken ist.

Anderungsvorschlage

Begrindungen / Kommentare

andern: (...)auf-TFage—Wochen—oderMonate—gesunken—ist: Stattdessen ist auf die Begrenzung des Lebens abzustellen, da es

begrenzt ist.

;rage—Woeochen-oderMonate“streichen.

Streichung der Zeitvorgaben in der Richtlinie.

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfligen, durchgestrichen: Worte streichen

durchaus Patienten gibt, z. B. mit ALS oder anderen chronisch degene-
rativen Erkrankungen, die im Verlauf lhres Leidens immer wieder auf
symptomkontrollierende Palliative-Care-Malinahmen angewiesen sind.

Stattdessen ist auf die Begrenzung des Lebens abzustellen, da es
durchaus Patienten gibt, z.B. mit ALS oder anderen chronisch degene-
rativen Erkrankungen, die im Verlauf lhres Leidens immer wieder auf
symptomkontrollierende Palliative-Care-Malinahmen angewiesen sind.

In der Praxis hat sich herausgestellt, dass all zu starre Zeitfenster der
falsche Ansatzpunkt sind, um Leistungen der Krankenkassen hiervon
abhangig zu machen. So wenig wie jeder Sterbende ein Palliativpatient
ist, so wenig setzt palliativer Behandlungsbedarf voraus, dass jemand
Sterbender — im Sinne eines prognostizierbaren, auf wenige Tage oder
Wochen bezogenen Zeitraums bis zum Eintritt des Todes — ist. Der
Gesetzestext verzichtet folgerichtig auf eine allzu starre Festlegung von
Zeitfenstern. Der Gesetzgeber hat erkannt, dass er andernfalls dem
Behandlungsbedarf von Menschen mit weit fortgeschrittener Erkran-
kung, deren schwerwiegende Symptome voriber voriberge-
hend/krisenhaft behandelt werden missen, um deren Lebensqualitat zu
verbessern, nicht gerecht wiirde. Dem Willen des Gesetzgebers fol-
gend, diirfen darum auch in den Richtlinien keine starren Zeitvorgaben
auftauchen. Stattdessen sollte der Schwerpunkt der Festlegungen auf
die allgemeinen Charakteristika palliativer Behandlungssituationen, wie

fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF

56

Position UA SAPV

die chronischen neurologischen
Erkrankungen erwahnt werden.
Auch diese Erkrankungen kon-
nen phasenhaft sein und Uber
einen langen Zeitraum immer
wieder zu Krisen fihren.

Der genannte Zeitkorridor ges-
tattet es, den Besonderheiten
des Einzelfalls zu entsprechen
(s. § 1 Abs. 3).

S. 0.

sbegrenzte* Lebenserwartung
ist nicht nur allgemeine Be-
schreibung, sondern gesetzli-
ches Tatbestandsmerkmal.
Wenn der Gesetzgeber eine
Konkretisierung fir nicht statt-
haft gehalten hatte, hatte er auf
seine Nennung verzichtet oder
eine entsprechende deklaratori-
sche Funktion klargestellt.



Tabelle 9: § 3 Anforderungen an die Erkrankungen — Abs.

3

Eine Erkrankung ist weit fortgeschritten, wenn die Verbesserung von Symptomatik und Lebensqualitédt sowie die psychosoziale Betreuung im Vordergrund der Versor-
gung stehen und nach begriindeter Einschatzung des verordnenden Arztes die Lebenserwartung auf Tage, Wochen oder Monate gesunken ist.

Anderungsvorschlage

In der RL bertcksichtigen, dass in den Uberwiegenden Fal-
len (der Palliativversorgung) kausale Therapien parallel zur
SAPV durchzufiihren sind.

Bitte: ... oderMonate—gesunken-ist, ersetzen durch: oder

Monate begrenzt ist.

Einfiigen: “Palliative Krisen kénnen insbesondere bei
Kindern und Jugendlichen mit _langerfristig zum_Tode
fihrenden Erkrankungen zu voriibergehendem Behand-
lungsbedarf durch SAPV fiihren.

Bitte einfligen: *Palliative Krisen kénnen insbesondere bei
Kindern und Jugendlichen mit langerfristig zum Tode fiih-
renden Erkrankungen zu voriibergehendem Behandlungs-
bedarf durch SAPV fihren.

Streichung: und-—nach-begriindeter-Einschatzung—des—ver-
oder-Monate-gesunken-ist:

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfligen, durchgestrichen: Worte streichen

Begrundungen / Kommentare

sie sowohl im § 37 b, als auch in der entsprechenden Definition der
WHO angefiihrt sind, abheben: namlich, dass es sich um eine fort-
schreitende und weit fortgeschrittene Erkrankung handelt, in der
die Behandlung von Schmerzen sowie anderer belastender Sym-
ptome kdrperlicher, psychosozialer und spiritueller Art hdchste
Prioritét besitzt.

