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Vorwort und Einfiihrung

Die Langzeitpflege scheint endlich auf einem vorderen Platz auf der politischen Agen-
da angekommen zu sein. Diese Feststellung gilt selbst angesichts unvorhergesehener
GrofBkrisen, mit denen die Politik in jlingster Zeit gleich zweimal konfrontiert worden
ist: zunidchst seit Mirz 2020 mit der Corona-Pandemie und seit dem 24.02.2022 mit
dem russischen Angriffskrieg auf die Ukraine und allen hieraus resultierenden Folgen,
die in ihrem ganzen Ausmal} noch gar nicht absehbar sind. Dennoch gibt es von der
seit Dezember 2021 im Bund amtierenden Ampel-Koalition klare Signale, dass sie der
Langzeitpflege einen hohen Stellenwert beimisst, und zwar nicht nur, weil die Pflege im
Koalitionsvertrag erstmals vor der Gesundheitsversorgung behandelt wird.

So adressiert eines der ersten gesundheits- und pflegepolitischen Gesetzesvorhaben
der Ampel-Regierung, das Pflegebonusgesetz, unmittelbar die Situation von Pflegekrif-
ten: zum einen durch die Zahlung eines Pflegebonus an Beschiftigte in Krankenhédusern
und Einrichtungen der Langzeitpflege als Anerkennung fiir die von diesen wéhrend der
Corona-Pandemie erbrachten besonderen Leistungen, zum anderen aber auch durch er-
ginzende Regelungen, die die bereits in der vergangenen Legislaturperiode beschlossene
Verkniipfung des Zustandekommens eines Versorgungsvertrages in der Langzeitpflege
mit einer tariflichen oder tarifanalogen Vergiitung der Pflegekrifte auf den Weg bringen
sollen.

Begrenzte Problemsichten in der Pflegedebatte

So begriilenswert die erhohte Aufmerksamkeit grundsitzlich ist, die die Langzeitpflege
mittlerweile nicht nur in der Politik, sondern auch in Medien und Wissenschaft genief3t,
so unvollstindig und bruchstiickhaft ist vielfach gleichwohl das dabei zutage tretende
Problembewusstsein. Das betrifft zum einen die héufig verkiirzte Problemsicht auf un-
mittelbare Finanzierungsfragen, bei denen aktuell das zentrale Stichwort ,,Begrenzung
der Eigenanteile der stationédr Gepflegten* lautet. Gewiss handelt es sich hierbei um ei-
ne ganz wesentliche Frage, nicht zuletzt auch in Bezug auf die generelle Akzeptanz
der Pflegeversicherung in der Gesellschaft. Wie gerade auch einschlidgige Erfahrungen
wihrend der Corona-Pandemie gezeigt haben, stellen sich daneben aber auch eine Rei-
he wesentlicher Gestaltungsfragen fiir die kiinftige Sicherstellung einer bedarfsgerechten
Pflegeversorgung auf einem moglichst hohen Qualitétsniveau.

Zum anderen ist die Problemsicht in der Pflegedebatte aber oftmals auch noch aus
einem anderen Grund begrenzt, denn die Debatte adressiert in aller Regel den pflegeri-
schen ,,Normalfall“: Mehr und mehr Menschen werden immer &lter, und obwohl viele
von ihnen einen grofien Teil der hinzugewonnenen Lebenszeit in relativer geistiger und
korperlicher Frische verbringen, nimmt die Anzahl derer zu, die pflegebediirftig werden
und auf gezielte Unterstiitzung angewiesen sind: sei es mit oder ohne demenzielle Erkran-
kung sowie ggf. weitere chronische Krankheiten, was die Seite des Pflege- und weiteren
Versorgungsbedarfs betrifft, bzw. mit informeller und/oder professioneller Unterstiitzung
in der eigenen Hiuslichkeit oder aber nach einem Umzug von dort in ein bedarfsgerech-
tes ambulantes oder stationdres Pflegesetting, was die Seite der Versorgungsinfrastruktur
angeht.
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Pflegebediirftige Menschen mit speziellen Versorgungsbedarfen

Deutlich weniger im Fokus der allgemeinen Aufmerksamkeit als die mit fortschreitendem
Lebensalter zunehmend von Pflegebediirftigkeit betroffenen Menschen stehen andere
Teilgruppen von Pflegebediirftigen. Weil sie vielfach nicht die Aufmerksamkeit erfahren,
die ihnen und ihren Problemen gebiihrt, ist ihnen dieser Pflege-Report gewidmet. Gerade
fiir diese Pflegebediirftigen und ihre Angehdrigen stellen sich Fragen nach ihren kon-
kreten Versorgungs- und weiteren Unterstiitzungsbedarfen und wie diese gezielt gedeckt
werden konnen: in Bezug auf das geeignete hiusliche oder auflerhédusliche Pflegesetting
sowie hinsichtlich der erforderlichen Qualifizierung und Unterstiitzung informeller wie
professioneller Pflegekrifte.

Wie sehr der skizzierte ,,Normalfall” der altersassoziierten Pflegebediirftigkeit die
Pflegedebatte dominiert, wird schon daran deutlich, dass anstelle von Langzeitpflege oft-
mals pauschal von Altenpflege gesprochen wird. Dabei waren von den Ende 2020 rund
4,3 Millionen Pflegebediirftigen fast ein Fiinftel noch keine 60 Jahre alt, gut fiinf Prozent
sind Kinder und Jugendliche unter 20 Jahren.

Pflegebediirftige Kinder und Jugendliche

Der Beitrag von Claudia Oetting-Rofs widmet sich der pflegerischen Versorgungssi-
tuation von (schwerst-)pflegebediirftigen Kindern, die fast ausnahmslos zu Hause im
familidren Umfeld versorgt werden. Damit verbinden sich grole Herausforderungen fiir
alle Beteiligten, also fiir die Eltern und die betroffenen Kinder selbst. Der Beitrag be-
schreibt typische familiale Pflegearrangements, verkniipft mit Erlduterungen, wie Eltern
und Kinder ihre Situation erleben und bewiltigen. Abgeleitet werden Handlungsanfor-
derungen an eine familienzentrierte Pflege in der Hiuslichkeit, u.a. die Verbesserung
der konzeptionellen und empirischen Grundlagen zur gezielten Adressierung dieser
Zielgruppe oder die Etablierung fundierter Weiterbildungsangebote mit pédiatrischer
Ausrichtung.

Dauerhaft pflegebediirftige Kinder und Jugendliche stehen auch im Blickpunkt des
Beitrags von Sven Jennessen, der die psychosozialen, personellen und finanziellen
Herausforderungen in der familidren Versorgung der pflegebediirftigen Kinder und Ju-
gendlichen analysiert und sich der Frage zuwendet, wie unter diesen Bedingungen ein
Hochstmal an Teilhabe fiir alle Familienmitglieder ermoglicht werden kann. Weil Fami-
lien mit dauerhaftem Pflegebedarf heterogene Systeme sind, fallen auch ihre Bedarfe an
Unterstiitzung und Begleitung divers aus und erfordern als Leitidee ein hohes Maf} an
Flexibilitidt. Dabei sollte nach der Einschitzung des Autors bei allen Entwicklungen stets
die Familie als Ganzes im Fokus stehen.

Versorgung von Pflegebediirftigen am Lebensende

Am entgegengesetzten Ende der Lebensspanne befinden sich die Menschen, die einer
palliativen Versorgung bediirfen. Lukas Radbruch, Lisa Schmedding, Giilay Ates, Birgit
Jaspers, Heiner Melching, Steven Kranz und Claudia Bausewein geben in ihrem Beitrag
einen Uberblick iiber die Infrastruktur der Palliativversorgung und betrachten Versor-
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gungspfade von pflegebediirftigen Menschen in der palliativen Phase. Auch wenn sich
in diesem Versorgungsbereich infrastrukturell in den letzten Jahren eine Menge getan
hat, besteht insbesondere an den Ubergingen zwischen Versorgungssektoren weiterhin
deutlicher Verbesserungsbedarf. Dabei muss besseres Schnittstellenmanagement auch
die betroffenen Patientinnen und Patienten und deren Angehorige einbeziehen. Dariiber
hinaus verweist das Autorenteam auf die generelle Notwendigkeit einer verstirkten ge-
sellschaftlichen Diskussion iiber den Umgang mit schwerer Krankheit, Sterben und Tod,
damit noch bestehende Barrieren abgebaut werden und alle Menschen eine angemessene
Palliativversorgung erhalten konnen.

Ein Drittel der innerhalb eines Jahres verstorbenen AOK-Versicherten lebte in einem
Pflegeheim. Antje Schwinger, Kathrin Jiirchott, Susann Behrendt, Felipe Argiiello Guer-
ra, Constance Stegbauer, Gerald Willms und Jiirgen Klauber haben in ihrem Beitrag
auf der Grundlage von AOK-Abrechnungsdaten untersucht, welche Rolle Krankenhaus-
aufenthalte in der letzten Lebensphase dieser Menschen gespielt haben. Dabei wird
eine Verdichtung von Krankenhausaufenthalten erkennbar, bei denen zudem vielfach
vermeidbare Behandlungsanlédsse als Ursache dokumentiert sind. Dies verweist auf die
Notwendigkeit zu gewihrleisten, dass die Wiinsche von Pflegeheimbewohnenden in Be-
zug auf ihre Versorgung am Lebensende konsequent beachtet werden.

Ethische Fragen zur Palliativversorgung stehen auch im Blickpunkt des Beitrags von
Michael Coors. Dabei geht es um das Spannungsfeld zwischen einer spezialisierten Pal-
liativversorgung fiir Menschen mit einem besonders hohen Versorgungsbedarf auf der
einen Seite und der Beriicksichtigung individueller Bediirfnisse der betroffenen Patien-
tinnen und Patienten — etwa psycho-sozialer oder spiritueller Natur — auf der anderen
Seite. Dies gilt es auch im Bereich der allgemeinen Palliativversorgung zu beriicksich-
tigen, indem dort fiir eine solide Grundversorgung gesorgt wird, wo in der Regel keine
interdisziplindren Behandlungsteams vorgesehen sind.

Der bislang etablierte Einsatz von Patientenverfiigungen hinsichtlich medizinischer
MaBnahmen in Situationen, in denen keine Einwilligungsfahigkeit der betroffenen Men-
schen besteht, erscheint im Hinblick auf die erwiinschte Stirkung von deren Autonomie
defizitdr. Vor diesem Hintergrund beleuchten Jiirgen in der Schmitten, Stephan Rixen und
Georg Marckmann das Konzept des Advance Care Planning, das sich gerade fiir solche
Situationen als Prozess der gemeinsamen Entscheidungsfindung versteht, um zu wohl-
informierten Festlegungen als Ausdruck autonomer Entscheidungen zu gelangen. Die
Autoren geben iiberdies Anregungen, wie die Rahmenbedingungen des Advance Care
Planning zweckmifig weiterentwickelt werden konnen.

Weitere spezielle Versorgungslagen

Vergleichsweise geringe Aufmerksamkeit im Pflegekontext finden pflegebediirftige Men-
schen mit Korperbehinderungen, obwohl hiermit oftmals die Inanspruchnahme pflege-
rischer Hilfestellungen verbunden sein kann. Roman Helbig und Anne-Dorte Latteck
weisen in ihrem Beitrag darauf hin, dass im Mittelpunkt der Pflege von Menschen mit
Korperbehinderungen die Sicherung von Lebensqualitit steht. Pflegerische Maflnahmen
in Bezug auf die geeignete Wohnform oder die Forderung des Verarbeitungsprozesses zur
Akzeptanz der Behinderung kdonnen dazu beitragen, dass Menschen mit Korperbehinde-
rung selbst moglichst weitgehend iiber ihre Lebensqualitit entscheiden konnen.
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Im Jahr 2020 hat der Gesetzgeber einen neuen Leistungsanspruch fiir auBerklinische
Intensivpflege eingefiihrt, wobei zugleich Rahmenbedingungen beziiglich Leistungsort
und Leistungserbringung definiert wurden. Die bestehenden Bedarfslagen sowie die
Versorgungs- und Lebenssituation der Betroffenen bediirfen jedoch einer systematischen
Erfassung. Auf der Grundlage einer Analyse von AOK-Abrechnungsdaten verdeutlichen
Miriam Rdker, Soren Matzk, Andreas Biischer, Gerald Willms, Abdel Hakim Bayaras-
sou, Nahne-Alina Knizia, Constance Stegbauer, Markus Hopp und Antje Schwinger die
Heterogenitit der Menschen mit auBerklinischer Intensivpflege beziiglich Alter und Ge-
schlecht, Grunderkrankungen und Versorgungssetting. Dabei kommt der Subgruppe von
beatmeten, insbesondere trachealkaniilierten Patientinnen und Patienten besondere Be-
deutung zu.

Im Mittelpunkt des Beitrags von Uta Giihne, Michael Schulz, André Nienaber, Ste-
fan Rogge und Steffi Riedel-Heller stthen Menschen mit schweren und chronischen
psychischen Erkrankungen, deren Privalenz auf ein bis zwei Prozent der Erwachsenen-
bevolkerung geschitzt wird. Nicht nur in Bezug auf die psychische Erkrankung selbst,
sondern auch auf begleitende somatische Erkrankungen sowie im Hinblick auf die Teil-
habe an Bildung, Arbeit und sozialem Leben weisen diese Menschen einen hohen und
umfassenden Versorgungs- und Unterstiitzungsbedarf auf. Der Beitrag skizziert die be-
sondere Lebens- und Versorgungssituation schwer psychisch kranker Menschen und
betrachtet die verschiedenen hierfiir relevanten gesetzlichen Pflegeleistungen unter be-
sonderer Beachtung der Rolle von An- und Zugehérigen.

Demenz wird gewohnlich mit Alzheimer-Demenz von Menschen in fortgeschritte-
nem Alter assoziiert. Weit weniger verbreitet sind demenzielle Erkrankungen, die bereits
in deutlich niedrigerem Alter auftreten. Dazu zéhlt etwa die Frontotemporale Demenz,
die im Blickpunkt des Beitrags von Claudia Dinand, Martin Berwig und Margareta Ha-
lek steht. Darin wird deutlich, dass Menschen mit dieser vergleichsweise seltenen und
schwierig zu diagnostizierenden Krankheit und ihre Familien grofen Herausforderun-
gen ausgesetzt sind. Anhand der Ergebnisse eines Forschungsprojekts wird gezeigt, wie
es mit Hilfe von Videofeedback gelingen kann, die Lebensqualitidt von Menschen mit
der verhaltensbetonten Variante der Frontotemporalen Demenz und ihren Angehdrigen
zu verbessern. Zugleich verweist das Autorenteam darauf, dass in Bezug auf Demenz-
formen im jiingeren Alter und die Versorgung der hiervon betroffenen Menschen noch
erheblicher Forschungsbedarf besteht.

Im Mittelpunkt des Beitrags von Sebastian Ritzi, Eric Schmitt und Andreas Kruse
zu Menschen mit geistiger Behinderung und altersassoziierter Pflegebediirftigkeit ste-
hen die Aspekte der Wahrnehmung und Anerkennung von Ressourcen und Kompetenzen
dieser Menschen sowie die Umsetzung von Rehabilitations- und positiven Verdanderungs-
potenzialen. Dabei wird die Notwendigkeit betont, die medizinisch- und pflegerisch-
rehabilitative Versorgung weiter auszubauen und dabei auch die spezifische Situation von
Menschen mit geistiger Behinderung zu beriicksichtigen — im Hinblick auf deren Bedarfe
und Bediirfnisse, Kompetenzen und Vulnerabilititen.

In dem Beitrag von Sabine Metzing wird die Perspektive in Hinblick auf spezi-
elle Versorgungslagen gewechselt: Nicht pflegebediirftige Menschen mit spezifischen
Versorgungs- und Unterstiitzungsbedarfen stehen hier Blickpunkt, sondern Kinder und
Jugendliche mit Pflegeverantwortung in der Familie (Young Carers). Fiir ihre in dem
Beitrag dargestellte Situation gibt es in Deutschland weder ein breites Problembe-
wusstsein noch geniigend gezielte Unterstiitzungsangebote zur Problembewiltigung. Die
Autorin hilt u.a. Langzeitstudien zum besseren Verstindnis des Verlaufs informel-
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ler Pflege-Karrieren fiir erforderlich, um negativen Auswirkungen auf Bildungs- und
Arbeitsmarktchancen sowie gesundheitlichen Spitfolgen bei Young Carers friihzeitig
priaventiv begegnen zu kénnen.

Strukturelle Rahmenbedingungen

Wie schon betont, darf Langzeitpflege keineswegs pauschal mit Altenpflege gleichge-
setzt werden. Wihrend pflegebediirftige Kinder und Jugendliche fast ausnahmslos zu
Hause versorgt werden, besteht insbesondere bei vielen pflegebediirftigen Menschen im
,.mittleren Erwachsenenalter groer Bedarf an Angeboten, die nicht nur ihren Pflegeer-
fordernissen, sondern auch dem Wunsch nach Autonomie und Teilhabe gerecht werden.
Vor diesem Hintergrund befassen sich Karin Wolf-Ostermann und Ursula Kremer-Preif}
mit dem Potenzial neuer Wohnformen zwischen Heim und Hiuslichkeit und stellen dabei
auch einige gelungene Praxisbeispiele vor. Damit diese keine singulédren ,,Leuchtturmpro-
jekte* bleiben, besteht allerdings noch erheblicher Handlungsbedarf auf verschiedenen
politischen Ebenen, um die notwendigen Rahmenbedingungen zu schaffen.

Die Versorgung von pflegebediirftigen Menschen mit spezifischen Bedarfslagen ver-
langt nach Pflegenden mit entsprechendem Know-how. Vor diesem Hintergrund befasst
sich Gertrud Hundenborn in ihrem Beitrag mit der grundlegenden Reform der nunmehr
generalistischen Pflegeausbildung. Dabei geht sie insbesondere auf sich hieraus erge-
bende Konsequenzen fiir anschlussfihige pflegerische Weiterbildungen ein, wie sie im
Hinblick auf spezifische Pflege- und Versorgungsbedarfe bestimmter Subgruppen von
Pflegebediirftigen erforderlich sind. Die Autorin konstatiert, dass sowohl zur Bestim-
mung von Weiterbildungsbedarfen als auch zur Entwicklung entsprechender Konzepte
noch erheblicher Forschungs- und Entwicklungsbedarf besteht.

Der Grofiteil der pflegebediirftigen Menschen in Deutschland wird ambulant durch
An- und Zugehorige gepflegt. Dabei geht es ausgesprochen vielfiltig zu, wie der Beitrag
von Frank Schumann, Christian Pdlmke und Katharina Lange zeigt. Anhand von vier
Bevolkerungsgruppen wird ein exemplarischer Einblick in unterschiedliche Pflegesitua-
tionen gegeben: bei Menschen mit Migrationsgeschichte, bei Familien mit einem pflege-
bediirftigen Kind, bei Menschen aus dem Spektrum der sexuellen Vielfalt (LSBTT*) und
bei pflegenden Kindern und Jugendlichen. Dieser Vielfalt wird das Pflegesystem aller-
dings nicht ausreichend gerecht; wichtige Unterstiitzungsleistungen fehlen. Der Beitrag
plidiert generell fiir eine umfassende diversitétssensible Ausrichtung der Pflege.

Die Pflegeberatung nach § 7a Elftes Sozialgesetzbuch birgt aufgrund der Mog-
lichkeit des Case Managements, sozialgesetzbuchiibergreifender Beratungstitigkeit und
Netzwerkarbeit grundsitzlich Potenzial in Bezug die gezielte Unterstiitzung von pflege-
bediirftigen Menschen mit speziellen Versorgungsbedarfen. Julia Katharina Wolff und
Claudia Pflug untersuchen in ihrem Beitrag anhand der Daten der Evaluation der Pfle-
geberatung und ihrer Strukturen aus dem Jahr 2020, wie die Pflegeberatung speziell fiir
die Zielgruppen pflegebediirftiger Kinder und Jugendlicher sowie pflegebediirftiger Men-
schen mit Behinderung genutzt wird. Im Ergebnis entfillt auf diese beiden Gruppen nur
ein vergleichsweise geringer Teil der Beratungsleistungen. In den spezialisierten Bera-
tungsstellen, auf die vielfach verwiesen wird, ist aber nur ein geringer Teil der Beratenden
entsprechend weiterqualifiziert. Bei der Ausschdpfung des Potenzials der Pflegeberatung
besteht somit noch ,,Luft nach oben*, auch aus organisatorischer Sicht.
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Daten und Analysen

Auch im Pflege-Report 2022 bildet das ausfiihrliche Kapitel zur Situation der Pfle-
gebediirftigen den Abschluss und liefert ein umfassendes Bild von der pflegerischen
und gesundheitlichen Versorgung in Deutschland. Basierend auf GKV-standardisierten
Abrechnungsdaten der AOK-Gemeinschaft zeigen Soren Matzk, Chrysanthi Tsiasioti,
Susann Behrendt, Kathrin Jiirchott und Antje Schwinger Privalenzen, Verldufe und Ver-
sorgungsformen der Pflege sowie wichtige Kennzahlen zur Gesundheitsversorgung von
pflegebediirftigen Menschen.

Unser abschlieender Dank gilt allen, die das Erscheinen dieser Publikation mog-
lich gemacht haben. Das betrifft in erster Linie die Autorinnen und Autoren fiir die
Uberlassung ihrer Beitrige und die kollegiale Zusammenarbeit. Wir danken ferner al-
len beteiligten Mitarbeitenden des WIdO fiir ihr Engagement bei der Fertigstellung des
Pflege-Reports, insbesondere Susanne Sollmann fiir die redaktionelle Betreuung. Dem
bewidhrten Team des Springer-Verlags danken wir fiir die professionelle verlegerische
Betreuung.

Klaus Jacobs
Adelheid Kuhlmey
Stefan Gref
Jiirgen Klauber
Antje Schwinger
Berlin und Fulda
Mai 2022
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4 C. Oetting-Rof3

== Zusammenfassung

Der Beitrag fiihrt die spezifischen pfle-
gerischen  Versorgungsbedarfe (schwerst-)
pflegebediirftiger Kinder exemplarisch aus,
beschreibt typische familiale Pflegearran-
gements sowie zentrale Herausforderungen.
Erliduterungen zum Erleben und Bewdil-
tigungshandeln von  Eltern,  betroffenen
Kindern und gesunden Geschwisterkindern
aus empirischen Untersuchungen tragen zum
Verstehen familialer Pflegearrangement mit
einem pflegebediirftigen Kind bei und liefern
Ansatzpunkte fiir pflegerische Interventio-
nen. Zusammenfassend werden zukiinftige
Handlungsanforderungen an eine familienori-
entierte Pflege in der hduslichen Versorgung
von pflegebediirftigen Kindern abgeleitet.

This article exemplifies the specific care needs
of seriously ill children, describes typical out-
patient arrangements of family care as well as
their central challenges. To improve the un-
derstanding of family care arrangements for
a care-dependent child, insights about the ex-
perience and coping strategies of the parents,
the ill children and their healthy siblings from
empirical studies are elaborated and provide
starting points for care interventions. In sum-
mary, the author derives future needs for ac-
tion within family-oriented care in domestic
settings of children in need of care and with
life-limiting diseases.

1.1 Zur Situation
(schwerst-)pflegebediirftiger
Kinder in Deutschland

Pflegebediirftige Kinder und Jugendliche sind
im Kontext der Diskussionen um Pflegebediirf-
tigkeit, Pflegebildung und Versorgungsstruk-
turen eine unzureichend beachtetet Gruppe.
Lange Zeit wurde die Pflege kranker Kinder
mit einem akutem Krankheitsgeschehen asso-
zilert, das sich im Rahmen eines stationiren
Aufenthaltes kurieren ldsst. Doch in der Pédia-
trie zeichnet sich schon lange eine sogenannte

,.,neue Morbiditit*“ (Reinhardt und Petermann
2010) ab, die gekennzeichnet ist durch kom-
plexe chronische Stérungen, die sich nicht nur
somatisch manifestieren, sondern auch Storun-
gen der psychischen Gesundheit einschlielen
(Karg et al. 2021). Aufgrund dieser Entwick-
lungen, durch verinderte Krankheitsverldufe
und auch durch eine Zunahme spezialisier-
ter Versorgungsstrukturen (wie die speziali-
sierte ambulante Palliativversorgung von Kin-
dern und Jugendlichen (SAPV-KJ)) findet eine
Verlagerung des pidiatrischen Versorgungs-
schwerpunktes (Spindler 2016) auf den ambu-
lanten Sektor statt.

Die professionelle Pflege iibernehmen
zumeist auBerklinische spezialisierte Kin-
derkrankenpflegedienste. Diese blicken in
Deutschland auf eine rund dreifligjdhrige Tra-
dition zuriick. Doch bis heute ist das Feld
der piddiatrischen Pflege nicht zufriedenstel-
lend bearbeitet und wenig erforscht. Entwick-
lungen wie Fachkriftemangel, veridnderte Ver-
sorgungsbedarfe, Technisierung und fehlen-
de addquate Qualifizierung fiir dieses spezi-
fische Handlungsfeld stellen pflegebediirftige
Kinder!, ihre Familien, Kinderkrankenpflege-
dienste und professionell Pflegende vor immer
neue Herausforderungen.

Gleichzeitig riicken pflegebediirftige und
schwerkranke Kinder und ihre Familien ver-
starkt in den Fokus von Forschung (Kofahl
und Liidecke 2014; Kofahl et al. 2017; Oet-
ting-Rof} et al. 2019; Falkson et al. 2020;
Schiitirmann 2020; Adler et al. 2021). Fiir die
Pflege und Versorgung von Kindern mit selte-
nen, lebenslimitierenden und/oder chronischen
Erkrankungen sind nicht nur Erkenntnisse zur
Sicht der betroffenen Kinder selbst relevant,
sondern auch zur Perspektive ihrer Eltern, der
Geschwisterkinder und der Familien als Gan-
zes. Die Versorgung eines pflegebediirftigen
Kindes ist eine ,,Familienangelegenheit”. El-

1 Zur besseren Lesbarkeit werden im Weiteren die Be-
griffe Kinder und Jugendliche in der Bezeichnung
Kinder zusammengefasst, obschon ein Verstdndnis
von Kindheit und Jugend als zwei eigenstdndige Le-
bensphasen zugrunde liegt.
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tern und Geschwister sind in die Pflege in-
volviert und sollten gleichermaflen Adressaten
professioneller Pflege sein, insbesondere in
Bezug auf Beratung, psychosoziale Begleitung
sowie auf Aspekte der Gesundheitsfrderung
und Prévention.

1.1.1 Pflegebediirftige Kinder und
Jugendliche in Deutschland

Bis heute fehlen iiber die Gruppe der
(schwerst-)pflegebediirftigen ~ Kinder  in
Deutschland solide epidemiologische Daten.
Ein Grund fiir die unklare Datenlage besteht
darin, dass diese Gruppe unterschiedlich be-
trachtet wird — als chronisch krank, als Kinder
mit Behinderungen, als Kinder mit seltenen
Erkrankungen, als lebenslimitierend erkrankt
aus der Perspektive der Palliativversorgung
und eben als pflegebediirftig im Sinne des
SGB XI, sofern sie einen Pflegegrad aufwei-
sen.

Verzeichnete die Pflegestatistik 2018 in der
Gruppe der 0- bis 15-Jahrigen noch 80.539
pflegebediirftige Kinder (Statistisches Bundes-
amt 2018), sind nach aktueller Pflegestatistik
schon 160.953 Kinder und Jugendliche unter
15 Jahren pflegebediirftig im Sinne des SGB XI
(Statistisches Bundesamt 2020). Die hier ab-
zulesende, zuvor prognostizierte Tendenzstei-
gerung ldsst sich auf eine zunehmende Tech-
nisierung, medizinischen Fortschritt und eine
damit einhergehende hohere Lebenserwartung
zuriickfiithren. Die Pflegequote, also der An-
teil der Pflegebediirftigen in dieser Altersgrup-
pe, liegt bei 1,4 %. Anders als die Altersein-
teilung der Pflegestatistik schlie3t die padiatri-
sche Versorgung Kinder, Jugendliche und mit-
unter junge Erwachsene bis 21 Jahre ein. Auf-
grund der Alterseinteilung der Pflegestatistik
bis 15 Jahre ist auch diese Datenbasis fiir die
padiatrische Pflege nur bedingt aussagekriftig.

Viele der pflegebediirftigen Kinder leiden
unter sehr seltenen und komplexen Erkrankun-
gen. Aktuell werden ca. 8.000 seltene Erkran-
kungen geschitzt, davon sind 80 % genetisch

determiniert (Boettcher et al. 2021). Fiir die
meisten seltenen Erkrankungen existieren kei-
ne kurativen Therapieansitze; die Behandlung
und Pflege sollte daher einem palliativen An-
satz folgen, symptomorientiert und auf eine
Linderung des Leidens ausgerichtet sein sowie
auf die Forderung von Lebensqualitit, Wiirde
und Autonomie des Kindes und der gesamten
Familie abzielen. Dies gelingt bisher nur be-
dingt, nicht flichendeckend und konzeptionell
durch sehr unterschiedliche Ansitze (Krem-
eike et al. 2016; Fischbach et al. 2018). Die
Lebenserwartung der Kinder ist aufgrund der
seltenen Erkrankungen oftmals verkiirzt. So
haben viele pflegebediirftige Kinder seltene,
sogenannte lebenslimitierende Erkrankungen.

Die Krankheitsbilder sind ausgesprochen
heterogen. Lédngst nicht alle lebenslimitierend
erkrankten Kinder gelten als pflegebediirftig
im Sinne des SGB XI (Kofahl et al. 2017).
Da manche Familien ausschlielich Leistun-
gen der gesetzlichen Krankenversicherung be-
ziehen, werden sie nicht in der Pflegestatistik
erfasst und es fehlt an Daten zur Haufigkeit
einzelner lebenslimitierender Erkrankungen in
Deutschland. Bekannt ist, dass in Deutsch-
land jedes Jahr 3.500 bis 4.000 Kinder an
einer unheilbaren Erkrankung versterben (Zer-
nikow et al. 2017). Grundsitzlich ldsst sich
konstatieren, dass sich Pflegebediirftigkeit, die
in angeborenen Beeintrichtigungen, Unfillen
oder chronischen Erkrankungen griindet, an-
ders darstellt als Pflegebediirftigkeit, die aus
Alterungsprozessen entsteht (Rothgang et al.
2017).

1.1.2 Versorgungssituationen

Annihernd alle pflegebediirftigen Kinder wer-
den zu Hause versorgt, obschon sie in der
Regel eine erheblich eingeschrinkte Alltags-
kompetenz aufweisen (Statistisches Bundes-
amt 2018, 2020) und mitunter intensivpflichtig
gepflegt werden. Nach aktueller Pflegestatis-
tik sind nur 0,16 % (268) der pflegebediirt-
tigen Kinder in einer vollstationdren Pflege-
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einrichtung untergebracht. Mit zunehmender
Technisierung und medizinischem Fortschritt
steigt nicht nur die Lebenserwartung erkrank-
ter Kinder, sondern auch die Anzahl der lang-
zeitbeatmeten Kinder unter ihnen an. Nach
Schitzungen sind etwa 2.000 Minderjdhrige
in Deutschland auf eine dauerhafte Unterstiit-
zung der Atmung angewiesen. Genaue Zahlen
iiber die Hiufigkeit der auferklinischen Be-
atmung von Kindern liegen ebenfalls nicht vor,
da ein nationales Heimbeatmungsregister fehlt
(Falkson et al. 2020).

Zusammenfassend verdeutlichen aktuelle
Zahlen zur Versorgungssituation, dass Famili-
en mit einem pflegebediirftigen Kind diejeni-
gen sind, die die Verantwortung fiir die duBerst
heterogenen, hoch komplexen, intensiven und
kaum vorhersehbaren Pflegesituationen und
-verldufe iibernehmen, wobei sich die ,,Last
der Pflege zumeist auf eine Hauptperson kon-
zentriert (Biiker 2015). Diese Rolle iibernimmt
im Allgemeinen die Mutter — 80 % der Miitter
sehen sich als Hauptpflegeperson an (Lap-
wood und Goldman 2012; Kofahl und Liidecke
2014). Sie halten diese Aufgabe fiir selbst-
verstiandlich bzw. sehen sich dazu verpflichtet
(Stahl et al. 2013; Biiker 2015). Gleichzei-
tig ergeben sich fiir sie erhebliche Effekte auf
den Erwerbsumfang (Eggert et al. 2021). So
reduziert jede zweite betroffene Mutter ihre
Arbeitszeit, jede vierte beendet ihre berufliche
Karriere, um den tiglichen Herausforderungen
bei der Versorgung pflegebediirftiger Kinder
nachkommen zu konnen (Kofahl et al. 2017).

Aufgrund unzureichend spezialisierter und
den Eltern wenig bekannter Hilfestrukturen
sowie durch fehlende Versorgungskontinuitét
sind die Familien weitestgehend auf sich ge-
stellt. Die Versorgungsstrukturen sind fiir Fa-
milien undurchsichtig. Segmentierungen von
Zustindigkeiten auf der Ebene von Leistungs-
trigern und Leistungserbringern, eine Frag-
mentierung von Behandlungsabldufen, unter-
schiedliche Steuerungslogiken der Sozialleis-
tungstrdger selbst sowie eine unzureichende
Kultur der Zusammenarbeit verschiedener Ak-
teure erschweren den Zugang zum Versor-
gungssystem fiir sie grundlegend (Bruker und

Klie 2016). Englert et al. (2018) konstatie-
ren, dass bei Beratungsangeboten zur Lang-
zeitpflege die Bedarfe von Familien mit pflege-
bediirftigen Kindern unberiicksichtigt bleiben.
Sie kommen zu dem Ergebnis, dass spezifi-
sche Beratungsangebote fiir diese Nutzergrup-
pe fehlen (ebd.).

= = Familiale Pflegearrangements

In der Mehrzahl haben pflegebediirftige Kin-
der und ihre Familien mehrwochige bzw.
mehrmonatige Krankenhausaufenthalte hinter
sich, meistens aufgrund von komplexen Ope-
rationen oder akuten Krisen. Trotz identischer
Pflegegrade sind die familialen Pflegearrange-
ments und Versorgungssituationen sehr ver-
schieden. Kinder erhalten teilweise professio-
nelle auBerklinische (Kinder-)Intensivpflege
und Begleitung bis zu 24 Stunden tiglich.
Andere Familien tibernehmen die Versorgung
ausschlieBlich und iiber Jahre hinweg selbst
(Peuker und Lehmann 2017). Mitunter sind
spezialisierte ambulante Palliativteams fiir
Kinder und Jugendliche (SAPV-KJ) wieder-
kehrend in die Versorgung involviert (Kremei-
ke 2019). Andere Familien werden (zusétzlich)
durch Ehrenamtliche eines ambulanten Kin-
derhospizdienstes begleitet. Auch der Bunte
Kreis oder familienentlastende Dienste (FeD)
unterstiitzen Familien mit einem pflegebediirf-
tigen Kind (Oetting-Rof et al. 2019). In jlings-
ter Zeit entstehen innovative auferklinische
Betreuungsformen im Sinne von Wohngrup-
pen oder (teil)stationdren Einrichtungen fiir
Kinder (BHK 2022).

Durch die Corona-Pandemie verschirfte
sich die Versorgungssituation vieler Familien
mit einem pflegebediirftigen Kind. Familien
wurden mit ihren Angsten, ihren Sorgen um
das Leben ihres Kindes und mit den (zusétz-
lichen) alltdglichen Anforderungen alleinge-
lassen. Pandemische Mafinahmen potenzierten
das Belastungserleben und reduzierten die In-
anspruchnahme von (dringend erforderlichen)
Versorgungsleistungen. Einschrinkungen der
Teilhabe verstirkten eine oftmals ohnehin be-
stehende soziale Isolation. Die Quarantine-
maBnahmen ziehen voraussichtlich negative
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psychische sowie korperliche Folgen fiir Kin-
der, Eltern und Familien nach sich (Brooks
et al. 2020). Dariiber hinaus wirkt sich die
,,vergessene Perspektive der informellen Pfle-
ge* (Fischer 2021) vermutlich auf das Vertrau-
en der Familien in das Versorgungssystem aus.

m = AuBBerklinisch-padiatrische Pflege

Sind  auBerklinische  Kinderkrankenpfle-
gedienste eingebunden, begeben sich die
professionell Pflegenden in duflerst heterogene
und belastete Familiensituationen; die Privat-
heit der Familien wird zum Arbeitsplatz. Es
handelt sich dabei um pflegerische Langzeit-
versorgung, die viele Jahre andauern kann. Die
Pflegezeiten liegen je nach Situation, Geneh-
migung und Verfiigbarkeit zwischen wenigen
Stunden téglich bis hin zu 24-Stunden-Versor-
gungen (Peuker und Lehmann 2017). Nicht
immer konnen Familien mit einem pflegebe-
diirftigen Kind auf dieses Angebot zihlen,
denn schon vor der Pandemie fehlte es an
Kapazititen: In Niedersachsen mussten 2014
beispielweise 53 padiatrische Versorgungen
abgelehnt werden. Mitunter miissen Familien
ihr Kind dann zur lebensnotwendigen Versor-
gung iiber Monate hinweg im Krankenhaus
belassen (Héusliche Pflege 2016).

Die inhaltliche Vielfalt auBerklinisch-
padiatrischer Pflegesituationen erfordert ei-
ne hochspezialisierte und qualifizierte Pflege
und Begleitung, die sich zum einen an den
individuellen krankheitsbedingten Problemen
und Bediirfnissen der Kinder und Familien
orientiert und zum anderen physiologische,
psychosoziale und kognitive Entwicklungs-
besonderheiten in den unterschiedlichen
Entwicklungsphasen beriicksichtigt (Kohlen
2011). AuBerklinisch-pédiatrische Pflege geht
mit hoher Verantwortung, emotionaler Belas-
tung und zeitlichen Freirdumen einher (Peuker
und Lehmann 2017; Schiiiirmann 2020), die
situative Anpassungen erforderlich machen
und in denen Notfille wiederkehrend und un-
vermittelt auftreten.

Die professionelle Pflege eines pflegebe-
diirftigen Kindes wird auch dann als Inten-
sivpflege beschrieben, wenn die Kinder nicht

zwangsldufig auf Beatmung angewiesen sind,
da es sich um eine hochspezialisierte Form der
Pflege handelt, die im Grenzbereich zwischen
Leben und Tod stattfindet und existenzielle
Bereiche des Lebens beriihrt (Peuker und Leh-
mann 2017). Beziehungsgestaltung und Aus-
handlungsprozesse beschreiben professionell
Pflegende — auch aufgrund einer groflen Nihe
und familidgren Einbindung — als herausfor-
dernd (Schiiirmann 2020). Diese psychoso-
ziale Begleitung von (hoch belasteten) Eltern
und Familiensystemen stellt ein spezifisches
Aufgabenfeld auBerklinisch-péddiatrisch Pfle-
gender dar, fiir das Pflegende ohne Weiterbil-
dung bisher nicht ausreichend qualifiziert und
nicht angemessen entlohnt werden.

1.1.3 Versorgungsbedarfe

Die Abhingigkeit von einer (medizin-)
technischen Versorgung ist unterschiedlich
stark ausgeprégt und reicht wie erwéhnt bis hin
zur invasiven Heimbeatmung. Die korperli-
chen Einschriankungen der Kinder sind ebenso
wie ihre Krankheitsverldufe und Lebenssitua-
tionen ausgesprochen heterogen. Viele Kinder
sind immobil, die meisten sogar im Stadium
der Ortsfixierung. Andere Kinder sind nicht in
der Lage, verbal zu kommunizieren.

Die Versorgungsbedarfe und Bediirfnis-
se sind duBerst vielfdltig und je nach Alter,
Entwicklungszustand und Gesundheitssituati-
on des erkrankten Kindes und nach Familien-
situation verschieden. Anforderungen ergeben
sich aus der
== korperlichen Situation, z.B. durch ein

ausgepriagtes Symptomgeschehen wie

Schmerzzustinde, Atemproblematik,

Spastiken, Mobilitdtsprobleme, Hautpro-

bleme oder Korperbildverdnderungen, aus

der
== emotionalen Situation aller, z.B. durch

Trauer, Wutanfille, Frust oder Phasen der

Langeweile der Kinder, die vielfach iso-

liert von Gleichaltrigen leben. Pflegerische

Erfordernisse und regelméfige Therapien
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fiihren zu einem rigiden Alltag der Kin-
der, in dem Spontanitiit, Flexibilitit und
Freizeit sehr wenig Raum haben. Dement-
sprechend ist es zusitzlich die

== soziale Situation und entsprechende Aspek-
te, z.B. die Forderung des Kontaktes zu
Gleichaltrigen, die Beziehungsférderung
unter Geschwistern und die Erziehung der
Kinder, die die Familien mit einem pflege-
bediirftigen Kind téiglich herausfordern.

Die Sorge- und Erziehungsaufgaben unterlie-
gen anderen Maf3stiben als in Familien mit
gesunden Kindern. Kranken Kindern Grenzen
zu setzen, ihre Bediirfnisse zuriickzustellen,
Wiinschen nicht immer gleich nachzukommen
oder ihre Selbststiandigkeit zu fordern fillt El-
tern schwer, obschon sie um die Notwendig-
keit wissen (Oetting-Rof et al. 2019). Die Or-
ganisation und Bewiltigung des Alltags nimmt
immensen Raum ein: Pflege und Therapien,
die Auswahl von und der Kontakt zu Hilfsan-
geboten, Betreuungseinrichtungen und Schule.
Die zusitzlichen gravierenden Beanspruchun-
gen einer Familie mit einem pflegebediirftigen
Kind fordern die Bewiéltigungsressourcen her-
aus und fiithren mitunter dazu, dass erheblich
belastete Familien so erschopft sind, dass sie
nicht in der Lage sind, Schritte zu unterneh-
men, um ihre Situation zu dndern.

1.2 Herausforderungen familialer
Pflege

Wie die Eltern die familiale Pflege ihres le-
benslimitierend erkrankten Kindes dennoch
bewiltigen, ldsst sich anhand der derzeitigen
nationalen wie internationalen Forschung nur
unzureichend ablesen. Die Grenzen des auto-
nomen familialen Handelns ergeben sich aus
der individuellen Familiensituation (Tiesmey-
er 2012). Um Familien in ihrer individuellen
Situation begleiten, professionell pflegen und
bedarfsorientiert beraten zu konnen, ist es hilf-
reich, die Familie als individuelles System zu
verstehen. Dazu ist es notwendig, sowohl das
Erleben und Bewiltigungshandeln einzelner

Familienmitglieder in Bezug auf die Krank-
heitsbewéltigung als auch die familiale Bewil-
tigung in den Blick zu nehmen (ebd.).

Erleben und
Bewaltigungshandeln aus
der Perspektive der Eltern

1.2.1

Eltern (schwerst-)pflegebediirftiger Kinder
setzen sich intensiv dafiir ein, als diejenigen
ernst genommen zu werden, die ihr Kind am
besten kennen. Sie betrachten sich als die-
jenigen, die ihr Kind bestmdglich vertreten
und schiitzen konnen (Bachmann 2014; Kars
et al. 2015). Dem gegeniiber steht, dass die
elterliche ebenso wie die familiale Situati-
on von Schockerleben, Erschopfung und dem
Gefiihl emotionaler und handlungsbezogener
Uberforderung gepriigt ist (Biiker 2008; Ties-
meyer 2012). Eltern bewegen sich permanent
zwischen ihren Zielen fiir eine bestmogliche
Begleitung ihres Kindes einerseits und ihrer
eigenen Belastung und Betroffenheit anderer-
seits (Oetting-Rof} et al. 2019). Eltern sind
gefordert, den Schock der Diagnose (Tiesmey-
er 2012), Trauer, Orientierungslosigkeit sowie
die schmerzlichen Stigmatisierungserfahrun-
gen zu verarbeiten. Gleichzeitig stehen sie
unter dem immensen Handlungsdruck, ihrem
Kind gute Eltern zu sein (Tiesmeyer 2012) und
die alltigliche Pflege und Sorgearbeit zu ge-
stalten. Sie eint die existenzielle Sorge um ihr
Kind und der Wunsch, ihrem Kind ein langes
und gutes Leben zu ermoglichen (Verberne
et al. 2017).

Vom Moment des Diagnoseschocks an be-
finden sich Eltern in einer Krisensituation (Fi-
lipp und Aymanns 2018). Diese ist durch ei-
ne Uberflutung mit negativen Emotionen und
den Verlust von Zielorientierung und Kontrolle
tiber das eigene Denken und Tun geprigt. Nur
langsam und parallel zum Krankheitsverlauf
gelingt es den Eltern, die Situation zu reali-
sieren, Handlungsféahigkeit zuriickzugewinnen
und eine Strategie der Pflege und Sorgear-
beit zu etablieren. Nach einem tiefgreifenden
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Schockerleben beginnt ein Prozess des Reali-
sierens (Oetting-Rof et al. 2019), der so lange
anhilt, wie das Kind lebt. Dieser Prozess wird
nachfolgend skizziert.

Versuchen zu verstehen: Eltern erkrankter
Kinder vermdgen nicht abzusehen, was diese
Diagnose konkret bedeutet. Die Konsequen-
zen lassen sich anfangs nur vage erahnen.
Zunichst versuchen Eltern, Handlungsfihig-
keit zuriickzugewinnen. IThre Situation ist ge-
prigt von Ungewissheit, Griibelei und der Su-
che nach Antworten und Informationen. Eltern
sind in dieser Phase besonders auf spezia-
lisierte Beratung angewiesen. Sie versuchen
zu verstehen, welche Rolle sie ihrem kranken
Kind gegeniiber einnehmen sollten. Ganz fiir
das Kind da zu sein ist trotz vielfiltiger emo-
tionaler, korperlicher, kognitiver und sozialer
Herausforderungen ein zentrales Handlungs-
motiv.

Situativen Anforderungen an Sorgearbeit
gerecht werden: Vielfiltige alltigliche Anfor-
derungen unterliegen stindigen Verdnderun-
gen, was eine hohe Flexibilitit erforderlich
macht. Die fragile Handlungsfahigkeit der El-
tern wirkt sich auf die Deutung ihrer eigenen
Situation und damit indirekt auch auf die Deu-
tung der Situation des Kindes aus. Eltern sehen
vorrangig die Defizite, Abhingigkeiten und
den Hilfebedarf ihrer Kinder.

Krisen und Riickschritte durchleben: Viele
pflegebediirftige Kinder gelangen eine gewisse
Zeit oder sehr schnell nach Diagnosestellung
in einen krisenhaften Zustand. Die Lebensbe-
drohung des Kindes riickt in den Vordergrund,
gepaart mit einer schwer auszuhaltenden Un-
gewissheit und stindigen Sorge um das Kind.
Eltern realisieren, dass die Sicherheit ihres
Kindes permanent bedroht sein wird. Sie er-
fahren, dass es (jederzeit) zur weiteren Ver-
schlechterung und zum Tod ihres Kindes kom-
men kann.

Sorgearbeit etablieren: ITm Kontext skiz-
zierter Anforderungen einerseits und durch
den Zuwachs an Wissen und Erfahrungen an-
dererseits realisieren Eltern fiir sich, dass ihnen
eine grundlegende Ausrichtung Orientierung
bieten kann. Eltern positionieren sich und eta-

blieren individuelle Strategien der Pflege und

Sorgearbeit, denen die existenzielle Sorge um

das Wohl des Kindes gemein ist. Diese elterli-

chen Strategien haben einen direkten Einfluss

auf die Gestaltung familialer Pflegearrange-

ments (Oetting-Rof et al. 2019).

== Die pathologisierend-kontrollierende
Strategie zielt auf die groftmogliche Si-
cherheit fiir die Gesundheit des Kindes.
Stabilisierung und der Erhalt der Ist-
Situation ist oberste Maxime. Eltern entwi-
ckeln dabei wiederkehrende, berechenbare
Strukturen und Handlungsabliufe, die auf-
grund ihres systematischen Charakters gut
zu tiiberblicken und zu kontrollieren sind
und damit vermeintliche Kontrolle der
Situation suggerieren. Es besteht kaum
Flexibilitit in der Gestaltung der Pflegesi-
tuation

== Die bildungs- und entwicklungsfordern-
de Strategie ist darauf ausgerichtet, Bil-
dung zu ermoglichen und damit die Option
fiir ein selbststindiges und selbstbestimm-
tes Leben des Kindes zu schaffen. Oberste
Maxime ist das Lernen und damit einherge-
hend eine individuelle Weiterentwicklung
von Fahigkeiten und Kompetenzen. Die
alltdgliche Sorgearbeit zielt darauf ab, eine
geeignete Lernumgebung und Anreizstruk-
turen zu schaffen. Aspekte des korperli-
chen Wohlbefindens und der Pflege werden
als nachrangig betrachtet.

== Die reflektiert-situative Strategie zielt in
erster Linie auf das subjektive Wohlbe-
finden und die Lebensqualitit des Kindes
ab. Ziel ist es, Anforderungen zu redu-
zieren und Uberforderungssituationen fiir
das Kind und die Familie als Ganzes zu
vermeiden. Zentrale Aspekte der Sorge-
arbeit sind die umfassende Orientierung
am Kind und an seinen situativen Bediirf-
nissen. Korperliche, kognitive, emotionale
und soziale Bediirfnisse werden dabei glei-
chermaflen beriicksichtigt. Es besteht eine
grof3e Flexibilitit.

Mit Hilfe dieser (oftmals unbewussten) Strate-
gien gelingt es den Eltern, den Fokus nicht nur
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auf das erkrankte Kinder, sondern auch wieder
auf sich als Paar und auf die Familie als Gan-
zes zu richten.

1.2.2 Erleben und
Bewaltigungshandeln
erkrankter Kinder

Aus Sicht der erkrankten und pflegebediirt-
tigen Kinder erscheinen weniger die korper-
lichen und emotionalen Beschwerden oder
pflegerischen Erfordernisse, sondern vielmehr
daraus resultierende Konsequenzen fiir ihren
Alltag zentral zu sein. Fiir die Kinder ist das
Streben danach, ein normales Leben zu fiih-
ren, von groBer Bedeutung (Atkin und Ahmad
2001). Kinder entwickeln vielféltige Strate-
gien, um eine Normalitdt aufrechtzuerhalten,
obschon sie um die Fragilitdt ihrer Situati-
on und dieser Strategien wissen. Kinder und
vor allem Jugendliche lehnen es ab, als tra-
gische Opfer ihrer Erkrankung gesehen zu
werden. Gleichzeitig beschreiben einige Ju-
gendliche den Eindruck, ihre Eltern sdhen nur
die Krankheit und nicht sie selbst (ebd.). Ein
weiteres zentrales Bediirfnis erkrankter Kinder
besteht darin, altersentsprechende Freizeitakti-
vitit, ,,normal childhood actvities®, zu erleben.
Swallow et al. (2012) beschreiben, Jugendli-
chen sei es wichtig, funktionstiichtiges Equip-
ment vor Ort zu haben, wie beispielsweise
einen elektrischen Rollstuhl. Dieser sei aus
ihrer Sicht die hauptsidchliche Mobilitdtsmog-
lichkeit und dariiber hinaus ihr Schliissel zur
Unabhingigkeit. Im Gegensatz dazu beschrei-
ben einige Miitter den elektrischen Rollstuhl
als Zeichen einer Verschlechterung, als letzten
Ausweg und lehnen eine friihzeitige Nutzung
ab (ebd.). Das Beispiel verdeutlicht, wie un-
terschiedlich die Sichtweisen und Bewertungs-
malBstibe zwischen erkrankten Kindern und
ihren Eltern sein konnen.

Verschiedene Untersuchungen zur Kinder-
perspektive ist die Erkenntnis gemein, dass
pflegebediirftige Kinder iiber ihre Krankheit

Bescheid wissen wollen und die Informationen
aufspiiren, die fiir sie wichtig sind (Oetting-
Rof et al. 2014). Bluebond-Langner (1994)
hebt hervor, dass sterbenskranke Kinder in
ihrem Verstdndnis und ihrer Sicht auf den
Tod keinesfalls gleichgesetzt werden kdnnen
mit alters- und entwicklungsbedingten Stufen-
schemen zum kindlichen Verstindnis des To-
des.

Nahezu alle Kinder beschreiben eine All-
tagsstruktur, die durch rigide Abldufe gekenn-
zeichnet ist. Die Kinder stehen morgens friih
auf, um gewaschen, gepflegt und angezogen
zu werden. Die Pflege beinhaltet neben einer —
aufgrund von Immobilitét, Spastiken oder Ab-
hingigkeit von technischen Hilfsmitteln — oh-
nehin aufwindigen Korperpflege spezielle In-
terventionen wie atemstimulierende Malnah-
men, spezielle Mobilisierungsiibungen oder
aufwindige Hautpflege (Oetting-Rof3 et al.
2018). Zudem sind bei vielen pflegebediirt-
tigen Kindern neben der Atmung auch die
Ausscheidung und die Erndhrung problema-
tisch. Die Kinder benétigen iiberdurchschnitt-
lich viel Zeit fiir eine Mahlzeit, leiden unter
Appetitlosigkeit, Schluckstorungen und sind
auf Hilfe bei der Nahrungsaufnahme ange-
wiesen. All das erfordert friithes Aufstehen,
insbesondere dann, wenn die Kinder in weit
vom Wohnort entfernte Sonderschulen gehen.
Nach der Schule und einer abermals aufwén-
digen Mittagsmahlzeit stehen fiir die Kinder
taglich Therapien auf dem Plan: Sie gehen
zur Physiotherapie, Ergotherapie, Logopéidie,
besuchen regelméBig Fachérzte, gehen zur Be-
wegungstherapie ins Schwimmbad oder zum
padagogischen Reiten (ebd.).

Grundsitzlich bleibt den Kindern kaum
Zeit fiir sich, fiir Freizeitaktivititen oder da-
fiir, sich einfach von der Schule auszuruhen.
Spontanitit ist nur bedingt und verbunden mit
einem (hohen) gesundheitlichen Risiko mog-
lich, das Beteiligte ungern in Kauf nehmen.
Der durchstrukturierte Alltag, der sich Woche
fiir Woche wiederholt, stresst und langweilt
die Kinder gleichermallen (Oetting-Rof} et al.
2018).
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== Handlungsstrategien erkrankter Kinder
Kognitiv Handeln: Die erste Strategie umfasst
eine kognitive Auseinandersetzung mit der ei-
genen Situation und zeigt sich beispielsweise
im Aufbau komplexer Phantasiewelten, in de-
nen die Kinder handeln, spielen, laufen, mit
der Schwester in eine WG ziehen oder in
andere Rollen schliipfen. Die Kinder ermdg-
lichen sich in ihrer Phantasie das, was in der
Realitidt unmoglich ist. Der ,,defekte* Korper
verliert an Bedeutung, die geistige Ausein-
andersetzung und kognitiv-emotionale Anteile
des Selbst sind zentral.

Soziale Biindnisse eingehen: Gezielt wer-
den intensive soziale Biindnisse zumeist mit
erwachsenen Personen auBlerhalb der Familie
geschlossen. Den Kindern gelingt es, diese
Personen fiir sich zu vereinnahmen. Die er-
wachsenen Biindnispartner iiberschreiten pro-
fessionelle Grenzen, bspw. zwischen Nihe
und Distanz. Innerhalb dieser fiir die Kin-
der duferst bedeutsamen Biindnisse existie-
ren Thematisierungs- und Umgangsregeln, die
durch die Kinder festgelegt sind. In diesen
Beziehungen erhalten sie die Moglichkeit zu
gestalten und selbstbestimmt zu handeln.

Gesundheitskompetenz entwickeln: Eine
weitere Strategie ist die Entwicklung von Ge-
sundheitskompetenz. Schon Schulkinder sind
in der Lage, sich selbst und die eigenen kor-
perlichen Bediirfnisse sehr gut wahrzunehmen
und einzuschitzen. Thnen ist bewusst, dass
Fehler eine Gefahr fiir ihr Leben darstellen.
Vor diesem Hintergrund beschaffen sie sich
Wissen aus unterschiedlichen Quellen, beherr-
schen Fachtermini, folgen den Therapie- und
Pflegeauflagen und entwickeln sukzessive und
im Rahmen ihrer Moglichkeiten eine krank-
heitsbezogene Expertise. Damit tragen sie zum
Selbstschutz und zur Reduktion ihrer Angste
aktiv bei (Oetting-Ro8 et al. 2018).

== Rolle und Perspektive

der Geschwisterkinder
Sind Geschwister vorhanden, kommt ihnen ei-
ne schwierige Rolle zu. Geschwister fiihlen
sich allein, einsam, unbedeutend, unwichtig,
unbeachtet oder vernachlissigt (Knecht 2016).

Thre vielfdltigen Gefiihle konnen sowohl nach
innen als auch nach auflen gerichtet sein. Ge-
schwister zeigen aber trotz ihrer eigenen Be-
troffenheit und Belastung Verstdndnis, Geduld
und Mitgefiihl fiir ihre erkranken Geschwis-
ter und ihre Familien (ebd.). Auch sie wollen
aktiv mitwirken. Fiir pflegebediirftige Kinder
spielen die Geschwister eine herausragende
Rolle. Gerade weil ein intensiver Kontakt zu
Gleichaltrigen oft fehlt, sind die Beziehun-
gen zu den gesunden Geschwisterkindern von
immenser Bedeutung. Hier fiihlen sie sich an-
erkannt, fiir voll genommen und als Person
gesehen (Oetting-Rof et al. 2018). Im Kontext
der Geschwisterbeziehung gelingt es erkrank-
ten Kindern, einfach Kind zu sein (ebd.)

1.3 Zukiinftige pflegerische
Handlungsanforderungen

Nicht etwa technische Herausforderungen ste-
hen fiir die professionell Pflegenden im Vor-
dergrund, vielmehr fordern sie Beziehungsge-
staltung, Aushandlung, Nihe und Distanz und
eine offene, nicht-direktive Kommunikation
auch iiber schwierige Themen heraus (Peuker
und Lehmann 2017; Schiiiirmann 2020).

= m Konzeptionelle Fundamente schaffen

Die Herangehensweise Pflegender an diese
Aufgaben sollte zukiinftig stirker theoriegelei-
tet und methodengestiitzt erfolgen. Forderpro-
gramme und Forschungsausschreibungen soll-
ten konkret (schwerst-)pflegebediirftige Kin-
der und ihre Familien adressieren, zu einer dif-
ferenzierteren Datenlage beitragen und Lang-
zeiterhebungen ermoglichen (Boettcher et al.
2021). Pflegewissenschaft, Pflegebildung und
Pflegende selbst sind gefordert, konzeptionel-
le Fundamente fiir diese Aufgaben zu entwi-
ckeln, spezifische Instrumente zu implemen-
tieren und Methodenkompetenzen zu erwei-
tern (Peuker und Lehmann 2017). Die Integra-
tion spezifischer Instrumente zur Familienori-
entierung (Wright und Leahey 2014), Bezie-
hungsgestaltung, Beratung und Fallsteuerung
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(GKV-Spitzenverband 2013), aber auch zur
Reflexion konnen zu einer bedarfsgerechten
Pflege beitragen. Gerade der Bedarf an spe-
zifischen Beratungen wird schon lange kon-
statiert; leider zeigten sich in diesem Bereich
jedoch iiber Jahre hinweg bisher keine Verbes-
serungen (Kofahl et al. 2017).

m = Strukturelle Entwicklungen vorantreiben

Damit sich dies #ndert, werden dringend
Strukturen bendétigt, die eine Versorgung aus
einem Guss ermdglichen, Fragmentierungen
aufbrechen (Bruker und Klie 2016) und die
Zusammenarbeit relevanter Akteure initiieren
(GKV-Spitzenverband 2013), in Verschrin-
kung mit bereits vorhandenen Nachsorge-
einrichtungen und Strukturen der SAPV-KJ.
Kinderkrankenpflegedienste sollten in entspre-
chenden Versorgungsnetzwerken eine zentra-
le Verankerung erfahren. Dariiber hinaus be-
notigen Familien Respite-Care-Angebote, die
tiber einfache Entlastungspflegeangebote hi-
nausgehen (Whitmore und Snethen 2018). Die
Etablierung von innovativen stationdren wie
teilstationdren Pflegeinrichtungen fiir Kinder
(BHK 2022) konnen familiale Pflegesituatio-
nen stabilisieren und Familien eine Versor-
gungsperspektive bieten, bevor die familialen
Pflegesysteme kollabieren. Werden padiatri-
sche Pflegenden als Schulgesundheitspflegen-
de (DBfK 2018) titig, konnen sie in Bil-
dungseinrichtungen als Bindeglied zwischen
Familien mit pflegebediirftigen Kindern, Leh-
rern und Versorgungsnetzen fungieren. Insbe-
sondere vor dem Hintergrund zunehmender
psychischer Auffilligkeiten bei Kindern mit
krankheitsbedingten Einschriankungen (Karg
et al. 2021) kommt ihnen zukiinftig eine be-
deutsame Rolle zu.

== Familienorientierung ermdglichen

Familienorientierte Pflege (Wright und Leahey
2014) impliziert die Notwendigkeit, sowohl
die Perspektiven jedes einzelnen Familienmit-
gliedes zu identifizieren als auch eine geteilte,
kollektive Familienperspektive zu beriicksich-
tigen. Dem Verstdndnis von ,,Familie als Her-
stellungsleistung® (Jurczyk 2014) nach gilt es

auch und besonders fiir Familien, zu denen ein
pflegebediirftiges Kind gehort, neuen gesell-
schaftlichen Anforderungen an die Herstellung
von Familie gerecht zu werden. In Famili-
en, zu denen ein lebenslimitierend erkrank-
tes Kind z#hlt, kommt die dauerhafte Pfle-
ge eines Familienmitgliedes als eine weitere
und in dieser Phase untypische Entwicklungs-
aufgabe hinzu. Diese Anforderungen gehen
weit iiber die hinaus, denen Familien, in de-
nen die Kinder gesund sind, gegeniiberstehen
und sie weisen keinen temporidren Charakter
auf. Im Gegenteil: Sie stellen im Kern ei-
nen dauerhaften Zustand dar, der sich iiber
die gesamte Lebenszeit des erkrankten Kindes
erstreckt (Oetting-Rof8 2018). Professionelle
Pflege sollte Familien mit einem pflegebediirf-
tigen Kind bei der ,,Herstellung von Familie*
unterstiitzen und den ,,erzwungenen Lernpro-
zess* (Schaeffer und Moers 2009), den Eltern
bisher intuitiv durchlaufen, systematisch be-
gleiten, bewusst initiieren, gestalten und dabei
den beeinflussenden Charakter ihrer familien-
zentrierten Handlungen systematisch reflektie-
ren. Der Auftrag auflerklinischer Kinderkran-
kenpflege sollte sich explizit auf das pflege-
bediirftige Kind und alle Familienmitglieder
beziehen, was eine Abbildung familidrer Auf-
gaben in Leistungskatalogen zur Folge hitte.

m = Spezifische padiatrische Qualifizierungen
etablieren
Damit diese anspruchsvolle Aufgabe gelingt,
bedarf es fundierter Weiterbildungsangebote
fiir die (auBerklinische) Kinderkrankenpflege.
Diese sollten inhaltlich und bzgl. des Umfangs
der hohen Komplexitit und Heterogenitét pad-
iatrischer Pflegesituationen Rechnung tragen.
Beispielhaft sei hier die Entwicklung in Os-
terreich angefiihrt: Diplomierte Gesundheits-
und Krankenpfleger haben die Moglichkeit,
sich fiir den Bereich der ,,Pflege von Kindern
und Jugendlichen® zu spezialisieren. Die Spe-
zialisierung umfasst eine Weiterbildung von
1.600 Stunden innerhalb eines Jahres. Auch
die erweiterten Kompetenzen, die im Rahmen
eines Pflegestudiums erworben werden, sollten
bei der Begleitung von Familien zum Einsatz
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kommen. Auf Masterniveau pédiatrisch quali-
fizierte Advanced Nursing Practioner konnten
im Feld der pédiatrischen Pflege eine steuern-
de und supervidierende Rolle einnehmen und
Beratungs-, Fall- und Netzwerkmanagement-
aufgaben iibernehmen.

= » Fragen der Haltung und Partizipation
diskutieren

Die Haltung, die pflegebediirftigen Kindern
entgegengebracht wird (Jennessen et al. 2010),
sowie der Grad an Partizipation sollten grund-
sdtzlich iiberdacht werden. Pflegende sind ge-
fordert, Partizipation zu unterstiitzen. Viele le-
benslimitierend erkrankte Kinder, denen sich
keine kurative Therapieoption bietet, haben
heute die Aussicht auf ein ldngeres Leben
und dies bei guter Lebensqualitidt (Zernikow
et al. 2017). Die Vorbereitung erkrankter Kin-
der auf ihr zukiinftiges Leben nimmt bisher
wenig Raum ein. Verdnderte Krankheits- und
Entwicklungsverlidufe und damit einhergehen-
de Anforderungen im Leben der Kinder sollten
im Pflegeprozess Beriicksichtigung finden und
eine Entwicklungsforderung sowie die Forde-
rung familialer Gesundheitskompetenzen zur
Folge haben. Gezielte familiale Gesundheits-
forderung ist eine zentrale Voraussetzung, um
Partizipation, Empowerment und letztendlich
auch Prozesse der geteilten Entscheidungsfin-
dung zu gestalten.
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== Zusammenfassung

Der Beitrag fokussiert die Versorgungssituati-
on der derzeit ca. 190.000 Kinder und Jugend-
lichen in Deutschland, die einen dauerhaften
Pflegebedarf aufweisen. Diese Altersgruppe
muss aufgrund der besonderen Abhiingigkei-
ten und Verwobenheiten immer im Kontext
ihrer familidren Situation betrachtet werden.
Trotz der grofien Heterogenitdit der Familien-
konstellationen, des sozialen und finanziellen
Status, der Wohnbedingungen, Sprachkompe-
tenzen und Bildungsnihe bzw. -ferne lassen
sich spezifische Herausforderungen fiir die Fa-
milien darstellen, die in psychosoziale, per-
sonelle und finanzielle Aspekte systematisiert
werden. Auf dieser Grundlage werden Optio-
nen entfaltet, die Familien bedarfsorientiert
zu unterstiitzen und zu begleiten, wofiir ent-
sprechende sozialrechtliche Vorkehrungen zu
treffen sind. Ziel dieser Mafinahmen ist immer
ein Hochstmapf3 sozialer Teilhabe der einzelnen
Familienmitglieder an den fiir sie jeweils rele-
vanten Lebensbeziigen.

The article focuses on the care situation of the
currently approx. 190.000 children and ado-
lescents in Germany with a permanent need
for care. Due to the special dependencies and
interconnections, this age group must always
be considered in the context of their family
situation. Despite the great heterogeneity of
family constellations, social and financial sta-
tus, housing conditions, language skills and
proximity or remoteness from education, spe-
cific challenges for the families are presented
which are systematised into psychosocial, per-
sonal and financial aspects. On this basis,
options are developed to support and accom-
pany the families in a needs-oriented manner,
for which appropriate social legal precautions
are to be made. The aim of these measures is
always to maximize the social participation of
the individual family members in the areas of
life relevant to them.

2.1 Einleitung

Haben Kinder und Jugendliche einen dauer-
haften Pflegebedarf, stellt dies fiir ihre Famili-
en eine besondere Herausforderung dar, wobei
der Belastungsgrad der Familien in Abhéngig-
keit von den zur Verfiigung stehenden Res-
sourcen mit der Hohe des pflegerischen Unter-
stiitzungsbedarfs korreliert. So heterogen sich
die Unterstiitzungsbedarfe der Heranwachsen-
den, die diesen zugrunde liegenden Ursachen
und Diagnosen und die jeweiligen intrapsychi-
schen, psychosozialen und pflegerischen Be-
dingungen darstellen, so unterschiedlich sind
auch die familidren Bedingungen, in denen die
Kinder leben. Familienkonstellationen, sozia-
ler und finanzieller Status, Wohnbedingungen,
Sprachkompetenzen und Bildungsnihe bzw.
-ferne sind nur eine Auswahl relevanter Fak-
toren, welche die Lebenskontexte betroffener
Familien priagen.

Im offentlichen Diskurs spielen Aspekte
pflegebediirftiger Kinder und ihrer Familien
eine eher marginale Rolle. Hierfiir ist sicher-
lich die vergleichsweise geringe Fallzahl von
ca. 190.000 dauerhaft pflegebediirftigen Kin-
dern und Jugendlichen bis 19 Jahre verant-
wortlich, die nur ca. 5,1 % aller Pflegebediirf-
tigen in Deutschland ausmacht (Matzk et al.
2020). Zu vermuten ist aber auch, dass eine
gesellschaftliche Auseinandersetzung mit der
Situation von Kindern und Jugendlichen, die
fiir ihre alltdgliche Pflege auf Unterstiitzung
angewiesen sind, den vorherrschenden Bildern
von Kindheit widerspricht und somit kein so-
zialer Ort fiir diese Personengruppe definiert
ist. Hinzu kommt, dass die Pflegebediirftigkeit
von Kindern noch stirker als bei pflegebe-
diirftigen Erwachsenen das ganze Familien-
system tangiert, da die grundsitzliche alters-
gemile Abhidngigkeit von den Eltern massiv
verstiarkt wird und entwicklungsangemessene
Ablosungsprozesse von den Eltern erheblich
erschweren kann. Fiir die Eltern selbst bedeu-
tet dies zudem neben der emotionalen Aus-
einandersetzung mit der Pflegebediirftigkeit
des Kindes erhebliche Herausforderungen psy-
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chosozialer, personeller und finanzieller Art.
Diese werden nachfolgend nach einer Konkre-
tisierung der Lebenslagen betroffener Familien
dargestellt und abschlieBend Optionen ihrer
Unterstiitzung skizziert, die ein Hochstmaf} an
Teilhabe und Lebensqualitdt zum Ziel haben.

2.2 Daten zur gesundheitlichen
Situation von Kindern und
Jugendlichen

In Bezug auf die Lebenslagen von Familien,
in denen ein Kind pflegebediirftig ist, liegen
in Deutschland bislang nur wenige empirische
Studien vor, die es erlauben, ein genaues Bild
ihrer Lebenssituationen nachzuzeichnen. Die
Zahlen zu Privalenz und Inzidenz spezifischer
Erkrankungen, die durch die Basiserhebung
der KIGGS-Studie und ihre Folgeerhebungen
vorliegen, bediirfen der Einbettung in einige,
zumeist qualitative Studien, die versuchen, die
Auswirkungen der Pflegebediirftigkeit auf das
familidgre Gesamtsystem zu erfassen und so-
mit eine realitdtsnahe Beschreibung von deren
heterogenen Lebenswirklichkeiten zu formu-
lieren.

Es ist davon auszugehen, dass 16,0 % aller
Jungen und 11,4 % aller Middchen in Deutsch-
land einen speziellen Versorgungsbedarf ha-
ben. ,,Bei Kindern im Vorschul- und Schulalter
lag nach den Befragungsergebnissen ein spezi-
eller Versorgungsbedarf 2- bis 3-mal hiufiger
vor als bei Kleinkindern. (Scheidt-Nave et al.
2007) In der ersten KIGGS-Folgestudie (Wel-
le 1) wird hierzu ein deutlicher Zusammen-
hang zwischen der Gesundheit Heranwach-
sender und deren soziookonomischem Status
ausgewiesen.

Hier hatten nach Angaben der Eltern
16,2% (15,3% Midchen — 17,1 % Jungen)
der 0- bis 17-jahrigen Kinder und Jugendli-
chen ein lang andauerndes chronisches Ge-
sundheitsproblem, ,,davon sei jedoch nur jedes
fiinfte Kind eingeschrinkt oder daran gehin-
dert, Dinge zu tun, die Gleichaltrige tun kon-
nen* (Neuhduser und Poethko-Miiller 2014,
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S. 781). Die Ergebnisse der ersten Folgebe-

fragung der KiGGS-Studie zeigen zudem, dass

10,0 % der erfassten Kinder und Jugendlichen

chronisch krank sind und gleichzeitig einen

speziellen Versorgungsbedarf aufweisen. Die-

se Angaben wurden mit der deutschen Version

des CSHCN-Screeners (Children with Special

Health Care Needs) ermittelt, mit Hilfe dessen

sich chronische Erkrankungen iiber den erhoh-

ten Versorgungsbedarf oder die eingeschrinkte

Teilhabe einer Person bestimmen lassen.
Hierbei muss mindestens eine der folgen-

den diagnoseunabhingigen Kriterien zutref-

fen:

== Einnahme verschreibungspflichtiger Medi-
kamente

== Notwendigkeit psychosozialer oder pid-
agogischer Unterstiitzung aufgrund von
Gesundheitsstorungen

== funktionelle Einschrinkungen

== emotionale, Entwicklungs- oder Verhal-
tensprobleme

== spezieller Therapiebedarf

(Fricke 2020, S. 799)

Mehr als 95,0 % der Eltern schitzen in
KiGGS-Welle 2 den allgemeinen Gesundheits-
zustand ihrer 3- bis 17-jdhrigen Kinder als
sehr gut oder gut ein. 4,3 % bewerten den
Gesundheitszustand als mittelmifig, schlecht
oder sehr schlecht. Dieser Anteil ist aller-
dings in allen Altersgruppen hoher als bei der
KiGGS-Basiserhebung. Auffillig ist zudem,
dass bei den 14- bis 17-Jdhrigen der Anteil der
Midchen mit sehr guter Gesundheit deutlich
unter dem der Jungen liegt und erneut ein aus-
geprégter sozialer Gradient konstatierbar ist:
,.Der Anteil der Eltern, die die allgemeine Ge-
sundheit ihrer Kinder als sehr gut oder gut
einstufen, ist umso grofer, je hoher der Sozi-
alstatus der jeweiligen Familie ist* (Poethko-
Miiller et al. 2018, S. 8). Die KIGGS-Studien
erfassen jedoch nicht, wie sich die alltdgliche
gesundheitliche, pflegerische und psychoso-
ziale Situation der ca. 190.000 Kinder und
Jugendlichen und ihrer Familien darstellt, die
dauerhaft auf pflegerische Unterstiitzung ange-
wiesen sind. Hier berichten vor allem spezia-
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lisierte Kinderkrankenpflegedienste beispiels-
weise von einer Zunahme an Kindern und Ju-
gendlichen, die dauerhaft intensivmedizinisch
versorgt werden miissen (z. B. durch Dauerbe-
atmung).

Bislang wurde zudem aufgrund eines
Transfers englischer Privalenzdaten davon
ausgegangen, dass in Deutschland ca. 50.000
Kinder und Jugendliche leben, die lebensver-
kiirzend oder lebensbedrohlich erkrankt sind
(Jennessen und Hurth 2021). Eine aktuelle,
noch unverodffentlichte Studie des Autors hat
jedoch erstmals spezifische Daten zur Pri-
valenz dieser Personengruppe in Deutschland
erhoben, die zeigen, dass die Anzahl dieser
Kinder und Jugendlichen selbst unter Beriick-
sichtigung eines diagnoseunspezifischen Ran-
ges tiber 300.000 liegt. Auch wenn nicht al-
le der mittels ICD-10-Codes erfassten Kinder
vom Zeitpunkt der Diagnose an pflegebediirt-
tig sind, kann als Charakteristikum fiir diese
Kinder und Jugendlichen — vor allem in den
TFSL-Gruppen 2, 3 und 4 (Hoell et al. 2019) —
ein kontinuierlich wachsender Unterstiitzungs-
und Pflegebedarf festgestellt werden. Dieser
stellt die Familien neben psychosozialen Be-
lastungsaspekten vor die Herausforderung ei-
ner oft jahrelangen, duflerst umfangreichen
und zumeist pflegerisch anspruchsvollen Ver-
sorgung ihres Kindes. Hierfiir haben sowohl
das Gesundheitssystem als auch die weiteren
Versorgungs- und Begleitstrukturen, welche
die psychosoziale und padagogische Situati-
on der Familie tangieren, sowohl allgemeine
als auch spezifische Angebote bereitzustellen.
Zentrale Herausforderungen und Belastungen
betroffener Familien werden im Folgenden
nach bestimmten inhaltlichen Kriterien syste-
matisiert dargestellt.

2.3 Herausforderungen in der
familiaren Versorgung

Bei den nachfolgend skizzierten Herausforde-
rungen werden ausschlieBlich die heterogenen
Familienkonstellationen thematisiert, bei de-

nen ein pflegebediirftiges Kind im hiuslichen
Umfeld lebt. Hierbei ist es nicht relevant,
in welchem Verwandtschaftsverhiltnis das er-
krankte Kind zu seinen Eltern bzw. den mit
ihm zusammenlebenden Geschwistern steht,
d. h. es wird nicht zwischen leiblichen Kindern
und Pflege- oder Adoptivverhiltnissen unter-
schieden. Diese familialen Varianten unter-
scheiden sich allenfalls hinsichtlich der selbst
getroffenen Entscheidung fiir das Leben mit
einem beeintrichtigten Kind, nicht jedoch hin-
sichtlich der alltiglichen Herausforderungen.
Kinder und Jugendliche, die in besonderen
Wohnformen der Eingliederungshilfe leben,
werden aufgrund der themenspezifischen Aus-
richtung des Beitrags nicht beriicksichtigt.

2.3.1 Psychosoziale
Herausforderungen

Wird bei einem Kind eine gesundheitliche Be-
eintriachtigung diagnostiziert, die einen dau-
erhaften Unterstiitzungsbedarf zur Folge hat,
bedeutet dies einen gravierenden Einschnitt in
das Leben der Familie. So berichten 70,0 %
von fast 1.600 befragten Eltern chronisch kran-
ker oder behinderter Kinder, dass die Zeit
der Diagnose zu den ,,schlimmsten Erinne-
rungen ihres Lebens (gehore) (Kofahl und
Liidecke 2014; vgl. auch Teubert und Pinquart
2012). Dies zeigt die enorme psychosoziale
Belastung, die Familien gerade zu Beginn des
Lebens mit einem beeintriachtigten Kind zu be-
wiltigen haben, wobei die meisten Familien
auch lernen, die Krankheit in ihr Leben zu in-
tegrieren im Sinne eines ,,ongoing movement
towards well-being* (Arestedt et al. 2014).
Aus der schweren familidgren Krise gibt es
somit in der Regel einen Weg in die neue
Normalitédt, wenngleich die Daten auch einen
hohen Unterstiitzungsbedarf der Familien ge-
rade in der ersten Phase der Konfrontation
verdeutlichen. Zudem lassen sich Auswirkun-
gen auf die Paarbeziehung der Eltern und die
familidren Rollen feststellen. So bezeichnen
sich 80,0 % der in der Kindernetzwerkstudie
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Schwerbehindertenausweis

Kindergarten -
Integration/Inklusion

Medizinische Therapien
(etwa Krankengymnastik, [SSkB
Ergotherapie, Logopéadie)

Schule -
Integration/Inklusion

Friihforderung AN

MafBnahmen zur
Familienentlastung
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15,4 359 18,6
33,0 25,5
37,5 22,0
30,8 299
33,6 30,7
30,5 46,9
1(I)0
M gut bis sehr gut M ziemlich gut ein wenig fast gar nicht

Pflege-Report 2022

B Abb. 2.1 Kenntnisse zum Leistungsrecht, in % (Kofahl und Liidecke 2014)

befragten Miitter als Hauptbezugsperson des
erkrankten Kindes, wohingegen dies nur 3,0 %
der Viter von sich behaupten (Kofahl und Lii-
decke 2014; ebenso Jennessen et al. 2011).
Nur 17,0% der Miitter betrachten sich und
den Partner als gleichberechtigte Bezugsper-
sonen, was Riickschliisse auf eine deutliche
(Re-)Traditionalisierung der familidren Rollen
zulésst (ebd.). Wiedebusch und Muthny (2009)
stellen zudem fest, dass auch die Schwere ei-
ner Behinderung mit dem Belastungserleben
der Eltern korreliert, wobei sich die Miitter
in ihrer Lebensqualitit beeintrachtigter fiihlen
als die Viter und insgesamt hoher ausgeprigte
Belastungen und zusétzliche Bediirfnisse for-
mulieren.

Als eine besondere Herausforderung stellt
sich auch der kaum zu durchdringende so-
zialrechtliche Dschungel der Zustindigkeiten
fiir Familien mit einem pflegebediirftigen Kind
dar (SGB VIII, SGB IX, SGB XI, SGB V),
durch den sie sich ohne eine kontinuierlich be-
gleitende Unterstiitzung zu kdmpfen haben.

,.Bs wire groBartig, wenn man gerade am
Anfang jemanden hitte, der einen an die Hand
nimmt und erklirt, welche Hilfen man bekom-
men kann und wie das geht* — so die Mutter

eines dreijahrigen Middchens mit Zellweger-
Syndrom (Kofahl und Liidecke 2014, S. 14).
So kennen beispielsweise 75,0 % der befragten
Familien Maflnahmen der Familienentlastung
nicht oder wenig (s. @ Abb. 2.1).

Sind Entlastungsangebote vorhanden und
bekannt, werden sie von den Familien haufig
als zeitlich unflexibel bzw. wenig passgenau in
Bezug auf ihre individuellen Bedarfe bewer-
tet (Morgenstern et al. 2017) und sind zudem
vorrangig im stiadtischen Raum verfiigbar (Bii-
ker und Pietsch 2019). Die von den Familien
wahrgenommenen Belastungen bleiben nicht
ohne Auswirkungen auf das subjektive Ge-
sundheitsempfinden der Eltern. So bezeichnen
38,0 bis 40,0 % der Eltern ihren Gesundheits-
zustand als weniger gut bzw. schlecht, 29,0 %
fiihlen sich meist entmutigt und traurig (Kofahl
und Liidecke 2014; Ausserhofer et al. 2009;
Meyer-Grawe et al. 2014). Die zur Verfiigung
stehenden Studien zeigen iibereinstimmend,
dass nicht die Bewiltigung der Erkrankung
des Kindes als Hauptbelastung in den Familien
wahrgenommen wird, sondern die wirtschaft-
liche und soziale Situation der Familie, zu
der auch ein nur geringes Verstdndnis fiir die
spezifische Situation im sozialen Umfeld der
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Familien beitragen kann. Pinquart (2017) stellt
folgerichtig auf Grundlage seiner Metaanaly-
sen fest, dass die belasteten Familien vor allem
Unterstiitzung im psychosozialen Bereich und
bei der Entwicklung von Problemldsestrate-
gien bendtigen.

2.3.2 Personelle
Herausforderungen

Unter personellen Herausforderungen werden
die Aspekte beschrieben, bei denen fehlendes
oder unzureichend qualifiziertes Personal be-
lastende Konsequenzen fiir die Familien hat.
Hier ist primédr der Fachkriftemangel zu nen-
nen, der eine permanent unsichere Versor-
gungssituation zu Hause bedingt. So kamen
in der Fachkrankenpflege beispielsweise Mit-
te des Jahres 2021 bundesweit rein rechne-
risch nur 23 passend qualifizierte Arbeitslose
auf 100 offene Stellen (Hickmann und Malin
2021; Paquet 2020), wobei von einer wei-
teren Verschiarfung dieses Engpasses in der
Kinderkrankenpflege auszugehen ist. Hierfiir
wird auch die Generalisierung der Pflegeaus-
bildung verantwortlich gemacht, bei der eine
Spezialisierung erst im dritten Lehrjahr er-
folgt. Fiir die hédusliche Kinderkrankenpflege
bedeutet der Mangel an qualifizierten Pfle-
gekriften, dass Kinder ldnger stationdr me-
dizinisch-pflegerisch versorgt werden miissen,
was nicht nur Kosten produziert, sondern be-
lastend fiir das Kind und die Familie ist, da
insbesondere bei hohem Unterstiitzungsbedarf
eine 24-stiindige Begleitung des Kindes bei
Krankenhausaufenthalten erforderlich ist. Vie-
le Familien miissen zudem zu Hause ganz ohne
pflegerische Unterstiitzung oder mit einer fiir
die Versorgung nur unzureichenden Anzahl
an Fachstunden auskommen, da das entspre-
chende Personal fehlt. Diese Familien geraten
hiufig an ihre Belastungsgrenzen. Zudem kann
der Riickgriff auf allgemeine Krankenpflege-
oder Altenpflegedienste zu einer nicht sach-
gemifBen Versorgung der Kinder fiihren, wenn
die Fachkrifte nicht iiber addquate kinderspe-

zifische Kompetenzen (beispielsweise in der
Schmerzbehandlung, in der Versorgung Friih-
geborener oder von Kindern mit spezifischen
Syndromen) verfiigen. Dadurch erhohen sich
bei den Eltern Stress, Anspannung und das
Gefiihl, in Behandlungssituationen anwesend
sein zu miissen, um eine fachgerechte Pflege
abzusichern.

Eine weitere Problematik stellt die feh-
lende verlissliche Ubernahme (behandlungs-)
pflegerischer MaBinahmen in Kita und Schule
dar, die auch den zeitweisen oder dauerhaf-
ten Ausschluss von Schulunterricht (MUGV
Brandenburg 2013) zur Folge haben kann.
Auch wenn i.d.R. in den Forderschulen mit
den Forderschwerpunkten geistige und korper-
lich-motorische Entwicklung die Ressourcen
vorhanden sind, um auch Kinder mit pflege-
rischem Unterstiitzungsbedarf begleiten und
unterrichten zu konnen, ist auch an diesen
Schulen ein Aussetzen der Schulpflicht respek-
tive Hausunterricht durchaus gingige Praxis,
wenn die Schule die pflegerischen Fachkrifte
vor Ort nicht vorhalten kann und kein am-
bulanter Dienst fiir behandlungspflegerische
Tatigkeiten gefunden wird. Noch dramatischer
stellt sich die Situation in inklusiv arbeitenden
Schulen dar. Hier mangelt es héufig an ,,Perso-
nal, Schulassistenz, an angemessenen Ridum-
lichkeiten, Barrierefreiheit und vor allem an
inklusiver Haltung® (Reimann 2021, S. 4), um
auch Kinder mit hohem Unterstiitzungsbedarf
angemessen zu unterrichten. Auch hier sprin-
gen hiufig die Eltern, z. T. mehrmals tdglich
ein, um die Pflege in der Schule zu gewihrleis-
ten. Nicht ausgeschlossen werden kann aber,
dass auch Dynamiken auf ganz anderer Ebene
Einfluss auf schulische Exklusionspraktiken
haben: ,,Die Imperfektion von Kindern und Ju-
gendlichen mit schwerster Behinderung und
die real existierenden Grenzen des medizinisch
Machbaren angesichts (...) nicht kurativ the-
rapierbarer Erkrankungen haben auf dem Hin-
tergrund der Idealisierung von Gesundheit, Fit-
ness und scheinbar unlimitierter Optimierbar-
keit menschlichen Seins nahezu provozieren-
den Charakter.”“ (Jennessen 2015, S. 10f) Vor
diesem Hintergrund sind insbesondere in Bil-



Kapitel 2 - Familien mit pflegebediirftigen Kindern

dungsinstitutionen, die Fragen menschlicher
Diversitidt noch nicht hinreichend reflektiert
und piddagogisch bearbeitet haben, Strategien
zu beobachten, Kinder mit hohem Unterstiit-
zungsbedarf zu exkludieren — mit gravierenden
Auswirkungen auf deren Teilhabe an Bildung
sowie die Berufs- und Selbstverwirklichungs-
moglichkeiten der Eltern.