Es konnte sich bei der Durchfiihrung der SAPV als problematisch er-
weisen, wenn alle kausalen Therapien gestoppt wirden. In den Uber-
wiegenden Fallen ist auch eine Aufrechterhaltung von z. B. Schmerz-
bestrahlung oder Chemotherapie bei kleinzelligen Lungentumoren pa-
rallel zur SAPV durchzufiihren. Dies sollte hervorgehoben werden

Die Formulierung “begrenzt” ist an dieser Stelle passender.

Besonders bei Kindern und Jugendlichen mit lebenslimitierenden Er-
krankungen kénnen palliative Krisen zu zeitweisem Behandlungsbedarf
durch SAPV fiihren. Um Betroffenen und ihren Familien mit langerfristig
verlaufenden Erkrankungen gerecht werden zu kdnnen, ist diese Option
vorzusehen.

Besonders bei Kindern und Jugendlichen mit lebensverkirzenden Er-
krankungen koénnen palliative Krisen zu zeitweisem Behandlungsbedarf
durch SAPV fiihren. Um Betroffenen und ihren Familien mit langerfristig
verlaufenden Erkrankungen gerecht werden zu kdnnen, ist diese Option
vorzusehen.

Die unter den Absatzen 1 - 3 genannten Anforderungen sind hinrei-
chend. Die nachfolgenden Formulierung ,Tage, Wochen oder Monate*
lasst die besonderen Belange von Kindern als auch den nachfolgend
benannten Anspruch auf eine intermittierende Behandlungsmadglichkeit
unbertcksichtigt.

fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF

o7

Position UA SAPV

Die FortfGhrung nicht-palliativer
Behandlung im Rahmen der
sonstigen ambulanten Versor-
gung wird durch die Richtlinie
nicht ausgeschlossen.

S.0.

S. 0.

S. 0.

S. 0.



Tabelle 9: § 3 Anforderungen an die Erkrankungen — Abs. 3
Eine Erkrankung ist weit fortgeschritten, wenn die Verbesserung von Symptomatik und Lebensqualitédt sowie die psychosoziale Betreuung im Vordergrund der Versor-
gung stehen und nach begriindeter Einschatzung des verordnenden Arztes die Lebenserwartung auf Tage, Wochen oder Monate gesunken ist.

Anderungsvorschlage Begrindungen / Kommentare Position UA SAPV

streichen (...) Tage- Weochen-oderMeonate

neu:

(4) Bei Kindern mit oft jahreslang verlaufenden zum Tode
fuhrenden Erkrankungen kénnen sich die Beratungsleistung,
die Koordination der Versorgung sowie die additiv unterstit-
zende Teilversorgung unter Umstanden auch uber Jahre
erstrecken

Andern: ,begrenzt* statt ,gesunken®

als 2. Satz hinzufiigen: Ausgepragte palliative Krisensituati-
onen kdnnen, z.B. bei Kindern und Jugendlichen mit lebens-
limitierenden Erkrankungen oder Patienten mit unheilbaren
chronisch neurologischen Erkrankungen, im Bedarfsfall
auch Uber einen langeren Zeitraum zu meist intermittieren-
dem Unterstlitzungsbedarf durch SAPV flihren.

andern: (...) die psychosoziale Betreuung—DBegleitung im
Vordergrund der Versorgung stehen und nach begriindeter
Einschatzung des verordnenden Arztes die Lebenserwar-
tung auf Tage,

Begrindung:

andern: (...) Wochen oder Monate gesunken-begrenzt ist.
neuer Absatz: (4) Bei Kindern mit oft jahrelang verlaufenden
zum Tode fihrenden Erkrankungen kénnen sich die Bera-
tungsleistung, die Koordination der Versorgung sowie die
additiv__unterstiitzende Teilversorgung unter Umsténden
auch Uber Jahre erstrecken.

neu:(4) Bei Kindern mit oft jahreslang verlaufenden zum

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfligen, durchgestrichen: Worte streichen

Der Hinweis auf ,Tage, Wochen oder Monate“ ist zu unspezifisch, so
dass er entfallen kann.

S.0.

Bei vielen degenerativen oder erblichen Erkrankungen im Kindes- und s. o.
Jugendalter mit letalem Ausgang ist eine genaue Prognosestellung
extrem schwierig. Dies darf nicht zu einem Leistungsausschluss fir
diese Kinder fuihren.

Der Ausdruck ,begrenzt® scheint an dieser Stelle passender zu sein.