2.3.3 Finanzielle
Herausforderungen

Bei aller Unterschiedlichkeit in Bezug auf
die finanzielle Situation von Familien, in de-
nen Kinder und Jugendliche mit Pflegebedarf
leben, ist festzustellen, dass diese im Ver-
gleich zu anderen Familien deutlich erhohte
Kosten durch die pflegerische, medizinische
und medikamentdse Versorgung ihres Kindes
zu bewiltigen haben (Landfeld et al. 2014).
Hinzu kommen zudem finanzielle Aufwen-
dungen durch Fahrtkosten zu den verschie-
denen Therapien und Behandlungen, die sich
dann zusitzlich erhohen, wenn a) die Fami-
lien in eher ldndlichen Regionen leben und/
oder b) das Kind an einer seltenen Erkran-
kung leidet, fiir deren Behandlung bundesweit
nur wenige Spezialistinnen und Spezialisten
zur Verfiigung stehen. Durch diese Faktoren
kommen insgesamt deutlich hohere monatli-
che Ausgaben auf betroffene Familien zu, die
sich durch die Berufsaufgabe (bei 32,0 bis
50,0 % aller Familien) oder -reduktion min-
destens eines Elternteils zusitzlich verschirfen
(Nehring et al. 2014). Hier sind es in der Regel
die Miitter, die ihre berufliche Tétigkeit dauer-
haft oder zeitweise zuriickstellen (Parish et al.
2004). Gerade fiir Frauen hat diese Situation
zur Folge, dass sie finanziell von ihrem Partner
abhingig sind und insgesamt niedrigere Ren-
tenanwartschaften erwerben. Insgesamt stehen
den Miittern aufgrund der hidufig nur gerin-
gen Betreuungs- und Versorgungszeiten durch
Professionelle nur kleine Zeitfenster fiir ihre
Erwerbstitigkeit zur Verfiigung, die ein ver-
gleichsweise geringes Einkommen der Frauen
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sowie ein insgesamt im Vergleich verringertes
Familieneinkommen bedingen (Meyer-Griwe
et al. 2014). Diese deutlich erschwerten Mog-
lichkeiten beruflicher Téatigkeit sind auch der
Grund dafiir, dass Alleinerziehende signifikant
seltener berufstitig sind als pflegende Eltern,
die in einer Partnerschaft leben (Eisenhardt
und Heinrich 2016). Von Bedeutung ist in die-
sem Zusammenhang auch die in der Studie von
Ausserhofer et al. (2009) analysierte Dualitit
der Gefiihle, von der die Rede ist, wenn Eltern
ihr Kind zur Betreuung abgeben bzw. einer
Erwerbstitigkeit nachgehen. In diesen Situa-
tionen fiihlen sie sich entlastet, aber gleich-
zeitig schuldig und unfidhig, ihr Kind selbst
zu betreuen bzw. zu pflegen. ,,.Diese Schuld-
gefiihle werden durch den finanziellen Druck,
einer Erwerbstitigkeit nachgehen zu miissen,
verstarkt” (ebd., S. 190).

2.4 Teilhabe ermdéglichen

Angesichts der vielfiltigen Herausforderun-
gen und Belastungen, die ein Leben mit ei-
nem pflegebediirftigen Kind mit sich bringen
kann, und der Feststellung, dass die familidren
Belastungen vorwiegend nicht behinderungs-
bzw. krankheitsspezifisch sind, sondern aus
einer unzureichenden Versorgungs- und Ent-
lastungssituation in den Bereichen Pflege, Pad-
agogik und psychosoziale Begleitung resultie-
ren, bilden diese den Fokus der nachfolgend
skizzierten Unterstiitzungsoptionen. Diese ha-
ben alle eine groBtmogliche gesellschaftliche
Teilhabe aller Familienmitglieder zum Ziel.
Hierbei bietet die Erkenntnis die Basis, dass
,.fiir eine erfolgreiche familidre Krankheitsbe-
wiltigung (...) Qualitdt der familidren Inter-
aktion, Aufgabenverteilung innerhalb der Fa-
milie, Kommunikation und Werteorientierun-
gen eine wesentliche Rolle (spielen). Bei vie-
len Familien konnte festgestellt werden, dass
sie sich gut an die chronische Erkrankung ei-
nes Kindes anpassen und eine Elternschaft mit
einem Beziehungs- und Erziehungsverhalten
entwickeln konnen, welches in den meisten
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Fiéllen dem in Familien mit gesunden Kindern
dhnelt. Daraus resultierten Empfehlungen, El-
tern gezielt darin zu unterstiitzen, ein gutes
Gleichgewicht zwischen den Autonomiebe-
diirfnissen des Kindes und den Bediirfnissen
eines wirksamen Krankheitsmanagements zu
finden.* (Fricke 2020, S. 800)

Hierbei spielt die Frage einer grundlegen-
den Orientierung im Hilfesystem eine grof3e,
wenn nicht sogar entscheidende Rolle. Fiir
diese bedarf es umfassender und gebiindel-
ter Information, Beratung und Begleitung fiir
Eltern im Sinne eines spezifischen, dufBerst
komplexen Case- bzw. Caremanagements, das
bedarfsorientiert die Funktionen Advocacy,
Broker, Gatekeeper und Social Support (Klie
2020, S. 170) umfasst. Dieses sollte unmit-
telbar nach der Diagnose verfiigbar sein, aber
auch im weiteren Prozess im Sinn eines Lot-
senmodells oder als Teil einer multidiszipliné-
ren Familiengesundheitspflege zur Verfiigung
stehen. Als ein Konzept, das diesem Anspruch
gerecht zu werden versucht, kann auf das Ber-
liner Modellprojekt ,,VK KiJu — Versorgungs-
koordination fiir versorgungsintensive Kinder
und Jugendliche* verwiesen werden. Das An-
gebot kann in Anspruch genommen werden,
,»wenn ein gut aufeinander abgestimmtes Vor-
gehen notwendig ist, um Unter- oder Fehl-
versorgungen des Kindes sowie Belastungs-
situationen in der Familie zu mindern oder
zu vermeiden.” (Kinderversorgungsnetz Ber-
lin 2021) Ein dhnlicher Ansatz wird auch mit
der Reform des SGB VIII durch das Gesetz
zur Starkung von Kindern und Jugendlichen
(KJSG) verfolgt. Hier sollen in der zweiten
Stufe ab 2024 , Verfahrenslotsen“ beim Ju-
gendamt eingesetzt werden, die fiir junge Men-
schen mit Behinderung und ihre Eltern als
verbindliche Ansprechpersonen fungieren und
sie bei der Beantragung und Inanspruchnahme
von Leistungen unterstiitzen. ,,Die Verfahrens-
lotsen erhalten quasi die Funktion der Behin-
dertenbeauftragten des Jugendamtes. Die Er-
ginzenden unabhingigen Teilhabeberatungs-
stellen (EUTB) behalten weiterhin ihre Ver-
antwortung fiir die Familien.“ (Miiller-Fehling
2021, S. 38) Auch wenn die Umsetzung dieses

neuen, deutlich inklusiver ausgerichteten Ge-
setzes abzuwarten bleibt, ist bereits jetzt zu be-
denken, dass der Einsatz der Verfahrenslotsen
zu Beginn der Begleitung mit einem flexibel-
hohen Stellenanteil zu planen ist, aber auch im
weiteren Prozess bedarfsorientierte Leistun-
gen der Information, Beratung und Begleitung
von den Familien abgerufen werden kénnen
sollten. Wichtige Inhalte der Beratung sind
fiir die Familien Informationen zum Nachteils-
ausgleich (familidre Hilfe und Servicestellen
nach SGB IX). In diesem Zusammenhang wi-
re statt der Sektorisierung der Hilfsangebote,
die die Kinder mal als pflegebediirftig, mal
als chronisch krank oder aber als behindert
mit je eigens zustindigen Sozialgesetzbiichern
definieren, eine sektoreniibergreifende Pool-
Finanzierung fiir ihre Unterstiitzungsbedarfe
sinnvoll. So wenig wie ein Kind teilbar ist,
ist auch sein Unterstiitzungsbedarf teilbar. Fiir
Familien, die iiber die erforderlichen Manage-
mentkompetenzen verfiigen, kann das Person-
liche Budget ein sinnvoller, da eigenstindig
verantworteter Weg der Organisation von Pfle-
ge und Assistenz sein, die inhaltlich passge-
naue und/oder zeitlich flexible Losungen fiir
ihr Kind suchen.

Fiir Kinder stellen sich besondere Exklusi-
onsrisiken in Bezug auf Kita und Schule vor
allem dann, wenn diese kein, zu wenig oder
nur unzureichend qualifiziertes Personal fiir
die pflegerische Versorgung bereitstellen kon-
nen. Hierfiir lassen sich zwei optimalerweise
miteinander verzahnte Strategien denken:

1. Ausstattung der piadagogischen Institutio-
nen mit Kita- und Schulgesundheitsfach-
kriften (School Health Nurse) unter Be-
riicksichtigung der fiir Pflege notwendi-
gen riaumlichen und materiellen Bedin-
gungen. An vielen Forderschulen mit den
Schwerpunkten geistige und korperlich-
motorische Entwicklung sind diese bereits
in die Versorgung und Pflege von Kin-
dern und Jugendlichen eingebunden. Dass
auch Kinder ohne dauerhafte Pflegebedarfe
von Schulgesundheitsfachkriften profitie-
ren, zeigt die Evaluation eines entsprechen-
den Modellprojekts in Brandenburg. Auch
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fiir inklusiv arbeitende Schulen kann dies
ein Weg sein, Schulausschliisse zu verhin-
dern, Kinder gut pflegerisch zu versorgen
und somit auch ihre Eltern zu entlasten
(Heinrichs et al. 2021). Bis zu einer Eta-
blierung dieses in anderen Ldndern schon
gingigen Handlungsfeldes fiir Pflegefach-
krifte konnten Kooperationsvertrige zwi-
schen Schultrigern und ambulanten Kin-
derkrankenpflegediensten die pflegerische
Versorgung in den Bildungsinstitutionen
sicherstellen.

2. Einen zweiten Weg der Ermoglichung
verldsslicher Teilhabe an Bildung stellt
die Qualifizierung pddagogischen Perso-
nals fiir grundpflegerische Tétigkeiten dar.
Hierfiir miisste Pflege als auch padagogi-
sche Aufgabe und Teil des Kompetenz-
profils von Erzieherinnen und Erziehern,
Lehrkriften und Pddagoginnen und Pid-
agogen zumindest dann gedacht und struk-
turell verankert werden, wenn diese sich
fiir heil- und sonderpéddagogische Qualifi-
zierungszweige entscheiden (Klauf3 2007).
Dies entspriche der Forderung nach einem
,.variablen Qualifikationsmix, der auch die
fachlich differenzierte Delegation von Pfle-
geleistungen zuldsst* (Paquet 2020, S. 19)
und nicht nur der Kompensation des Fach-
kraftemangels dient, sondern auch der Auf-
wertung der Pflege als unverzichtbarem
Bestandteil, Voraussetzung und Inhalt von
Padagogik.

Parallel zu den Strategien zur Teilhabeforde-
rung der von Pflege betroffenen Kinder bedarf
es umfassender, flexibler Losungen, um de-
ren Eltern zu ermoglichen, an verschiedenen
gesellschaftlichen Bereichen teilzuhaben und
somit auch gesundheitlich stabil zu bleiben.
Hierbei ist vor allem darauf zu achten, dass
die Angebote der unterstiitzenden Mafnahmen
auch tatsichlich auf die individuellen Bedarfe
passen. Da diese sich @ufBerst heterogen dar-
stellen, benotigen die Familien individuell zu-
geschnittene Hilfen, fiir deren Ausgestaltung
entsprechende Rahmenvorgaben zu installie-
ren sind. So sind die bislang existierenden
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Leistungen der Pflegezeit und Familienpflege-
zeit (BMFSFJ 2021) fiir Familien mit dau-
erhaft pflegebediirftigen Kindern wenig an-
gemessen. Zehn Tage jdhrliche Auszeit mit
Lohnersatzleistung sind fiir die meisten Fami-
lien in keinster Weise hinreichend, da die we-
nig verldsslichen Pflegeleistungen in der am-
bulanten Kinderkrankenpflege sowie in Kita
und Schule dazu fiihren, dass die Pflege deut-
lich hdufiger iibernommen werden muss. Zu-
dem erleben viele pflegebediirftige Kinder re-
gelmiBig gesundheitliche Krisen, die z. T. mit
Krankenhausaufenthalten einhergehen und die
Prisenz zumindest eines Elternteils erfordern.
Die ebenfalls gesetzliche mogliche Freistel-
lung von der Arbeit im Umfang von sechs bzw.
24 Monaten ist aufgrund der langen Krank-
heitsdauer fiir die Familien allenfalls in Kri-
sensituation oder in der ggfs. letzten Lebens-
phase des Kindes attraktiv. Auch die Tatsache,
dass diese Modelle mit einem Rechtsanspruch
auf zinslose Darlehen einhergehen, ist fiir die
meisten Familien aufgrund der skizzierten an-
gespannten Finanzsituation wenig passgenau.
Statt dieser sollten Entgeldersatzleistungen zur
Kompensation 6konomischer Benachteiligung
entwickelt werden, z. B. im Sinne eines Eltern-
PflegegeldPlus fiir pflegende Eltern. Auch die
derzeit bestehende Diskrepanz zwischen der
Hohe der Leistungen von Pflegegeld und Pfle-
gesachleistungen sollten fiir pflegende Eltern
tiberdacht und im Sinne individuell feststellba-
rer Sonderregelungen korrigiert werden.

Um eine berufliche Titigkeit der Eltern
gezielt zu unterstiitzen und somit auch ih-
rer Altersarmut entgegenzuwirken, scheint es
sinnvoll, diese mit zusitzlichen finanziellen
Mitteln zu unterstiitzen. Diese konnen so-
wohl Zuschiisse zur Betreuung des Kindes und
zu haushaltsnahen Dienstleistungen beinhalten
als auch gezielte Mentoringprogramme, um
einen Verbleib im Beruf oder den Wiederein-
stieg zu fordern (Meyer-Griawe et al. 2014).
Angesichts des derzeitigen Fachkriftemangels
sollten auch Unternehmen ein Interesse daran
haben, qualifizierte Frauen und Ménner durch
die Ubernahme haushaltsnaher Dienstleistun-
gen zu gewinnen (z. B. Dinner to go etc.).
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Einen weiteren Baustein familidrer Unter-
stiitzung stellen quantitativ ausreichende und
qualitativ fundierte Kurzzeit- und Dauerwohn-
angebote fiir Kinder, Jugendliche und junge
Erwachsene mit Pflegebedarf dar. Diese miis-
sen neben einer fachlich qualifizierten Pflege
auch Anspriichen an piddagogische Pflege und
Teilhabe entsprechen und im Sinne eines ,,fle-
xible boarding* sektoreniibergreifend finan-
ziert werden. Hierbei ist vor allem darauf zu
achten, dass der seit Einfiihrung der Pflegever-
sicherung festzustellende Trend eines Anstiegs
von Menschen mit geistiger Behinderung in
Pflegeeinrichtungen nicht auch im Kinder- und
Jugendbereich mit dem Effekt der ,,Durch-
rationalisierung der Hilfe- und Versorgungs-
strukturen, (...) (und) deren Reduzierung auf
das elementar Notwendigste, sodass Bildungs-
und Entwicklungspotenziale ungenutzt blei-
ben* einhergeht (Dederich 2017, S. 108). Vor
allem nach akuten Krankenhausaufenthalten,
aber auch bei gesundheitlichen oder familidren
Krisen besteht in vielen Familien der Bedarf,
situativ auf angemessene Moglichkeiten, d. h.
piadagogisch und pflegerisch adidquat ausge-
stattete Einrichtungen der externen stationa-
ren Versorgung, zuriickzugreifen. Sowohl fiir
kurzzeitiges als auch fiir dauerhaftes Wohnen
auBerhalb des Familiensettings sind im Sin-
ne einer ,,inklusiven Heimerziehung* nicht-
diskriminierende und Teilhabe im Sinne der
folgenden Dimensionen sichernde Wohnfor-
men zu ermoglichen:
== picht-diskriminierend und barrierefrei,
== unter Anerkennung ggf. vielfiltiger
Bedarfs- und Lebenslagen,
partizipativ,
entwicklungsfordernd,
Autonomie/Selbstbestimmung
nend und unterstiitzend,
== unter aktiver Einbeziehung der Eltern/Zu-

gehorigen,
== die Wahlfreiheit beriicksichtigend,
== vor Gefahren schiitzend,
== mit sozialrdumlicher Perspektive.*

anerken-

(Schonecker et al. 2021, S. 10)

Dauerhafte Wohnangebote werden fiir jun-
ge pflegebediirftige Menschen vorrangig dann
bedeutsam, wenn sie eine altersgemidfle Ab-
I6sung vom Elternhaus ermdoglichen sollen.
In jlingeren Lebensjahren ist eine stationire
Wohnform hiufig dann unumginglich, wenn
die ambulanten Strukturen keine addquate Un-
terstiitzung der Familien auf Dauer oder zeit-
weilig gewihrleisten kénnen. Um eine dau-
erhafte hiusliche Unterstiitzung der Familien
vor allem in der Pflege ihrer Kinder sicher-
zustellen, sollten die Lohne in der ambulan-
ten Kinderkrankenpflege an die der statio-
nidren Versorgungssettings angeglichen wer-
den. Fiir die Begegnung des grundsitzlichen
Fachkriftemangels in der Gesundheits- und
Krankenpflege sei auf die diesbeziiglichen,
meist mehrdimensionalen Ldsungsstrategien
verwiesen (z. B. Paquet 2020). Fiir eine dauer-
haft qualifizierte Kinderkrankenpflege scheint
es aber nach derzeitigem Stand auch erforder-
lich, die erwartbaren Spezialisierungsdefizite
der generalisierten Pflegeausbildung durch die
Bereitstellung ausreichender Weiterbildungs-
angebote der Kinderkrankenpflege zu kompen-
sieren.

2.5 Fazit

Familien, in denen Kinder mit dauerhaftem
Pflegebedarf leben, sind duBerst heterogene
soziale Systeme mit je eigenen Dynamiken,
Kommunikationsstrukturen und sozialen, fi-
nanziellen und immateriellen Ressourcen. Ent-
sprechend divers stellen sich auch ihre Be-
darfe an Unterstiitzung und Begleitung dar,
die sich zudem auf der Grundlage der ge-
sundheitlichen Entwicklung der Kinder sowie
anderer innerfamilialer Dynamiken meist we-
nig konstant, sondern immer wieder anders
prisentieren. Bei der Betrachtung der Gestal-
tung familidrer Unterstiitzungsangebote ist so-
mit als Leitidee ein hohes Maf3 an Flexibilitéit
zu konstatieren, die im Einzelfall passgenaue
Losungen fiir das individuelle Familiensys-
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tem ermdglichen muss. Hierbei ist die Authe-
bung der Sektoralisierung von (sozialrechtli-
chen und praktischen) Zustindigkeiten und die
Zusammenfiihrung von unterschiedlichen Ver-
sorgungssystemen im Sinne eines ganzheitlich
konzipierten Begleitungs- und Versorgungs-
netzes ein notwendiger und zukunftsweisen-
der Weg. Die Entwicklung hin zur Komplex-
leistung Friihforderung und die Reform des
SGB VII zeigen bereits Entwicklungen auf,
Teilhabemoglichkeiten von Kindern und Ju-
gendlichen mit Pflegebedarf inklusiver und
transparenter zu gestalten. ,,Neben der geziel-
ten Beratung von Angehorigen und den Mog-
lichkeiten zur Verbesserung der Vereinbarkeit
von Erwerbstitigkeit und Pflege bedarf es da-
riiber hinaus der Entwicklung von Formen der
verbesserten Zusammenarbeit von formeller
und informeller Pflege.* (Biischer 2020, S. 62)
Hierbei sollte als Primat aller Entwicklungen
stets die Familie als Ganzes im Fokus stehen,
da sich die Teilhabebediirfnisse der Akteurin-
nen und Akteure in verschiedenen Kontex-
ten nach Lebenssituation und gesundheitlicher
Verfasstheit des erkrankten Kindes duflerst un-
terschiedlich darstellen konnen. Samtliche Un-
terstiitzungsleistungen miissen demnach die
Bediirfnisse einzelner Familienmitglieder in
Bezug auf unterschiedliche Bereiche sozialer
Teilhabe berticksichtigen (z. B. Schule, Arbeit,
Wohnen, Freizeit). Hierzu liegen bislang nur
unzureichende empirische Daten vor, die es
mittels entsprechend komplexer Mixed-Meth-
ods-Studien zu ermitteln gilt.
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Kapitel 3 - Infrastruktur der Palliativversorgung

== Zusammenfassung

Palliativversorgung ist die aktive und umfas-
sende Versorgung von Menschen jeden Alters
mit erheblichem gesundheitsbezogenem Lei-
den als Folge unterschiedlichster schwerer und
fortschreitender Erkrankungen und insbeson-
dere am Lebensende. Die Einbindung der Pal-
liativversorgung sollte dabei nicht als abso-
luter Wechsel von einer vorher auf Heilung
gerichteten Zielsetzung zu einer ab jetzt nur
noch symptomlindernden Behandlung verstan-
den werden, sondern vielmehr als gradueller
Ubergang von einer kurativen hin zu einer
mehr und mehr palliativen Behandlung. Zur
Identifikation von Patientinnen und Patienten
mit palliativem Versorgungsbedarf ist bei po-
tentiell lebenslimitierenden Erkrankungen ein
Screening sinnvoll. Ebenso kann eine Eintei-
lung in Palliativphasen (stabil, instabil, sich
verschlechternd und sterbend) hilfreich sein.

Im internationalen Vergleich liegt Deutsch-
land in der Entwicklung der Hospiz- und Pal-
liativversorgung auf dem hochsten Niveau. Al-
lerdings zeigt der Vergleich auch Liicken in der
Versorgung auf: so liegt Deutschland in der
Gesamtzahl der Hospiz- und Palliativdienste
pro eine Million Einwohner im Ldnderver-
gleich nur im Mittelfeld.

Die Hospiz- und Palliativversorgung kann
nach der Versorgungsebene (allgemein und
spezialisiert), nach dem Sektor (ambulant oder
stationdir) und nach den Einrichtungen und
Diensten (Palliativstationen, Palliativdienste
im Krankenhaus, stationdre Hospize, speziali-
sierte ambulante Palliativversorgung und am-
bulante Hospizdienste) unterschieden werden.
Die Versorgungspfade von Patientinnen und
Patienten mit einer unheilbaren fortschreiten-
den Erkrankung sind dabei sehr unterschied-
lich, und verlaufen im Wechsel von ambu-
lanter, stationdirer und héiuslicher Versorgung,
mit unterschiedlichen Bedarfen an Therapie-
formen und unterschiedlicher Intensitdt der
Beschwerden. Fiir Kinder, Jugendliche und
junge Erwachsene gibt es spezialisierte pi-
diatrische Leistungserbringende. Barrieren im
Zugang zu einer angemessenen Palliativver-

35 3

sorgung (bspw. bei nicht-tumorbedingt er-
krankten Menschen mit voraussichtlich jah-
relanger Behandlungsdauer) und die Ableh-
nung der palliativen Versorgung durch die
Betroffenen selbst, ist insbesondere durch ei-
ne gesellschaftliche Diskussion iiber den Um-
gang mit schwerer Krankheit, Sterben und Tod
zu begegnen. Eine Anleitung und Befihigung
von Mitarbeitenden im Gesundheitswesen zur
Verbesserung des Schnittstellenmanagements
kann zur Versorgungskontinuitdt, Handlungs-
sicherheit und Gewissheit iiber die Diagnose
und den Krankheitsverlauf bei allen Beteilig-
ten im Versorgungsnetz beitragen. Eine ange-
messene Palliativversorgung kann so langfris-
tig bewusst von den Betroffenen wie von den
Behandlern angenommen oder sogar eingefor-
dert werden.

Falliative care is the active and comprehen-
sive care of people of all ages with significant
health-related suffering as a result of a wide
variety of serious and progressive diseases,
especially at the end of life. The integration
of palliative care should not be understood as
an absolute change from a previously cure-
oriented care to a treatment that now only
alleviates symptoms, but rather as a gradual
transition from curative to more and more
palliative care. In order to identify patients
with palliative care needs, screening is useful
for potentially life-limiting diseases. Likewise,
a classification into palliative phases (sta-
ble, unstable, deteriorating and dying) can be
helpful.

Compared with other countries, Germany
is at the highest level in the development of
hospice and palliative care. However, the com-
parison also shows gaps in care: for example,
in terms of the total number of hospice and pal-
liative services per million inhabitants, Ger-
many is only average.

Hospice and palliative care can be differ-
entiated according to the level of care (general
and specialized), the sector (outpatient or in-
patient) and the facilities and services (pallia-
tive care units, palliative services in hospitals,
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inpatient hospices, specialized outpatient pal-
liative care and outpatient hospice services).
The care paths of patients with an incur-
able progressive disease are very different and
alternate between outpatient, inpatient and
home care, with different needs for the form of
therapy and different intensities of symptoms.
There are specialized pediatric care providers
for children, adolescents and young adults.
Barriers to accessing appropriate palliative
care (e.g., for people with non-tumor-related
illnesses who are likely to require years of
treatment) and the rejection of palliative care
by those affected themselves must be coun-
tered in particular by a social discussion about
how to deal with serious illness, dying and
death. Guidance and empowerment of health
care workers to improve interface management
can contribute to continuity of care, certainty
of action and certainty about the diagnosis and
course of the disease for all those involved in
the care network. Appropriate palliative care
can thus be consciously accepted or even de-
manded in the long term by those affected and
those treating them.

3.1 Definition

Nach der Definition der Weltgesundheitsor-
ganisation ist die Palliativversorgung ein An-
satz zur Verbesserung der Lebensqualitit von
Patientinnen und Patienten mit lebenslimitie-
renden Erkrankungen und ihren Angehorigen
mittels Pridvention und Linderung von Leiden,
einer frithen Identifikation sowie einwandfrei-
er Erfassung und Behandlung von Schmerzen
bzw. anderen Problemen korperlicher, psycho-
sozialer oder spiritueller Art (Sepulveda et al.
2002). Der neuen konsensbasierten Definiti-
on der International Association for Hospice
and Palliative Care (IAHPC) zufolge ist die
Palliativversorgung ,,die aktive und umfassen-
de Versorgung von Menschen jeden Alters
mit schwerem gesundheitsbezogenem Leiden
infolge schwerer Erkrankung und insbesonde-

re von Menschen nahe am Lebensende. Sie
zielt auf eine Verbesserung der Lebensqualitit
von Patient*innen, deren Familien und pfle-
genden Zugehorigen (IAHPC 2019). Wie in
der Definition der WHO geschieht dies durch
Vorbeugung und Linderung von Leiden mittels
frithzeitiger Erkennung, hochqualifizierter Be-
urteilung und Behandlung von Schmerzen und
anderen Problemen physischer, psychosozialer
und spiritueller Natur. Palliativversorgung be-
jaht das Leben und sieht das Sterben als einen
normalen Prozess an. Sie will den Tod weder
beschleunigen noch hinauszégern.

In der Palliativversorgung gelten eine Rei-
he von Grundwerten und Haltungen (Gaert-
ner et al. 2017; White et al. 2017) wie die
Anerkennung von Wiirde sowie Autonomie
der Patientinnen und Patienten und (pflegen-
den) Zugehorigen. Erreicht wird dies durch
einen ganzheitlichen und ressourcenorientier-
ten Ansatz, der die individuellen Bediirfnisse
und Priorititen der Betroffenen beriicksichtigt.
Dies gilt auch fiir kulturelle, religiose und so-
ziale Belange der Patienten.

Palliativversorgung verlangt in besonde-
rem Maf3e kommunikative Fahigkeiten, da sie
Menschen in existenziell bedrohlichen Situa-
tionen unterstiitzt. Sich Zeit nehmen sowohl
fiir die Kommunikation mit Patienten und Zu-
gehorigen als auch innerhalb von Teams und
zwischen den unterschiedlichen an Therapie
und Begleitung beteiligten Berufsgruppen so-
wie multiprofessionelle und interdisziplinire
Teamarbeit sind deshalb wesentliche Bestand-
teile in den Einrichtungen und Diensten der
spezialisierten Palliativversorgung.

Palliativversorgung hat sich als Uberset-
zung fiir den englischen Begriff ,Palliative
Care* etabliert. Palliativmedizin wird oft sy-
nonym mit Palliativversorgung verwandt, stellt
aber eigentlich den é&rztlichen Anteil an der
Palliativversorgung dar.

Hospizarbeit (Hospice Care) wird ebenfalls
oft synonym mit Palliativversorgung benutzt.
In Deutschland wird Hospizarbeit jedoch eher
mit der Bedeutung einer Philosophie der Be-
treuung benutzt, vor allem fiir Betreuungsleis-
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tungen, die ihre Wurzeln in einer Biirgerbe-
wegung haben und stark auf ehrenamtlichem
Engagement basieren, wohingegen Palliativ-
versorgung — und noch spezifischer Pallia-
tivmedizin — als medizinischer Fachbereich
angesehen wird. Wihrend Palliativversorgung
vor allem von den Leistungserbringenden als
Teil des Gesundheitssystems erbracht wird, ist
Hospizarbeit auch eine gesellschaftliche Auf-
gabe, mit der ein offener Umgang mit dem
Lebensende, mit Sterben und Tod in der Ge-
sellschaft thematisiert wird.

3.2 Indikationen

Im Gegensatz zu anderen Bereichen in der Ge-
sundheitsversorgung ist Palliativmedizin nicht
auf bestimmte Erkrankungen oder ein Or-
gansystem fokussiert, sondern auf ein breites
Spektrum von schweren und fortschreitenden
Erkrankungen und betroffenen Organen. Dies
sind sowohl Tumorerkrankungen als auch weit
fortgeschrittene Herz-, Lungen-, Nieren- oder
neurologische Erkrankungen. Zudem richtet
sich Palliativmedizin auch an multimorbide
geriatrische Patientinnen und Patienten und an
solche mit Demenz (Radbruch et al. 2009; van
der Steen et al. 2014).

Bei Kindern, Jugendlichen und jungen Er-
wachsenen stellen Tumorerkrankungen einen
eher kleinen Anteil an den Diagnosen, die zu
einer Palliativversorgung fiihren; hidufiger sind
Stoffwechselerkrankungen (zum Beispiel Mu-
koviszidose), progressive Erkrankungen wie
Muskeldystrophie oder irreversible, jedoch
nicht progrediente Erkrankungen wie schwer-
wiegende Zerebralparese oder Mehrfachbehin-
derung nach Schidel-Hirn- oder Wirbelsdulen-
trauma (EAPC Task Force on Palliative Care
for Children and Adelescents 2007; Himelstein
et al. 2004). Gerade bei der spezialisierten
ambulanten Palliativversorgung soll den be-
sonderen Belangen von Kindern durch einen
gesonderten Rahmenvertrag Rechnung getra-
gen werden (DGP 2018a).
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3.3 Friihe Integration

Die Einbindung der Palliativversorgung erfolgt
in der Praxis oft zu spit und hdufig erst kurz
vor dem Versterben (B Abb. 3.1a) (Braun et al.
2007; Kaur und Mohanti 2011; Peppercorn
et al. 2011). Palliativversorgung ist aber nicht
nur auf das letzte Lebensstadium und auf ster-
bende Patientinnen und Patienten beschrinkt,
sondern kann bei lebenslimitierend Erkrank-
ten bereits zu einem fritheren Zeitpunkt einge-
setzt werden, auch parallel zu kurativen The-
rapieansitzen (8 Abb. 3.1b). Die Einbindung
der Palliativversorgung sollte nicht als abso-
luter Wechsel von einer vorher auf Heilung
gerichteten Zielsetzung zu einer ab jetzt nur
noch symptomlindernden Behandlung verstan-
den werden, sondern vielmehr als graduel-
ler Ubergang von einer kurativen hin zu ei-
ner mehr und mehr palliativen Zielsetzung.
Symptomlinderung ebenso wie psychosozia-
le und spirituelle Begleitung konnen bereits
friih parallel mit gegen die Erkrankung gerich-
teten Behandlungsmafnahmen (wie zum Bei-
spiel Chemo- oder Strahlentherapie bei Tumor-
erkrankungen) eingesetzt werden. Des Weite-
ren bieten die Radiologie und Onkologie auch
palliative strahlen- oder chemotherapeutische
Ansitze, die der Symptomlinderung oder der
Verzogerung des Krankheitsprogresses dienen
(DGP 2018b).

Eine moglichst friihe Integration der Pal-
liativversorgung im Krankheitsverlauf von Pa-
tienten mit fortschreitenden lebenslimitieren-
den Erkrankungen ist deshalb wiinschenswert.
In einer wegweisenden amerikanischen Stu-
die wurde nachgewiesen, dass ein friihzeitiger
Zugang zur Palliativversorgung nicht nur die
Lebensqualitit steigern, sondern auch die Be-
handlungskosten senken kann (Temel et al.
2010). In dieser randomisierten kontrollier-
ten Studie war die Uberlebenszeit der Pati-
enten mit frither Integration der Palliativver-
sorgung sogar signifikant linger als in der
Vergleichsgruppe, vermutlich weil in dieser
Gruppe weniger belastende Therapiemalnah-
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O Abb. 3.1 Uberginge von einer kurativen auf eine palliative Therapiezielsetzung. a historisches Modell; b friihe In-
tegration der Palliativversorgung; ¢ phasenorientiertes Modell mit hohem Bedarf an Palliativversorgung in Phasen bei
instabilem, sich verschlechterndem Verlauf oder sterbenden Patienten; d Anpassung an Palliativversorgung bei Men-

schen mit Demenz (nach van der Steen et al. 2014)

men durchgefiihrt wurden. Die Vorteile der
frithen Integration sind mittlerweile in einer
Reihe von Studien belegt worden (Dalgaard
et al. 2014; Gaertner et al. 2015, 2017; Haun
et al. 2017; Hui et al. 2015; Hui und Brue-
ra 2016; Levine et al. 2016; Tassinari et al.
2016).

In der S3-Leitlinie Palliativmedizin fiir Pa-
tientinnen und Patienten mit einer nicht heil-
baren Krebserkrankung wird deshalb gefor-
dert, dass alle an Krebs Erkrankten unabhingig
vom Krankheitsstadium Zugang zu Informa-
tionen iiber Palliativversorgung (z.B. durch
Auslage von Flyern) haben sollen (Empfeh-
lung 5.1). Ebenso soll allen Patienten nach der
Diagnose einer nicht-heilbaren Krebserkran-
kung Palliativversorgung angeboten werden,
unabhingig davon, ob eine tumorspezifische
Therapie durchgefiihrt wird (Empfehlung 5.2)
(DGP 2018b). In vielen Tumorzentren ist die
frilhe Integration in den onkologischen Be-

handlungspfaden beriicksichtigt worden (Ga-
ertner et al. 2011, 2013).

Fiir Menschen mit Demenz wird eine Ein-
bindung der Palliativversorgung oft gar nicht
oder erst viel zu spdt im Verlauf erwo-
gen. Auch wenn die Patienten noch jahrelang
mit einer Demenzerkrankung leben konnen,
schreitet die Erkrankung doch unweigerlich
voran, ist lebensverkiirzend und fiihrt letzt-
endlich zum Tod (van der Steen et al. 2014).
Eine Anerkennung von Demenz als unheilba-
re Erkrankung fiihrt bereits zu einer besseren
Patientenversorgung und kann das Wohlbefin-
den bei fortgeschrittener Demenzerkrankung
verbessern. In der Versorgung von Menschen
mit Demenz wurden mehrere Ubergiinge in der
Therapiezielsetzung identifiziert, mit kontinu-
ierlichen Ubergingen von einer moglichst le-
bensverlingernden Behandlung zu funktions-
erhaltenden Therapiezielen und letztendlich
zum Erhalt von Lebensqualitiit (B Abb. 3.1c¢).
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3.4 Palliativphasen

Zur Identifikation von Patientinnen und Pati-
enten mit palliativem Versorgungsbedarf soll-
te ein Screening in den Behandlungspfa-
den fiir potenziell lebenslimitierende Erkran-
kungen integriert werden (Van Beek et al.
2016). Dabei kann das Vorliegen von be-
lastenden Symptomen gepriift werden, z.B.
mit einer kurzen palliativmedizinischen Sym-
ptomcheckliste wie dem Minimalen Doku-
mentationssystem fiir Patienten (MIDOS) oder
dem Integrated Palliative Outcome Score
(IPOS) (Murtagh et al. 2019; Stiel et al.
2010).

Vor allem aber ist eine Einschidtzung des
Verlaufs der Erkrankung sinnvoll. Die australi-
sche Einteilung in vier Palliativphasen (stabil,
instabil, sich verschlechternd und sterbend) hat
sich dafiir bewihrt (Masso et al. 2015). Wih-
rend einer instabilen Phase sind dringende An-
passungen des Versorgungsplans erforderlich
und damit ist eine intensive Einbindung der
Palliativversorgung sinnvoll (8 Abb. 3.1d),
ebenso wenn sich der Zustand kontinuierlich
verschlechtert oder in der letzten Lebensphase
bei Sterbenden. Die Aufgaben der Palliativver-
sorgung enden nicht mit dem Tod der Patien-
tin, sondern beinhalten auch die Begleitung der
Zugehorigen in ihrer Trauer.

3.5 Palliativversorgung
von Pflegebediirftigen
in Deutschland

Seit Anfang der 1980er-Jahre entwickelte sich
die Palliativversorgung in Deutschland, ange-
stolen durch die Arbeit von Cicely Saunders
in England, die nach langjdhriger Vorlaufzeit
1967 in der Griindung des St. Christopher’s
Hospice in London als erste moderne Einrich-
tung der Palliativversorgung miindete.
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In Deutschland wurde die erste Palliativsta-
tion 1983 in K&ln erdffnet, das erste stationire
Hospiz 1986 in Aachen und zeitgleich begann
1984 die ambulante Versorgung mit den ers-
ten Sitzwachengruppen in Stuttgart. Seit den
ersten Anfingen ist der Auf- und Ausbau der
Palliativversorgung in Deutschland in den letz-
ten 20 Jahren weit vorangekommen.

Erleichtert wurde die Entwicklung der Pal-
liativversorgung in Deutschland durch eine
Reihe von Anderungen in den gesetzlichen
Rahmenbedingungen (Cremer-Schaeffer und
Radbruch 2012a; Maetens et al. 2017). Mit
dem Gesetz zur Stirkung des Wettbewerbs
in der gesetzlichen Krankenversicherung wur-
de 2007 im Sozialgesetzbuch (SGB) V der
gesetzliche Anspruch auf eine ambulante Pal-
liativversorgung verankert, mit dem Hospiz-
und Palliativgesetz wurde 2015 in § 27 im
SGB V aufgenommen, dass allgemein zur
Krankenversorgung auch die palliative Versor-
gung der Versicherten gehort. Palliativmedizin
ist seit 2010 als Pflichtfach ins Medizinstudi-
um aufgenommen worden, sodass mittlerwei-
le alle neu approbierten Arztinnen und Arzte
in Deutschland zumindest Grundkenntnisse in
der Palliativversorgung haben sollte.

Im globalen Atlas der Palliativversorgung
wird Deutschland auf dem hochsten Niveau
(4b: vollstandige Integration in das Gesund-
heitswesen) eingestuft (WHPCA 2020) Ein de-
taillierter Vergleich der Palliativversorgung in
den europdischen Léandern zeigt dennoch Lii-
cken in der Versorgung auf: So liegt Deutsch-
land in der Gesamtzahl der Hospiz- und Pal-
liativdienste pro eine Million Einwohner im
Liandervergleich nur im Mittelfeld (Arias Ca-
sais et al. 2019).

Die Hospiz- und Palliativversorgung kann
nach der Versorgungsebene (allgemein und
spezialisiert), nach dem Sektor (ambulant oder
stationdr) und nach den Einrichtungen und
Diensten unterschieden werden.
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3.6 Ebenender
Palliativversorgung
von Pflegebediirftigen

Die allgemeine Palliativversorgung integriert
die Arbeitsweisen und die Methoden der
Palliativversorgung in der Primirversorgung.
Dies schlieft nicht nur grundlegende Malinah-
men zur Symptomkontrolle ein, sondern auch
die Kommunikation mit Patientinnen und Pa-
tienten, der Zugehdrigen und mit anderen Ver-
sorgungsanbietenden sowie Entscheidungsfin-
dungen und Zielsetzungen gemdl den Prinzi-
pien der Palliativversorgung (Radbruch et al.
2009, 2010). Diese Ebene sollte von nieder-
gelassenen Arztinnen and Arzten und dem
Personal in Krankenhédusern der Allgemeinver-
sorgung wie auch den ambulanten Pflegediens-
ten und dem Personal in Pflegeheimen erbracht
werden (8 Tab. 3.1).

Niedergelassene Arzte konnen seit 2017
fiir die allgemeine Palliativversorgung die Ge-
biihrenordnungsziffern 03370 (Ersterhebung),
03371 (Zuschlag fiir die palliativmedizini-
sche Betreuung in der Arztpraxis), 03372 und
03373 (Zuschldge fiir die palliativmedizini-
sche Betreuung in der Héauslichkeit) im Ein-
heitlichen Bewertungsmaf3stab (EBM) abrech-
nen, wenn sie schwerstkranke oder sterbende
Patientinnen und Patienten behandeln, deren
Lebenserwartung aufgrund einer fortschrei-
tenden unheilbaren Erkrankung bei wenigen
Tagen, Wochen oder Monaten liegt. Eine be-
sondere Qualifikation ist fiir die Abrechnung
dieser Ziffern nicht erforderlich.

Ebenfalls im Jahr 2017 wurde mit der An-
derung der Hiuslichen-Krankenpflege-Richtli-
nie die Leistung 24a neu aufgenommen, mit
der die Symptomkontrolle bei Patientinnen
und Patienten mit einem palliativem Versor-
gunsbedarf verordnet werden kann. Dies um-
fasst nach den Angaben des Gemeinsamen
Bundesausschusses (G-BA) das Erkennen, Er-
fassen und Behandeln von Krankheitszeichen
und Begleiterscheinungen bei Patienten mit
unheilbaren, weit fortgeschrittenen und zum
Tode fiihrenden Erkrankungen. Wie bei den

EBM-Ziffern ist fiir diese Leistungen keine be-
sondere Qualifikation erforderlich.

Behandeldende, die hdufiger in Palliativsi-
tuationen involviert sind, zum Beispiel in der
Onkologie oder Geriatrie, deren Haupttitig-
keitsfeld jedoch nicht die Palliativversorgung
ist, konnen eine spezialisierte Weiterbildung
in Palliativversorgung erwerben und dadurch
zusitzliche Expertise in der allgemeinen Pal-
liativversorgung anbieten.

Auf einer Ebene zwischen der allgemei-
nen und der spezialisierten Palliativversorgung
konnen sich qualifizierte Arztinnen und Arz-
te mit anderen Leistungserbringenden vernet-
zen fir die ,,besonders qualifizierte und kom-
plexe ambulante palliativmedizinische Versor-
gung“ (BQKPMYV). Fiir die Qualifikation wer-
den praktische Kenntnisse (mindestens zwei-
wochige Hospitation in einer spezialisierten
Palliativeinrichtung oder Betreuung von min-
destens 15 Patientinnen und Patienten mit
einem palliativem Versorgunsbedarf in den
letzten drei Jahren), theoretische Kenntnis-
se (Kursweiterbildung Palliativmedizin oder
Aquivalent) und jihrliche Weiterbildungen ge-
fordert. In der BQKPMV konnen die Arz-
tinnen und Arzte die Palliativziffern 37300
(Ersterhebung), 37302, 37305, 37306, 37314
(Konsiliarische Beurteilung, nur fiir Arztin-
nen und Arzte mit Zusatzbezeichnung Pallia-
tivmedizin), 37317 (Bereitschaft), 37318 (te-
lefonische Beratung) und 37320 (Fallkonfe-
renz) abrechnen.! Die BQKPMYV ist allerdings
in Deutschland kaum umgesetzt worden. Im
Bereich der Arztekammer Nordrhein ist mit
den Netzwerken der qualifizierten Palliativirz-
te (QPA) schon seit lingerem ein dhnliches
Modell als integrierter Versorgungsvertrag eta-
bliert.

Patientinnen und Patienten mit komple-
xen Problemen und Bediirfnissen bediirfen
einer spezialisierten Palliativversorgung. Sie
benotigen ein breites Spektrum an therapeu-
tischen Interventionen zur Symptomkontrol-
le und zur Bearbeitung von psychologischen,

1 Geregelt als Anlage 30 zum Bundesmanteltarifvertrag
der Arzte als Vereinbarung nach § 87 Abs 1b SGB V.
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B Tab.3.1 Strukturen der Palliativversorgung in Deutschland

Allgemeine Palliativ-
versorgung
AKute Versorgung Krankenhaus
Langzeitversorgung Alten- und Pflegeeinrichtung

Hausliche Versorgung Niedergelassene Haus- und

Fachirztinnen und -drzte
Pflegedienste

Ehrenamt Ambulante Hospizdienste

Pflege-Report 2022

sozialen und spirituellen Problemen. Speziali-
sierte Angebote der Palliativversorgung erfor-
dern einen Ansatz, der ein multiprofessionelles
Team mit einer interdisziplindren Arbeitsweise
kombiniert. Die Teammitglieder miissen ent-
sprechend in der Palliativversorgung qualifi-
ziert sein und sollten ihren Titigkeitsschwer-
punkt in der Palliativversorgung haben. Fiir
die spezialisierte Palliativversorgung stehen
in Deutschland Palliativstationen und Pallia-
tivdienste (zur konsiliarischen Mitbehandlung
von Palliativpatienten auf anderen Stationen)
in den Krankenhdusern, stationidre Hospize
und die spezialisierte ambulante Palliativver-
sorgung (SAPV) zur Verfiigung.

3.7 Strukturen der Hospiz- und
Palliativversorgung

Eine Ubersicht iiber die Angebote der allge-
meinen und der spezialisierten Palliativversor-
gung bietet der Wegweiser Hospiz- und Pallia-
tivversorgung Deutschland.”? Zum Jahresende
2020 waren dort insgesamt 337 Palliativsta-
tionen mit 2.801 Betten und 245 stationire
Hospize mit 2.490 Betten in Deutschland ge-
meldet. Damit standen insgesamt 64 Hospiz-
und Palliativbetten pro eine Million Einwoh-

2 » www.wegweiser-hospiz-palliativmedizin.de.

Unterstiitzung der Spezialisierte Palliativ-

allgemeinen Palliativ- versorgung

versorgung

Palliativdienst Palliativstation

BQKPMV Stationéres Hospiz
SAPV

Tageshospiz

nerin/Einwohner zur Verfiigung, deutlich we-
niger als die von der European Association
for Palliative Care (EAPC) geforderten 80 bis
100 Betten (Radbruch et al. 2010). Vor al-
lem aber zeigen sich deutliche Unterschiede
zwischen den Bundesldndern, mit einer Spann-
breite von 51 Betten in Bayern bis 101 Betten
im Saarland (B Tab. 3.2). Nur das Saarland
und Mecklenburg-Vorpommern erreichen die
von der EAPC empfohlene Bettenzahl.

In den Palliativstationen, die als eigene
Bereiche im Krankenhaus integriert sind, er-
folgt in der Regel eine Krisenintervention bei
akuten Problemen. Patientinnen und Patien-
ten, die wieder entlassen werden konnen, wer-
den zu Hause, in einer Pflegeeinrichtung oder
in einem Hospiz weiterversorgt und begleitet.
Die Finanzierung im Krankenhaus erfolgt tiber
DRG mit einem Zusatzentgelt (ZE 145: pallia-
tivmedizinische Komplexbehandlung auf einer
Palliativstation) oder als besondere Einrich-
tung nach einem Tagessatz (Cremer-Schaeffer
und Radbruch 2012b; Radbruch et al. 2009).

Die Palliativdienste im Krankenhaus bieten
eine multiprofessionelle konsiliarische Mit-
behandlung von Patienten in anderen Kran-
kenhausabteilungen an (Finanzierung iiber ZE
133: palliativmedizinische Komplexbehand-
lung durch einen Konsildienst, teilweise auch
noch tiber ZE 60: palliativmedizinische Kom-
plexbehandlung auflerhalb einer Palliativstati-
on).
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O Tab. 3.2 Palliativstationen und stationére Hospize in Deutschland (Angaben aus dem Wegweiser Hospiz- und

Palliativversorgung, Stand 31.12.2020)

Bundesland Einwohnerin/ Anzahl Stationsbetten Anzahl Hospizbetten Betten gesamt
Einwohner Palliativ-  pro Mio. Ew. Stationidre  pro Mio. Ew. pro Mio. Ew.
stationen Hospize
Baden- 11.103.043 44 39,81 27 20,54 60,35
Wiirttemberg
Bayern 13.140.183 52 35,54 19 15,30 50,84
Berlin 3.664.088 11 24,84 13 50,77 75,61
Brandenburg 2.531.071 9 33,59 11 47,81 81,40
Bremen 680.130 2 32,35 2 23,53 55,88
Hamburg 1.852.478 6 31,85 5 36,71 68,56
Hessen 6.293.154 22 32,26 22 35,76 68,02
Mecklenburg- 1.610.774 9 44,08 7 44,70 88,78
Vorpommern
Niedersachsen 8.003.421 35 30,74 27 31,87 62,61
Nordrhein- 17.925.570 70 27,95 68 35,88 63,83
Westfalen
Rheinland-Pfalz ~ 4.098.391 26 43,19 11 23,67 66,86
Saarland 983.991 5 51,83 4 48,79 100,62
Sachsen 4.056.941 19 39,69 8 24,41 64,10
Sachsen-Anhalt ~ 2.180.684 10 32,56 7 33,02 65,58
Schleswig- 2.910.875 9 25,08 7 26,80 51,88
Holstein
Thiiringen 2.120.237 8 37,74 7 37,74 75,48
Deutschland 83.155.031 337 33,68 245 29,94 63,62

Pflege-Report 2022

In den stationdren Hospizen fiir Erwach-
sene werden Patienten betreut, bei denen eine
Versorgung in der hduslichen Umgebung oder
in einer Pflegeeinrichtung nicht moglich oder
nicht gewiinscht ist — sei es wegen der Kom-
plexitdt der Symptome oder wegen fehlender
Ressourcen im hauslichen Bereich — und eine
Krankenhausindikation nicht geboten ist. Die
prognostizierte Lebenserwartung betrigt Tage,
Wochen oder wenige Monate. Die Finanzie-
rung erfolgt nach § 39a SGB V zu 95 % der
anrechenbaren Kosten (Tagessitze) iiber die

Kranken- und Pflegeversicherung. Den restli-
chen Anteil tragen die Hospize, insbesondere
durch Spenden und Ehrenamt.
Schwerstkranke und Sterbende haben un-
abhingig von ihrem Aufenthaltsort (zu Hause,
in einer Einrichtung der Eingliederungshilfe,
in einer stationidren Pflegeeinrichtung oder im
Hospiz) einen gesetzlichen Anspruch (§ 37b
SGB V) auf eine ,,Spezialisierte Ambulante
Falliativversorgung® (SAPV), sofern sich die
allgemeine palliativmedizinische Versorgung
nicht mehr als ausreichend erweist. Die SAPV-
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O Tab. 3.3 Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung in Deutschland (Angaben aus dem Wegweiser Hospiz-

und Palliativversorgung, Stand 31.12.2020)

Bundesland SAPV-Teams
Baden-Wiirttemberg 35
Bayern 53
Berlin 10
Brandenburg 10
Bremen 3
Hamburg 8
Hessen 27
Mecklenburg-Vorpommern 12
Niedersachsen 50
Nordrhein-Westfalen 45
Rheinland-Pfalz 11
Saarland 4
Sachsen 12
Sachsen-Anhalt 8
Schleswig-Holstein 15
Thiiringen 9
Deutschland 312

Pflege-Report 2022

Leistung umfasst neben dem pflegerischen und
arztlichen auch einen koordinativen Bereich.
Sie wird drztlich verordnet und muss beantragt
werden. Die SAPV wird durch multiprofes-
sionelle Teams erbracht, in denen Arztinnen
und Arzte, Pflegekrifte mit weiteren Berufs-
gruppen und mit Ehrenamtlichen zusammen-
arbeiten. Im Wegweiser Hospiz- und Palliativ-
versorgung waren zum Jahresende 2020 insge-
samt 312 SAPV-Teams in Deutschland aufge-
listet, allerdings in vielen Bundesldndern mit
einer riickldufigen Tendenz in den letzten fiinf
Jahren als Zeichen eines wachsenden Kon-
kurrenzdrucks unter den Teams (B Tab. 3.3).
Auch hier schwankt die Versorgungsdichte
zwischen den Bundesldndern. Die Regelungen

SAPV-Teams pro Mio. = SAPV-Teams pro Mio.

Ew. 2020 Ew. 2016
3,16 2,67
4,04 3,50
2,73 4,83
3,96 5,23
4,42 4,47
4,32 5,04
4,30 5,51
7,45 6,20
6,25 8,33
2,52 1,51
2,69 1,23
4,07 9,04
2,96 2,94
3,67 4,01
5,16 4,90
4,25 2,30
2,57 3,74

zur SAPV unterscheiden sich teilweise deut-
lich zwischen den Bundesldndern bzw. den
Bereichen der Landesédrztekammern. So sind
in der Region Westfalen-Lippe unter einem
anderen Vertragskonstrukt 13 Konsiliardiens-
te mit vergleichbaren Aufgaben zu den SAPV-
Teams tatig.

Ambulante Hospizdienste ermoglichen ei-
ne psychosoziale Begleitung von Patientinnen
und Patienten mit einem palliativen Versor-
gungsbedarf in der hiduslichen Umgebung, in
Einrichtungen der Eingliederungshilfe, in Pfle-
geeinrichtungen und auch im Krankenhaus
durch ehrenamtliche Begleitung. Die Ehren-
amtlichen sind entsprechend qualifiziert und
werden durch hauptamtliche Koordinierende
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angeleitet und supervidiert. Die Finanzierung
erfolgt iiber einen Zuschuss der Krankenkas-
sen (§ 39a SGB V). Im Wegweiser wurden
insgesamt 1.449 ambulante Hospizdienste in
Deutschland aufgefiihrt (B Tab. 3.4). In der
Verteilung der Bundeslidnder zeigt sich ein
deutliches West-Ost-Gefille.

Fir Kinder, Jugendliche und junge Er-
wachsene gibt es spezialisierte pidiatrische
Leistungserbringende, die sich in ihren Ver-
sorgungskonzepten von denen fiir Erwachsene
unterscheiden. Im Wegweiser Hospiz- und Pal-
liativversorgung wurden zum Jahresende 2020
insgesamt 3 Palliativstationen, 18 stationire
Hospize, 43 SAPV-Teams und 153 ambulan-
te Hospizdienste fiir Kinder und Jugendliche
in Deutschland aufgefiihrt.>

3.8 Strukturelle und systemische
Barrieren in der Versorgung

Strukturelle und systemische Barrieren kon-
nen sowohl beim Zugang zu einer angemes-
senen Palliativversorgung wie auch in den
Ubergiingen von allgemein zu spezialisiert und
zwischen den Sektoren der Gesundheitsversor-
gung auftreten.

Der Zugang zu einer ausreichenden und
den Bediirfnissen der Patientinnen und Patien-
ten angemessenen Palliativversorgung ist zwar
mit der wachsenden Zahl an spezialisierten
Einrichtungen und Diensten in Deutschland
mittlerweile insgesamt leichter geworden, je-
doch immer noch fiir Patienten mit anderen
unheilbaren Erkrankungen als Tumorerkran-
kungen, fiir Bewohnerinnen und Bewohner
von Pflegeeinrichtungen oder Einrichtungen
der Eingliederungshilfe oder in ldndlichen Ge-
bieten erschwert. Dies hat unterschiedliche
Griinde.

Wihrend fiir Tumorerkrankungen sowohl
in der Onkologie wie allgemein in der Gesund-
heitsversorgung die Einbindung der Hospiz-
und Palliativversorgung mit fortschreitendem
Verlauf und ungiinstiger Prognose zunehmend

3 www.wegweiser-hospiz-palliativmedizin.de.

etabliert wird, ist bei anderen Patientengrup-
pen dieses Bewusstsein noch nicht entwi-
ckelt. Bei Lungenerkrankungen wie Lungen-
fibrose oder chronisch obstruktiver Lungen-
erkrankung, Herzerkrankungen (Herzinsuffizi-
enz), terminalem Nierenversagen, neurologi-
schen Erkrankungen wie amyotropher Late-
ralsklerose, multipler Sklerose oder Demenz
wird von den Behandelnden wie auch von
den Patientinnen und Patienten oder ihren
Zugehorigen hiufig nicht an die Einbindung
der Palliativversorgung gedacht. Selbst Patien-
ten mit Tumorerkrankung lehnen eine Einbin-
dung der Palliativdienste und -einrichtungen
manchmal ab, weil sie den damit einhergehen-
den Wechsel zu einem palliativen Therapieziel
nicht akzeptieren wollen. Die Palliativversor-
gung wird dann als Stigma erlebt, die Pal-
liativversorgenden als ,,Todesengel* empfun-
den.

Fiir die Patienten mit nicht-tumorbedingten
Erkrankungen sind zum Teil andere Therapie-
konzepte in der Palliativversorgung erforder-
lich, zum Beispiel wenn die Behandlungsdauer
sich voraussichtlich tiber mehrere Jahre er-
strecken wird. In diesen Fillen sind kurze
Begleitungen durch die spezialisierten Dienste
und Einrichtungen, in denen mit hohem Auf-
wand Krisen bewiltigt werden und Patienten
und Angehorige beraten und angeleitet werden
konnen, erforderlich. Zwischen den intensiven
Phasen ziehen sich die spezialisierten Dienste
wieder zuriick und iiberlassen die Behandlung
und Begleitung den Primérversorgenden in der
allgemeinen Palliativversorgung, um in der
nichsten Krise wieder einzusteigen. Solche
,On/Off*“-Konzepte sind aber auch in der spe-
zialisierten Palliativversorgung oft nicht aus-
reichend bekannt, vor allem wenn die Dienste
und Einrichtungen ihren Auftrag vor allem in
der Versorgung von Tumor-Erkrankten sehen,
und werden in den Versorgungsvertrigen der
spezialisierten Palliativversorgung nicht aus-
reichend beriicksichtigt.

In den ldandlichen Gebieten ist eine flachen-
deckende Versorgung schwierig. Insbesondere
eine multiprofessionelle Versorgung zum Bei-
spiel in SAPV-Teams ist angesichts diinner
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O Tab.3.4 Ambulante Hospizdienste in Deutschland (Angaben aus dem Wegweiser Hospiz- und Palliativversor-

gung, Stand 31.12.2020)

Bundesland Hospizdienste Gesamt
2020
Baden-Wiirttemberg 304
Bayern 165
Berlin 43
Brandenburg 27
Bremen 14
Hamburg 22
Hessen 109
Mecklenburg-Vorpommern 15
Niedersachsen 159
Nordrhein-Westfalen 325
Rheinland-Pfalz 56
Saarland 26
Sachsen 60
Sachsen-Anhalt 32
Schleswig-Holstein 55
Thiiringen 37
Deutschland 1.449

Pflege-Report 2022

Bevolkerungsdichte und grofler Fahrtstrecken
kaum kostendeckend moglich.

In den bevolkerungsreicheren Gebieten ist
die Versorgungslage demgegeniiber mancher-
orts schon so gut, dass die Koordination der
Versorgung durch Konkurrenz zwischen den
Anbietenden der spezialisierten Hospiz- und
Palliativversorgung geschwécht wird. Ebenso
kann der parallele Ausbau der allgemeinen und
spezialisierten Palliativversorgung zu Konkur-
renz statt zu Vernetzung in der Versorgung
fiihren.

Wihrend Hausérzte in Deutschland Haus-
besuche als wesentlichen Bestandteil ihrer
Aufgaben ansehen und dadurch die héusliche
Versorgung von schwerstkranken und sterben-

Hospizdienste pro Mio. Hospizdienste pro Mio.
Ew. 2020 Ew. 2016
27,83 28,49
12,56 12,54
11,74 9,66
10,67 9,26
20,59 19,36
11,88 11,19
17,33 16,84
9,32 9,30
19,87 19,55
18,14 18,08
13,67 13,82
26,43 27,12
14,79 15,18
14,68 12,47
18,90 20,64
17,46 14,74
17,43 17,30

den Patienten stiitzen und oft erst moglich
machen, werden Hausbesuche durch niederge-
lassene Fachirzte in aller Regel nicht ange-
boten. Dadurch entstehen fiir viele Patienten,
zum Beispiel mit Lungenerkrankungen oder
neurologischen Erkrankungen, Versorgungs-
engpésse. Gerade dann, wenn sie die Expertise
der bisher die Behandlung leitenden Fachirzte
dringend benétigen, aber aufgrund des nach-
lassenden Funktionszustandes nicht mehr in
der Lage sind, die Praxis auszusuchen, steht
diese Expertise fiir sie nicht mehr zur Verfii-
gung.

Andere Berufsgruppen sind entweder nur
mit sehr langen Wartezeiten oder gar nicht in
der hiuslichen Versorgung zu erreichen, zum
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Beispiel Sozialarbeiter oder Psychotherapeu-
ten.

Bruchstellen in der Versorgung entstehen
besonders hiufig an den Ubergingen zwi-
schen den Sektoren, insbesondere bei Aufnah-
me oder Entlassung aus dem Krankenhaus. Die
Analyse der Patientenakten aus dem Jahr 2016
zweier universitirer Palliativstationen (Augs-
burg und Bonn) zeigt, dass 81 % (Augsburg)
bzw. 70 % (Bonn) der Betroffenen mittlere
oder starke Probleme mit der Organisation der
Versorgung hatten. Eine sektoreniibergreifen-
de Uberleitung wurde insbesondere bei jun-
gen Erwachsenen, Familien mit jungen Kin-
dern, Alleinlebenden, Personen mit Migrati-
onshintergrund, spezifischen Krankheitssitua-
tionen (nicht-invasiv beatmete oder tracheoto-
mierte Patienten, ALS, Adipositas), komplexer
Wundversorgung oder auch Suchterkrankun-
gen als herausfordernd beschrieben. Die be-
fragten Mitarbeitenden im Gesundheitswesen
schilderten den Zeitdruck im Krankenhausall-
tag, der eine ressourcen- und teilhabeorientier-
te Abstimmung mit den Bedarfen der Patien-
tinnen und Patienten kaum moglich machte.
Oft fehlte das Wissen um die vorhandenen An-
gebote und Versorgungssysteme in der Region.

Als weitere Barriere in der sektoreniiber-
greifenden Versorgung wurden unvollstindi-
ge Informationen oder fehlende Dokumen-
te (Arztbriefe, Pflegeberichte, Medikationspla-
ne, Rezepte, Verordnungen, Medikationspli-
ne) benannt, die nach der Entlassung aus dem
Krankenhaus nur schwer im ambulanten Be-
reich zu beschaffen sind.

3.9 Verbesserungspotenziale

Ein gelingendes Schnittstellenmanagement
zwischen ambulanter und stationdrer Ver-
sorgung tragt zu Versorgungskontinuitt,
Handlungssicherheit und Gewissheit iiber die
Diagnose und den Krankheitsverlauf bei al-
len Beteiligten im Versorgungsnetz bei. Das
Entlassmanagement nach einer stationidren Be-
handlung wurde 2017 mit der Einfiihrung des

Rahmenvertrags Entlassmanagement grund-
legend tiberarbeitet. Im Krankenhaus soll der
individuelle Bedarf moglichst friih erfasst wer-
den und ein Entlassplan erstellt werden. Dazu
gehort zum Beispiel auch die Priifung der
Notwendigkeit einer SAPV. In dem BMBF-
geforderten Projekt TransPaC (Transitions in
Palliative Care — Ubergiinge in der stationiren
und ambulanten Palliativversorgung) wurden
dazu Checklisten fiir die Versorgungsplanung
entwickelt zur Erfassung einer palliativen,
komplexen Versorgungssituation, Vorsorge-
planung sowie zur Planung, Organisation und
Sicherung der weiteren Versorgung nach der
Krankenhausentlassung nach Hause, in die
Kurzzeitpflege oder Reha, in eine stationire
Pflegeeinrichtung oder in ein stationdres Hos-
piz (B Tab. 3.5).

Allerdings wird die Anleitung von Mit-
arbeitenden zur Verbesserung des Schnittstel-
lenmanagements allein nicht ausreichend sein.
Erginzend ist eine Befdahigung der betroffenen
Patientinnen und Patienten und ihrer Angeho-
rigen notwendig. In TransPaC wurden deshalb
Versionen der Checklisten fiir Aufnahme und
Entlassung im Krankenhaus fiir Patienten und
Angehorige entwickelt, mit denen diese selbst
ihre Weiterversorgung iiberpriifen und unter-
stiitzen konnen, indem sie zum Beispiel auf die
Bereitstellung der notwendigen Informationen
anhand von Arztbriefen oder Medikamenten-
pldnen achten (B Abb. 3.2).

Die rechtzeitige Einbindung der Palliativ-
dienste in den Krankenhéusern oder der SAPV
in der hduslichen Versorgung kann die Orga-
nisation der Versorgung erleichtern und die
Primérversorger entlasten, zum Beispiel durch
Kommunikation mit Patienten und Angeho-
rigen, die sich verzweifelt an kurative Be-
handlungsmafnahmen klammern, auch wenn
diese von den Behandelnden schon als erfolg-
los und nicht mehr indiziert eingestuft werden.
Wichtig ist in dieser Kooperation, dass die
spezialisierten Dienste nicht immer gleich die
Behandlung iibernehmen, sondern ihre Auf-
gabe vor allem in der Anleitung der primir
behandelnden Abteilung sehen und deren Mit-
arbeitende befdhigen, die Symptomkontrolle
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oder Kommunikation spiter selbst zu {iberneh-
men. Sollten Patienten auf die Palliativstation
aufgenommen werden, wurde es positiv be-
wertet, wenn die bisher behandelnden Fach-
drztinnen und -drzte weiterhin zu Gesprichen
auf die Palliativstation kommen konnten.
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Die Identifikation von Patienten mit Be-
darf an Palliativversorgung in den primir be-
handelnden Krankenhausabteilungen, auch in
der Notfallaufnahme, kann durch Screening-
Instrumente wie das auch fiir Deutschland va-
lidierte Supportive and Palliative Care Indica-

O Tab. 3.5 Auszug aus der Checkliste fiir die Versorgungsplanung nach einer Krankenhausbehand-
lung durch das Entlassmanagement oder den Sozialen Dienst: bei Entlassung ins hdusliche Umfeld
dringend erforderliche Dokumente Checklisten (Projekt: Transitions in Palliative Care (TransPaC)
(http://www.palliativbonn.de/forschung/projekte/laufende-projekte-biographie-in-ehrenamt/transpac/))

Datum Ja

Aktuellen Medikamenten- O
plan inkl. Begleitmedikation

fiir Fachérztin/-arzt tibermit-
telt/ausgehédndigt?

‘Wenn ambulanter Dienst O
Medikation iibernimmt:

Kopie von aktuellem Me-

dikamentenplan inkl.

Belgleitmedikation tiber-
mittelt/ausgehédndigt?

BtM-Rezepte erstellt und O
tibermittelt/ausgehdndigt?

Bei Apotheke BtM Me- O
dikamente tibermittelt/
vorbestellt?

Aktuellen Arztbrief ggf. O
inkl. Kopie iibermittelt/
ausgehindigt?

Pflegebericht inkl. O
Dokumentation d. Wund-

versorgung, Keimbelastung,

Adipositas, Schmerzpum-

pe, laufende palliative

Chemotherapie, Dialyse-,
Tracheostomaversorgung

etc.

Erforderliche Medikamente O
inkl. Bedarfsmedikation

bis zur nichstmoglichen
Ausstellung/Einl6sung

von Rezepten iibermittelt/

ausgehindigt?

Rezepte fiir Hilfs-/ O
Heilmittel iibermittelt/aus-
gehédndigt?

Nein

O

WeiB
nicht

O

Nicht
notwendig

|

In Bear- Verant-
beitung wortliche

|
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B Tab.3.5 (Fortsetzung)

Datum Ja

Verordnungen fiir Behand- O
lungspflege tibermittelt/
ausgehéndigt?

Verordnungen fiir SAPV- O
Dienst tibermittelt/ausge-
héandigt?

Verordnung fiir nachver- O
sorgende Therapien (z. B.
Physio-/Logo-/Ergothera-

pie) ausgehéndigt?

Verbrauchsmaterialien O
(Stomabeutel, Inkontinenz-
produkte etc.) besprochen?

Krankschreibungen/ O
Liegebescheinigung/Ar-
beitsunfihigkeitszeugnisse

ausgehéndigt?

Aktualisierte/neu erstellte O
Patientenverfiigung/Vorsor-

gevollmacht ausgehindigt

gef. Arztin/Arzt informiert?

Organisation des Transports O
und Druck des Transport-/
Taxischeins

Organisation von Pflegegrad O
bei Kranken-/Pflegekasse,

MDK und ggf. anderen

Kostentragern erledigt?

Sonstiges:

z.B. Klérung von po- O
tenziellen Notfillen/

Notfallnummern ausge-

handigt?

Pflege-Report 2022

tors Tool (SPICT) (Arias Casais et al. 2019;
Gaertner et al. 2011; Maetens et al. 2017) er-
folgen. Die Voraussetzung ist allerdings, dass
die Arzte vor allem bei Patienten mit nicht-
tumorbedingten Erkrankungen besser in der
Prognoseschitzung der verbleibenden Lebens-

Nein

Weil} Nicht In Bear-  Verant-
nicht notwendig beitung wortliche
O O O

O O O

O O O

O O O

O O O

O O O

O O O

O O O

O O O

O O O

zeit geschult werden (DGP 2018b). Hier hat
sich eine Umkehrung der Fragerichtung be-
wihrt, indem nicht nach der Uberlebenszeit
gefragt wird, sondern ob es iiberraschend wi-
re, wenn die Patientin oder der Patient in einem
bestimmten Zeitraum versterben wird. Mit die-
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U
I
© |

I
Checkliste fiir eine
Aufnahme oder eine
Entlassung aus dem
Krankenhaus

1

1

I

1

1

1
Diese Checkliste soll lhnen dabei '
helfen, eine Aufnahme ins bzw. :
Entlassung aus dem Krankenhaus
zu erleichtern. Einige Vorkehrungen
sind fur Sie nur erforderlich, wenn 1
diese auf Sie zutreffen. Sie kénnen !
diese Checkliste als Gedanken- :
stitze nutzen oder Ihre Angaben |
direkt eintragen. 1
1

|

kb N

U
Angaben zu meiner !

I
Person: '
I
I
I
1

Vor- und Nachname:

Adresse:

Telefonnummer:

Meine wichtigsten

Kontaktpersonen sind
((Ehe-)Partner/Partnerin, Kinder,
Freund/Freundin, Nachbar/Nachbarin
oder andere):

Vor- und Nachname:

Telefonnummer:

Vor- und Nachname:

Telefonnummer:

U

' Meine behandelnden
[ X - R

, Arzte/Arztinnen sind:
Hausarzt/Hausarztin
Name:

Telefonnummer:

Weiterer Arzt/weitere Arztin
Name:

1
1
1
I
1
1
1
1
1
I
1
1
1
1
1
! Telefonnummer:
1

1

1

|

Mein ambulanter
Pflegedienst:

Name:

Telefonnummer:

Mein SAPV-Team:

Name:

Telefonnummer:

Wichtige Dokumente bei

anstehender Aufnahme

ins Krankenhaus oder bei

einer Notfallaufnahme

Kopien vorbereiten

- aktueller Medikamentenplan

- aktueller Arztbrief

- Impfpass/elektronischer CovPass

- Patientenverfligung

- Vorsorgevollmacht

- Betreuungsverfigung

- Liste von Unvertraglichkeiten und
Allergien (z.B. Medikamente.
Lebensmittel)

Sonstiges:

Woran sollte ich bei

anstehender Aufnahme

ins Krankenhaus oder bei

einer Notfallaufnahme

denken?

- Gesundheits-/Krankenkassenkarte

- aktuelle Medikamente (z.B.

Tabletten, Salben, Tropfen,

Pflaster)

Hilfsmittel (z.B. Stomaversorgung

oder Tracheostoma)

- Sondennahrung, Trinknahrung
oder Nahrungsergénzungsmittel
(z.B. Tabletten)

Sonstiges:

Woran sollte ich bei
Entlassung aus dem

T
1

1

1

' Krankenhaus denken?

: Habe ich erhalten

i Rezepte fiur Medikamente, Hilfs-

,  und/oder Heilmittel

| - BtM Rezepte (m&glichst am Vortag in
, der Apotheke bestellen lassen)

, - Verordnungen (SAPV und/oder

,  Behandlungspflege)

| - Krankschreibungen/Liegebescheini-
| gung/Arbeitsunfahigkeitszeugnisse
| - aktueller Medikamentenplan

| - Kopie des Arztbriefes

| - aktualisierte oder neu erstellte

| Patientenverfligung/Vorsorge-

1 vollmacht/Betreuungsverfigung

1 - Transport-/Taxischein

| Sonstiges:

1
1

T
Woran sollte ich fiir meine '
Versorgung zu Hause 1
denken? I
- erforderliche Medikamente inkl. :
Bedarfsmedikation bis zur ,
néachstméglichen Ausstellung/ ,
Einlésung von Rezepten ,

- rechtzeitige Versorgung mit BtM- |
Medikamenten sicherstellen |
- alle Hilfsmittel (z.B. Pflegebett, 1
Toilettensitz, Rollator, Duschhocker, 1
Sauerstoffversorgung) !
Trinknahrung/enterale Ernahrung !
- Verbrauchsmaterialen (z.B. :
itel, Inkontinen: '

1

1

1

1

1

Sonstiges:

Was d mogliche
Notfallsituationen und an |
wen wende ich mich/ !
wenden wir uns dann? }
1
!
!

Das Krankenhaus
organisiert vor Entlassung
meine weitere Versorgung
Information oder Organisation

- Hausarzt/-arztin und Facharzt/-arztin

- Anbindung an ein SAPV-Team/einen
ambulanten Pflegedienst (Verordnung
und Medikamentenplan)

- Anbindung an einen ambulanten
Hospizdienst

- Dienst zur Versorgung
enteraler/parenteraler Erndhrung

- Reha-Einrichtung/Kurzzeitpflege

- Transport nach Entlassung

organisiert bei Bedarf

- Bestellung von Hilfs- und F

Wozu habe ich/

haben wir noch Fragen?

Anleitung

- zur Medikamenteneinnahme

- zur Pflege (z.B. Lagerung, Verbands-
wechsel, Stomabeutel, Absaugen)

- zur kiinstlichen Erndhrung

- zur Bedienung von Geraten

- zum Essen und Trinken
(Ernahrungsberatung)

Informationen lber

- rechtliche Anspriiche zu meiner
Versorgung (z.B. pflegerische/
hauswirtschaftliche Unterstiitzung)

- sozialrechtliche Fragen

- psychologische Unterstiitzung/weitere
Therapien/Selbsthilfegruppen

- ambulante Dienste (z.B. Hausnotruf)

- Informieren und Zusenden von

T
1
1
1
1
1
1
erhalt Arztbrief mit Medikamentenp\anj
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
1
Rezepten an Apotheke :

noch selber organisieren? |
(z.B. ambulante Dienste/Therapeuten/
Therapeutin anrufen und tber
Entlassungstag informieren,
Untersttitzung bei Einkaufen, Essen
auf Radern, Fahrten zum Arzt/ zur
Arztin bzw. zu Behandlungen)

- Wohnr ing
- Moglichkeiten der weiteren
Versorgung

' Was muss ich/miissen wir ' Notizen:

T
! Zu beriicksichtigen bei
1 Entlassungen an einem
1 Mittwoch, Freitag oder am
 Wochenende:

| - ausreichend Medikamente inkl.
| Bedarfsmedikamente/Verbands-
1 material etc. bis zur nachstméglichen
I Ausstellung/Einlésung von Rezepten
! - rechtzeitige Versorgung mit BtM-

! Medikamenten sicherstellen

: - Kopie des Medikationsplans fur

, eigene Unterlagen

| - Verordnungen fir SAPV/

| Behandlungspflege

1| - Ansprechpartner/-partnerin fir Notfall
1
1
1
1
1

Habe ich zu Hause ausreichende
Unterstiitzung und alles was ich
brauche (Essen im Kiihlschrank etc.)
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ser Uberraschungsfrage ist die Einschitzung
oft realistischer (Downar et al. 2017; White
et al. 2017).

Die rechtzeitige Einbindung der Palliativ-
versorgung braucht eine enge Verzahnung der
Akteure, die an der Versorgung der individu-
ellen Patienten beteiligt sind. Auf der lokalen
und regionalen Ebene wird dies durch Netz-
werke der Hospiz- und Palliativversorgung
erleichtert. Dazu gehdren nicht nur die spe-
zialisierten Einrichtungen und Dienste, son-
dern auch die Primirversorger, die die all-
gemeine Palliativversorgung erbringen, eben-
so wie Pflegeeinrichtungen und Einrichtungen
der Eingliederungshilfe, Rettungsdienste, nie-
dergelassener Arzte und Krankenhausabteilun-
gen. In diesen Netzwerken miissen zunichst
gemeinsame Ziele vereinbart werden, da die
Interessen der einzelnen Beteiligten nicht un-
bedingt auf die gleichen Ziele gerichtet sind.
Gemeinsame Ziele konnen zum Beispiel Ab-
sprachen zum Schnittstellenmanagement oder
gemeinsame Krisen- oder Vorsorgeinterven-
tionen sein. Solche Netzwerke wurden bislang
vor allem als Modellversuche initiiert, sollen
aber in Zukunft durch die Krankenkassen un-
terstiitzt werden, wenn die Kommunen eben-
falls zu einer Forderung bereit sind.

Vor allem aber ist eine gesellschaftliche
Diskussion iiber den Umgang mit schwerer
Krankheit, Sterben und Tod notwendig, da-
mit Barrieren abgebaut werden konnen und
der Zugang zu einer angemessenen Pallia-
tivversorgung von den Betroffenen wie von
den Behandelnden angenommen oder sogar
eingefordert werden kann. Dazu ist ein offe-
ner Umgang mit der Endlichkeit des Lebens
und der Notwendigkeit von Abschiednehmen
und Verlusterleben noétig, sowohl bei den Pa-
tienten wie auch bei den Angehdrigen und
den Behandelnden. Beispielhaft sind Projekte
wie Hospiz macht Schule*, bei dem geschul-
te ehrenamtliche Hospizmitarbeitende bereits
in Grundschulklassen Projektwochen zu Trau-
er und Verlust durchfiihren und damit nicht
nur die Kinder, sondern auch immer die dazu

gehorigen Familien und die Lehrer erreichen.
Ahnlich nachhaltig wirken auch die Letzte-
Hilfe-Kurse, in denen den Teilnehmenden ana-
log zum Erste-Hilfe-Kurs, der fiir den Fiih-
rerschein bendtigt wird, in einem halbtédgigen
Kurs Grundlagen der Sterbebegleitung vermit-
telt werden.’

Mit der Charta fiir die Betreuung Schwerst-
kranker und Sterbender in Deutschland wurde
von der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativ-
medizin, dem Deutschen Hospiz- und Pallia-
tivverband und der Bundesdrztekammer ein
breites Biindnis gegriindet, das mittlerweile
von mehr als 2.500 Organisationen und Institu-
tionen sowie mehr als 28.000 Einzelpersonen,
darunter auch Entscheidungstrigern aus Po-
litik und Gesundheitssystem, unterschrieben
worden ist. In der Charta wurden Handlungs-
felder zu fiinf Leitsdtzen (gesellschaftspoliti-
sche Herausforderungen, Bediirfnisse der Be-
troffenen, Anforderungen an Aus-, Fort- und
Weiterbildung, Forschung und die internatio-
nale Dimension) identifiziert, in denen wei-
tere Anstrengungen erforderlich sind, um fiir
jeden Patienten mit Bedarf an einer Palliativ-
versorgung eine angemessene Versorgung zu
gewihrleisten (DGP 2010).
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== Zusammenfassung

Pflegeheime sind Orte des letzten Lebensab-
schnitts und des Sterbens. Ein Drittel der
innerhalb eines Jahres verstorbenen AOK-Ver-
sicherten lebte in einem Pflegeheim. Obwohl
sich die gesetzlichen Rahmenbedingungen fiir
palliative Versorgungsansdtze in den letzten
15 Jahren erheblich verindert haben, birgt
die Versorgung Sterbender vielfiiltige Heraus-
forderungen fiir das Setting Pflegeheim. Vor
diesem Hintergrund beleuchtet der Beitrag
Krankenhaus-Verlegungen von Pflegeheimbe-
wohnenden unmittelbar vor dem Lebensende
auf Basis von AOK-Routinedaten. Sichtbar
wird, dass sich die Krankenhausaufenthalte
vor dem Versterben verdichten und zudem
auch potenziell vermeidbare Behandlungsan-
ldsse als Ursache dokumentiert sind. Der vor-
gelegte Beitrag versteht sich in diesem Sin-
ne als empirische Bestandsaufnahme. Er soll
Anstof3 sein fiir eine Diskussion der Frage,
ob und wenn ja welcher Verinderung es be-
darf, um eine rechtzeitige und konsequente
Erfassung der Versorgungswiinsche von Be-
wohnenden mit Blick auf ihr Lebensende zu
sichern.

Nursing homes are important providers of
end-of-life care: one out of three insurees of
a German regional statutory health insurance
fund (AOK) who died within one year lived in
a nursing home. Although the legal framework
for palliative care has changed considerably
in the last 15 years, the challenges for nurs-
ing homes caring for the dying are immense.
This paper presents the key findings of a claims
data analysis of hospital transfers of nurs-
ing home residents at the end of their lives.
It can be shown that hospitalisation increases
near the end of life and is associated with am-
bulatory care sensitive conditions. The paper
aims to highlight this issue of potentially un-
met needs and to initiate a discussion of what
changes are needed to ensure timely and con-
sistent recording of the wishes of nursing home
residents with regard to their end of life care.

4.1 Hintergrund und
Fragestellung

Die Versorgung, Pflege und Begleitung von
Menschen, die altersbedingt oder aufgrund
von unheilbaren bzw. zum Tode fiihren-
den Erkrankungen absehbar versterben wer-
den, ist ein wesentlicher Bestandteil des All-
tags in deutschen Pflegeheimen. Von den
rund 400.000 AOK-Versicherten, die jahrlich
in Deutschland versterben, lebte ein Drittel
im Pflegeheim (2018-2020; 32 %). Sowohl
die gesamtgesellschaftliche Wahrnehmung als
auch die Rahmenbedingungen der Begleitung
von Sterbenden und ihren Angehorigen haben
sich in den letzten Jahrzehnten stark gewan-
delt. Vor rund 40 Jahren nahm der Pallia-
tivansatz in Deutschland seinen Anfang, 1997
erfolgte mit dem 2. GKV-Neuordnungsgesetz
(2. GKV-NOG) durch den Anspruch auf Zu-
schiisse fiir stationére und teilstationdre Hospi-
ze (§ 39a SGB V) erstmals die Aufnahme von
hospizlicher und palliativmedizinischer Ver-
sorgung in das SGB V. Weitere Meilensteine
waren der zum 1. April 2007 in Kraft ge-
tretene Anspruch auf eine spezialisierte am-
bulante Palliativversorgung (§ 37b SGB V)
durch das GKV-Wettbewerbsstirkungsgesetz
(GKV-WSG) sowie das Hospiz- und Pallia-
tivgesetz (HPG) des Jahres 2015. Mit dem
HPG wurde erstmals expliziert, dass palliative
Versorgung integraler Bestandteil der Kran-
kenbehandlung ist (§ 27 Abs. 1 Satz 3 SGB V).
Eine entsprechende leistungsrechtliche Klar-
stellung erfolgte auch im SGB XI durch die
Aufnahme der Sterbebegleitung in die Rah-
menvertrdge nach § 75 SGB XI. Das HPG ver-
folgte dariiber hinaus den weiteren Ausbau der
Hospiz- und ambulanten Palliativversorgung,
die Forderung der Vernetzung und Kooperati-
on der Akteure sowie die Stiarkung der Bera-
tung der Betroffenen (BT-Drs. 18/5170). Fiir
das vollstationire Pflegesetting wurde ferner
die Moglichkeit geschaffen, Bewohnenden ei-
ne ,,Gesundheitliche Versorgungsplanung am
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Lebensende* (§ 132g SGB V) zu erméglichen.
Hilfen und Angebote der Sterbebegleitung sol-
len hierbei aufgezeigt und im Rahmen einer
Fallbesprechung auf die individuellen Bediirf-
nisse der Bewohnenden — insbesondere auf
medizinische Abldufe in der letzten Lebens-
phase und wihrend des Sterbeprozesses — ein-
gegangen werden.

Auch durch die Weiterentwicklung der
Qualititssicherung der Pflege wurden die An-
forderungen an die Pflegeheime weiter ex-
pliziert. Mit Neufassung der Mafstibe und
Grundsdtze fiir die Qualitit, Qualitdtssiche-
rung und Qualitdtsdarstellung in der vollsta-
tiondren Pflege (MuG) nach § 113 SGB XI
sind vollstationédre Pflegeeinrichtung seit 2008
verpflichtet, Angebote zur Sterbebegleitung
auf Basis eines Konzeptes durchzufiihren. Im
Rahmen der externen Qualititspriifungen wer-
den dieser und vier weitere Qualitdtsaspek-
te im Bereich ,,Begleitung sterbender Heim-
bewohnerinnen und Heimbewohner und ih-
rer Angehorigen® erfasst und die Ergebnisse
offentlich zuginglich gemacht (§ 115 SGB
XI sowie QDVS Anlage 6). Die rechtlichen
Rahmenbedingungen der Versorgung sind in
den letzten Jahren folglich grundsétzlich ndher
an dem Leitsatz eines Sterbens unter wiirde-
vollen Bedingungen und einer die Wiinsche
des Betroffenen respektierenden Sterbebeglei-
tung ausgerichtet worden. Gleichwohl wer-
den insbesondere regionale Versorgungsunter-
schiede weiter kritisch diskutiert (siche Rad-
bruch et al., » Kap. 3 im selben Band; Ates
et al. 2021). Ates et al. (2021) heben zudem
hervor, dass bei vielen geriatrischen Patientin-
nen und Patienten und an Demenz Erkrankten
eine Palliativversorgung trotz Erfordernis zu
selten veranlasst werde und in Pflegeeinrich-
tungen spezialisierte Leistungserbringende oft
zu spit oder gar nicht hinzugezogen wiirden.
Auch deuten Befragungsstudien auf Versor-
gungsdefizite bei der Sterbebegleitung in Pfle-
geheimen hin (Diehl et al. 2021; Strautmann
et al. 2020; ZIG und IPP 2017). Vor allem
die unzureichenden strukturellen Rahmenbe-

dingungen beziiglich Anzahl und Qualifikati-
on des Personals werden seitens der befrag-
ten Pflegekrifte als defizitir wahrgenommen.
Nicht zuletzt hat auch die Covid-19-Pandemie
den Umgang mit Pflegeheimbewohnenden in
der letzten Lebensphase ins gesellschaftliche
Bewusstsein geriickt, denn auf einmal war ein
Kontakt zu diesen nicht immer moglich (Gang-
nus et al. 2021; Réker et al. 2021).

Der folgende Beitrag wendet sich vor die-
sem Kontext der Frage zu, wie viele Pflege-
heimbewohnende in den Wochen vor ihrem
Tod eine Verlegung ins Krankenhaus erfah-
ren bzw. im Krankenhaus versterben. Dem
liegt die Hypothese zugrunde, dass Kranken-
hausfille relativ kurz vor dem Tod auf ,ku-
rative Uberversorgung® hindeuten (Radbruch
et al. 2015) bzw. als Indikator zur Beurteilung
der Versorgung von Pflegeheimbewohnenden
am Lebensende herangezogen werden konnen
(Mukamel et al. 2016). Ferner verdichtet der
Beitrag mit dieser Betrachtung die Befunde
zu potenziell vermeidbaren Krankenhausauf-
enthalten von Pflegeheimbewohnenden.