Unterstiitzungsbedarf durch SAPV kann im Verlauf von lebenslimitie- s. o.
renden Erkrankungen auch schon dann resultieren, wenn die Lebens-
erwartung noch nicht auf Tage, Wochen oder Monate begrenzt ist. Um
Betroffenen und ihren Familien mit langerfristig verlaufenden Erkran-
kungen gerecht werden zu kénnen, ist diese Option vorzusehen.

%
©

Der Begriff ,Begleitung“ hebt die ,gleiche Augenhdhe” der Beteiligten s. o.
hervor.

.Begrenzt’ entspricht der Formulierung im Gesetzestext. S. 0.

fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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Tabelle 9: § 3 Anforderungen an die Erkrankungen — Abs.

3

Eine Erkrankung ist weit fortgeschritten, wenn die Verbesserung von Symptomatik und Lebensqualitédt sowie die psychosoziale Betreuung im Vordergrund der Versor-
gung stehen und nach begriindeter Einschatzung des verordnenden Arztes die Lebenserwartung auf Tage, Wochen oder Monate gesunken ist.

Anderungsvorschlage

Tode filhrenden Erkrankungen kdnnen sich die Beratungs-
leistung, die Koordination der Versorgung sowie die additiv
unterstlitzende Teilversorgung unter Umstanden auch Uber
Jahre erstrecken.

neu:(4) Bei Kindern mit oft jahreslang verlaufenden zum
Tode fiihrenden Erkrankungen kénnen sich die Beratungs-
leistung, die Koordination der Versorgung sowie die additiv
unterstlitzende Teilversorgung unter Umstanden auch lber
Jahre erstrecken.

neu:(4) Bei Kindern mit oft jahreslang verlaufenden zum
Tode fiilhrenden Erkrankungen kdnnen sich die Beratungs-
leistung, die Koordination der Versorqung sowie die additiv
unterstitzende Teilversorgung unter Umstanden auch Uber
Jahre erstrecken.

Individuelle Einzelfalle sind zu berticksichtigen

andern: (...) die Lebenserwartung auf-TFage,—\Wechen—oder
Meonate—gesunken—ist-begrenzt bzw. aufgrund der Erkran-

kung deutlich eingeschrankt ist (z.B. lebenslimitierende Er-
krankungen im Kindesalter, neurologische Erkrankungen
sowie fortgeschrittener Demenz).

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfligen, durchgestrichen: Worte streichen

Begrindungen / Kommentare

z. B. bei zentralnervds degenerativen Erkrankungen.

.Begrenzt‘ entspricht der Formulierung im Gesetzestext. Erganzt wird
der letzte Halbsatz, da es Krankheitsverlaufe gibt, die sich tUber Monate
hinziehen kénnen.

fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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Position UA SAPV

Die Berlcksichtigung individuel-
ler Einzelfalle ist durch den
genannten Zeitkorridor gewahr-
leistet (s. auch § 1 Abs. 3).

S. 0.



Tabelle 9: § 3 Anforderungen an die Erkrankungen — Abs. 3

Eine Erkrankung ist weit fortgeschritten, wenn die Verbesserung von Symptomatik und Lebensqualitédt sowie die psychosoziale Betreuung im Vordergrund der Versor-
gung stehen und nach begriindeter Einschatzung des verordnenden Arztes die Lebenserwartung auf Tage, Wochen oder Monate gesunken ist.

Anderungsvorschlage Begrindungen / Kommentare Position UA SAPV
Fazit:
(3) 'Eine Erkrankung ist weit fortgeschritten, wenn die Verbesserung von Symptomatik und Lebensqualitdt sowie die psychosoziale Betreuung im Vordergrund der

Versorgung stehen und nach begriindeter Einschatzung des verordnenden Arztes die Lebenserwartung auf Tage, Wochen oder Monate gesunken ist. %Insbesondere
bei Kindern sind die Voraussetzungen fir die SAPV als Krisenintervention auch bei einer langer prognostizierten Lebenserwartung erfullt.

Dissens PatV:
2(...) Kindern und neurologischen Erkrankungen sind die Voraussetzungen (...).

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfugen, durehgestrichen: Worte streichen
fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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5.35 Auswertung der Stellungnahmen zu 8§ 4

Tabelle 10: § 4 Besonders aufwandige Versorgung

'Bedarf nach einer besonders aufwandigen Versorgung besteht, soweit die anderweitigen ambulanten Versorgungsformen sowie die ambulanten Leistungen nach §
39a SGB V nicht oder nur unter besonderer Koordination ausreichen wirden, um die Ziele der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (§ 1 Abs. 1) zu erreichen.
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 Pflegekraften in besonderem MafRe abgestimmtes Konzept voraussetzt. °Ein