Die vorliegende Analyse ist als empirische
Bestandsaufnahme fiir Deutschland zu verste-
hen. Wesentlicher Aspekt bei der Beurteilung
der Angemessenheit der Versorgung von ster-
benden Menschen ist, ob ihren Vorstellun-
gen und Wiinschen entsprochen wird (Char-
ta zur Betreuung Sterbender). Inwiefern die
Krankenhausbehandlung medizinisch indiziert
war und dem Wunsch der Bewohnenden ent-
sprach, ldsst sich mittels Routinedatenanaly-
sen nicht abschlieBend beantworten. Die Ana-
lysen liefern vielmehr wichtige Hinweise zur
Versorgung von Pflegeheimbewohnenden am
Lebensende. Untersucht werden mittels AOK-
Routinedaten der Jahre 2018 bis 2020 Kran-
kenhausaufenthalte von Pflegeheimbewohnen-
den in den letzten zwolf Wochen vor ihrem
Tod. Auch die Auswirkungen der Covid-Pan-
demie auf die Krankenhauseinweisungen wer-
den damit sichtbar, wenngleich im Fokus die
Versorgungsproblematik am Lebensende un-
abhingig von der Pandemie steht.
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4.2 Stand des Wissens

Krankenhausaufenthalte von Pflegeheimbe-
wohnenden, d.h. ihre Verlegung in ein an-
deres Versorgungssetting und das Verlassen
des gewohnten Umfelds, bergen fiir diese in
der Regel betagten, hdufig dementiell erkrank-
ten und insgesamt sehr vulnerablen Menschen
ein hohes Risiko fiir eine substanzielle Ver-
schlechterung des Gesundheitszustandes. Ne-
ben psychischen Belastungen drohen kognitive
Verschlechterungen, nosokomiale Infektionen,
Delire, Stiirze, Komplikationen durch Immo-
bilisation (z.B. Dekubitus) und schliellich
ein weiterer Verlust von Selbstindigkeit und
Selbstbestimmtheit (Collier 2012; Habbinga
2019; Kada et al. 2013). Bei der Versorgung
von Menschen mit absehbarem Lebensende
stehen der Erhalt der Lebensqualitit und da-
mit auch die Vermeidung derartiger Risiken im
Zentrum; insbesondere zidhlen Einweisungen
in ein Krankenhaus kurz vor dem Versterben
zu den ,,burdensome transitions® (Aaltonen
et al. 2014; Gozalo et al. 2011; Miller et al.
2016, 2017). Bei dementiell erkrankten Men-
schen am Lebensende, so auch die European
Association for Palliative Care, sei Zuriick-
haltung bei der Entscheidung fiir einen Kran-
kenhausaufenthalt geboten und Risiken, Nut-
zen, Versorgungsziele sowie Demenzstadium
zu berticksichtigen (van der Steen et al. 2014).

Im vom Innovationsfonds geforderten For-
schungsprojekt ,,Qualitdtsmessung in der Pfle-
ge mit Routinedaten® (QMPR), durchgefiihrt
vom Wissenschaftlichen Institut der AOK
(WIdO) in Kooperation mit der aQua-Insti-
tut GmbH und der Ostfalia Hochschule fiir
angewandte Wissenschaften, stand die Ent-
wicklung von routinedatenbasierten Qualitéts-
indikatoren an den Schnittstellen der Versor-
gung von Pflegeheimbewohnenden im Zen-
trum (Behrendt et al. 2022b). Die Forschenden
operationalisierten und testeten den Indikator
,,Krankenhausaufenthalte vor Versterben* als
einen von drei Indikatoren an der Schnittstelle
zur Hospitalisierung auf den Abrechnungsda-

ten der AOK-Kranken- und Pflegekassen und
fiihrten zudem eine umfangreiche strukturierte
Literaturrecherche zu Relevanz, Epidemiolo-
gie, Evidenz und Beeinflussbarkeit in den Da-
tenbanken Pubmed und CINAHL durch. Diese
Befunde werden im Folgenden zusammenge-
fasst referiert und finden sich ausfiihrlicher
im QMPR-Ergebnisbericht (Behrendt et al.
2022a).

Wie héufig in Deutschland Pflegeheimbe-
wohnende am Lebensende hospitalisiert wer-
den, ist primir den auf GKV-Routinedaten ba-
sierenden Arbeiten der Studiengruppe um Al-
lers und Hoffmann der Universitit Oldenburg
zu entnehmen (Studien: Allers und Hoffmann
2018; Hoffmann und Allers 2020a, 2020b;
systematische Reviews: Allers et al. 2019;
Hoffmann et al. 2019): Etwa die Hélfte der
Bewohnenden (49-52 %) erlebt mindestens
einen Krankenhausaufenthalt im letzten Le-
bensmonat — Anteile, die in anderen Lindern
wesentlich geringer ausfallen (B Tab. 4.3 im
Anhang). In einer systematischen Ubersichts-
arbeit fiir Deutschland handelt es sich dabei
um den zweitgroBiten Anteil gegeniiber den
Vergleichsldndern (primir USA, aber auch Ja-
pan, Kanada, Australien, Frankreich und Bel-
gien) (Allers et al. 2019). Eine weitere aktuelle
systematische Ubersichtsarbeit zeigt iiberdies
fiir Deutschland, dass die Hilfte (51 %) der
verstorbenen Bewohnenden mit Demenz min-
destens einmal in ihren letzten 30 Lebensta-
gen hospitalisiert wurde — in den genannten
Vergleichsldndern lediglich 8 bis 32 % (Hoft-
mann et al. 2019). Aber auch ganz unabhingig
von der Linge des Zeitraums vor Versterben:
In Deutschland werden offensichtlich Pflege-
heimbewohnende am Lebensende haufiger in
ein Krankenhaus eingewiesen als in den in
@ Tab. 4.3 im Anhang betrachteten Léndern.

Bestimmte personenseitige Merkmale
scheinen dabei mit einem erhohten (1) oder
einem sinkenden ({) Risiko fiir einen Kran-
kenhausaufenthalt am Lebensende bzw. vor
dem Versterben assoziiert zu sein (zusammen-
gefasste Befunde in: Behrendt et al. 2022a).
Hierzu zéhlen:
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== Minnliches Geschlecht 1

== Zunehmendes Alter |,

== Demenz/kognitive Beeintrichtigungen |,
== Hohere Pflegebediirftigkeit |,

Die Wahrscheinlichkeit variiert ferner regio-
nale stark: So betrigt der Anteil Bewohnen-
der mit Krankenhausaufenthalt in den letzten
28 Tagen vor dem Versterben an allen verstor-
benen Bewohnenden in Bremen rund 46 %, in
Mecklenburg-Vorpommern 59 %. Bezogen auf
die letzten 365 Tage vor dem Versterben liegt
diese Spannweite zwischen 70 % (Schleswig-
Holstein) und 81 % (Thiiringen). Alle neuen
Bundeslidnder weisen hier iiberdurchschnittli-
che Anteile auf (Hoffmann und Allers 2020a).

Die Ergebnisse des Forschungsprojekts
HOMERN (Hospitalisierung und Notaufnah-
mebesuche von Pflegeheimbewohnern) der
Universititen Bremen und Oldenburg legen
zudem nahe, dass monetire Anreize sowie
rechtliche Gegebenheiten eine Einweisung von
Pflegeheimbewohnenden in die Notaufnah-
me bzw. das Krankenhaus wahrscheinlicher
machen (Schmiemann et al. 2021). Fiir die
oftmals vom Pflegeheim aufgrund #rztlicher
Nichterreichbarkeit gerufenen Rettungsdienste
bestehen regional finanzielle Anreize fiir einen
Transport ins Krankenhaus, da sonst die Ver-
giitung der beteiligten Akteure entfillt. Zudem
diirfen Rettungskrifte weder diagnostizieren
noch Therapieentscheidungen treffen. Sofern
eine Riicksprache mit einem Arzt oder einer
Arztin nicht moglich ist, werden die Betroffe-
nen tendenziell eher ins Krankenhaus transpor-
tiert (Schmiemann et al. 2021; vgl. fiir USA
und die Niederlande: Hoffmann und Allers
2020a).

Zur Senkung der Hospitalisierungsrate
kurz vor dem absehbaren Lebensende lassen
sich der Literatur diverse Ansitze bzw. Ma@-
nahmen entnehmen. Dem Vorliegen einer Pa-
tientenverfiigung kommt dabei eine wichtige
Rolle zu — diese markiert eines der zentralen
Optimierungsfelder: die rechtzeitige Ausein-
andersetzung mit den und das Festhalten der
eigenen Versorgungswiinsche von Bewohnen-
den mit Blick auf ihr Lebensende. Ziel ist, alle

am Versorgungsprozess Beteiligten inklusive
der Angehorigen iiber diese Vorstellungen in
Kenntnis zu setzen (Leitlinienprogramm On-
kologie 2020). Eine Befragung von 486 deut-
schen Pflegeheim- bzw. Pflegedienstleitungen
stellte eine derartige Verfiigung nur fiir knapp
die Hilfte der Bewohnenden (46 %) fest; bei
28 % von ihnen zudem ohne Aussage zu Kran-
kenhausaufenthalten (Strautmann et al. 2020;
siehe auch Biola et al. 2010; Hickman et al.
2011 fiir US-amerikanische Pflegeheime). Ei-
ne systematische Ubersichtsarbeit zeigt studi-
enabhiingig eine Reduktionsrate von Kranken-
hausaufenthalten zwischen 9 und 26 %, wenn
MaBnahmen des sogenannten Advance Care
Planning erfolgen (Martin et al. 2016). Zum
Konzept sowie zu aktuellen Herausforderun-
gen und Kontroversen um Advance Care Plan-
ning in Deutschland siehe in der Schmitten
et al., » Kap. 6 im selben Band.

Zwei US-amerikanische Studien vergli-
chen in 46 Pflegeeinrichtungen verstorbene
Bewohnende (Miller et al. 2016) und verstor-
bene Bewohnende mit Demenz (Miller et al.
2017) mit und ohne Konsultation eines ex-
ternen Palliativdienstes. Beide zeigten eine
signifikante Reduzierung der Krankenhausauf-
enthalte bei Kontakt mit einem Palliativdienst.
Je eher der Palliativdienst einbezogen wurde,
desto weniger Krankenhausaufenthalte erfolg-
ten in den letzten 30 bzw. sieben Lebensta-
gen (Miller et al. 2016, 2017). Zum Einfluss
von weiteren Interventionen im Kontext der
Hospiz- und Palliativversorgung finden sich
in der gesichteten Literatur heterogene und
schwer vergleichbare Ergebnisse (zusammen-
gefasste Befunde in: Behrendt et al. 2022a).

Mit dem Ziel, potenziell vermeidbare Hos-
pitalisierungen von Pflegeheimbewohnenden
im Allgemeinen zu umgehen, entwickelte das
vom Innovationsfonds gefoérderte Projekt HO-
MERN u. a. eine Handreichung, um die Ko-
ordination und Kommunikation zwischen pfle-
gerischen und drztlichen Versorgenden zu ver-
bessern. Das Pflegeheimpersonal sollte da-
bei primir die Hausédrztinnen und -drzte bzw.
den kassenirztlichen Notdienst kontaktieren
und nur in lebensbedrohlichen Situationen den
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Rettungsdienst alarmieren (Fassmer und Pulst
2021). Die Wirksamkeit dieser MaBnahme ist
noch nicht evaluiert.

Ganz grundsitzlich setzt auch ein verbes-
sertes Bewusstsein iiber potenziell vermeid-
bare Krankenhausaufenthalte bei Pflegeheim-
bewohnenden wichtige Impulse auch fiir die
Versorgung am Lebensende. Das nunmehr
abgeschlossene Projekt PSK der Universi-
tat Witten-Herdecke (zusammen mit weiteren
Kooperationspartnern) zielt genau auf diesen
Aspekt: die Identifizierung eines sogenanntem
PSK-Priventionspotenzials bei Krankenhaus-
diagnosen von Pflegeheimbewohnenden. Eine
aktuelle Studie identifizierte in einem mehrstu-
figen Verfahren mittels eines Delphi-Prozes-
ses 58 Diagnosen fiir sogenannte Pflegeheim-
sensitive Krankenhausfille (PSK) und postu-
liert, dass etwas mehr als jede dritte Verlegung
aus dem Pflegeheim durch geeignete Mafinah-
men potenziell hitte vermieden werden kon-
nen (Bohnet-Joschko et al. 2022, Tab. 7). In-
ternationale Studien weisen ebenso darauf hin,
dass bis zu 67 % der verstorbenen Heimbe-
wohnenden einen Krankenhausaufenthalt hat-
ten, dessen Anlass auch ambulant zu behan-
deln gewesen wire (Cardona-Morrell et al.
2017).

4.3 Empirische
Bestandsaufnahmen

43.1 Datengrundlage und
Studienpopulation

Die empirische Bestandsaufnahme erfolgte an-
hand einer retrospektiven Sekundérdatenana-
lyse auf Basis von bundesweiten AOK-Ab-
rechnungsdaten aus den Jahren 2018 und 2019.
In ausgewihlten Analysen wurden ergénzend
die Abrechnungsdaten fiir 2020 hinzugezogen,
um Veridnderungen im ersten Jahr der Covid-
19-Pandemie zu untersuchen. In diesen Fillen
wird explizit auf den Einschluss des Jahres
2020 hingewiesen.

Jeder  vierte  Pflegeheimbewohnende
(25,6 %) verstarb innerhalb eines laufenden
Jahres. Mit Beginn der Covid-19-Pandemie
im Jahr 2020 stieg dieser Anteil auf 28 %.
O Abb. 4.1 zeigt die durchschnittliche Alters-,
Geschlechts- und Pflegegradverteilung sowie
das Vorliegen einer Demenz in den Jahren
2018/2019 bezogen auf alle AOK-versicherten
Pflegeheimbewohnenden und fiir die im Fol-
genden niher untersuchte Studienpopulation
zwOlf Wochen vor ihrem Lebensende. Diese
Studienpopulation schliet alle Pflegeheimbe-
wohnenden ein, fiir die durchgingig fiir die
letzten zwolf Wochen vor ihrem Lebensende
Leistungen fiir die stationire Pflege nach § 43
SGB XI bewilligt sowie fiir mindestens eine
Woche in diesem Zeitraum auch abgerechnet
wurden. Sie umfasst fiir die Jahre 2018/2019
rund 192.000 Personen und damit rund 78 %
der in diesen beiden Jahren verstorbenen
AOK-versicherten Pflegeheimbewohnenden.
Die Pflegeheimbewohnenden wurden mit ih-
rem hochsten Pflegegrad und dem Alter, das
sie im Untersuchungsjahr rechnerisch errei-
chen konnten, den Gruppen zugeordnet. Der
Jahresbezug der Studienpopulation zwolf Wo-
chen vor Versterben richtete sich nach dem
Sterbedatum. Wie zu erwarten zeigt sich fiir
die Studienpopulation ein hoheres Alter, ein
hoherer Pflegegrad wie auch ein hoherer Anteil
an Bewohnenden mit Demenz im Vergleich zu
allen Pflegeheimbewohnenden.

Die Alters- und Geschlechtsstruktur der
AOK-versicherten  Pflegeheimbewohnenden
weicht nur geringfiigig von derjenigen al-

ler GKV-versicherten Heimbewohnenden
ab (GKV 2019': unter 60 Jahre = 4 %;
60-69 Jahre = 7%; 70-79 Jahre = 16 %;

80-89 Jahre = 44 %; 90 Jahre und il-
ter = 27%). Allein bei der Pflegegrad
Verteilung haben AOK-Versicherte hiufiger
einen Grad 5 und seltener Grad 2 (GKV 2019:
PG2 = 19%; PG3 = 35%; PG4 = 30 %;

1 Die amtliche Statistik PG 2 (BMG 2022) differen-
ziert erst ab 2019 zwischen Leistungsempfiangern aus
Einrichtungen der Behindertenhilfe und solchen aus
der vollstationdren Pflege. Vergleichsdaten liegen in-
sofern erst ab 2019 vor.
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O Abb. 4.1 Deskription der Studienpopulation: Anteile in % (im Durchschnitt der Jahre 2018/2019) (Quelle: AOK-

Routinedaten 2018/2019)

PG5 = 16%). Inwiefern diese Unterschie-
de auch bezogen auf die Studienpopulation
(12 Wochen vor Versterben) bestehen, ist nicht
bekannt. Von einer Adjustierung der im fol-
genden présentierten Ergebnisse wird insofern
abgesehen.

4.3.2 Krankenhausaufenthalte
vor Versterben im Uberblick

Mehr als die Hilfte aller Pflegeheimbewoh-
nenden hatte innerhalb der zwolf Wochen vor
dem Lebensende mindestens einen Kranken-
hausaufenthalt. Waren es 2018 und 2019 rund
56 %, so zeigt @ Tab. 4.1, dass dieser An-
teil im Jahr 2020 leicht auf 52 % gesunken
ist, was im Zusammenhang mit der Covid-
19-Pandemie interpretiert werden sollte (siehe
Kohl et al. 2021). Im Schnitt wurden die Per-
sonen mit Krankenhausaufenthalt 1,5 mal am
Lebensende hospitalisiert, dies hdufig mit ei-
ner kurzen Verweildauer. Im Covid-Jahr 2020
sieht man nur eine leichte Reduktion der Fille

je Heimbewohnender mit Krankenhausaufent-
halt (1,4) und etwas seltener eintdgige Aufent-
halte (14,2 %) (B Tab. 4.1).

Rund die Hilfte der Personen, die in der
letzten Lebensphase mindestens einmal ins
Krankenhaus aufgenommen wurden, verstarb
auch dort (2018: 48,8 %; 2019: 48,4 %; 2020:
48,9 %). Insgesamt verstarb folglich mehr als
jeder vierte Heimbewohner aus der Studienpo-
pulation (2018: 27,5 %; 2019: 27,3 %; 2020:
25,6 %) im Krankenhaus.

Bei der Analyse der Verweildauern (VD)
innerhalb des Zwolf-Wochen-Zeitraums vor
dem Versterben wurden ca. 5 % der Kranken-
hausfille ausgeschlossen, da sie bereits vor
der zwolften Woche vor dem Tod begannen.
Auffillig ist ein grofer Anteil von Kranken-
hausaufenthalten mit kurzer Verweildauer. So
weist jeder siebte Krankenhausfall (14,8 %) ei-
ne Verweildauer von einem Tag auf, insgesamt
ca. 30 % der Krankenhausfille haben eine Ver-
weildauer von maximal drei Tagen.

Differenzierte Analysen nach Alter, Ge-
schlecht und Pflegegrade zeigen deutliche Un-
terschiede (B Abb. 4.2). Bezogen auf die Jah-
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O Tab. 4.1 Krankenhausaufenthalte von Pflegeheimbewohnenden zwolf Wochen vor dem Lebensende; Anteil
in % (2018-2020) (Quelle: AOK-Routinedaten 2018/2019)

Anteil mit mindestens einem Krankenhausfall
Anteil im Krankenhaus verstorben

Von denen mit Krankenhausaufenthalt:
Anteil im Krankenhaus verstorben
Durchschnittliche Anzahl der Krankenhausfille
Anteil Krankenhausfille mit 1 Tag VD

Anteil Krankenhausfille mit 2 Tag VD

Anteil Krankenhausfille mit 3 Tag VD

Anteil Krankenhausfille mit 4 Tag VD

Anteil Krankenhausfille mit 5 Tag VD

VD = Verweildauer
Pflege-Report 2022

re 2018/2019 hatten éaltere Pflegeheimbewoh-
nende iiber 90 Jahre eine deutlich geringe-
re Wahrscheinlichkeit, zwolf Wochen vor ih-
rem Versterben im Krankenhaus behandelt zu
werden, als z. B. Pflegeheimbewohnende zwi-
schen 60 und 70 Jahren. War in der ersten
Gruppe nur knapp jeder Zweite (48,0 %) im
Krankenhaus, so waren es bei der jlingeren
Gruppe deutlich mehr (69,1 %). Eine klar er-
kennbare Graduierung ist auch nach Pflege-
schwere zu beobachten: Wiahrend 73 % der
Bewohnenden mit Pflegegrad 2 zwolf Wo-
chen vor dem Lebensende mindestens einmal
im Krankenhaus waren, waren es bei Pflege-
grad 5 nur 43 %. Ebenso waren dementiell
Erkrankte seltener im Krankenhaus. Auffillig
sind die Unterschiede zwischen Frauen und
Minnern, die sich nur zum Teil durch ho-
heren Alters- und Pflegegraddurchschnitt der
Frauen erkldren (B Tab. 4.4 im Anhang). Die
Ergebnisse decken sich mit den in der Litera-
tur beschriebenen Hospitalisierungsraten (sie-
he » Abschn. 4.2). Die Wahrscheinlichkeit, im
Krankenhaus zu versterben, zeigt ein analoges
Bild. Insbesondere Menschen iiber 90 Jah-

2018 2019 2020
56,3 56,4 52,3
27,5 273 25,6
48,8 48,4 48,9
1,5 1,5 1.4
14,8 14,7 14,2
8,7 8,9 9,3
7.8 8,1 8,1
7,7 7,8 79
7.4 74 7,8

re (20,9 %) sowie solche mit Pflegegrad 5
(16,5 %) sterben verglichen mit Pflegeheimbe-
wohnenden mit niedrigeren Pflegegraden und
bzw. oder jiingerem Alter iiberproportional
hiufig nicht im Krankenhaus, sondern im Pfle-
geheim.

Auch regional sieht man z. T. deutliche Un-
terschiede. @ Abb. 4.3 zeigt die standardisier-
ten Hospitalisierungsraten sowie die standardi-
sierten Versterben-im-Krankenhaus-Raten fiir
die einzelnen Bundeslinder bezogen auf die
gesamte Studienpopulation. Zur Standardisie-
rung wurden die Informationen zu Alter, Ge-
schlecht, Pflegegrad und Demenz verwendet.
Die standardisierten Raten geben das Verhilt-
nis zwischen der beobachteten Anzahl der
Ereignisse (Krankenhausaufenthalt in den letz-
ten zwolf Lebenswochen bzw. Versterben im
Krankenhaus) zu der erwarteten Anzahl dieser
Ereignisse basierend auf der gesamten Studi-
enpopulation an. Ein Wert von 1 fiir das Bun-
desland gibt dabei an, dass sich die Anzahl der
beobachteten Ereignisse nicht von der Anzahl
der erwarteten Ereignisse unterscheidet. Bei
einem Wert < 1 werden weniger Ereignisse be-
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O Abb. 4.2 Anteil Pflegeheimbewohnende mit mindestens einem Krankenhausaufenthalt zwolf Wochen vor dem Le-
bensende sowie mit Versterben im Krankenhaus, differenziert nach Alter, Geschlecht, Pflegeschwere und Demenz; Anteil
in % (2018/2019) (Quelle: AOK-Routinedaten 2018/2019)
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Pflege-Report 2022

O Abb. 4.3 Standardisierte Hospitalisierungsrate und Versterben-im-Krankenhausrate fiir die einzelnen Bundeslidn-
der, bezogen auf die untersuchte Studienpopulation (2018/2019). *Indirekte Standardisierung nach Alter, Geschlecht,
Pflegegrad und Demenz fiir die einzelnen Bundeslidnder, bezogen auf die gesamte Studienpopulation (Quelle: AOK-
Routinedaten 2018/2019)
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obachtet, als aufgrund der bundeslandspezifi-
schen Struktur (Alter, Geschlecht, Pflegegrad,
Demenz) zu erwarten wiren. Bei einem Wert
> 1 ist die Anzahl der beobachteten Ereignisse
grofer als die Anzahl der erwarteten. Wih-
rend Bundeslinder wie Baden-Wiirttemberg
und Schleswig-Holstein deutlich unterpropor-
tionale (d.h. <1) Hospitalisierungsraten wie
auch Versterberaten im Krankenhaus haben,
zeigen sich Lander wie Hamburg, Bayern und
das Saarland mit deutlich iiberproportionalen
Raten (d.h. >1) im Vergleich zur gesamten
Studienpopulation (B Abb. 4.3). Die Varianz
der Ergebnisse deckt sich mit den Befunden
aus der in » Abschn. 4.2 dargestellten Litera-
tur, weist gleichwohl fiir einige Bundesldnder
(z. B. Mecklenburg-Vorpommern) in eine ganz
andere Richtung. Weiterer Forschungsbedarf
ist insofern gegeben.

4.3.3 Krankenhausaufenthalte
vor Versterben im zeitlichen
Verlauf

Um den zeitlichen Verlauf der Krankenhaus-
aufenthalte zu analysieren, wurde auf Wochen-
ebene untersucht, wieviel Prozent der Studi-
enpopulation jeweils in den einzelnen zwolf
Wochen vor dem Lebensende mindestens ei-
nen Tag im Krankenhaus behandelt wurden.
Dabei bezieht sich W11 auf zwolf Wochen vor
dem Versterben und WO auf die Woche des
Versterbens. Diese Woche schliefit den Zeit-
raum sechs Tage vor dem Versterben bis zum
Tag des Versterbens ein.

Die Krankenhausaufenthalte, dies zeigt
eindrucksvoll B Abb. 4.4, verdichten sich hier-
bei kurz vor dem Tod. Mehr als ein Fiinftel der
Pflegeheimbewohnenden (2018: 22,5 %; 2019:
22,3 %; 2020: 20,5 %) befand sich im Zeit-
raum der vorletzten Lebenswoche (W1: 7 Tage
bis 13 Tage vor dem Versterben) fiir mindes-
tens einen Tag im Krankenhaus. In der letzten
Lebenswoche betrifft dies sogar ein Drittel der
Pflegeheimbewohnenden (2018: 33,6 %; 2019:
33,4 %; 2020: 31,0 %).

Differenzierte Analysen nach Alter, Pfle-
gegrad und Demenz (B Tab. 4.5 im Anhang)
zeigen auch hier, dass Pflegeheimbewohnen-
de iiber 90 Jahre und ilter, solche mit Pfle-
gegrad 5 sowie Personen mit einer demen-
ziellen Erkrankung deutlich unterproportional
viele Krankenhausfille aufweisen. Die Anteile
mit Krankenhausaufenthalt sind zwar — diffe-
renziert nach Alter, Pflegegrad und Demenz —
unterschiedlich, die zeitlichen Verldaufe haben
aber immer dasselbe Muster — eine starke Zu-
nahme der Krankenhausaufenthalte in den letz-
ten Wochen vor dem Versterben mit den maxi-
malen Anteilen in der letzten Lebenswoche.

4.3.4 Behandlungsanlasse bei
Krankenhausaufenthalten
vor dem Versterben

Um sich den Behandlungsanléssen fiir Kran-
kenhausaufenthalte zwolf Wochen vor dem
Versterben zu nidhern, wurden die hidufigs-
ten Hauptdiagnosen auf ICD3-Ebene analy-
siert (B Tab. 4.2). Rund jeder sechste Fall
(17,2 %) dieser Gruppe stand im Zusammen-
hang mit einer Infektion. So entfielen 7 % der
Fille auf eine Pneumonie durch unbekann-
te Erreger, weitere 4 % auf eine solche durch
feste oder fliissige Substanzen und 2 % durch
Bakterien. Dariiber hinaus waren 4 % der Fl-
le mit einer sonstigen Sepsis assoziiert. Fast
jede zehnte Behandlung (9,6 %) erfolgte auf-
grund einer Herzinsuffizienz. Weitere hdufige
Behandlungsanlédsse waren Hiiftgelenksfraktu-
ren (4,3 %) und Dehydration (4,0 %).

Unter den 20 hédufigsten Krankenhaus-
hauptdiagnosen finden sich auch solche, die als
potenziell vermeidbar eingestuft werden. Zur
Identifizierung dieser Krankenhausfille wur-
den zum einen die ambulant-sensitiven (ASK)
Krankenhausfille herangezogen. Unter diesen
Krankenhausfillen werden Hospitalisierungen
zusammengefasst, die — so die zugrunde lie-
gende These — durch ,,Vorsorge oder recht-
zeitige Intervention im ambulanten Sektor*
in vielen Fillen vermeidbar wéren (Sundma-
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B Abb.4.4 Anteil Pflegeheimbewohnende mit Krankenhausaufenthalt in den zw6lf Wochen vor dem Versterben; Anteil

in % (2018/2019) (Quelle: AOK-Routinedaten 2018/2019)

cher und Schiittig 2015). Nach US-amerika-
nischem Vorbild existiert seit einigen Jah-
ren ein spezifischer deutscher Katalog ambu-
lant-sensitiver Behandlungsanlidsse im Kran-
kenhaus, basierend auf einer Kernindikations-
gruppe (22 Krankheitsgruppen) und einer Ge-
samtindikationsliste (40 Krankheitsgruppen)
(Sundmacher und Schiittig 2015). Zum ande-
ren wurde auch eine Liste mit Pflegeheim-
sensitiven Krankenhausfillen (PSK) verwen-
det (Bohnet-Joschko et al. 2022). Hierbei wur-
de der ASK-Ansatz auf das Setting Pflegeheim
iibertragen und unter Einbindung von {iiber
100 Fachleuten ein Katalog von 58 Diagno-
sen konsentiert, die — so die Studienleitung —
unter guten Bedingungen ohne Krankenhaus-
einweisung im Pflegeheim behandelt werden
konnten.?

Der Abgleich der 20 hiufigsten Diagnose-
stellungen bei Krankenhausaufenthalten zwolf

2 » https://www.pflegeheim-sensitive-
krankenhausfaelle.de/kopie-von-meldung-2.

Wochen vor dem Versterben identifiziert fiinf
ICD3-Diagnosen als ambulant-sensitive Kran-
kenhausfille (ASK) sowie neun Diagnosen als
Pflegeheim-sensitive Krankenhausfille (PSK)
(B Tab. 4.2). Basierend auf der Zuordnung die-
ser neun ICD3-Diagnosen zu Pflegeheim-sen-
sitiven Krankenhausfillen konnen neben dem
hiufigsten Behandlungsanlass ,,Herzinsuffizi-
enz auch Volumenmangel, COPD, Diabetes
mellitus Typ 2, Atherosklerose, Epilepsie und
Akute Bronchitis und damit rund jeder vier-
te Krankenhausfall (in den letzten Wochen vor
Versterben (26,2 %)) in diesem Sinne als po-
tenziell vermeidbar klassifiziert werden.

Die Analyse der Verweildauern zeigte ei-
nen grof3en Anteil von Krankenhausféllen mit
kurzer Verweildauer (8 Tab. 4.1). Besonders
auffillig war hierbei, dass jeder siebte Kran-
kenhausfall (2018 = 14,8 %; 2019 = 14,7)
eine Verweildauer von maximal einem Tag
hatte. Deshalb wurde speziell diese Gruppe
von Krankenhausfillen untersucht — auch in
Hinblick darauf, ob die Pflegeheimbewohnen-
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O Tab. 4.2 Die 20 hdufigsten Diagnosestellungen bei Krankenhausaufenthalten von Pflegeheimbewohnenden
zwolf Wochen vor dem Versterben; Anteil in % (2018/2019) (Quelle: AOK-Routinedaten 2018/2019)

ICD Bezeichnung Anteil Félle ASK PSK
150 Herzinsuffizienz 9,6 X X
J18 Pneumonie, Erreger nicht nidher bezeichnet 7,0

A4l Sonstige Sepsis 4,4

S72 Fraktur des Femurs 43

E86 Volumenmangel 4,0 X
J69 Pneumonie durch feste und fliissige Substanzen 3,9

163 Hirninfarkt 3,5

N39 Sonstige Krankheiten des Harnsystems 33 X
J44 Sonstige chronische obstruktive Lungenkrankheit 2,5 X X
N17 Akutes Nierenversagen 24

S06 Intrakranielle Verletzung 2.3

J15 Pneumonie durch Bakterien, anderenorts nicht klassifiziert 2,0

Ell Diabetes mellitus, Typ 2 1,8 X X
170 Atherosklerose 1,8 X X
K56 Paralytischer Ileus und intestinale Obstruktion ohne Hernie 1,5

K92 Sonstige Krankheiten des Verdauungssystems 1,5

121 Akuter Myokardinfarkt 1,4

G40 Epilepsie 1,2 X
J20 Akute Bronchitis 1,1 X X
L89 Dekubitalgeschwiir und Druckzone 0,9 X

Pflege-Report 2022

den wieder ins Pflegeheim entlassen wurden
(41,8 % dieser Fille) oder im Krankenhaus
verstarben (58,2 %). In der Gesamtschau er-
folgte damit bei 7 % aller Krankenhausfille am
Todestag oder am Tag davor ein Transfer ins
Krankenhaus.

@ Abb. 4.5 zeigt die fiinf hdufigsten Haupt-
diagnosen fiir diese eintdgigen Aufenthalte,
jeweils fiir die Gruppe der Pflegeheimbewoh-
nenden, die an diesem Tag verstarben und
fiir die Gruppe der Pflegeheimbewohnenden,
die wieder ins Pflegeheim entlassen wurden.
Dabei zeigen sich zwischen diesen beiden

Gruppen deutliche Unterschiede. Bei eintégi-
gen Krankenhausaufenthalten, bei denen die
Pflegeheimbewohner verstarben, verdichteten
sich die Behandlungsanldsse im Kontext von
Infektionen. Mit einer solchen standen 26 %
der Fille im Zusammenhang (8,9 % Sonstige
Sepsis; 8,8 % Pneumonie, Erreger nicht nidher
bezeichnet; 6,2 % Pneumonie durch feste und
fliissige Substanzen, 1,7 % Pneumonie durch
Bakterien, anderenorts nicht klassifiziert). Bei
Fillen, bei denen die Pflegeheimbewohnenden
das Krankenhaus nach dem eintigigen Auf-
enthalt wieder verlassen konnten, sind Verlet-
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O Abb. 4.5 Hiufigste Hauptdiagnosen bei eintdgigen Krankenhausfillen von Pflegeheimbewohnenden der Studienpo-
pulation; Anteil in % (2018/2019) (Quelle: AOK-Routinedaten 2018/2019)

zungsanlisse als hiufigste Hauptdiagnosen do-
kumentiert (11,5 % Intrakranielle Verletzung;
5,5 % Oberflachliche Verletzung des Kopfes).
In der Gesamtschau finden sich auch bei
den Hauptdiagnosen fiir eintdgige Kranken-
hausaufenthalte eine Reihe von Erkrankungs-
spektren, die als potenziell vermeidbar klassi-
fiziert sind. Neben der Herzinsuffizienz (ASK/
PSK) ist hier der Volumenmangel (PSK) und
die Epilepsie (PSK) zu nennen (8 Abb. 4.5).

4.4 Zusammenfassung und
Ausblick

Pflegeheime sind Orte des letzten Lebensab-
schnitts und des Sterbens. Jede dritte innerhalb
eines Jahres verstorbene AOK-versicherte Per-
son lebte in einem Pflegeheim. Ein Viertel

der Pflegeheimbewohnenden verstirbt inner-
halb eines Jahres. Sind Pflegeheime fiir die-
se vielfdltige und herausfordernde Aufgabe
ausreichend vorbereitet? Ein Indikator hier-
fiir sind die — u.a. im internationalen Ver-
gleich hohen — Krankenhaus-Verlegungsraten
von Pflegeheimbewohnenden unmittelbar vor
dem Lebensende (Behrendt et al. 2022a). Der
vorliegende Beitrag analysierte diese auf Basis
von AOK-Routinedaten. Sichtbar wird, dass
deutlich mehr als die Hilfte aller Pflegeheim-
bewohnenden in den letzten zwdlf Wochen
ihres Lebens in ein Krankenhaus verlegt wer-
den, rund ein Drittel dieser Menschen inner-
halb der letzten Woche ihres Lebens. 27 % der
untersuchten Studienpopulation verstarben im
Krankenhaus. Die Situation ist dabei regio-
nal recht unterschiedlich: Baden-Wiirttemberg
und Schleswig-Holstein haben deutlich unter-
proportionale Raten. Besonders auffillig bei
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den Analysen war zudem, dass jeder sieb-
te Krankenhausfall zwolf Wochen vor dem
Versterben eine Verweildauer von maximal
einem Tag aufwies. In iiber der Hilfte die-
ser Fille versterben die Pflegeheimpatientin-
nen und -patienten im Krankenhaus. In der
Gesamtschau erfolgte damit in 7 % aller Kran-
kenhausfille der hier untersuchten Studienpo-
pulation zwolf Wochen vor dem Versterben
eine Verlegung ins Krankenhaus an ihrem To-
destag selbst oder dem Tag zuvor. Neun der
20 hiufigsten dokumentierten Erkrankungsan-
lasse fiir die Krankenhauseinweisungen zwolf
Wochen — und damit jeder vierte Fall — vor
dem Versterben konnten laut Experten durch
geeignete MalBnahmen potenziell vermieden
werden. Hier ist anzufiigen: Der hier erfolgte
Abgleich mit den etablierten ASK- und PSK-
Listen liefert Anhaltspunkte, dahingehend in-
wiefern a) eine den Krankenhausaufenthalt
bedingte Verschlechterung der chronischen Er-
krankung durch eine sekundirpréiventive, leit-
liniengerechte ambulante Versorgung gar nicht
erst aufgetreten wire oder b) die Behandlung
auch im ambulanten bzw. Pflegeheimsetting
moglich gewesen wire. Sprich: Beide Klassi-
fikationen bringen zur Sprache, was medizi-
nisch indiziert ist; nicht was nach dem Willen
der Betroffenen fiir sie oder ihn in der letzten
Lebensphase angemessen ist. Weder sind die
Klassifikationen auf palliative Versorgungs-
aspekte ausgerichtet noch kann iiber Routine-
daten der Therapiewunsch erfasst werden. In
diesem Zusammenhang steht, dass beispiels-
weise jede vierte Verlegung am Todestag oder
dem Tag zuvor im Zusammenhang mit einer
Pneumonie oder Sepsis steht. Inwiefern hier
die kurativ addquate Behandlung eingeleitet
wurde, Symptomkontrolle im palliativen Sin-
ne nur im Krankenhaus méglich war oder eben
eine kurative Uberversorgung vorlag, bleibt
offen und verweist auf weiteren Forschungs-
bedarf. Dies auch, da Instrumente zur Senkung
von Krankenhausaufenthalten am Lebensende
als gut untersucht gelten: Die rechtzeitige und

konsequente Erfassung der Versorgungswiin-
sche von Bewohnenden mit Blick auf ihr Le-
bensende durch z. B. Patientenverfiigung oder
Advance Care Planning. Die Zentrale Ethik-
kommission bei der Bundesirztekammer weist
auf die Bedeutung der vorsorglichen Willens-
bekundung und der Mdglichkeit, hierbei Un-
terstiitzung zu bekommen, hin, gleichzeitig
aber auch darauf, dass dies auch ausreichende
Palliativstrukturen impliziere (ZEKO 2019).
Mit Blick auf das Setting Pflegeheim sind
diesbeziiglich folglich eine Reihe an Fragen
unbeantwortet: Wie hat sich die gesundheitli-
che Versorgungsplanung am Lebensende nach
§ 132g SGB V in den Heimen etabliert? Wel-
che Erfahrungen bestehen und wie hat sich die
Versorgung verdndert? In welchem Umfang
erhalten Pflegeheimbewohnende eine AAPV-
und SAPV-Versorgung. Was hat sich durch die
Beschreibung von Palliativversorgung in den
Vertragen zwischen Kassen und Pflegeheimen
und auch in der gesetzlichen Qualititssiche-
rung verdndert? Sind die neuen Strukturen
ausreichend finanziert und mit Blick auf eine
bessere Ausrichtung an den Versorgungswiin-
schen der Bewohnenden und der Vermeidung
von Uberversorgung wirksam? Der vorgeleg-
te Beitrag versteht sich in diesem Sinne als
empirische Bestandsaufnahme und als An-
stof fiir eine Diskussion dieser Fragen. Coors,
» Kap. 5 im selben Band, verweist in die-
sem Zusammenhang darauf, dass — auch wenn
normative Bewertungen aufgrund der indivi-
dualisierten Bewertungen des Einzelnen im
Kontext des Versterbens eingeschrinkt seien —
eine breite fachliche Diskussion iiber ,,normale
Sterbeverldaufe™ im Pflegeheim dringend erfor-
derlich erscheint. Auch Policypaper der WHO
oder der Lancet Commission werfen entspre-
chende Fragen auf, u.a. auch mit Blick auf
die Ressourcenpriorisierung zwischen kurati-
ven und symptomlindernden, psychosozialen
und das Umfeld einbeziehenden Ansitzen am
Lebensende (Normand et al. 2021; Sallnow
et al. 2022).
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Anhang

D Tab.4.3 Krankenhausaufenthalte von Pflegeheimbewohnenden vor dem Versterben — (inter-)nationale Befunde
nach Tagen vor Versterben (TvV) (Quelle: Behrendt et al. 2022a)

Quelle Land Zeitraum des Stichprobe PHBew mit
Versterbens > 1 Kranken-
hausaufenthalt
Verstorbene Spezifizierung ( % der Stich-
PHBew (n) probe)
Letztes Lebensjahr
Hoffmann und DE 20102014 67.328 PHBew AOK-Versicherte mit 74,3
Allers (2020b) Beginn der stationdren
LZP 2010-2014
Xing et al. (2013) US 2007 274.774 - 53,0
Feng et al. (2014) US 2000-2008 635 Mit Demenz 65,0
635 Ohne Demenz 73,8
Unroe et al. (2016) US 1999-2008 2.510 - 76,3
90 TvV
Hoffmann und DE 2010-2014 67.328 PHBew AOK-Versicherte mit 63,9
Allers (2020b) mit Beginn der stationdren
LZP 2010-2014
Frahm et al. UsS 2007 88.416 Mit Hospizversorgung 133
(2015)
De Gendt et al. BE 09-10/2006 1.240 - 43,1
(2013)
McGregor et al. CA 2001-2007 369 - 26,0
(2010)
56 bzw. 60 TvV
Miller et al. (2016) US 2006-2010 130 Zusitzlich palliativ ver- 26,9
sorgt in 61-180 TvV
289 Nicht zusitzlich palliativ = 40,1
versorgt in 61-180 TvV
Hockley et al. GB 2007 133 Mit palliativer Interven- 24,0
(2010) tion
95 Ohne palliativer Interven- 31,0

tion
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B Tab.4.3 (Fortsetzung)

Quelle Land

30 TvV

Hoffmann und DE
Allers (2020b)

Hoffmann und DE
Allers (2020a)
Cai et al. (2016) UsS

Zheng et al. UsS
(2015)

Miller et al. (2016) US

Miller et al. (2017) US

Miller et al. (2015) US

Houttekier et al. BE
(2014)

Hendriks et al. NL
(2017)

7 TvV

Hoffmann und DE
Allers (2020b)

Hoffmann und DE
Allers (2020a)

Zeitraum des Stichprobe
Versterbens
Verstorbene
PHBew (n)
2010-2014 67.328 PHBew
mit
2006-2015 10.781
2014-2015 2.087

07/2007-09/2010 394.948

2005-2007

747.641

2006-2010 130

289

84

212

2006-2010 91

1.170

07/2009-06/2010  40.596

02-10/2010 198
2007-2010 330
2010-2014

mit
2006-2015 10.781

2014-2015 2.087

67.328 PHBew

Spezifizierung

AOK-Versicherte mit
Beginn der stationdren
LZP 20102014

Versichert bei AOK
Bremen/Bremerhaven

Zusitzlich palliativ ver-
sorgt in 61-180 TvV

Nicht zusétzlich palliativ
versorgt in 61-180 TvV

Zusitzlich palliativ ver-
sorgt in 31-60 TvV

Nicht zusétzlich palliativ
versorgt in 31-60 TvV

Mit Demenz und zusétz-
lich palliativ versorgt in
31-180 TvV

Mit Demenz und nicht
zusitzlich palliativ ver-
sorgt in 31-180 TvV

Mit Demenz

Mit Demenz

AOK-Versicherte mit
Beginn der stationdren
LZP 2010-2014

Versichert bei AOK
Bremen/Bremerhaven

PHBew mit
> 1 Kranken-
hausaufenthalt

( % der Stich-
probe)

51,5

48,6
48,5
33,0

33,0

15,4

30,6

22,6

24,5

30,9

19,5

8,0

37,2
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O Tab. 4.3 (Fortsetzung)

Quelle Land Zeitraum des Stichprobe PHBew mit
Versterbens > 1 Kranken-
hausaufenthalt
Verstorbene Spezifizierung ( % der Stich-
PHBew (n) probe)
Miller et al. (2016) US 2006-2010 130 Zusitzlich palliativ ver- 6,9
sorgt in 61-180 TvV
289 Nicht zusitzlich palliativ. = 22,9
versorgt in 61-180 TvV
84 Zusitzlich palliativ ver- 13,1
sorgt in 31-60 TvV
212 Nicht zusitzlich palliativ = 21,4
versorgt in 31-60 TvV
162 Zusitzlich palliativ ver- 11,1
sorgt in 8-30 TvV
410 Nicht zusitzlich palliativ =~ 22,0
versorgt in 8-30 TvV
101 Zusitzlich palliativ ver- 20,8
sorgt 7 TvV
263 Nicht zusitzlich palliativ =~ 36,0
versorgt 7 TvV
Miller et al. (2017) US 20062010 91 Mit Demenz und zusétz- 0,0
lich palliativ versorgt in
31-180 TvV
1.170 Mit Demenz und nicht 18,3

zusitzlich palliativ ver-
sorgt in 31-180 TvV

112 Mit Demenz und zusitz- 11,6
lich palliativ versorgt in
1-30 TvV
1.586 Mit Demenz und nicht 20,5

zusitzlich palliativ ver-
sorgt in 1-30 TvV

Teno et al. (2011) US 2007 8.583 PH; - 14,8
jeweils > 25
PHBew
Hendriks et al. NL 2007-2010 330 Mit Demenz 1,5
(2017)
Gozalo et al. UsS 2000-2007 474.829 Kognitiv beeintréichtigt 5,8
(2011)

Pflege-Report 2022
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O Tab. 4.4 Anteil Pflegeheimbewohnende mit mindestens einem Krankenhausaufenthalt zwo6lf Wochen vor dem
Lebensende sowie mit Versterben im Krankenhaus, differenziert nach Geschlecht und Pflegeschwere; Anteil in %
(2018/2019) (Quelle: AOK-Routinedaten 2018/2019)

Frauen PG1 PG2 PG3 PG4 PG5
Unter 60 Jahre - 55,6 65,4 61,8 60,5
60—69 Jahre 80,0 68,7 73.8 68,1 57,5
70-79 Jahre 82,4 74,7 75,0 65,4 50,6
80-89 Jahre 88,2 76,3 71,3 59,6 42,4
90 Jahre und édlter 74,5 69,1 60,4 46,7 31,3
Miénner PG1 PG2 PG3 PG4 PG5
Unter 60 Jahre 71,4 65,5 67,9 65,9 68,9
60-69 Jahre 74,4 71,9 71,9 71,1 69,3
70-79 Jahre 78,8 76,4 75,6 71,5 62,3
80-89 Jahre 78,9 78 73,5 66,3 52,9
90 Jahre und dlter 80 72,1 65,6 55,7 435

Pflege-Report 2022
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== Zusammenfassung

Der Beitrag diskutiert ausgehend vom Hospiz-
und Palliativgesetz (2015) Fragen der Gerech-
tigkeit in der Gesundheits- und insbesonde-
re in der Palliativversorgung. Die Logik ei-
ner gerechten Verteilung nach Bedarf in soli-
darischen Gemeinschaften wird zundchst ge-
rechtigkeitstheoretisch rekonstruiert. Die Fra-
ge der nachvollziehbaren Feststellung des Ver-
sorgungsbedarfs erweist sich so als zentrale
Gerechtigkeitsfrage. Um aber palliative Ver-
sorgungsbedarfe festzustellen, braucht es Vor-
stellungen eines Normalverlaufs des Sterbens.
Auf dieser Grundlage sich etablierende Vor-
stellungen des , guten Sterbens* stehen dann
in der Gefahr, die Selbstbestimmung von Pa-
tientinnen und Patienten zu gefihrden. Als
besonders schwierig erweist sich die Festle-
gung eines nachvollziehbaren Versorgungsbe-
darfs in stark von individuellen Vorstellungen
geprdgten Lebensbereichen, z. B. wenn es um
psycho-soziale und spirituelle Versorgungsbe-
darfe geht. Das darf aber nicht dazu fiih-
ren, dass in diesen Bereichen keine Angebote
der palliativen Versorgung vorgehalten wer-
den, wie es derzeit im Bereich der allgemeinen
Falliativversorgung weitgehend der Fall ist.

The paper discusses questions of justice in
health care and especially in palliative care in
the light of the German law on hospice and pal-
liative care (2015). It theoretically reconstructs
the logic of just distribution according to needs
in solidaristic communities. It turns out that
the crucial question of justice in healthcare is
how to comprehensively identify the needs of
patients. To identify palliative needs, a norma-
tive standard of the process of dying has to
be defined. Such conceptions of “good dying”,
though, can lead to undermining the autonomy
of patients. It is particularly difficult to compre-
hensively identify patients’ needs with regard
to areas of life that are highly individualised,
e.g. when it comes to psycho-social and spir-
itual needs. Yet this should not result in not
providing palliative care for patients with these
needs as is currently the case in the context of
general palliative care.

5.1 Einleitung

Im Jahr 2015 verabschiedete der Deutsche
Bundestag mit dem ,Gesetz zur Verbesse-
rung der Hospiz- und Palliativversorgung in
Deutschland®, kurz ,,Hospiz- und Palliativ-
gesetz (HPG), eine weitreichende Reform,
die unter anderem darauf zielt, die pallia-
tive Versorgung von Menschen in der sta-
tiondren Langzeitpflege zu verbessern. Kritik
an diesem Gesetz gab es in erster Linie mit
Blick darauf, dass hier nicht genug Ressourcen
zur Verfiigung gestellt werden: Zwar eroft-
ne das Gesetz eine Reihe von Moglichkeiten
fiir eine breiter aufgestellte palliative Versor-
gung, aber es schaffe keine Moglichkeiten,
um z. B. zusitzliches Personal und insbeson-
dere interdisziplindre Behandlungsteams im
Bereich der allgemeinen Palliativversorgung
zu finanzieren (z. B. Rieser 2015; Blank et al.
2018). Dass der Bereich der palliativen Versor-
gung eine stirkere finanzielle Unterstiitzung
braucht, scheint dabei weitreichender Konsens
Zu sein.

Wihrend bisher insbesondere der Bereich
der spezialisierten Palliativversorgung ausge-
baut wurde, die vor allem den Patientinnen
und Patienten zugutekommt, die unter einer
besonders schweren Symptomatik leiden, ziel-
te das HPG wesentlich auf eine Verbesse-
rung der allgemeinen Palliativversorgung, die
allen sterbenden Patientinnen und Patienten
zugutekommen soll. Damit stellt sich aber ei-
ne doppelte Verteilungsfrage, nimlich erstens
mit Blick auf die Verteilung der Ressour-
cen zwischen kurativer und palliativer Ver-
sorgung und zweitens mit Blick auf die Ver-
teilung der Ressourcen zwischen allgemeiner
und spezialisierter palliativer Versorgung. In
normativer Perspektive sind Verteilungsfragen
immer auch Gerechtigkeitsfragen: Was sind
also ethisch begriindbare Kriterien der Ver-
teilung von Ressourcen im Gesundheitswesen
und in der Palliativversorgung im Besonde-
ren?
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5.2 Gerechtigkeit in solidarischen
Gemeinschaften

Die politische Forderung palliativmedizini-
scher Versorgung folgt der offensichtlich weit-
gehend anerkannten moralischen Intuition,
dass die Gesellschaft gegeniiber sterbenden
Menschen in einer besonderen moralischen
Beistandsverpflichtung steht. Grundlegend da-
fiir ist die moralische Uberzeugung, dass die-
jenigen Menschen, die einen besonders hohen
Bedarf an gesundheitlicher Versorgung haben,
auch besonders viel Unterstiitzung erhalten
sollen. Nach dem Sozialphilosophen David
Miller ist diese Verteilung nach Bedarf cha-
rakteristisch fiir die gerechte Verteilung von
Ressourcen in solidarischen Gemeinschaften
(Miller 2008, S. 67f., 254-282). Miller geht
davon aus, dass es nicht ein fiir alle Kon-
texte giiltiges Gerechtigkeitsprinzip gibt, son-
dern dass Gerechtigkeitsprinzipien von der Art
der Beziehung innerhalb der Gruppe abhingig
sind, auf die das Gerechtigkeitsprinzip ange-
wendet werden soll (Miller 2008, S. 66f.).
So gilt mit Blick auf Grund- und Biirger-
rechte eine egalitidre Verteilung (alle haben
die gleichen Rechte) als gerecht (Miller 2008,
S. 711.), wiahrend im Kontext der Erwerbs-
wirtschaft die Verteilung nach Verdienst (wer
mehr arbeitet, verdient auch mehr) als Gerech-
tigkeitsprinzip anerkannt wird (Miller 2008,
S. 68-71). Das Gerechtigkeitsprinzip der Ver-
teilung nach Bedarf gilt in Beziehungssyste-
men, die Miller als solidarische Gemeinschaf-
ten bezeichnet und die dadurch charakterisiert
sind, dass sie von einem gemeinsamen Ethos
bestimmt werden. Dazu zéhlen z.B. Famili-
en, religiose Gruppierungen, Gewerkschaften,
aber auch die Zugehorigkeit zu einem Land
kann eine solche Bezugsgruppe konstituieren
(Miller 2008, S. 68). Dass das deutsche Ge-
sundheitswesen in diesem Sinne als Ausdruck
einer solidarischen Gemeinschaft zu verstehen
ist, muss hier nicht weiter begriindet werden,
denn es zeigt sich unmittelbar in den gesetz-
lichen Grundlagen des Krankenversicherungs-
systems, wenn in § 1 SGB V von der ,,Kran-

kenversicherung als Solidargemeinschaft” die
Rede ist.

Die Begriffe Solidaritit und Gemeinschaft
verweisen dabei schon von ihrer Begriffsge-
schichte her aufeinander. Der lateinische Be-
griff ,solidus® bezeichnet u.a. das Ganze,
verweist also auf die Idee der Zugehorigkeit
zum Ganzen einer Gruppe oder der Gesell-
schaft (Wildt 2017). Solidaritit verweist dar-
um, wie Rahel Jaeggi im Anschluss an Emile
Durkheim formuliert, auf das soziale Band,
das eine Gesellschaft zusammenhilt (Jaeggi
2001, S. 88) und das sich im moralischen
Streben nach der Realisierung gemeinsamer
Giiter vollzieht, die die sozialen Beziehun-
gen der Einzelnen mitbestimmen (Jaeggi 2001,
S. 290f.). Es geht bei Solidaritit also nicht
darum, dass Menschen wechselseitig in instru-
menteller Weise aufeinander angewiesen sind,
weil bestimmte individuelle Ziele nur mit Hilfe
anderer realisiert werden konnen. Es geht viel-
mehr um gemeinsam erstrebte Giiter, mit Blick
auf deren Realisierung man solidarisch handelt
bzw. auch solidarisches Handeln einfordert.

In demokratischen Gesellschaften ist eine
wesentliche Voraussetzung der verantwortli-
chen Rede von Solidaritét, dass tiber das, was
als das Gute solidarisch erstrebt wird, nur in
Prozessen entschieden werden darf, in denen
Biirgerinnen und Biirger als freie Individuen
mitbestimmen konnen. Gleichwohl kann Soli-
daritdt unter dieser Voraussetzung eines frei-
en demokratischen Verfahrens auch bedeuten,
von Biirgerinnen und Biirgern zu verlangen,
dass sie einzelne Freiheiten zugunsten anderer
einschrinken, indem sie auf solidarisches Han-
deln — auch rechtlich — verpflichtet werden,
wie es z.B. in der Finanzierung eines soli-
darischen Gesundheitswesens geschieht. Das
Ziel bleibt dabei aber immer, dass fiir alle die
gleichen Freiheitsrechte gelten miissen (Rawls
1971).

Im Wissen darum, dass Freiheit nicht von
Natur aus gegeben, sondern das Resultat ei-
nes gemeinsamen Handelns von Individuen ist,
zielt solidarisches Handeln darauf, dass Biir-
gerinnen und Biirger sich gegenseitig schiitzen
und unterstiitzen, wenn ihre Fahigkeit zur frei-
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en Gestaltung des Lebens in der Gesellschaft
gefdhrdet ist. In diesem Sinne kann man eine
Solidargemeinschaft mit Wildt definieren als
eine ,,Gemeinschaft, in der Lasten und Schi-
den eines jeden in gleichem Mafe, aber von
jedem gemdl seiner unterschiedlichen Leis-
tungsfihigkeit getragen werden (Wildt 2017).
Das Ziel des gemeinsamen Tragens dieser Las-
ten ist in einer liberalen demokratischen Ge-
sellschaft eine moglichst egalitire Verteilung
von Freiheit als dem gemeinsamen, solida-
risch erstrebten Gut. Eine Gefidhrdung dieses
Gutes kann auf vielfiltige Art und Weise zu-
stande kommen. Insbesondere aber kann die
Fahigkeit einer Person zur freien Lebensfiih-
rung durch Krankheit oder Pflegebediirftigkeit
gefdhrdet sein. Hier greift dann das System der
solidarischen Krankenversicherung.

In dieser Definition von Solidaritit ist da-
bei immer schon eine Verteilungslogik und
damit eine Vorstellung von Gerechtigkeit mit-
gesetzt, namlich eben die von Miller (2008)
beschriebene Verteilung nach Bedarf. Sie ist
charakteristisch fiir die Ressourcenverteilung
im deutschen Gesundheitswesen.

5.3 Gerechte
Ressourcenverteilung
im solidarischen
Gesundheitswesen
in Deutschland

In der gesetzlichen solidarischen Krankenver-

sicherung gibt es dementsprechend eine dop-

pelte solidarische Umverteilung von Ressour-
cen:

(1) von den Wohlhabenderen zu den weni-
ger Wohlhabenden durch die Kopplung der
Hohe der Krankenversicherungsbeitrige an
die Hohe des Einkommens,

(2) von Personen mit geringer zu Personen mit
hoher Krankheitslast.

Beide Umverteilungsmechanismen gelten
nicht uneingeschrinkt, sondern unterliegen
politisch gesetzten Grenzen, wie z.B. der

Bemessungsgrenze fiir Krankenversicherungs-
beitrige oder der Mdglichkeit des Wechsels
in eine private Versicherung fiir lediglich ei-
nen kleinen Personenkreis. Diese Grenzen
sind unter dem Gesichtspunkt der Gerech-
tigkeit kritisch zu diskutieren. Gleichwohl
scheint das Grundprinzip einer solidarischen
Verteilung nach Bedarf grundsitzlich in Kraft
und zeigt, dass das Prinzip der Solidaritét ein
spezifisches Verstindnis von Verteilungsge-
rechtigkeit hervorbringt, nach dem diejenigen,
die am meisten Hilfe brauchen, auch die
meiste Hilfe bekommen. Werden im Gesund-
heitswesen aber die Ressourcen nach Bedarf
verteilt, so stellt sich notwendigerweise die
Frage danach, wer in welchem Maf3e der Hilfe
bedarf bzw. wer diejenigen Personen sind, die
einen besonders hohen Bedarf an medizini-
scher und pflegerischer Versorgung haben.

Den Bedarf einer Person an medizinischer
oder pflegerischer Versorgung ausschlielich
am subjektiven Bediirfnis einer Person fest-
zumachen, liefe darauf hinaus, die Gerech-
tigkeitsfrage faktisch zugunsten eines Sys-
tems der Befriedigung individueller Bediirf-
nisse aufzugeben, das weniger mit Solidaritit
und mehr mit Dienstleistung zu tun hitte. Es
braucht vielmehr einen fiir alle nachvollzieh-
baren und in diesem Sinne objektiven Mal3-
stab, an dem sich bemessen ldsst, inwieweit die
Moglichkeiten einer Person, ihr Leben frei zu
flihren, durch Krankheit oder Pflegebediirftig-
keit eingeschrinkt sind und welcher Bedarf an
Unterstiitzung durch die Solidargemeinschaft
daraus entsteht.

Diese Nachvollziehbarkeit wird durch den
Riickgriff auf wissenschaftlich erhobene Da-
ten der medizinischen Forschung und der Pfle-
geforschung hergestellt. Die Einschitzung des
individuellen Hilfebedarfs obliegt dann am
Ende denjenigen, die professionell dazu ausge-
bildet wurden, wissenschaftlich zu beurteilen,
was es braucht, um eine spezifische Krank-
heit medizinisch und pflegerisch angemessen
zu behandeln: Es sind Arztinnen und Arz-
te, die diese Beurteilung mit Blick auf me-
dizinische Therapien und auf der Grundlage
fachwissenschaftlicher Expertise vornehmen.
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Darum kommt der medizinischen Indikation
(Dérries und Lipp 2015; Dorries 2019) ei-
ne Schliisselfunktion fiir die gerechte Vertei-
lung von Ressourcen in der drztlichen Versor-
gung zu. Denn mit der Feststellung, dass ei-
ne Behandlung medizinisch indiziert ist, wird
zugleich festgestellt, dass ein medizinischer
Versorgungsbedarf besteht, der es rechtfertigt,
die vorhandenen und notwendigen Ressourcen
(Personal, medizinische Mittel und Medizin-
technik, Infrastruktur etc.) fiir die betroffene
Person zur Verfiigung zu stellen. Eine medi-
zinische Indikation setzt die Kldrung des er-
strebten Ziels der medizinischen Behandlung
voraus. Erst vom Ziel her ldsst sich klar for-
mulieren, welche medizinischen Mittel ange-
messen eingesetzt werden kdnnen, um dieses
Ziel zu erreichen (Raspe 2015, S. 190). Grob
umrissen gibt es dabei, wie Andrea Dorries
(2019, S. 585f.) festhilt, zwei mogliche Zie-
le des medizinischen Handelns: Heilung und
Leidenslinderung. Diese beiden Ziele verwei-
sen auf die beiden moralischen Giiter, die im
Gesundheitswesen realisiert werden sollen und
fiir deren Realisierung alle im Rahmen der ge-
setzlichen Krankenversicherung Versicherten
solidarisch die Ressourcen zur Verfiigung stel-
len.

Im Grundsatz gilt Analoges fiir die Pfle-
ge: Auch hier braucht es eine nachvollziehbare
Feststellung des Pflegebedarfs einer Person,
die ein pflegewissenschaftlich fundiertes Urteil
voraussetzt. Dass dieses im deutschen Gesund-
heitswesen nicht durch die Pflege selbst vor-
genommen wird, diirfte an der fehlenden Eta-
blierung der Pflege als eigensténdiger Profes-
sion liegen. Infolgedessen wird die Einstufung
des Pflegebedarfs durch vom Medizinischen
Dienst der Krankenkassen (MDK) beauftrag-
te Pflegegutachterinnen und -gutachter vor-
genommen, die wiederum auf pflegewissen-
schaftlicher Grundlage die Situation einer pfle-
gebediirftigen Person fachlich beurteilen. Dem
Urteil iiber die Pflegebediirftigkeit kommt fiir
die gerechte Verteilung von Ressourcen in der
Pflege eine der idrztlichen Indikation analoge
Funktion zu. Die moralischen Giiter, die durch
das pflegerische Handeln realisiert werden sol-

len, lassen sich dabei am Pflegebediirftigkeits-
begriff ablesen, wie er 2013 formuliert wurde
und seit 2017 durch das dritte Pflegestdrkungs-
gesetz zur Anwendung kommt (Bundesminis-
terium fiir Gesundheit 2013, S. 11): Pflege
zielt im Grundsatz darauf, betroffenen Perso-
nen eine moglichst selbstbestimmte Teilhabe
am Leben zu ermdglichen (Coors 2021, S. 7).

5.4 Palliativversorgung: Wie viel
Ressourcen fiir das gute
Sterben?

Geht man von diesen Beobachtungen aus,
dann erschlieBft sich recht unmittelbar, war-
um ein Grofteil der finanziellen Ressourcen
im deutschen Gesundheitswesen in die medizi-
nische und pflegerische Versorgung besonders
schwer erkrankter Patientinnen und Patienten
flieBt. Zugleich wird deutlich, dass eine we-
sentliche Frage darin besteht, wie die Ressour-
cen auf die unterschiedlichen genannten Zie-
le medizinischen und pflegerischen Handelns
verteilt werden: Wieviel Ressourcen werden
eingesetzt, um die Gesundheit von Menschen
wiederherzustellen, wieviel, um Leiden zu lin-
dern und wieviel, um eine selbstbestimmte
Teilhabe am gemeinsamen Leben zu ermog-
lichen? Diese Ziele lassen sich dabei nicht
sauber auf unterschiedliche Versorgungsberei-
che im Gesundheitswesen aufteilen. Vielmehr
tragen in unterschiedlicher Weise alle Versor-
gungsbereiche zur Realisierung dieser Ziele
bei. Aber es stehen doch in bestimmten Be-
reichen jeweils unterschiedliche Ziele im Vor-
dergrund. In der Palliativversorgung steht of-
fensichtlich die Linderung von Leiden am Le-
bensende im Vordergrund und nicht mehr das
kurative Ziel. Die Realisierung des Ziels einer
selbstbestimmten Teilhabe am Leben nimmt
hier die Form der Ermoglichung einer For-
derung der selbstbestimmten Gestaltung des
Lebensendes an, das fiir das Selbstverstiandnis
palliativer Medizin und Pflege konstitutiv ist
(z.B. Radbruch et al. 2009, S. 283f.; DHPV
2007, 2. Leitsatz). Die Palliativversorgung im
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Gegeniiber zur kurativen Medizin grundsitz-
lich zu stirken bedeutet also, das moralische
Ziel der Leidenslinderung als eigenstindiges
moralisches Ziel gegeniiber den Zielen der ku-
rativen Medizin hervorzuheben. In der Vertei-
lung von Ressourcen zwischen kurativer und
palliativer Medizin geht es letztlich um die
Frage, inwieweit Medizin und Pflege es als
ihre Aufgabe ansehen, Leiden zu lindern und
eine Teilhabe am Leben auch dann noch zu er-
moglichen, wenn eine Heilung nicht mehr zu
erwarten ist. Die Stirkung der Palliativmedizin
ist darum im Wesentlichen auch Ausdruck ei-
nes sich verdndernden Verstindnisses der Ziele
der Medizin.

Die Indikation einer palliativen Behand-
lung setzt wie auch andere medizinische In-
dikationen eine Vorstellung von dem Ziel vo-
raus, das durch die medizinische Behandlung
erreicht werden soll. Dafiir muss eine Art
Normalzustand im Verhiltnis zu den Abwei-
chungen als Hinweis auf ein Bediirfnis an
Unterstiitzung definiert werden. Diese Vorstel-
lung eines Normalzustandes hat immer auch
eine normative Komponente. Die kurative Me-
dizin orientiert sich hier m.E. in der Regel
faktisch an der Vorstellung einer integrativen
funktionalen Ganzheit des Korpers, die wie-
derherzustellen zumindest als eine Art regu-
latives Ideal fungiert. Nun ist die palliative
Situation aber dadurch gekennzeichnet, dass
dieser Zustand gerade nicht mehr hergestellt
werden kann, sondern der Prozess des Ster-
bens ldsst sich unter anderem als ein Prozess
der kontinuierlichen Desintegration des Kor-
pers verstehen. Insofern es darum geht, die-
sen Prozess des Sterbens zu begleiten und
in diesem Prozess Leiden zu lindern, braucht
es darum eine Normalvorstellung des Sterbe-
prozesses, anhand derer sich der Bedarf an
palliativer Versorgung feststellen ldsst. Weil
Sterbeverlaufe aber hochindividuell sind und
es gerade darum geht, ein selbstbestimmtes
und damit auch individuelles Sterben zu er-
moglichen, gerit die Palliativversorgung hier
in eine charakteristische Spannung zwischen
einer hiufig eher impliziten Setzung beziig-
lich dessen, was als das normale oder gute

Sterben gilt, an dem sich der Bedarf grund-
sdtzlich bemisst, und der Orientierung an der
individuellen Entscheidung Einzelner beziig-
lich dessen, wie sie sich ihren Sterbeverlauf
vorstellen (Proulx und Jacelon 2004). Die For-
mulierung von guten Sterbeverldufen ist ei-
nerseits notwendig, weil sich erst auf dieser
Grundlage definieren lédsst, welches die Res-
sourcen sind, die den Patientinnen und Pati-
enten zumindest angeboten werden miissen.
Insofern aber andererseits das selbstbestimmte
Entscheiden iiber den Sterbeverlauf wesent-
licher Bestandteil der Definition des guten
Sterbens in der Palliativversorgung ist, kénnen
die Unterstiitzungsressourcen immer nur ein
Angebot darstellen, das von den Patientinnen
und Patienten auch abgelehnt werden kann.
Dennoch bringt die Definition von normalen
Sterbeverldufen, die faktisch als normatives
Ideal der medizinischen und pflegerischen Ver-
sorgung fungieren, die Gefahr mit sich, dass
diese Vorstellungen des guten Sterbens sich
verselbstidndigen und zu Erwartungshaltungen
werden, an denen Sterbeverldufe zumindest
implizit moralisch bemessen werden und die
so dazu fiihren, dass die Selbstbestimmung der
Patientinnen und Patienten unterlaufen wird
(vgl. dazu z.B. Dreike 2005; Streeck 2016,
2020; Coors 2018).

Dieses Problem wird in der Palliativversor-
gung nun noch dadurch verschirft, dass hier
— aus guten Griinden — davon ausgegangen
wird, dass Leiden ein komplexes Phidnomen
ist, das nicht allein physisch zu behandeln ist,
sondern einen komplexen integrierten Behand-
lungsansatz verlangt, in dem auch die psychi-
schen, sozialen und spirituellen Bediirfnisse
der Patientinnen und Patienten beriicksichtigt
werden. Dafiir steht Cicely Saunders’ Konzept
des Total Pain (Saunders 1964). So wichtig
und richtig diese Einsicht in die Komplexi-
tat des Leidens und des Schmerzerlebens ist,
so schwierig macht sie es allerdings, objekti-
ve Kiriterien fiir die Feststellung von Behand-
lungsbedarfen zu formulieren (Bozzaro 2015).

Das wird besonders deutlich mit Blick auf
die spirituelle und die soziale Dimension des
Leidens, denn was hier jeweils als der Normal-
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zustand gelten kann, von dem ausgehend der
Bedarf an spiritueller oder sozialer Unterstiit-
zung festgestellt wird, bleibt notwendigerwei-
se in hohem Mafe abhiingig vom subjektiven
Erleben der betroffenen Personen. Das aber
fiihrt dazu, dass die Verteilung von Ressourcen
in der Palliativversorgung einseitig zu Guns-
ten der ,,klassischen* Versorgungsbereiche der
Medizin und der Pflege ausfillt, wihrend fiir
die psychosozialen und spirituellen Unterstiit-
zungsangebote zwar in der spezialisierten Pal-
liativversorgung anders als in anderen Berei-
chen der Medizin auch Ressourcen zur Verfii-
gung stehen, aber doch deutlich weniger. In
der allgemeinen Palliativversorgung, wie sie
durch das HPG gefordert wird, liegt der Fokus
dann fast ausschlieflich auf den medizinischen
und pflegerischen Versorgungsangeboten. Da-
riiber hinausgehende Unterstiitzungsangebote
tauchen nur in Form von Beratungsleistungen
auf.

5.5 Fazit

Dass sich die gerechte Verteilung der Ressour-
cen in einer solidarischen Gemeinschaft am
Bedarf orientiert, ldsst es ethisch also als plau-
sibel erscheinen, dass die Forderung der Pallia-
tivversorgung sich zunichst und in besonderer
Weise auf diejenigen Personen konzentriert,
die einen besonders hohen Versorgungsbedarf
haben, indem die spezialisierte Palliativversor-
gung ausgebaut wurde. Es ist dann aber auch
konsequent, diese Versorgung in einem zwei-
ten Schritt auszuweiten auf all diejenigen, die
einen geringeren Bedarf an Unterstiitzung und
Versorgung haben.

Zugleich muss man aber feststellen, dass
die Zielvorstellung der Versorgung, die fiir
die Bemessung des Behandlungsbedarfs not-
wendig ist, in der Palliativversorgung noch
offensichtlicher als in anderen Bereichen des
Gesundheitswesens von normativen Wertun-
gen abhingig ist, die einer ethischen Diskussi-

on bediirfen. Notwendig ist die Formulierung
dieser Zielvorstellungen eines guten Sterbens,
um ein am Bedarf orientiertes Verstindnis von
Gerechtigkeit fiir das Setting der palliativen
Versorgung zu konkretisieren und zu operatio-
nalisieren. Diese Operationalisierung der Ge-
rechtigkeit gerit aber an ihre Grenzen, wenn
sich die Unterstiitzungsleistung auf Lebensbe-
reiche richtet, die in hohem Mafe individuell
gepridgt sind und wenig objektive Anhalts-
punkte fiir die Feststellung eines Unterstiit-
zungsbedarfs jenseits des subjektiven Bediirf-
nisses der betroffenen Personen bieten, wie
es z.B. mit Blick auf spirituelle oder soziale
Bediirfnisse der Fall ist. Jeder Versuch, fiir die-
se Bereiche objektive Bedarfe zu formulieren,
fiihrt notwendig unmittelbar zu normativ kon-
troversen Diskussionen. Gleichzeitig ist die
Beriicksichtigung gerade auch dieser hochgra-
dig individuellen Bediirfnisse konstitutiv fiir
das Selbstverstindnis der Palliativversorgung.

Diese Problematik darf darum auf der an-
deren Seite nicht dazu fiihren, dass diese Di-
mensionen der palliativen Versorgung ausfal-
len, wie es im Bereich der allgemeinen Pal-
liativversorgung derzeit noch iiberwiegend der
Fall ist, weil hier keine interdisziplindren Be-
handlungsteams vorgesehen sind. Gerade in
diesen Bereichen wire es wichtig, fiir eine
solide Grundversorgung zu sorgen, die sich
nicht an einem schwer festzustellenden Be-
darf orientiert. Eine Alternative konnte darin
bestehen, die Bedarfsparameter hier erst im
Laufe der Zeit auf der Grundlage empirischer
Daten zu entwickeln, indem zunichst ein Ver-
sorgungsangebot geschaffen und seine Inan-
spruchnahme dann empirisch validiert wird.
Dafiir aber bedarf es zunidchst einmal refi-
nanzierter personeller Ressourcen, die entspre-
chende Angebote z. B. sozial-psychologischer
und spiritueller Begleitung vorhalten, wie es
sie im Bereich der spezialisierten Palliativver-
sorgung bereits gibt. Erst dann lédsst sich em-
pirisch iiberpriifen, in welchem Ausmal} diese
Angebote im Rahmen der Palliativversorgung
auch auf einen Bedarf treffen.
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Kapitel 6 - Advance Care Planning

== Zusammenfassung

Eine grofse Sorge vieler Menschen im Zusam-
menhang mit chronischer Pflegebediirftigkeit
gilt dem drohenden Verlust der Autonomie,
nicht zuletzt im Kontext medizinischer Maf3-
nahmen in lebensbedrohlichen Situationen,
die mit Einwilligungsunfihigkeit einhergehen.
Der bislang etablierte Einsatz von Patienten-
verfiigungen ldsst deren Potenzial, Autonomie
zu stirken, bisher weitgehend ungenutzt. Ad-
vance Care Planning/Behandlung im Voraus
Planen ist ein bisher wenig etabliertes Kon-
zept, das die Vorausplanung fiir kiinftige,
mit Einwilligungsunfihigkeit einhergehende
gesundheitliche Krisen als einen anspruchs-
vollen Prozess gemeinsamer Entscheidungs-
findung versteht. Kern des Konzepts ist die Be-
fahigung der vorausplanenden Person zu auto-
nomen Entscheidungen durch eine qualifizierte
Gesprdchsbegleitung. Fiirsorge wird hier als
umfassende Stdrkung der Fdhigkeit zu auto-
nomen Entscheidungen verstanden. Die dabei
ermittelten individuellen Behandlungsprdfe-
renzen konnen in inhaltlich aussagekridiftige
Patientenverfiigungen im Sinne wohlinformier-
ter Festlegungen miinden. Damit die so doku-
mentierten Behandlungswiinsche zuverldissig
Beachtung finden, sind eine institutionelle
Implementierung und eine regionale Vernet-
zung der beteiligten Akteure erforderlich. Mit
dem § 132g SGB V haben pflegebediirftige
Menschen in Einrichtungen der stationdiren
Pflege und der Eingliederungshilfe Anspruch
auf kassenfinanzierte Gesprichsbegleitungen
erhalten. Der Beitrag thematisiert aktuelle
Herausforderungen und Kontroversen und
formuliert Anregungen fiir eine Weiterentwick-
lung der Rahmenbedingungen des Advance
Care Planning in Deutschland.

A major concern of many people regarding
chronic need of nursing care is the impend-
ing loss of autonomy, not least in the context
of medical interventions in life-threatening sit-
uations with decisional incapacity. So far, the
prevalent use of advance directives leaves their
potential to strengthen autonomy largely un-
used. The approach of advance care planning
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(ACP) conceptionalises planning for future
health crises associated with decisional in-
capacity as an elaborated process of shared
decision-making, with qualified facilitators
enabling the planning person to make au-
tonomous choices for the care they want to
receive in possible future health crises. Prefer-
ences can be documented in relevant advance
directives. Institutional implementation and
regional networking of all players involved in
the care of the target population warrant that
these treatment wishes are known and hon-
oured where necessary. § 132g of the German
Social Code Book V (SGB V) entitles residents
in long-term care facilities and facilities for
persons with disabilities to take part in facili-
tated ACP conversations covered by the health
insurance funds. The article discusses current
challenges and controversies and makes sug-
gestions for improving the implementation of
advance care planning in Germany.

6.1 Chronisch-progrediente
Pflegebediirftigkeit und
Autonomie

Dauerhafte, perspektivisch zunehmende Pfle-
gebediirftigkeit, wie sie fiir altersassoziierte
Gebrechlichkeit und/oder chronische Multi-
morbiditit typisch ist, ist ein komplexes, de-
mographisch bedingt hoch relevantes Phino-
men mit zahlreichen gesellschaftlichen Im-
plikationen. In einer marktwirtschaftlich aus-
gerichteten Leistungsgesellschaft ist sie nicht
zuletzt eine Provokation, weil pflegebediirfti-
ge Menschen nicht nur in einem enggefiihrten
okonomischen Sinne weitgehend ,,unproduk-
tiv®, sondern auch noch zunehmend passiv
sind und die Kapazititen eines solidarisch
finanzierten Gesundheitssystems in erhebli-
chem Umfang in Anspruch nehmen.

Mit Blick auf diese Provokation ist zu
betonen, dass Pflegebediirftigkeit als betrof-
fene Person zu erleben sowie sich ehrenamt-
lich oder beruflich in ihren Dienst zu stel-
len eine tiefgreifende, prigende, mitunter be-
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gliickende und entwicklungsfordernde (zwi-
schen)menschliche Erfahrung von liebevoller
Zuwendung und Solidaritdt sein kann. Die-
se Facette von Pflegebediirftigkeit zu unter-
schitzen hiefle, einem durch den Leistungs-
gedanken verzerrten, eindimensionalen Men-
schenbild sowie einer Stigmatisierung pfle-
gebediirftiger Menschen Vorschub zu leisten.
Und gleichzeitig ist chronisch-progrediente
Pflegebediirftigkeit fiir viele betroffene Men-
schen nicht zuletzt oder sogar vor allem dies:
eine schmerzliche Erfahrung des Verlusts ih-
rer Autonomie, den sie nur schwer verwinden
konnen. Und neben dem Verlust der Voraus-
setzungen fiir viele Formen der Aktivitit und
Produktivitdt ist es vor allem dieser Autono-
mieverlust, dessentwegen viele (noch) nicht
betroffene Menschen diesen Zustand in be-
sonderer Weise fiirchten (Biischer und Dorin
2014, S. 47 ff).

Daher ist es kein Zufall, dass im ge-
sellschaftlichen Diskurs iiber pflegebediirftige
Menschen die Frage, wie ihre prekédre Auto-
nomie gewahrt und geschiitzt werden kann,
eine iiberragende Rolle spielt. Dem fragi-
len Selbstbestimmungsrecht pflegebediirftiger
Menschen Geltung zu verschaffen ist eine Auf-
gabe, die allen an der alltiglichen, pflegeri-
schen und medizinischen Versorgung dieser
Personen beteiligten Menschen ein hohes Maf}
an Achtsamkeit, Sorgfalt und Bemiihung ab-
verlangt. Der systemimmanenten Tendenz zu
standardisiertem Vorgehen ist eine konsequen-
te, kontinuierliche Orientierung an Wunsch
und Willen der einzelnen Person entgegen-
zustellen, die zu gewihrleisten einen gesell-
schaftlichen Willen und gesellschaftliche Res-
sourcen erfordert — und eine individuelle Hal-
tung, die Selbstbestimmung im Allgemeinen
und fiir diese vulnerable Personengruppe im
Besonderen als ein schiitzenswertes und for-
derwiirdiges Recht respektiert.

6.2 Akutmedizinische Behandlung
pflegebediirftiger Menschen
in Unkenntnis des
individuellen Patientenwillens
als Beispiel einer
systematischen
Autonomieverletzung

Fiir chronisch pflegebediirftige Personen gilt,
dass das Auftreten lebensbedrohlicher, mit
Einwilligungsunfihigkeit einhergehender Er-
krankungen im Vergleich zu einer gesunden
Vergleichsgruppe relativ hiufig, die zu gewin-
nende Lebenszeit dagegen relativ gering ist.
Auch die Wahrscheinlichkeit, dass eine Wie-
derherstellung des — ohnehin funktional schon
eingeschrinkten — Status quo ante gelingt, ist
im Mittel vergleichsweise gering. Chronische
Pflegebediirftigkeit korreliert mit Gebrechlich-
keit (Frailty),l die mit einer statistisch deutlich
geringeren Chance einhergeht, von akut- und
intensivmedizinischen MafBnahmen zu profi-
tieren (Glinther et al. 2020; Jung et al. 2021;
Muscedere et al. 2017).

Diese schlechtere prognostische Aus-
gangslage korrespondiert erwartungsgemif
mit dem Wunsch vieler Menschen im Zu-
stand fortgeschrittener Frailty, Belastungen
und Risiken medizinischer MaBBnahmen mit
dem Ziel der Lebenserhaltung in diesem Fall
nicht in dem Umfang hinzunehmen, der sich
durch ,,das medizinisch Machbare®, also die
medizinische Indikation ergibt (Garden et al.
2022; Hickman et al. 2004; Klemmt et al.
2021). Vielmehr mochte eine Mehrheit dieser
Menschen Belastungen und Risiken lebenser-
haltender Mafinahmen in einem solchen Fall
nach den eigenem Vorstellungen diesseits des
medizinisch Machbaren begrenzen — sei es,
dass ihnen der Tod auf natiirlichem Wege aus
den unterschiedlichsten Griinden schlicht will-
kommen geworden ist oder sei es, dass sie

1 Fir eine deutsche Version vgl. » https://www.
dggeriatrie.de/ueber-uns/aktuelle-meldungen/1682-
covid-19-dgg- veroffentlicht-poster-zur-klinischen-
frailty-skala-cfs. Zugegriften 30. April 2022.
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ihn einem Weiterleben mit den gegebenen und
kiinftig womdoglich zunehmenden Einschrin-
kungen, Belastungen und Beschwernissen auf
korperlicher, sozialer und seelischer Ebene
vorziehen. Das Wissen um die vergleichsweise
geringe Effektivitit lebenserhaltender Mal-
nahmen bei pflegebediirftigen Menschen und
um ihre diesbeziiglich hdufig restriktiven indi-
viduellen Behandlungspriferenzen begriindet
eine imperative ethische und auch rechtliche
Verpflichtung, dieser Personengruppe aktiv
und gezielt zu ermdglichen, ihre Behandlungs-
priaferenzen auf geeignete Weise im Voraus zu
entwickeln und kundzutun. Das dafiir geeigne-
te Instrument, die Vorausverfiigung, ist seit gut
50 Jahren bekannt, doch ihr Potenzial bleibt
bisher weitgehend ungenutzt.

6.3 Die bisherige
Herangehensweise
an Patientenverfiigungen:
Systemversagen infolge
fortgesetzter impliziter
Reichweitenbeschriankung
und fehlender Befahigung

Patientenverfiigungen, obwohl formal seit den
1970er Jahren in Deutschland etabliert, erfiil-
len bis heute nicht zuverldssig die Funktion,
die ihnen 6ffentlich zugeschrieben wird, nam-
lich typische medizinische Behandlungsent-
scheidungen in lebensbedrohlichen, mit Ein-
willigungsunfihigkeit einhergehenden Situa-
tionen zu leiten. Nur eine Minderheit der Se-
niorinnen und Senioren hat eine Patientenver-
fiigung erstellt (Klemmt et al. 2021; Sommer
etal. 2012), die im Bedarfsfall nicht immer zur
Hand ist bzw. an den Schnittstellen nicht zu-
verldssig tibergeben wird (de Heer et al. 2017).
Vor allem aber sind Patientenverfiigungen von
ungeniigender Aussagekraft und fragwiirdiger
Validitit (Sommer et al. 2012; in der Schmit-
ten et al. 2014). Entsprechend bleiben sie nicht
selten unbeachtet (Sommer et al. 2012) bis hin
zur auch heute noch anzutreffenden kontra-
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faktischen Vorstellung, Patientenverfiigungen
seien fiir nicht-drztliche Mitarbeiter und Mit-
arbeiterinnen des Rettungsdienstes (rechtlich)
nicht bindend (Wiese et al. 2011).

Eine Patientenverfiigung ist eine vorweg-
genommene Einwilligung oder vielmehr in der
Regel eine Ablehnung, unter bestimmten Um-
stinden lebenserhaltende MaBnahmen anzu-
wenden. Damit eine Einwilligung in medizini-
sche Malnahmen oder deren Ablehnung wirk-
sam ist, muss sie nach deutschem Recht wohl-
informiert sein (Informed Consent/Refusal,
vgl. § 630d, § 630e BGB). Gemeinsame Ent-
scheidungsfindung, die einer wohlinformier-
ten Einwilligung idealtypisch vorausgeht, 1dsst
sich als Prozess der Kommunikation und Kol-
laboration beschreiben, der zum Ziel hat, die
Patientin oder den Patienten zu befdhigen, die
fiir ihn richtige Entscheidung zu treffen, also
sein Selbstbestimmungsrecht auszuiiben (El-
wyn 2021).

Es ist inkonsequent, dass ausgerechnet die
Patientenverfiigung als eine der Sache nach
vorweggenommene Informed Refusal von An-
fang an auflerhalb dieses Regelwerks einer
wohlinformierten Einwilligung bzw. Ableh-
nung geblieben ist. Die Szenarien, iiber die es
dafiir nachzudenken gilt, und die zu treffenden
Entscheidungen sind den meisten Menschen
fremd und zudem fiir viele durch das aus-
driickliche Ansprechen der eigenen Sterblich-
keit tabuisiert, angstbesetzt oder gar Trigger
fiir unbewusste Emotionen. Es bedarf deshalb
einer sorgsamen Urteilsbildung auf der Ba-
sis meist neuer Informationen und moglichst
unbeeinflusst von den Angsten, die eine sol-
che gedankliche Konfrontation auslésen kann.
Eine solche Urteilsbildung gilt dann als trag-
fahig, wenn sie entweder im individuellen so-
zialen Netzwerk der Betroffenen entsteht oder
aber wenn sie ersatzweise zumindest im 4rzt-
lichen Gesprich an einem wohlwollend-kriti-
schen drztlichen Gegeniiber erprobt und erhir-
tet worden ist (relationale Autonomie) (Ach
und Schone-Seiffert 2013).