Symptomgeschehen ist in der Regel komplex, wenn mindestens eines der nachstehenden Kriterien erfiillt ist:
- ausgepragte Schmerzsymptomatik
- ausgepragte neurologische / psychiatrische Symptomatik
- ausgepragte respiratorische Symptomatik
- ausgepragte gastrointestinale Symptomatik
" ausgepragte exulzerierende Wunden oder Tumore
Anderungsvorschlage Begriindungen / Kommentare

in Satz 1 andern: (...) die-ambulanten-Leistungensowie das Der Begriff ,ambulante Leistungen nach § 39a SGB V* kann als Leis-

Angebot des ambulanten Hospizdienstes nach § 39a SGB V tungserbringung in der Systematik des SGB V missverstanden werden.

nicht oder... Da sich aber kein unmittelbarer Leistungsanspruch des einzelnen Ver-
sicherten dem ambulanten Hospizdienst gegenlber ableitet, ist eine
andere Formulierung zu wahlen.

Satz 1 andern: ,Angebote ambulanter Hospizdienste” statt Um das durch den § 39a Abs. 2 geschaffene Angebot zu beschreiben,
sambulanten-Leistungen- das keine individuelle Leistungserbringung regelt, pladiert die DGP flr
die alternative Formulierung.

in Satz 1: Bedarf nach einer besonders aufwandigen Ver- Zu den Versorgungsformen gehoren Leistungen der Primarversorgung

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfugen, durehgestrichen: Worte streichen
fett markiert: implizite Forderung ohne konkrete Anderungsformulierung, operationalisiert durch GF
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Position UA SAPV

Dem Einwand wird insofern
entsprochen, als nun von den
Leistungen des ambulanten
Hospizdienstes gesprochen
wird; die Nennung von § 39a
SGB V ist damit hinfallig (s.u.).
Da diese Leistungen hinsichtlich
Regelungssystematik von den
anderweitigen ambulanten Ver-
sorgungsformen der GKV ab-
weichen, werden sie zur Klar-
stellung gesondert angespro-
chen.

S. 0.

s.0. und Position des UA SAPV



Tabelle 10: § 4 Besonders aufwandige Versorgung

'Bedarf nach einer besonders aufwindigen Versorgung besteht, soweit die anderweitigen ambulanten Versorgungsformen sowie die ambulanten Leistungen nach §
39a SGB V nicht oder nur unter besonderer Koordination ausreichen wirden, um die Ziele der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (§ 1 Abs. 1) zu erreichen.
Anhaltspunkt dafir ist das Vorliegen eines komplexen Symptomgeschehens, dessen Behandlung spezifische palliativmedizinische und / oder palllatlvpﬂegensche

Kenntnisse und Erfahrungen sowie ein interdisziplindr, insbesondere zwischen Arzten und Pflegekraften in besonderem MaRe abgestimmtes Konzept voraussetzt.

Symptomgeschehen ist in der Regel komplex, wenn mindestens eines der nachstehenden Kriterien erfillt ist:

- ausgepragte Schmerzsymptomatik

- ausgepragte neurologische / psychiatrische Symptomatik

- ausgepragte respiratorische Symptomatik

- ausgepragte gastrointestinale Symptomatik

" ausgepragte exulzerierende Wunden oder Tumore
Anderungsvorschlage
sorgung besteht, soweit die anderweitigen ambulanten-\Ver-
sorgungsformen Leistungen der Primarversorgung, die Ver-
sorgung in stationaren Einrichtungen der Eingliederungshilfe

sowie die ambulantenleistungen-Angebote der ambulanten
Hospizdienste nach § 39a SGB V nicht eder-nurunterbe-
sondererKoordination-ausreichen wirden, um die Ziele der
spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (§ 1 Abs. 1)
zu erreichen. (2x*)

in Satz 1 andern: (...) sowie die ambulanten Leistungen
nach § 39a SGB V — soweit der Versicherte Leistungen
nach § 39a SGB V in Anspruch nimmt - nicht oder nur unter
besonderer Koordination ausreichen wirden (...)."

Satz 1 andern: ,Leistungen der allgemeinen Palliativversor-

* Mehrfachnennungen
unterstrichen: Worte einfligen, durchgestrichen: Worte streichen

Begrundungen / Kommentare

(einschliel3lich stationare Pflegeeinrichtungen) sowie die Versorgung in
stationaren Einrichtungen der Eingliederungshilfe. Ambulante Hospiz-
dienste bieten psychosoziale Begleitung an, worauf der Versicherte
jedoch keinen Anspruch hat. Bei der SAPV geht es vorrangig um die
Koordination medizinischer und pflegerischer Leistungen. Hospizdiens-
te kénnen nur auf Wunsch des Versicherten hinzugezogen werden.
Deshalb kénnen sie nicht verbindlich in die Koordination eingebunden
werden.

Die Gleichsetzung von ambulanten Versorgungsf