Nichts von alldem ist bisher fiir das Zu-
standekommen von Patientenverfiigungen rea-
lisiert worden. Vor diesem Hintergrund ist die
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Sorge gegeniiber dem darin liegenden fehlge-
leiteten Autonomieverstindnis nachvollzieh-
bar, die der sog. Reichweitenbeschrinkung
von Patientenverfiigungen — das geltende
Recht kennt sie nicht (Patientenverfiigungen
sind ,,unabhingig von Art und Stadium einer
Erkrankung® zuldssig, § 1901la Abs. 3 BGB
(zur Debatte vgl. Enquete-Kommission Ethik
und Recht der modernen Medizin 2004)) —
zugrundeliegen mag. Was infolgedessen mit-
tels der reichweitenbeschriankten und damit fiir
den klinischen Entscheidungsalltag wenig re-
levanten, bis heute unveridndert gebriduchlichen
Formulare wie z.B. des Bundesministeriums
fiir Justiz und Verbraucherschutz (BMJV)? iib-
rigblieb, war die rechtswirksame Verfiigung
von in der Praxis in der Regel wirkungslo-
sen, aber damit auch unschédlichen Festle-
gungen — eine moderne Variante von ,,Des
Kaisers neue Kleider”, weil das interessier-
te Volk bis heute ernstnimmt und mit einem
gewissen Eifer verfolgt, was nach besserem
Wissen in seiner zugeschriebenen Wirkung gar
nicht existiert (in der Schmitten und Marck-
mann 2013).

6.4 Advance Care Planning
(Behandlung im Voraus
Planen): Shared Decision
Making (gemeinsame
Entscheidungsfindung) fiir
mogliche kiinftige Szenarien

Die vorstehende Analyse hat deutlich werden
lassen, dass gerade pflegebediirftige Menschen
zur Wahrung ihrer Autonomie gegeniiber den
etablierten akutmedizinischen Standards Gele-
genheit erhalten miissen, fiir den Fall kiinftiger
schwerer, mit Einwilligungsunfihigkeit ein-
hergehender Erkrankungen ihre Behandlungs-
priferenzen wirksam zum Ausdruck zu brin-
gen, und was in erster Linie geschehen muss,

2 » https://www.bmj.de/SharedDocs/Publikationen/
DE/Patientenverfuegung.html. Zugegriffen: 03. Mai
2022.

damit das Instrument der Patientenverfiigung
hierfiir genutzt werden kann: ndmlich eine
umfassende qualifizierte Gesprichsbegleitung
nach den Standards von Shared Decision Ma-
king und Informed Consent. Genau dies ist
das Potenzial des in den 1990er Jahren als Al-
ternative zur bisherigen Herangehensweise an
Patientenverfiigungen entwickelten Konzepts
des Advance Care Planning (ACP), das wir mit
Behandlung im Voraus Planen (BVP) iiberset-
zen.

Advance Care Planning ist gemeinsa-
me Entscheidungsfindung und wohlinformier-
te Einwilligung bzw. (in der Regel) Ablehnung
fiir den Fall kiinftiger moglicher gesundheitli-
cher Krisensituationen, die mit Einwilligungs-
unfihigkeit einhergehen. Diese Vorausplanung
ist durch den hypothetischen Charakter der zu
planenden Situation prinzipiell unterschieden,
im Ubergangsbereich aber nur unscharf abge-
grenzt von der Behandlungsplanung, die sich
auf absehbares, konkret zur Entscheidung an-
stehendes medizinisches Handeln bezieht.

Zu Advance Care Planning gehort je-
doch nicht nur, dass Behandlungspriferenzen
im Rahmen eines hierfiir erforderlichen Ge-
spriachsprozesses valide eruiert und aussage-
kriftig dokumentiert, sondern auch, dass sie
zuverlassig beachtet werden. Dabei wird es als
Verantwortung nicht mehr der einzelnen Per-
son, sondern des (Gesundheits-)Systems ver-
standen, definierten Zielgruppen regelméalig
qua aktiver Einladung Gelegenheit zu einer
qualifiziert begleiteten Vorausplanung zu ge-
ben, darauf zu achten, dass diese regelméBig
und nach Bedarf aktualisiert wird, und zu ge-
wihrleisten, dass die so entstandenen aussa-
gekriftigen und validen Vorausplanungen bei
Bedarf zur Stelle sind, von den handelnden
Akteuren — gleich an welcher Schnittstelle
oder in welchem Versorgungssektor bzw. wel-
chem Setting — verstanden und schlieflich
auch befolgt werden. Hierfiir ist es erforder-
lich, Advance Care Planning als ein Gesche-
hen auf drei Ebenen zu verstehen:

1. auf der individuellen Ebene der Gesprichs-
begleitung durch eine ACP-spezifisch qua-
lifizierte Person (in Kooperation mit dem/
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der ebenfalls ACP-spezifisch qualifizierten
behandelnden Arzt/Arztin),

2. auf der Ebene der Implementierung in allen
fiir die Versorgung der definierten Ziel-
gruppe relevanten Institutionen und Diens-
ten, namentlich der Rettungsdienste und
der Einzugskrankenhiuser sowie

3. auf der Ebene der regionalen Vernet-
zung der beteiligten Akteure, welche die
Entwicklungen auf Ebene der Individu-
en, Institutionen und Dienste koordinieren
und auf einheitliche, nachhaltig veranker-
te Qualitits- und Dokumentationsstandards
hinwirken sowie Malnahmen der Quali-
titssicherung planen und durchfiihren.

Fiir die Wirksamkeit einer Vorausplanung sind

ihre Inhalte von entscheidender Bedeutung.

Nur wenn hédufige medizinische Entschei-

dungssituationen, die mit Verlust der Einwilli-

gungsfihigkeit einhergehen, im Gesprich und
in der anschlieBenden Dokumentation abge-
deckt werden, kann bei Eintritt der beschriebe-
nen Situationen verldsslich der vorausverfiigte

Wille der Betroffenen umgesetzt werden. Die

Vorausplanung sollte mehrere separate Ab-

schnitte umfassen (in der Schmitten et al.

2016):

1. Allgemeine Einstellungen zum Leben,
Sterben und zum Einsatz medizinischer
MaBnahmen bei schweren Erkrankungen
(Therapiezielkldrung).

2. Behandlungspriferenzen fiir mogliche zu-
kiinftige Entscheidungssituationen: Dabei
sollten drei typische klinische Szenarien
besprochen werden, die sich durch die je-
weils verfiigbare Information tiber den wei-
teren Verlauf unterscheiden:

a. Akute gesundheitliche Krisen mit ei-
nem plotzlichen Verlust der Entschei-
dungsfihigkeit (bspw. in einem von
arztlicher Seite mit verantworteten Not-
fallbogen (Kretschmer 2002; in der
Schmitten et al. 2015b)).

b. Akute schwere Erkrankung mit Ent-
scheidungsunfidhigkeit unklarer Dauer

c. Chronische Erkrankung mit dauerhaf-
ter Entscheidungsunfihigkeit
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3. Ermittlung und Benennung einer Vertrau-
ensperson (bevollmichtigte Person).

Studien zu Advance Care Planning weisen
darauf hin, dass ACP die Anzahl von Vor-
ausplanungsgesprichen und erstellten Patien-
tenverfiigungen steigert (Hammes et al. 2010;
in der Schmitten et al. 2014), die Uberein-
stimmung der durchgefiihrten Behandlung mit
den Wiinschen der Betroffenen fordert (Dete-
ring et al. 2010; Hammes et al. 2010) sowie
mit einem vermehrten Einsatz von palliati-
ver und hospizlicher Versorgung verbunden
ist (Brinkman-Stoppelenburg et al. 2014). Zu-
dem kann ACP Belastungen, Entscheidungs-
konflikte und Stress fiir die Angehérigen und
das Personal reduzieren (Detering et al. 2010).
Dabei zeigt sich, dass komplexe ACP-Pro-
gramme, die verschiedene Interventionskom-
ponenten verbinden, die Ubereinstimmung der
Behandlung mit den Patientenwiinschen effek-
tiver fordern (Brinkman-Stoppelenburg et al.
2014). Auch in stationdren Pflegeeinrichtun-
gen wurden ACP-Programme evaluiert (Flo
et al. 2016). In einer Studie in deutschen Se-
nioreneinrichtungen erhohte ACP nicht nur die
Anzahl, sondern auch die Qualitit von Pa-
tientenverfiigungen (in der Schmitten et al.
2014). In der Folge konnen die Ubereinstim-
mung der Behandlung mit den Wiinschen der
Bewohner sowie der Ressourceneinsatz insbe-
sondere durch den Verzicht auf ungewiinschte
Krankenhausweinweisungen optimiert werden
(Klingler et al. 2016; Molloy et al. 2000; Mor-
rison et al. 2005).

In jlingster Zeit wird die Wirksamkeit von
ACP kontrovers diskutiert (Morrison et al.
2021). Eine ACP-Studie in niederldndischen
Pflegeeinrichtungen konnte zwar eine ver-
mehrte Anzahl von Patientenverfiigungen und
benannten Stellvertretern feststellen, aber kei-
ne signifikanten Effekte auf die Aktivierung
und die Lebensqualitit der Bewohner (Over-
beek et al. 2018). Eine grofe multizentrische
europdische Studie zeigte bei Patientinnen und
Patienten mit fortgeschrittenen Krebserkran-
kungen keinen positiven Effekt von ACP auf
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Lebensqualitit, Symptomlast und Patientenzu-
friedenheit (Korfage et al. 2020).

Bei der Interpretation dieser Studienergeb-
nisse ist zu beriicksichtigen, dass dabei Out-
comes gewihlt wurden, die nicht eine primére
Zielsetzung von ACP darstellen, wie beispiels-
weise Lebensqualitit oder die Aktivierung von
Patientinnen und Patienten. Zudem beschrink-
te sich in vielen Studien die Intervention auf
einzelne ACP-Elemente wie Vorausplanungs-
gespriache oder -dokumente. Angesichts der
Bedeutung von institutioneller Implementie-
rung und Vernetzung im regionalen Versor-
gungssystem fiir die verldssliche Umsetzung
der ermittelten Behandlungspriferenzen iiber-
rascht es wenig, dass die Studien keine signifi-
kanten Effekte von ACP zeigen konnten. Nicht
zuletzt diirfte der Effekt von ACP auch von
der Auswahl der Zielgruppe abhingen. Perso-
nen mit einer fortgeschrittenen Krebserkran-
kung bleiben beispielsweise meist bis zuletzt
entscheidungsfihig und konnen selbst aktu-
ell iiber mogliche Grenzen lebenserhaltender
Therapien entscheiden, sodass eine Vorauspla-
nung gar nicht zum Einsatz kommen kann. Die
Studienergebnisse und die aktuelle Diskussi-
on belegen aber, wie wichtig es ist, weitere
qualitativ hochwertige Studien durchzufiihren,
welche die Effektivitit komplexer ACP-Inter-
ventionen hinsichtlich der Foérderung des pri-
miren Ziels von ACP untersuchen: die Uber-
einstimmung der durchgefiihrten Behandlung
mit den zuvor ermittelten Wiinschen einwil-
ligungsunfihiger Patientinnen und Patienten
(McMahan et al. 2021). Aktuell (09/2019 bis
02/2023) l4duft in Deutschland eine vom Inno-
vationsfonds geforderte cluster-randomisier-
te kontrollierte Studie zur Auswirkung einer
komplexen Advance-Care-Planning-Interven-
tion in Senioreneinrichtungen (BEVOR, Fkz.
01VSF18004).

6.5 Derneue § 132g SGB V:
Advance Care Planning
als mogliche Leistung
der Krankenkassen fiir
pflegebediirftige Menschen
in Einrichtungen der
stationdren Seniorenpflege
und der Eingliederungshilfe

Im Hospiz- und Palliativgesetz wurde im De-
zember 2015 mit dem § 132g Sozialgesetz-
buch V erstmals in Deutschland eine Finanzie-
rungsmoglichkeit fiir die von spezifisch hierfiir
qualifizierten Gesprichsbegleitenden (entspre-
chend den ACP facilitators des US-amerika-
nischen Konzepts) moderierte Vorausplanung
von Behandlungsentscheidungen geschaffen
(Rixen et al. 2016; Rixen 2019). Das An-
gebot der ,,Gesundheitlichen Versorgungspla-
nung fiir die letzte Lebensphase® orientiert
sich dabei ausdriicklich an dem internationa-
len ACP-Konzept® und bietet stationiren Pfle-
geeinrichtungen und Einrichtungen der Ein-
gliederungshilfe fiir Menschen mit Behinde-
rung die Moglichkeit, ACP-Gesprichsleistun-
gen zulasten der Krankenkassen abzurechnen.
Dabei wird es den Einrichtungen freigestellt,
ob sie ihren Bewohnern die neue Gesprichs-
leistung anbieten wollen und wenn ja, ob diese
durch Personal der Einrichtungen oder ihrer
Trager oder in Kooperation mit anderen regio-
nalen Anbietern erbracht wird.

Die Details der Umsetzung regelt eine
Vereinbarung zwischen dem GKV-Spitzenver-
band und den Trigerverbidnden der Einrich-
tungen vom 13.12.2017. Fiir jede Einrichtung
wird bei Nachweis der vorgeschriebenen Qua-

3 Vgl. die Vereinbarung des Vereinbarung zwischen
dem GKV-Spitzenverband und den Trédgerverbdnden
der Einrichtungen vom 13.12.2017, S. 3. » https:/
www.gkv-spitzenverband.de/media/dokumente/
krankenversicherung_1/hospiz_palliativversorgung/
versorgungsplanung/Vereinbarung nach_132g
Abs_3_SGBV_ueber_Inhalte_und_Anforderungen_
der_gesundheitlichen_Versorgungsplanung.pdf.
Zugegriften: 30. April 2022.
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lifikation das Aquivalent einer Vollzeitkraft
auf 400 Bewohner finanziert, die solche ACP-
Gesprichsbegleitungen anbieten kann. Zusétz-
lich zur Beratung der Bewohner obliegt den
ACP-Gesprichsbegleitenden bzw. Einrichtun-
gen die sogenannte interne und externe Ver-
netzung (§§ 11 und 12 der Vereinbarung), also
die nachhaltige Implementierung des neuen
Konzepts innerhalb der teilnehmenden Ein-
richtungen und die erforderliche Koordination
mit allen anderen beteiligten Institutionen und
Akteuren, vor allem den Hausidrztinnen und
-drzten und Palliativnetzen sowie dem Perso-
nal von Rettungsdienst und Krankenhdusern.
Aufgrund der unterschiedlichen Rechtssys-
tematiken von Sozialgesetzbuch und Betreu-
ungsrecht ist bisher wenig beachtet worden,
welchen weitreichenden inhaltlichen Umbruch
der § 132¢g SGB V in Bezug auf die Entstehung
einer Patientenverfiigung bedeutet. Im ,,Patien-
tenverfiigungsgesetz** (Drittes Gesetz zur An-
derung des Betreuungsgesetzes, §§ 1901a ff
BGB) war nach langem parlamentarischem
Ringen von einer fachlich qualifizierten ,,Be-
ratungspflicht™ abgesehen worden, um die for-
malen Hiirden fiir die Erstellung einer Patien-
tenverfiigung moglichst gering zu halten. So
verstidndlich und bedenkenswert diese Motiva-
tion auch war, so problematisch ist die Folge,
dass — wie oben niher ausgefiihrt — Patienten-
verfiigungen regelmaBig erstellt werden, ohne
dass zuvor eine individuelle Befdhigung im
Sinne einer ,,Informed Refusal stattgefunden
hat. Der § 132g SGB V setzt dem den An-
spruch einer definierten kleinen Zielgruppe
auf eine kassenfinanzierte ACP-Gesprichsleis-
tung entgegen, die genau diesen Zweck — die
Befihigung zu einer individuellen Vorauspla-
nung — zum Ziel hat. Damit hat der Gedanke,
dass die Erstellung einer Patientenverfiigung
einer spezifischen Qualifizierung bedarf, Ein-
zug in die Gesetzgebung gehalten. Der dafiir
gewihlte Weg, die vorangegangene qualifi-
zierte Unterstiitzung bei der Vorausplanung
nicht zu einer Voraussetzung fiir deren — auch
rechtliche — Verbindlichkeit zu machen, son-
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dern der Zielgruppe diese qualifizierte ACP-
Gesprichsbegleitung vielmehr regelhaft an-
zubieten, stellt einen Kompromiss zwischen
der angestrebten niedrigschwelligen Giiltigkeit
von Patientenverfiigungen einerseits und dem
faktisch dringlichen Beratungserfordernis mit
dem Ziel eines Informed-Refusal-Standards
andererseits dar.

6.6 Aktuelle Herausforderungen
und Kontroversen bei der
Umsetzung des § 132g SGB V

Bei der Umsetzung des § 132g SGB V ent-
standen inhaltliche Kontroversen in der Frage
der Interpretation und Umsetzung von Ad-
vance Care Planning, die der unterschiedlichen
Herkunft, Perspektive und Interessenslage der
Akteure bzw. ihrer Verbinde, aber auch un-
terschiedlicher Vertrautheit mit dem wissen-
schaftlichen Diskurs zu Advance Care Plan-
ning geschuldet sein mogen. Hinzu kommen
Herausforderungen, die aus den seit Inkraft-
treten des Gesetzes gemachten Erfahrungen in
der Sache resultieren.

Diese im Folgenden skizzierten Kontro-
versen und Herausforderungen zu verstehen
und zu einer konstruktiven Entwicklung bei-
zutragen ist von grofiter Bedeutung. Denn der
§ 132g SGB V kann als ein gesundheitspoliti-
scher Versuchsballon verstanden werden kann,
insofern die ausgewihlte Zielgruppe ja nicht
substanziell von anderen Personen unterschie-
den ist, die einen vergleichbaren Bedarf an
einer ACP-Gesprichsbegleitung haben, aber
im ambulanten Sektor versorgt werden. Fort-
bestehen, Weiterentwicklung oder auch Been-
digung dieser neuen Kassenleistung werden
wesentlich davon abhédngen, ob es den be-
teiligten Akteuren gelingt, Kontroversen zu
iberbriicken, die vorhandenen Moglichkeiten
in liberzeugender Weise zu nutzen und der ge-
meinsamen Sache bei der Gesundheitspolitik
Gehor zu verschaffen.
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= » Fragwiirdige Fokussierung von Advance

Care Planning auf das ,Lebensende”

sowie auf eine Beratung zur Hospiz- und

Palliativversorgung
Advance Care Planning ist gemil} interna-
tionaler Definition (Rietjens et al. 2017) da-
rauf ausgelegt, Menschen zu befihigen, Ziel
und Umfang medizinischer Maflnahmen in
lebensbedrohlichen, mit Einwilligungsunfi-
higkeit einhergehenden Situationen nach ih-
ren individuellen Wiinschen, Priferenzen und
Wertvorstellungen zu gestalten. Advance Ca-
re Planning dient folglich der Autonomie der
Betroffenen und kann insofern nur ergeb-
nisoffen sein; es demgegeniiber — wie der
Gesetzgeber in der Uberschrift des § 132g
SGB V — wertend als Planung , fiir die letz-
te Lebensphase® zu bezeichnen, kann daher
vielleicht am ehesten als ein Fehlverstind-
nis vor dem Hintergrund der bis heute viel-
fach nicht iiberwundenen historischen, nim-
lich von der Reichweitenbegrenzung diktierten
Rezeption von Patientenverfiigungen verstan-
den werden.

Advance Care Planning ist aber in kei-
ner Weise reichweitenbeschrinkt: Weder sind
alle mit dem § 132g SGB V angesproche-
nen Bewohner terminal erkrankt; viele haben
vielmehr eine Lebenserwartung von Jahren
oder Jahrzehnten. Noch bedeutet eine Vor-
ausplanung stets nur eine Begrenzung oder
Verneinung von Therapie mit dem Ziel der
Lebenserhaltung: Nicht wenige dieser Men-
schen entscheiden sich im Rahmen des Vor-
ausplanungsprozesses dafiir, den akutmedizi-
nischen Standard der Lebenserhaltung unein-
geschrinkt oder mit nur wenigen Einschrén-
kungen zu bestitigen. Eine solche Planung
ist dann aber schlechterdings in keiner Wei-
se ,fiir das Lebensende®, sondern vielmehr
Hfir den Fall einer lebensbedrohlichen Er-
krankung®. Daher priferiert die 2017 gegriin-
dete deutsche Fachgesellschaft fiir Advance
Care Planning (» www.advancecareplanning.
de) die neutrale, ergebnisoffene Ubersetzung
,»Behandlung im Voraus Planen* gegeniiber
der fiir den § 132g SGB V gewihlten Uber-
schrift.

Unbeschadet dieser begrifflichen Klirung
ist es ebenso richtig, dass Advance Care Plan-
ning eine breite Schnittstelle zur Palliativ-
versorgung bietet. Denn viele Menschen in
den gesetzlich spezifizierten Settings prife-
rieren wiederum als Ergebnis einer ACP-Ge-
spriachsbegleitung, dass in lebensbedrohlichen
gesundheitlichen Krisen — ungeachtet einer et-
waigen medizinischen Indikation! — Malinah-
men mit dem Ziel der Lebenserhaltung nur
in stark begrenztem Umfang oder gar nicht
zum Einsatz kommen sollen. Die Beachtung
dieser Priferenzen in solchen Féllen durch ei-
ne auch akut abrufbare palliative Versorgung
zu ermoglichen ist fiir die entsprechenden
Einrichtungen eine Herausforderung, die pal-
liativpflegerisches Know-how in der Einrich-
tung sowie eine enge Vernetzung mit pallia-
tivmedizinisch kompetenten (Haus-)Arztinnen
und Arzten bzw. multiprofessionellen Pallia-
tivdiensten voraussetzt.

Im selben Zusammenhang gibt es un-
terschiedliche Einschédtzungen zu der Frage,
ob Beratung zur Hospiz- und Palliativversor-
gung ein Teil von Advance Care Planning
ist. Der Gesetzestext versucht, zwei Auftra-
ge miteinander zu verbinden, die bei genauer
Betrachtung wenig miteinander zu tun haben:
die Beratung iiber ,,Hilfen und Angebote der
Sterbebegleitung®, die jedenfalls der Hospiz-
und Palliativversorgung zuzuordnen ist, und
die Vorausplanung insbesondere fiir ,,mogli-
che Notfallsituationen* lebensbedrohlicher ge-
sundheitlicher Krisen, wie sie der internatio-
nalen Definition von Advance Care Planning
entspricht. Dabei ist bisher nicht gezeigt wor-
den (und auch nicht erkennbar), dass eine an-
lasslose Aufkldrung der in Einrichtungen der
Seniorenpflege und der Eingliederungshilfe le-
benden Menschen iiber ,,Hilfen und Angebote
der Sterbebegleitung® gewiinscht und von Nut-
zen ist. Zumindest bediirfte es fiir eine solche
Beratung keiner gesonderten ACP-Qualifizie-
rung der Gesprichsbegleitenden, wie sie in der
Umsetzungsvereinbarung vom 17.12.2017 zu
§ 132g SGB V dann an anderer Stelle (§ 12)
definiert wird, sondern einer palliativmedizi-
nischen Qualifizierung, wie es sie etwa fiir
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Pflegekrifte schon gibt, sofern nicht geeig-
nete Printmaterialien schon geniigen wiirden.
Wichtiger fiir die diesbeziiglich aktuell bediirf-
tigen Bewohner der genannten Einrichtungen
erschiene es vielmehr, dass Palliativkonzept,
palliative Haltung, palliative Ressourcen und
palliative Vernetzung verlésslich vor Ort ver-
fiigbar sind und sich im Bedarfsfall als kurz-
fristig abrufbar und tragfihig erweisen.

Aus wissenschaftlicher Sicht erscheint es
mehr als ungliicklich, dass seitens des Ge-
setzgebers beim Auftrag des § 132g SGB V
eine begriffliche Vermischung ohne erkennba-
re sachliche Grundlage stattgefunden hat, denn
die im Gesetz verankerte Vorstellung, das (laut
Umsetzungsvereinbarung ,,an Advance Care
Planning angelehnte*) Beratungsangebot des
§ 132g SGB V solle neben der Vorauspla-
nung fiir medizinische Behandlung in gesund-
heitlichen Krisen eine Beratung iiber ,,Hilfen
und Angebote der Sterbebegleitung® beinhal-
ten, muss als eine wesentliche Grundlage fiir
den seither ausgetragenen, im folgenden Ab-
schnitt vorgestellten konzeptionellen Konflikt
angesehen werden.

= m Konkurrierende konzeptionelle
Schwerpunkte und uneinheitliche
Standards bei der Qualifizierung
von Advance-Care-Planning-
Gesprachsbegleitenden
Ein Uberblick iiber die verschiedenen An-
bieter von Qualifizierungen fiir die Rolle der
Gesprichsbegleitenden nach § 132g SGB V
ist den Autoren nicht bekannt. Die von zwei
der Autoren (GM und JidS) mitverantwortete
Version dieser Qualifizierung wird von Schu-
lungszentren angeboten, deren Trainer nach
dem Standard von Advance Care Planning
Deutschland (www.advancecareplanning.de)
zertifiziert sind. Anders konzeptionierte oder
akzentuierte Qualifizierungen werden von den
zahlreichen regionalen (Palliativ-)Akademien
zum Beispiel der Wohlfahrtsverbidnde angebo-
ten, von privaten Einrichtungstrigern und von
einzelnen diesbeziiglich wissenschaftlich oder
praktisch engagierten Akteuren.

93 6

Die Umsetzungsvereinbarung zum § 132g
SGB V benennt in § 12 zwar die Themenfel-
der, die in der Qualifizierung zur Gesprichs-
begleitung verbindlich abgedeckt worden sein
miissen. Doch es werden nicht die ACP-spe-
zifischen Kompetenzen formuliert, die fiir ei-
nen erfolgreichen Abschluss demonstriert wer-
den miissen. Zudem ist keine ACP-spezifische
Qualifizierung fiir Trainer vorgegeben, was
bedeutet, dass jede von einem Schulungszen-
trum ausgewihlte Lehrperson die Qualifizie-
rung fiir den § 132g SGB V unterrichten darf,
ohne dafiir formal ACP-spezifische Qualifika-
tionen mitbringen zu miissen. Den Autoren
ist bisher nur von dem von ihnen mitverant-
worteten Konzept von Advance Care Planning
Deutschland bekannt, dass — in Anlehnung
an das US-amerikanische Vorbild Respecting
Choices — eine aufwendige ACP-spezifische
Trainer-Qualifizierung mit nahezu 200 UE ab-
solviert werden muss, deren erfolgreicher Ab-
schluss zur Zertifizierung als ACP-Gesprichs-
begleiter-Trainer fiihrt. Offenbar bestehen un-
ter den Anbietern der § 132g-Qualifizierung
weit auseinanderliegende Vorstellungen darii-
ber, als wie spezifisch diese Qualifizierung zu
gelten hat, und es existieren diesbeziiglich in
der Umsetzungsvereinbarung keine Vorgaben
(und somit auch keine Kontrollen).

Eher anekdotisch ldsst sich Gesprichen
mit verschiedenen anderen Schulungsanbie-
tern sowie Personen, die deren Schulungen
absolviert haben, entnehmen, dass deren Fo-
kus vergleichsweise stirker auf Palliative-
Care-Themen als auf Advance Care Planning
liegt. Solche Unterschiede lassen sich durch
die Formulierung des § 132g SGB V erkléren,
die zumindest Raum fiir einen solchen Pal-
liative-Care-Schwerpunkt ldsst. Auch werden
unterschiedliche Formulare fiir die Dokumen-
tation von Vorausplanungsgesprichen (also fiir
die Erstellung entsprechender Patientenverfii-
gungen) verwendet bzw. empfohlen, darunter
auch gar keine sowie nicht selten die bis dato
verbreiteten, oben ausfiihrlich kritisch disku-
tierten Formulare des BMJV. Letzteres kor-
respondiert mit der an dieser Stelle fiir die
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Autoren unverstindlichen Umsetzungsverein-
barung zum § 132g SGB 'V, die in einer Fufino-
te ausdriicklich dazu einlddt, u. a. diese bisher
verbreiteten, in ihrer Reichweite beschrinkten
und daher fiir den klinischen Entscheidungs-
alltag weitgehend unwirksamen Formulare zu
verwenden.

Nach Einschitzung und Erfahrung der wis-
senschaftlichen Fachgesellschaft Advance Ca-
re Planning Deutschland ist die spezifische
Qualifizierung zur ACP-Gesprichsbegleitung
duferst ernstzunehmen, da mit dieser Titig-
keit Verantwortung dafiir iibernommen wird,
dass etwaige Festlegungen hinsichtlich der
Durchfiihrung oder Unterlassung lebenserhal-
tender Therapie — nicht nur, aber insbeson-
dere auch fiir den Notfall — verldsslich dem
Willen der vorausplanenden Person entspre-
chen. Daher besteht seitens der Fachgesell-
schaft der Anspruch, dass nur zertifizierte
ACP-Gesprichsbegleiter-Trainer zum Einsatz
kommen diirfen und dass im Rahmen der Qua-
lifizierungsmafnahme seitens der ACP-Ge-
sprichsbegleiter-Trainees fiir eine erfolgreiche
Zertifizierung die erforderlichen Kompetenzen
entwickelt und demonstriert werden miissen.
Die fiir die Qualifizierung von Advance Ca-
re Planning Deutschland entwickelten Stan-
dards umfassen daher eine gegeniiber der Vor-
gabe in § 12 der Umsetzungsvereinbarung
deutlich erhohte Zahl von Unterrichtsstunden
(Umfang des Workshops), von der rund ein
Drittel durch Kleingruppen-Training mit Si-
mulationspatientinnen und -patienten gekenn-
zeichnet ist, sowie zusitzlich zur Vorgabe der
Umsetzungsvereinbarung weitere Supervisi-
ons-Stunden der ersten realen Ubungsgespri-
che zwischen den hierfiir auseinandergezoge-
nen drei Workshop-Blocken. Zudem ist aus
Sicht von Advance Care Planning Deutschland
mit Blick auf die Hiirden der Implementierung
des Konzepts in Rettungsdiensten und Kran-
kenhiusern und auf die erforderliche Validitit
eine moglichst bundesweit einheitliche Doku-
mentation (besonders hinsichtlich der Planung
fiir den akutmedizinischen Notfall) dringend
wiinschenswert, die mit einem anerkannten
Qualitidtsstandard fiir die Qualifizierung von

ACP-Gesprichsbegleiterinnen und -begleitern
hinterlegt ist (Nauck et al. 2018).

== Advance Care Planning

mit der Vertretung dauerhaft

einwilligungsunfahiger Personen
Viele Personen der im § 132g SGB V benann-
ten Zielgruppen sind nicht mehr (oder waren
noch nie) selbst einwilligungsfdhig, sondern
werden durch einen Bevollmichtigten oder
Betreuer vertreten. Auch und gerade fiir die-
se Personen ist das Angebot einer qualifiziert
begleiteten, entsprechend mit der vertreten-
den Person durchgefiihrten Vorausplanung und
ihre Dokumentation dringend erforderlich, ge-
rade fiir den Notfall, wo z.B. der rechtliche
Betreuende zur Unzeit noch schlechter erreich-
bar ist als bevollmichtigte Angehdrige und
wo auch bei Erreichbarkeit einer Vertretung
der Notfall unter Umsténden keine Zeit mehr
lasst, den mutmaBlichen Willen der Betrof-
fenen griindlich zu rekonstruieren und dabei
womdglich auch noch eigene emotionale Be-
findlichkeiten der vertretenden Person ange-
messen zu bearbeiten.

Im Zuge der Umsetzung des § 132g SGB V
wurden Unsicherheit und Sorgen geédufert, in-
wieweit eine Dokumentation der mit der Ver-
tretung durchgefiihrten Vorausplanung, die ja
per definitionem keine Patientenverfiigung ge-
mil § 1901a BGB ist, rechtlich tragfihig sein
kann, da eine schriftliche Vorausplanung durch
die Vertretung im Betreuungsrecht bisher nicht
ausdriicklich gesetzlich geregelt ist. Dieser
Befiirchtung ist empirisch entgegenzusetzen,
dass von Vertretungen verantwortete schriftli-
che Begrenzungen lebenserhaltender Therapie
im Krisenfall seit vielen Jahren in deutschen
Einrichtungen der stationdren Seniorenpflege
regelmélig gelebte Praxis sind (in der Schmit-
ten et al. 2014; Sommer et al. 2012), so-
dass die Frage nicht lauten kann, ob solche
Vorausplanungen toleriert werden sollten, son-
dern wie sie so gestaltet werden konnen, dass
sie ethischen, medizinischen und rechtlichen
Standards geniigen (in der Schmitten et al.
2021). Es ist auch ohne eine ausdriickliche
gesetzliche Regelung nicht nur das Recht, son-
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dern die Pflicht der Bevollmichtigten bzw.
Betreuenden, fiir den Fall lebensbedrohlicher
Situationen im Voraus zu planen und den mut-
maBlichen Willen der Betroffenen bestmoglich
zu rekonstruieren, wenn dadurch am ehesten
im Sinne der Betroffenen gehandelt werden
kann (Lipp 2020; Petri und Priitting 2021a,
2021b; in der Schmitten et al. 2015a). In vie-
len Fillen ldsst sich der mutmaBliche Wille
des betroffenen Individuums fiir einschldgige
gesundheitliche Krisensituationen zuverlédssig
in Erfahrung bringen oder zumindest mit gu-
ter Annédherung rekonstruieren. Je weniger in
diesem Prozess iiber den mutmaBlichen Willen
der betroffenen Person in Erfahrung gebracht
werden kann, desto zuriickhaltender muss aus
verfassungsrechtlicher Sicht eine etwaige Be-
grenzung von lebenserhaltenden MaBBnahmen
im Sinne der Betroffenen erfolgen (Hofling
2019).

== Advance Care Planning als Mittel der

Kostensenkung im Gesundheitswesen?

Risiken und Nebenwirkungen

von Advance Care Planning
Die Etablierung eines kassenfinanzierten An-
gebots von Advance Care Planning fiir die
vulnerable Gruppe der in Einrichtungen der
stationdren Seniorenpflege und der Eingliede-
rungshilfe lebenden Menschen gibt Anlass zur
Sorge, dass es sich bei diesem aus den USA
stammenden Konzept um ein verdecktes Ins-
trument zur Senkung des stetig wachsenden
Ressourcenbedarfs fiir das Gesundheitssystem
handeln konnte, von dem ein nicht geringer
Teil bekanntlich in den letzten Lebensjahren
eines Menschen entsteht. Insbesondere steht
in Frage, ob bei einem Angebot an alle Be-
wohner der den § 132g SGB V umsetzenden
Einrichtungen noch die Freiwilligkeit gewihr-
leistet werden kann, dieses Angebot anzuneh-
men oder auch nicht. Eine weitere Sorge lautet,
ob der Beratungsprozess selbst mit der ge-
botenen Achtsamkeit und Sensibilitit erfolgt
(oder iiberhaupt erfolgen kann), ohne dass sich
selbst bei guten Absichten der Systemdruck
suggestiv oder gar manipulativ auswirkt und
die Entscheidungen der Betroffenen systema-
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tisch verfilscht, etwa im Sinne eines vermeint-
lich kostensparenden Verzichts auf Malnah-
men mit dem Ziel der Lebenserhaltung (Coors
2019; Neitzke 2015).

Diese Sorgen und Mahnungen sind jeden-
falls insoweit berechtigt, als Advance Care
Planning ein auBerordentlich anspruchsvol-
ler Gesprichsprozess ist, bei dem seitens der
ACP-Gesprichsbegleiterinnen und -begleiter
in hohem Mafle ein Potenzial fiir Suggestion
und Manipulation sowie nach Erfahrung der
Autoren noch mehr fiir Verfilschung und Ir-
refiihrung durch mangelndes Verstindnis bzw.
nicht liberwundene fehlerhafte Vorverstind-
nisse im Bereich der Vorausplanung fiir le-
bensbedrohliche gesundheitliche Krisen gege-
ben ist. Dies rechtfertigt, an die Qualifizierung
zur ACP-Gesprichsbegleitung hochste Mal3-
stdbe anzulegen und auch im weiteren Verlauf
eine Qualititssicherung dieser Gesprichsfiih-
rung zu gewdhrleisten (Riedel et al. 2019).
Die Autoren teilen die geduferten Sorgen mit
Blick darauf, dass die gegenwirtige Konstruk-
tion des § 132g SGB V wie oben dargelegt
weder bei den Anbietern der ACP-Gesprichs-
begleiter-Qualifizierung eine ACP-spezifische
Trainer-Qualifizierung voraussetzt, noch dass
fiir die Qualifizierung fiir die ACP-Gespréchs-
begleitung der erfolgreiche Nachweis erwor-
bener Kompetenzen, also ein Bestehen vor-
ausgesetzt wird, geschweige dass Rezertifizie-
rungen und Qualitdtskontrollen von ACP-Ge-
sprachsbegleiterinnen und -begleitern vorgese-
hen sind. Hier besteht ein dringlicher Hand-
lungsbedarf.

Was die Freiwilligkeit der Inanspruchnah-
me eines institutions-weiten Advance-Care-
Planning-Angebots angeht, so ist diese For-
derung selbstverstindlich berechtigt und die
Erfahrung bestitigt, dass ein Teil der angespro-
chenen Personen dieses Angebot nicht oder
nicht zum aktuellen Zeitpunkt in Anspruch
nehmen mochte. Eine dariiber hinaus gehen-
de Kritik in dem Sinne, dass ein proaktiv
aufsuchendes Angebot im Grunde abzulehnen
ist, da es eine Art unvermeidlichen Gruppen-
zwang entfalte, dem sich kaum zu entziehen
sei, schiittet dagegen das Kind mit dem Bade
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aus. Denn es ist umgekehrt der akutmedizini-
sche Standard der Lebenserhaltung mit allen
medizinisch mdoglichen, hoch invasiven Mit-
teln, der seit vielen Jahren fiir alle Bewohner
unausgesprochen gilt und auch bei Einwilli-
gungsunfihigkeit zur Anwendung kommt, ob
sie dies wollen oder nicht.

Es muss verwundern, dass iiber der Sor-
ge vor einer Suggestion durch Advance Care
Planning mit dem unterstellten Ziel der Kos-
tenreduktion der #uBerst reale Systemdruck
des medizinisch-industriellen Komplexes ganz
in Vergessenheit zu geraten scheint, der von
der maximalen Therapie mit dem Ziel der
Lebenserhaltung auch in dieser Patientengrup-
pe bisher fraglos wirtschaftlich profitiert. So
gesehen ist die Alternative gar nicht, ob ei-
ne Vorausplanung erfolgt oder nicht, sondern
ob die systemimmanente, implizite und vielen
Betroffenen in ihrer Konsequenz daher kei-
neswegs bewusste ,,Vorausplanung* fiir den
Fall einer gesundheitlichen Krise im Sinne des
akutmedizinischen Standards in dubio pro vi-
ta durch eine transparente und ergebnisoffene
individuelle Vorausplanung ersetzt wird.

Eine weitere Kritik an Advance Care Plan-
ning postuliert einen Konflikt zwischen Fiir-
sorge und Autonomie (Schuchter et al. 2018).
Diese Antagonisierung iibersieht, dass die
Gleichsetzung von Fiirsorge und medizini-
scher Lebenserhaltung paternalistische Ziige
hat und dass Fiirsorge sich durchaus und viel-
leicht noch mehr darin duflern kann, Menschen
mit grofer Achtsamkeit und Sorgfalt zu be-
fahigen, die fiir sie richtigen Abwidgungen
hinsichtlich des Einsatzes medizinischer Maf3-
nahmen bei lebensbedrohlichen gesundheitli-
chen Krisen zu treffen (in der Schmitten und
Marckmann 2019). Advance Care Planning ist
Fiirsorge durch Stirkung von Autonomie.

Was schlieBlich die vielen dieser Kritiken
zugrundeliegende Sorge angeht, Advance Care
Planning konne ein verdecktes Instrument zur
Senkung der Kosten fiir das Gesundheitssys-
tem sein, so ist es erstens richtig und zu begrii-
Ben, dass die Vermeidung ungewollter Mal-
nahmen mit dem Ziel der Lebenserhaltung,
insbesondere von Hospitalisierungen und in-

tensivmedizinischen Behandlungen, Ressour-
cen freisetzt, die an anderer Stelle verwendet
werden konnen (Klingler et al. 2016). Zwei-
tens wird bisher unterschitzt, wie aufwendig
und auch ressourcenintensiv eine richtig ver-
standene regionale Implementierung von Ad-
vance Care Planning sowie ein damit notwen-
dig eng verschrinktes Angebot palliativmedi-
zinischer Betreuung ist. Bisherige Erkenntnis-
se sprechen dafiir, dass die konsequente Imple-
mentierung von Advance Care Planning eher
eine Kostenverlagerung mit dem Effekt ei-
ner erheblich verbesserten Versorgungsqualitit
zur Folge hat als eine Reduktion der Gesamt-
kosten. Die kritische Aufmerksamkeit sollte
sich daher darauf richten, die regionale Imple-
mentierung von Advance Care Planning auch
konsequent mit den dafiir erforderlichen Res-
sourcen auszustatten.

== Anstellung von
ACP-Gesprachsbegleiterinnen und
-begleitern bei den Einrichtungen/
Tragern versus regionalen
Kooperationspartnern

Bislang ist die formale Realisierung von ACP-
Gesprichsbegleitungen vor allem durch den
Ansatz geprigt, ausgewihlte Mitarbeitende
der Einrichtungen fiir die ACP-Gesprichsbe-
gleitung zu qualifizieren und auch mit den
Aufgaben der Koordination zu betrauen, ent-
sprechend § 7, Buchstabe (a) der Umsetzungs-
vereinbarung vom 13.12.2017 (vgl. Fulino-
te 3). Auf den ersten Blick erscheint dies
einleuchtend, da die ACP-Kompetenz damit
vor Ort in der Einrichtung verfiigbar und eine
Nihe zwischen Gesprichsbegleiterinnen und
-begleitern, Bewohner und Pflegepersonal
wahrscheinlich ist. Die bisherigen Erfahrun-
gen mit dieser Losung haben aber schwer-
wiegende Nachteile erkennen lassen: In den
Einrichtungen ist es oft schwierig, Personen zu
rekrutieren, die den kommunikativ anspruchs-
vollen Aufgaben der Gesprichsbegleitung ge-
wachsen sind. Geeignetes Personal ist hédufig
schon mit anderen Aufgaben ausgelastet und
der gut gemeinte Vorsatz, auch noch ACP zu
gewihrleisten, fillt im Alltag anderen Prio-
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rititen zum Opfer. Zudem bringen die Ein-
richtungsmitarbeitenden in der Regel nicht die
spezifischen Qualifikationen fiir das komple-
xe Anforderungsprofil fiir die Koordination
im Bereich von Organisationsentwicklung und
Change Management mit. Nicht zuletzt ist die
aufwendige Qualifizierung in kleinen Teilzeit-
stellen (z.B. 20 % bei 80 Bewohnern) wenig
wirtschaftlich, auch im Hinblick auf die oft ho-
he Personalfluktuation.

Demgegeniiber erscheint eine Kooperati-
onslosung fiir die Implementierung des § 132¢g
SGB V gemilBl § 7, Buchstabe (c¢) der Um-
setzungsvereinbarung vom 13.12.2017 erfolg-
versprechender, und sie birgt zudem erhebli-
che Vorteile fiir die regionale Implementierung
(Marckmann et al. 2018). Dabei wird ein Team
professioneller ACP-Gesprichsbegleiterinnen
und -begleiter mit moglichst hohen Stellenan-
teilen bei einem geeigneten regionalen Arbeit-
geber angestellt, die dann jeweils fiir mehrere
Einrichtungen zustéindig sind, entsprechend ei-
ner vollen Stelle auf 400 Bewohnende. In einer
offenen Ausschreibung konnen fiir die Stel-
len die am besten qualifizierten Personen ge-
wonnen werden. Zudem kann eine Person fiir
die Koordination ausgewéhlt werden, die iiber
die notwendigen Qualifikationen verfiigt und
sich primédr dieser Aufgabe widmet. Die Ge-
sprachsbegleitenden bilden ein professionel-
les Team, das sich untereinander austauschen,
in seinen Kompetenzen gemeinsam fortent-
wickeln und bei Abwesenheiten oder Aus-
fallen gegenseitig vertreten kann. Sie werden
den Einrichtungen fest zugeordnet und in de-
ren Routinen so weit einbezogen, dass eine
tragfdhige Vertrauensbasis zu Bewohner und
Mitarbeitenden entstehen kann. Anders bei
Anstellungen einzelner Teilzeitkrifte in Ein-
richtungen entsteht so eine nachhaltige, stabile
regionale Struktur, die eine gewisse Fluktuati-
on verkraften kann, ohne bei Ausscheiden von
Mitarbeitenden gleich komplett zusammenzu-
brechen, was den aufwendigen Implementie-
rungsprozess bei der Einrichtungs-L&sung un-
ter Umsténden jedes Mal auf null zuriicksetzen
wiirde. Die Qualifizierung und kontinuierliche
Rezertifizierung der Gesprichsbegleiterinnen
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und -begleiter ist aufgrund ihres im Mittel min-
destens doppelt so hohen Stellenanteils ent-
sprechend wirtschaftlicher.

Nicht zuletzt kann diese regionale Pool-
Struktur jederzeit iiber die im § 132g SGB V
definierten Sektorengrenzen hinaus erweitert
werden, sei es im Rahmen einer Erweiterung
des gesetzlichen Anspruchs oder der Hinzu-
nahme anderer Modelle zur Refinanzierung,
um ACP auch anderen, bisher von diesem
Angebot ausgeschlossenen aber dessen nicht
minder bediirftigen Bevélkerungsgruppen an-
zubieten, wie etwa privatversicherten Bewoh-
ner und Angehorigen in den Einrichtungen
sowie im Betreuten Wohnen und im ambu-
lanten héuslichen Umfeld lebenden pflegebe-
diirftigen Personen. Insgesamt bedeutet die-
se Strategie der regionalen Implementierung
des § 132g SGB V eine erhebliche Profes-
sionalisierung der ACP-Gesprichsbegleitung
bei deutlich geringeren Qualifikationskosten.
Nach den haufig erniichternden Erfahrungen
von Advance Care Planning Deutschland mit
der einrichtungsbezogenen Implementierung
in den zuriickliegenden fiinf Jahren konnte
diese regionale Implementierung eine zentrale
Voraussetzung fiir die nachhaltig erfolgreiche
Umsetzung des § 132g SGB V sein — mit
Perspektiven fiir die mittelfristig notwendi-
ge Ausweitung des ACP-Angebots auf andere
Personengruppen.

== Mangelnde Ressourcen fiir die
notwendige regionale Implementierung
von Advance Care Planning
Der Gesetzgeber und in der Folge die Part-
ner der Selbstverwaltung sind zwar der Emp-
fehlung der Task Force Advance Care Plan-
ning der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativ-
medizin gefolgt, die Aufgaben der regiona-
len Implementierung in Gesetz (Absatz 2 des
§ 132¢g) und Umsetzungsvereinbarung (§§ 10
und 11) zu beriicksichtigen. Doch wurden
dafiir weder Mittel noch spezifische Quali-
fizierung eingeplant, und daran haben auch
die deutlichen diesbeziiglichen Empfehlungen
mehrerer einschlidgiger Fachgesellschaften im
Rahmen des Stellungnahmeverfahrens gemif
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§ 132g SGB V, Absatz 3, Satz 2 nichts gedn-
dert.

Die Erfahrung mit der Implementierung
von Advance Care Planning sowohl in
Deutschland wie auch international zeigen
aber, dass ein kultureller Wandel und damit
verbunden ein ,,Systems Change* erforderlich
sind, um dieses Konzept in der Praxiswirk-
lichkeit ankommen zu lassen (Hammes und
Harter 2015). Dazu braucht es zunichst auf
institutioneller Ebene personelle Ressourcen
mit ACP-Expertise und Change-Management-
Kompetenzen, um die notige Organisations-
entwicklung bis hinunter in die Routinen und
Standards des Qualititsmanagements und die
kontinuierlichen Fortbildungsprogramme fiir
Mitarbeitende zu begleiten, ob in den Ein-
richtungen der Seniorenpflege und Einglie-
derungshilfe, den Krankenhdusern oder dem
Rettungsdienst. Sodann ist es erforderlich, auf
regionaler Ebene aus einer operativ titigen
Steuergruppe heraus ein Netzwerk aller betei-
ligten Akteure zu initiieren und kontinuierlich
zu moderieren, um die fiir ein lebendiges, ler-
nendes System erforderlichen Verdnderungs-,
Entwicklungs- und (ldngerfristig) Qualitdtssi-
cherungsprozesse zu begleiten.

6.7 Regionale Implementierung
von Advance Care Planning
als Angebot fiir alle
pflegebediirftigen Personen:
Anregungen fiir die
Weiterentwicklung der
gesetzlichen und regionalen
Rahmenbedingungen

Die aktuelle wissenschaftliche Kontroverse
um die Wirkungen von Advance Care Plan-
ning zeigt, dass das Konzept kein Selbstldufer
ist. Zahlreiche Studien, in denen nur einzel-
ne Elemente des komplexen Ganzen getestet
wurden, haben die Erwartungen ihrer Autorin-
nen und Autoren enttduscht. Auch in Deutsch-
land besteht ein Risiko, dass der Fortbestand

des § 132g SGB V aufgrund der Schwichen,
die in der Umsetzung schon heute erkennbar
sind, prinzipiell in Frage gestellt werden wird.
Dabei hat das Konzept so lange keine faire
Chance sich zu beweisen, wie Konstruktions-
fehler der Gesetzgebung, aber auch mangelnde
Involvierung der regionalen Schliisselakteure
in diesem Pilotprojekt eine erfolgreiche regio-
nale Implementierung verhindern. Aus Sicht
der Autoren haben vor allem folgende drei An-
derungen das Potenzial, die regionale ACP-
Implementierung zu einem Erfolg werden zu
lassen:

= » Tragfdahige Ausgestaltung
der Kooperationslosung
(Gesprachsbegleiter-Pool) gemaf § 7
Buchstabe (c) der Umsetzungsverein-
barung zu § 132g SGB Vvom 13.12.2017

Zum Zeitpunkt der Gesetzgebung und Umset-
zungsvereinbarung gab es noch kein praxis-
bewihrtes Modell einer Kooperationsldsung,
und die Verbénde der Einrichtungstriger haben
iiberdies erkennen lassen, dass sie die ein-
richtungsinterne Anstellungslosung bevorzu-
gen, was moglicherweise auch Interessenkon-
flikten geschuldet sein konnte. Mittlerweile
sind in verschiedenen Regionen Bestrebungen
im Gange (bzw. wie im oben erwéhnten Rhein-
Kreis Neuss erfolgreich), die Implementierung
von Advance Care Planning als regionale Auf-
gabe und Entwicklungschance anzusehen und
dementsprechend die sektorunabhingige Ko-
operationslosung zu favorisieren.

Dabei hat sich gezeigt, dass die Koopera-
tionslosung in der gegenwirtigen Form hand-
werkliche Mingel aufweist, die eine Umset-
zung ohne eine unterstiitzende Férderung von
auBlen fast unmoglich machen. Zunichst ist
der vorgesehene Overhead von 15% nicht
wirtschaftlich, da in der Regel nicht — wie
im Fall der einrichtungszentrierten Losung —
auf eine schon bestehende und ungleich gro-
Bere rdumliche und administrative Struktur
zuriickgegriffen werden kann. Zum zweiten
entstehen Doppelstrukturen und Reibungsver-
luste dadurch, dass die Mittel nur von den
Einrichtungen abgerufen und von diesen an
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den Kooperationspartner weitergeleitet wer-
den konnen, sodass diese ebenfalls (admi-
nistrative) Overheadkosten haben und unklar
bleibt, welcher der beiden Partner bei verzo-
gerten Zahlungen in Vorleistung gehen muss;
hier wire eine Abtretungsoption eine einfache
und wirksame Losung. Zum dritten gibt es bis-
her keinen Stellenmarkt fiir ACP-Gesprichs-
begleiterinnen und -begleiter, sodass zentrale
Anstellungstrdager vor der kaum 19sbaren Auf-
gabe stehen, Personen zu finden, die sich be-
werben und zunichst auf eigene Kosten beim
alten Arbeitgeber die mehrmonatige Qualifi-
zierung durchlaufen, bevor sie zertifiziert sind
und erst dann bei den Kassen angemeldet (und
somit refinanziert) werden konnen, und selbst
dann ist aufgrund der Bearbeitungszeiten ei-
ne mehrmonatige Vorfinanzierung notig, die
viele nicht leisten konnen. Wiinschenswert ist
hier zumindest in einer Ubergangsphase ein
foderales Programm zur Forderung regionaler
Kooperationspartner (Anstellungstriager), zum
Beispiel in Kooperation mit ebenfalls forder-
bereiten Kommunen, bis ein regionaler Ge-
sprachsbegleiter-Pool aufgebaut und die Zah-
lungsfliisse gesichert sind.

Entsprechende zeitnahe gesetzliche Nach-
besserungen bzw. Forderprogramme des Bun-
des wiren dringlich, damit es zu regiona-
len ACP-Implementierungen kommen kann,
in denen das Potenzial von Advance Care
Planning erst ausgeschopft und eine Weiter-
entwicklung fiir andere Zielgruppen pilotiert
werden kann.

= m Ressourcen fiir spezifisch qualifizierte
regionale Advance-Care-Planning-
Koordinatorinnen und -Koordinatoren

Die im vorigen Abschnitt beschriebenen Auf-
gaben der regionalen Implementierung kénnen
von einer Person bewiltigt werden, welche
die regionale ACP-Koordination iibernimmt
und die dafiir erforderliche Expertise mit-
bringt; diese Idee ist dem Grunde nach nicht
neu, wie die Netzwerkkoordinatorinnen und
-Koordinatoren im Hospiz- und Palliativbe-
reich (§ 39d SGB V) beispielhaft belegen. In
der BEVOR-Studie wird derzeit eine forma-
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le Qualifizierung fiir diese Rolle entwickelt.
Fiir rund 150 Tsd. Einwohnerinnen und Ein-
wohner (d. i. die mediane Bevdélkerungszahl
deutscher Kommunen) sind fiir die ACP-Ko-
ordination nach den Erfahrungen der letzten
Jahre mindestens 25 % Stellenanteil einzupla-
nen. Fiir die Initialphase einer regionalen ACP-
Implementierung, fiir die fiinf bis zehn Jahre
zu veranschlagen sind, ist es dringend wiin-
schenswert, zusitzliche Ressourcen bereitzu-
stellen, die als Briickenforderung etwa der
Kommune oder auch einer Stiftung vorstell-
bar sind, wie dies exemplarisch im Rhein-
Kreis Neuss geschehen ist.* Lingerfristig er-
scheint es nach dieser Implementierungsphase
bei Vorhandensein eines groferen zentralen
ACP-Gesprichsbegleiter-Pools wie oben be-
schrieben vorstellbar, den erheblich geringeren
Aufwand fiir die Aufrechterhaltung, Qualitéts-
sicherung und Weiterentwicklung von ACP in
der Region zumindest anteilig aus den Mit-
teln des § 132g SGB V zu finanzieren, sofern
eine/r der kassenfinanzierten ACP-Gespréchs-
begleiterinnen und -begleiter fiir die Koordina-
tionsaufgabe qualifiziert und mit einem gewis-
sen Gesprichsbegleitungs-Stellenumfang hier-
fiir freigestellt ist.

== Erweiterung des Anspruchs

auf kassenfinanziertes Advance Care

Planning auf alle pflegebediirftigen

Personen
Die ethische Verpflichtung, welcher der § 132¢g
SGB V nachkommt, endet nicht an den in
diesem Gesetz gezogenen sektoralen Grenzen.
Sie bezieht sich vielmehr auf die Gesamtgrup-
pe der pflegebediirftigen Personen, die in den
dort genannten Settings, aber auch im ambu-
lanten Sektor leben. Fiir diese Menschen bietet
der geltende akutmedizinische Standard objek-
tiv weniger Nutzen, geringere Chancen und
hoheren Schaden als fiir Gruppen mit einem
geringeren Grad auf der Clinical Frailty Scale,
und er stoft bei ihnen empirisch dement-

4 » https://www.rhein-kreis-neuss.de/de/verwaltung-
politik/nachrichten/2020/die- technologiezentrum-
glehn/. Zugegriffen: 03. Mai 2022.
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sprechend weniger selbstverstindlich in seiner
ganzen Breite auf Zustimmung der Betroffe-
nen — wenn man ihnen denn Gelegenheit gibt,
sich dazu zu dulern (Garden et al. 2022).

Der Gesetzgeber ist daher aufgerufen, den
Anspruch des § 132g SGB V auf ein kassen-
finanziertes Angebot der qualifizierten ACP-
Gesprichsbegleitung auf alle (schwerer) pfle-
gebediirftigen Menschen auszuweiten. In der
Zwischenzeit steht es engagierten Kommunen
und/oder anderen regionalen Akteuren (wie
Arztenetzen oder Palliativdiensten) offen, ge-
meinsam mit geeigneten Partnern Briickenfi-
nanzierungen zur Forderung regionaler ACP-
Gesprichsbegleiter-Pools und ACP-Koordina-
toren in Verbindung mit kreativen Refinanzie-
rungsmodellen fiir ACP-Gesprichsbegleitun-
gen auch auflerhalb des § 132g SGB V zu
realisieren und mit den in wissenschaftlichen
Evaluationen solcher Pilotprojekte gewonne-
nen Erkenntnissen wiederum an Krankenkas-
sen und Gesundheitspolitik heranzutreten.
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== Zusammenfassung

Die Pflege von Menschen mit Korperbehinde-
rungen wird in pflegewissenschaftlichen Dis-
kursen bislang nur randstindig betrachtet. Er-
kenntnisse zur Pflege dieser Zielgruppe sind
notwendig, da die korperlichen Besonderhei-
ten zu einer Inanspruchnahme pflegerischer
Hilfestellungen fiihren konnen. Im Rahmen
unserer qualitativen Grounded-Theory-Studie
konnte gezeigt werden, dass Lebensqualitdt
im Mittelpunkt der Pflege von Menschen mit
Korperbehinderungen steht. Demnach werden
pflegerische Handlungen mafigeblich durch
das Wohn- und Hilfsumfeld, z. B. stationdres
oder ambulantes Wohnen, sowie intervenieren-
de Bedingungen, z. B. das Ausmayf; der Akzep-
tanz einer vorhandenen Korperbehinderung,
beeinflusst. Pflegerische Mafinahmen kionnen
dann die Verdnderung der Wohnform oder die
positive Beeinflussung von Verarbeitungspro-
zessen sein, jedoch immer mit dem Ziel, dass
Menschen mit Korperbehinderung selbst iiber
die eigene Lebensqualitiit entscheiden.

The care of people with physical disabilities
has so far only marginally been considered in
nursing science discourses. Insights into the
care of this target group are necessary, as their
physical characteristics can make it necessary
to seek nursing assistance. Within the frame-
work of our qualitative grounded theory study,
we were able to show that the care of people
with physical disabilities is focused on quality
of life. Accordingly, nursing actions are sig-
nificantly influenced by the living and support
arrangements, e.g. whether the people in need
of care live at home, in a nursing home or in
special forms of housing, as well as interven-
ing conditions, e.g. the extent to which they
accept their physical disability. Nursing mea-
sures can then mean a change of the form of
living or a positive influence on their assim-
ilation process, but always with the aim of
enabling people with physical disabilities to
decide for themselves about their own quality

of life.

7.1 Einleitung und Zielsetzung

Zum Ende des Jahres 2019 lebten in Deutsch-
land 7,9 Mio. Menschen mit einer Schwerbe-
hinderung. Ca. 58 % von ihnen weisen eine
Korperbehinderung auf (Destatis Statistisches
Bundesamt 2020). Korperbehinderungen sind
die hdufigste Form einer Behinderung. Bei
ca. 25 % der Menschen mit Korperbehinderun-
gen sind die inneren Organe bzw. Organsyste-
me betroffen, bei rund 11 % sind Arme und/
oder Beine in ihrer Funktion eingeschrinkt.
Etwa 10 % weisen eine Funktionseinschrin-
kung der Wirbelsdule und des Rumpfes auf
(Destatis Statistisches Bundesamt 2021). Mit
89,4 % sind Krankheiten ursdchlich fiir eine
Behinderung, bei 3,3 % ist die Behinderung
angeboren und bei 1,4 % wurde die Behin-
derung durch einen Unfall verursacht. Die
Zahl der schwerbehinderten Menschen steigt
sowohl in Deutschland als auch weltweit an
(Destatis Statistisches Bundesamt 2021; World
Health Organization 2020). Infolge einer Kor-
perbehinderung konnen Betroffene auf Hil-
festellungen angewiesen sein. Die Lebens-
und Versorgungssituation von Menschen mit
Korperbehinderung wird unter anderem durch
Leistungen der Eingliederungshilfe und durch
Pflegeleistungen geprigt. Latteck und Weber
(2018) weisen darauf hin, dass sich Pflege und
Eingliederungshilfe unabhidngig voneinander
entwickelt haben, was sich an der rechtlichen
Verortung in unterschiedlichen Sozialgesetz-
biichern zeige. Die Autorinnen fiihren aus,
dass sich Zielsetzungen und theoretische Be-
ziige der Eingliederungshilfe und der Pflege
voneinander unterscheiden. Eingliederungshil-
feleistungen verstehen sich als Hilfeleistun-
gen, in denen Teilhabe und Selbstbestimmung
als Maxime eines Normalisierungsprinzips an
oberster Stelle stehen, wihrend pflegerische
Hilfestellungen unterstiitzend, anleitend und
begleitend sind (Latteck und Weber 2018).
Sowohl Eingliederungshilfe als auch Pflege-
leistungen prigen die Versorgungslandschaft
von Menschen mit Korperbehinderungen.
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Durch das Bundesteilhabegesetz (BTHG)
wird Behinderung, angelehnt an die Grundge-
danken der Internationalen Klassifikation von
Funktionsfihigkeit, Behinderung und Gesund-
heit, in Wechselwirkung mit gesellschaftlicher
Teilhabe betrachtet:

» Menschen mit Behinderungen sind Men-
schen, die korperliche, seelische, geistige
oder Sinnesbeeintrichtigungen haben, die
sie in Wechselwirkung mit einstellungs- und
umweltbedingten Barrieren an der gleich-
berechtigten Teilhabe an der Gesellschaft
mit hoher Wahrscheinlichkeit ldnger als
sechs Monate hindern konnen (§ 2 Abs. 1
SGB IX).

In der Folge konnen pidagogische und pflege-
rische Hilfestellungen notwendig sein. Pflege
umfasst gemdl der Definition des Internatio-
nal Council of Nurses die eigenverantwortliche
Versorgung und Betreuung von Menschen al-
ler Altersgruppen in allen Lebenssituationen.
Die Pflege von Menschen mit Behinderungen
wird eindeutig mit aufgefiihrt (ICN — Inter-
national Council of Nurses 2022). Angelehnt
an den neuen Pflegebediirftigkeitsbegriff wird
das Ausmal} eines gegebenen Pflegebedarfs
ausgehend vom vorhandenen Grad der Selbst-
stindigkeit innerhalb der Gestaltung von Le-
bensbereichen festgestellt (Biischer und Win-
genfeld 2018).

Hedderich (2006, S. 24) beschreibt Korper-
behinderung aus Sicht der Pidagogik als ur-
sdchlich fiir eine eingeschrinkte gesellschaft-
liche Teilhabe:

» Koperbehinderung ist ein Beschreibungs-
merkmal fiir einen Menschen, der infolge
einer Schiadigung des Stiitz- und Bewe-
gungsapparates, einer anderen organischen
Schiédigung oder einer chronischen Erkran-
kung in seiner Bewegungsfihigkeit und
der Durchfiihrung von Aktivititen dauerhaft
oder uniiberwindbar beeintrachtigt ist, so
dass die Teilhabe an Lebensbereichen bzw.
-situationen als erschwert erlebt wird.

Wechselwirkungen aus Korperbehinderung
und Teilhabe finden sich auf einer theore-
tischen Ebene in der Internationalen Klassi-
fikation der Funktionsfihigkeit, Behinderung
und Gesundheit (ICF) wieder (World Health
Organization 2005). Die ICF bildet eine Syn-
these aus medizinischem und sozialem Be-
hinderungsmodell: den biopsychosozialen An-
satz. Behinderung ist damit ein Prozess aus
Wechselwirkungen, an denen die korperlichen
Funktionen und Strukturen, Aktivititen so-
wie die Teilhabe an der Gesellschaft betei-
ligt sind (Forstner 2019). Das medizinische
Modell sieht Behinderung als Resultat kor-
perlicher Voraussetzungen, d.h. als individu-
elles Schicksal in einem Ursache-Wirkungs-
Verhiltnis. Das medizinische Modell ist kein
festgeschriebenes und explizit definiertes Mo-
dell; vielmehr ist es eine Sichtweise auf Behin-
derung, die aufgrund gemachter Erfahrungen
von Menschen mit Behinderungen selbst in der
zweiten Hilfte des 20. Jahrhunderts entstan-
den ist (Egen 2020). Als Antwort darauf wurde
das soziale Modell von Behinderung (vgl. u. a.
Hughes und Paterson 1997) formuliert. Dieser
Ansatz sieht die Ursachen von Behinderung
nicht im Einzelnen, sondern in der Konse-
quenz einer ungeniigenden gesellschaftlichen
Umwelt, z. B. durch kiinstlich erschaffene Bar-
rieren wie Treppen oder Randsteine, die Men-
schen behindern (Kastl 2016).

Die praktische Pflege von Menschen mit
Korperbehinderungen ist komplex: Unter-
schiedliche Bediirfnisse und Bedarfe fiihren
zu unterschiedlichen Wohn- und Hilfsformen.
Diese sind in unterschiedlichen Sozialgesetz-
biichern verortet. Als mogliche Versorgungs-
formen kommen bei Menschen mit Korper-
behinderungen stationidres Wohnen (stationire
Altenpflege oder besondere Wohnformen der
Eingliederungshilfe), ambulante Pflege- und/
oder Assistenzdienste (Einzelwohnung oder
WG bzw. mit oder ohne Angehorige) oder
auch das personliche Budget als Arbeitgeber-
modell in Betracht. Grundgedanken wie Auto-
nomie und Selbstbestimmung und der Wunsch
von Menschen mit Korperbehinderungen, Ent-
scheidungen selbst zu treffen, kdonnen dem
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Angewiesensein auf Hilfe gegeniiberstehen,
Spannungsfelder konnen sich bilden. Pflege-
rische Hilfestellungen stehen im Zusammen-
hang mit der Qualitét eines guten Lebens. Bar-
tholomeyczik (2022) spricht in diesem Zusam-
menhang davon, trotz Abhiingigkeit von Pflege
eine gute Lebensqualitit zu haben. Lebens-
qualitit wird in verschiedenen Disziplinen und
unterschiedlichen wissenstheoretischen Kon-
texten diskutiert (Weidekamp-Maicher 2018).
Vielmehr kann Lebensqualitit als Metathema
betrachtet werden, das vielschichtig, interpre-
tationsoffen und historisch aufgeladen ist. Der
Begriff beinhaltet unterschiedliche Konzepte
wie Wohlbefinden, Lebenszufriedenheit sowie
Gliick und trigt gleichermaflen eine ressour-
cenorientierte Sicht, einen qualitativen Status
sowie eine prospektive Entwicklung in sich
(Staats 2022). Innerhalb von Pflege wird Le-
bensqualitit gemeinsam mit den Menschen
entwickelt, die auf pflegerische Hilfestellun-
gen angewiesen sind. Gleichzeitig sind quali-
tativ hochwertige pflegerische Hilfestellungen
nicht die einzige Einflussgrofe auf die Lebens-
qualitit (Bartholomeyczik 2022).

Konzepte und Theorien von Lebensqualitit
sind fiir Pflegefachpersonen als Leitperspek-
tive pflegerischen Handelns unerlésslich, um
die Qualitét erbrachter Hilfestellungen zu be-
urteilen und ggf. zu verbessern. Durch gezielte
pflegerische Hilfestellungen sowie das Wissen
um beeinflussende Faktoren kann die Lebens-
qualitdt bei Pflegebediirftigen gesteigert wer-
den (McDonald 2016). Im Rahmen einer von
den Verfassenden durchgefiihrten Grounded-
Theory-Studie zeigte sich, dass Lebensquali-
tat bei Menschen mit Korperbehinderung eine
zentrale Bedeutung hat. Die Grounded Theory
ist eine Methode der qualitativen Sozialfor-
schung, die die Theoriebildung verfolgt und
hierzu Daten zeitgleich erhebt und auswertet.
Somit entsteht die Theorie ,,gegenstandsori-
entiert”. Gleichzeitig wird die Zielgruppe im
Rahmen der pflegewissenschaftlichen Diskus-
sion bisher kaum beriicksichtigt (Behrens et al.
2012)

Dieser Beitrag verfolgt das Ziel, die Be-
deutung von Lebensqualitdt fiir Menschen

mit Korperbehinderungen und einem damit
einhergehenden Bedarf an pflegerischen Hil-
festellungen aufzuzeigen. Auftretende Span-
nungsfelder werden dargestellt und Losungs-
ansitze diskutiert. Im néchsten Abschnitt wird
der Status quo der Versorgungssituation be-
trachtet.

7.2 Status quo
der Versorgungssituation
von Menschen
mit Kérperbehinderungen

Die Versorgung von Menschen mit Korperbe-
hinderungen kann individualisiert durch Leis-
tungen der Eingliederungshilfe und Leistun-
gen der Pflegeversicherung erfolgen. Die Men-
schen selbst sehen ihren Hilfebedarf als ori-
gindr korperlich, d.h. als Ersatz fiir fehlende
Funktionsfdhigkeit von Hédnden und/oder Bei-
nen. Sprachliche Fihigkeiten sowie das be-
notigte sprachliche Ausdrucksvermogen sind
vorhanden, sodass Wiinsche und Anforde-
rungen an pflegerische Hilfestellungen verbal
oder mittels Technikunterstiitzung kommuni-
ziert werden konnen.

Leistungen der Eingliederungshilfe erhal-
ten Menschen, wenn sie aufgrund einer Be-
hinderung wesentlich eingeschréinkt oder von
Behinderung bedroht sind (siehe hierzu § 2
SGB IX). Die Eingliederungshilfe tibernimmt
nach individuellem Bedarf therapeutische,
piadagogische oder sonstige Fachleistungen.
Leistungen der Eingliederungshilfe sind viel-
filtig. Es existieren Leistungen zur sozialen
Teilhabe, Leistungen zur Teilhabe an Bildung,
Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben so-
wie Leistungen zur medizinischen Rehabili-
tation (siehe hierzu § 102 SGB IX). Aufga-
be der Eingliederungshilfe ist, eine individu-
elle Lebensfiihrung zu ermdglichen und die
volle, wirksame und gleichberechtigte Teilha-
be am Leben in der Gesellschaft zu fordern.
Im Vordergrund stehen die selbstbestimmte
und eigenverantwortliche Lebensplanung und
-filhrung (siehe hierzu § 90 SGB IX).
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Pflegeleistungen resultieren aus einer ge-
sundheitlich bedingten Beeintrichtigung der
Selbststidndigkeit. Korperliche, kognitive oder
psychische Beeintrichtigungen konnen dazu
filhren, dass ein Hilfebedarf entsteht, dem
durch pflegerische Hilfestellungen begegnet
werden kann (siehe hierzu § 14 SGB XI). Bei-
de Leistungen konnen nebeneinander in An-
spruch genommen werden. Pflegeleistungen
verfolgen das Ziel, dass Menschen mit Korper-
behinderung ihre korperlichen, geistigen und
seelischen Fihigkeiten wiedergewinnen oder
diese erhalten werden. Die Eingliederungshilfe
hingegen ermdglicht eine individuelle Lebens-
filhrung und soll eine volle, wirksame und
gleichberechtigte Teilhabe am Leben der Ge-
sellschaft fordern (Fix 2017).

In Anbetracht des weltweit wachsenden
Anteils von Menschen mit Behinderungen
steigt die Bedeutung der Pflege (Biiker 2014)
sowie die Bedeutung des pflegerischen Ein-
flusses auf die Steigerung der Lebensqualitét.
Unterschiedliche Wohn-, Hilfs-, und Versor-
gungformen geben Menschen mit Korperbe-
hinderungen die Moglichkeit zur individuellen
Entfaltung sowie zur Kompensation vorhan-
dener Bedarfe. Das Wunsch- und Wahlrecht
(§ 104 SGB IX) stellt sicher, dass die Vor-
stellungen der betroffenen Personen beriick-
sichtigt werden. Zur Unterstiitzung der selbst-
stindigen Lebensfiihrung gehort das Recht,
jederzeit den Aufenthaltsort frei zu wihlen.
Der Wohnraum muss den Bediirfnissen des be-
hinderten Menschen entsprechen, etwa durch
die Ausgestaltung von Dienstleistungen, zu-
dem muss er barrierefrei sein (Maetzel et al.
2021).

Durch das Bundesteilhabegesetz (BTHG)
wurden aus den ehemals stationédren Einrich-
tungen der Eingliederungshilfe sog. besondere
Wohnformen. Stationédre Einrichtungen wur-
den bis Ende 2019 pauschal finanziert, d.h.
Miete fiir den Wohnraum, Kosten fiir Ver-
pflegung (existenzsichernde Leistungen) und
Kosten fiir Pflege und Piddagogik (Fachleis-
tung) wurden gemeinsam abgegolten. Durch
das BTHG und die Aufhebung der formalen
Trennung existenzsichernder und Fachleistun-

gen werden Hilfen personenzentriert und da-
mit unabhéngig von strukturellen Begebenhei-
ten erbracht (Lebenshilfe 2021; Umsetzungs-
begleitung Bundesteilhabegesetz 2021). In den
besonderen Wohnformen werden Leistungen
der Pflegeversicherung mit 15% der pau-
schal vereinbarten Vergiitung, jedoch mit max.
266 €/Monat abgegolten (vgl. hierzu § 43a
SGB XI). Begriindet wird diese pauschale Fi-
nanzierung der Pflege i. d. R. mit dem Auftrag
der Einrichtung, da der Schwerpunkt auf der
Eingliederungshilfe liegt und damit auf die
Teilhabe gerichtet wird. Die bendtigten Leis-
tungen werden von einem Pool an Mitarbeiten-
den erbracht.

Neben besonderen Wohnformen existieren
klassische Altenpflegeheime im Sinne des § 43
SGB XI, in denen Menschen mit einer Kor-
perbehinderung leben und pflegerisch versorgt
werden. Der Begriff der Altenpflege legt nahe,
dass in diesem Setting vorwiegend dltere Men-
schen mit einem Pflegebedarf versorgt werden.
Unter dem Slogan wie z.B. ,Junge Pflege”
leben auch Menschen unter 60 Jahren dort,
unter anderem Personen mit Korperbehinde-
rungen. Bediirfnisse und Tagesabldufe dieser
jungen Menschen mit Hilfebedarf unterschei-
den sich von denen der idlteren Zielgruppe und
fiilhren zu Herausforderungen in der Versor-
gung. Schmitt und Homfeldt (2020) beschif-
tigen sich in ihrer Publikation mit den Be-
diirfnissen junger Pflegebediirftiger und kon-
statieren, dass sich junge Menschen mit Be-
hinderungen unter anderem in die strukturellen
Besonderheiten der pflegerischen Versorgung
einbringen wollen, hierdurch Teilhabe an der
Gesellschaft erfahren und sich eingebunden
fiihlen. Besonders die Zielgruppe der jungen
Menschen unter 60 Jahren mit einer Pflegebe-
diirftigkeit wird im pflegerischen Diskurs oft
vernachléssigt.

Eine weitere Wohn- und Hilfsmoglich-
keit ist die ambulante Versorgung nach § 71
SGB XI. Die Betroffenen wohnen einer ange-
mieteten Wohnung oder Wohngemeinschaft;
die benétigten Leistungen werden bei Pflege-
und/oder Assistenzdiensten gebucht und indi-
viduell erbracht. Grundlegendes Ziel ambu-
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lanter Pflege besteht darin, Menschen trotz
Pflegebediirftigkeit den Verbleib in der eige-
nen Wohnung zu ermdglichen. Die grundsitz-
lichen gesetzlichen Rahmenbedingungen fiih-
ren zu festgelegten Abrechnungsmodalititen
mit den Pflegekassen. Voraussetzung fiir die
Zulassung als Pflegedienst ist ein Versorgungs-
vertrag (Biischer und Krebs 2018). Eine wei-
tere Moglichkeit — ohne Einbindung von Ver-
sorgungsvertrigen und Pflegediensten — sind
Arbeitgebermodelle fiir Menschen mit Kor-
perbehinderungen. Auch hier bewegt sich die
Versorgungsform unter ambulanten Rahmen-
bedingungen, d. h. in der eigenen Hiuslichkeit.
Durch das personliche Budget ist es moglich,
als Arbeitgeber oder Arbeitgeberin titig zu
werden und nach individuellem Bedarf selbst
Personen sozialversicherungspflichtig einzu-
stellen, die aufkommende Bedarfe kompensie-
ren. Je nach Qualifikation werden die Mitar-
beitenden als Assistenten bzw. Assistentinnen
bezeichnet. Abhédngig von Art und Schwere
des Hilfebedarfs kann bis zu 24 h am Tag eine
Assistenz anwesend sein. Die Assistenz iiber-
nimmt hauswirtschaftliche Tatigkeiten, Frei-
zeitbegleitung, Studiums- oder Arbeitsassis-
tenz und pflegerische Hilfestellungen. Die Fi-
nanzierung erfolgt durch verschiedene Tri-
ger (z.B. Eingliederungshilfe und Pflegever-
sicherung), jedoch mit dem Unterschied, dass
der Mensch mit Behinderung als Arbeitgeber
oder Arbeitgeberin die Gelder verwaltet, Mit-
arbeitende eigenverantwortlich anstellt und die
Lohne tiberweist (Millich 2016).

Altere und neuere Publikationen weisen
darauf hin, dass pflegewissenschaftliche An-
nidherungen an Menschen mit Behinderung
rar sind. Bereits 2003 formulierte Tiesmeyer,
dass aufgrund stark piddagogisch orientierter
Ansitze in der Behindertenhilfe den pflege-
rischen Aufgaben und Arbeitsinhalte wenig
Aufmerksamkeit gewidmet wird (Tiesmeyer
2003). Menschen mit Behinderungen haben
einen spezifischen Bedarf an pflegerischer Un-
terstiitzung (Latteck und Weber 2018). Die
Agenda Pflegeforschung mochte durch das
Aufgreifen relevanter Aspekte fiir Pflegefor-
schung und Lehre eine qualitativ hochwerti-

ge Pflege erreichen. Es werden Zielgruppen
vorgestellt und spezifische Aspekte innerhalb
der Pflegeforschung beschrieben, die aufgrund
fehlender wissenschaftlicher Grundlagen zu
Versorgungsproblemen fiihren. In der Agen-
da wird als prioritdres Thema die Pflege von
Menschen mit Behinderungen aufgerufen; die
Pflege dieser Zielgruppe wird als bedeutsame
gesellschaftliche Aufgabe beschrieben. Dabei
wird betont, dass Behinderung keine Krank-
heit ist und damit weder der Pflege chronisch
kranker Menschen noch der Altenpflege zu-
geordnet werden kann. Selbstbestimmung und
Partizipation sind zentrale Ziele der Pflege bei
vorhandenen Behinderungen (Behrens et al.
2012) Auch Biiker (2014) weist darauf hin,
dass dem Thema Behinderung in der Pflege-
wissenschaft eine hohere Prioritit einzuriu-
men sei.

Die Pflege in der Hiuslichkeit unterschei-
det sich von der Pflege im Krankenhaus da-
hingehend, dass sie sich an der Lebenswelt
der Betroffenen orientiert. Der Pflegebedarf
ist individuell; die Forderung der Selbststidn-
digkeit, die Stiarkung der Unabhingigkeit so-
wie die Steigerung des Wohlbefindens stehen
dabei im Vordergrund pflegerischer Interak-
tionen. Ein Scoping Review ergab, dass sich
die nationale und internationale Literatur vor-
wiegend mit Ubergingen zwischen Versor-
gungssettings, pflegenden Angehdrigen sowie
der Verbesserung von Selbststindigkeit befasst
(Helbig et al. 2022). Eine Annidherung aus der
Perspektive von Menschen mit Korperbehin-
derung selbst sowie der Pflegefachpersonen,
die in die Pflege eingebunden sind, blieb bisher
aus. Die Beteiligung der betreffenden Men-
schen selbst ist jedoch nicht nur in der Diskus-
sion um mehr Teilhabe und Selbstbestimmung
unerlésslich.

7.3 Methodik

Um darzustellen, wie Menschen mit Korperbe-
hinderungen pflegerische Hilfestellungen erle-
ben, fiihrten wir ein qualitatives Forschungs-
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projekt durch. Da die Zielgruppe im Rahmen
der Pflegewissenschaft weitestgehend unbe-
achtet ist, eignete sich der explorative und
interpretative Ansatz der Grounded Theory
(Strauss und Corbin 2010). Die Ethik-Kom-
mission der Universitit Witten/Herdecke er-
teilte die Erlaubnis, die Studie durchzufiihren
(Antrag Nr. 22/2019).

Zur Beantwortung der iibergeordneten For-
schungsfrage im Projekt ,,Wie wird die Pfle-
ge von Menschen mit Korperbehinderung von
Pflegefachkrdiften gestaltet?“ wurden 27 Men-
schen mit einer Korperbehinderung mittels
problemzentrierter Interviews (Witzel 2000)
befragt. Aufgrund der Vielfalt von Korper-
behinderungen und der Wohnmoglichkeiten
wihlten wir Personen aus, die in besonderen
Wohnformen (n=5), ambulanten Wohnformen
(n=22), davon in Wohngemeinschaften (n=1)
oder im Rahmen eines Arbeitgebermodells
(n=4) versorgt wurden. Aulerdem haben wir
sowohl Menschen mit erworbenen (n=10) als
auch solche mit angeborenen (n=17) Kor-
perbehinderungen befragt. Weiter wurden die
Erfahrungen mit den in Anspruch genomme-
nen professionellen pflegerischen Hilfestellun-
gen beriicksichtigt. So wéhlten wir bewusst
sowohl Menschen aus, die zum ersten Mal pro-
fessionelle Hilfestellungen erhielten, als auch
Personen, die bereits iiber Jahrzehnte derlei
Hilfe in Anspruch genommen hatten. Das Al-
ter der Befragten reichte von 21 bis 60 Jahre
(Mittelwert 42). 15 Teilnehmende bezeichne-
ten sich als minnlich, 12 als weiblich. Der
Behinderungsgrad betrug im Mittel 99,6 (Mo-
dalwert 100). Der mittlere Pflegegrad betrug
4,04 (Modalwert 5).

7.4 Ergebnisse

Ziel einer jeder Grounded-Theory-Studie ist
die Identifikation eines Kernphidnomens. Die-
ses Phidnomen steht in Mittelpunkt der Daten-
auswertung und hat Beziige zu allen weiteren
identifizierten Phinomenen. Das Kernphino-
men der Studie lautet ,,L.ebensqualitédt mit Hil-

festellungen selbst beeinflussen*. Lebensqua-
litdt steht damit aus der Perspektive der Be-
troffenen im Mittelpunkt der Pflege von Men-
schen mit Korperbehinderungen. Diese kann
auf einem hohen oder auch niedrigen Niveau
ausgestaltet sein. Die Einordnung ist abhin-
gig davon, wie die Betroffenen die erhalte-
nen pflegerischen Hilfestellungen im Abgleich
mit ihren Wiinschen und Anforderungen an
die bendtigten Hilfestellungen subjektiv be-
werten. Diese Bewertung ist wiederum die
Grundlage fiir die Einordnung von Lebensqua-
litdt. Als positive Konsequenz wahrgenomme-
ner Lebensqualitit kann sich ein Zustand des
Wohlfiihlens bzw. Unwohlfiihlens entwickeln
(Helbig et al. 2022). In diesem Beitrag wird
der Schwerpunkt auf Kontext, Hauptphino-
men sowie damit einhergehende pflegerische
Interventionsmoglichkeit gelegt.

Kontext: Art der Wohn- und
Hilfsform

7.4.1

Jedes Phidnomen tritt in einem spezifischen Set
an Bedingungen auf. Diese sind Zeit, Ort, Dau-
er, soziales oder kulturelles Umfeld. Dieses Set
an Bedingungen wird in der Grounded Theory
Kontext genannt. Die Phianomene sind damit
nicht isoliert zu betrachten, sondern stehen in
einem direkten Zusammenhang zum Kontext
und erlangen hierdurch eine spezifische Be-
deutung. Eine Voraussetzung fiir ein Leben
nach eigenen Vorstellungen und damit die Er-
moglichung von Lebensqualitit ist die richtige
Wohn- und Hilfsform, die zu den gegebe-
nen Bediirfnissen und Bedarfen passt. Jede
Moglichkeit des Wohnens hat spezifische Vor-
und Nachteile. Die Wahl des Wohnortes er-
folgt unter Abwégung von individuell gesetz-
ten Mindestanforderungen, Erwartungen und
Wiinschen. Nicht zuletzt hat die Verfiigbarkeit
einen grof3en Einfluss.

Die Verfiigbarkeit von Wohnmoglichkeiten
variiert stark. Stationire Wohnplitze sind im
Vergleich zu ambulanten Wohnformen schnel-
ler verfiigbar, da der Genehmigungsprozess
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aufgrund geringerer Kosten unkomplizierter
ist. Diese Wohnform zeichnet sich durch ei-
ne hohe Versorgungssicherheit bis zu 24 h am
Tag aus. Es besteht ein Komplettpaket aus
barrierefreiem Wohnraum und pflegerischen
Hilfestellungen, die durch einen Pool an Mit-
arbeitenden im Drei-Schicht-System erbracht
werden.

Fiir ambulante Hilfestellungen wird barrie-
refreier Wohnraum bendtigt, der zumeist in
dlteren Wohnungen nicht vorhanden ist und
erst allmihlich in Neubauten standardisiert
wird. Auflerdem miissen bei den verschiede-
nen Kostentridgern (z. B. Eingliederungshilfe-
triger, Pflegeversicherung) Bewilligungen ein-
geholt werden. Bei einer notwendigen Eins-
zu-Eins-Betreuung im ambulanten Umfeld ist
zudem die Sicherheit der Leistungserbringung
durch mogliche Ausfille der Mitarbeitenden
ein fragiles Konstrukt. In dieser Wohnform
besteht jedoch mehr Flexibilitdt durch hohere
individuelle Zeitkontingente.

» Vor dem Leben auflerhalb dieser Anstalten
stehen jedoch hohe Hiirden: Man braucht
eine barrierefreie Wohnung, in der auch
Assistenten eine Riickzugsmoglichkeit ha-
ben. Man braucht ein Assistenzteam. Man
braucht eine Kosteniibernahmezusage eines
Kostentrigers. Und das alles punktgenau
zum selben Zeitpunkt. Klappt auch nur ein
Parameter nicht, fillt das gesamte Karten-
haus in sich zusammen (IP 17).

Die pflegerischen Hilfestellungen konnen
von grundpflegerischen Tétigkeiten, hauswirt-
schaftlicher Unterstiitzung, Behandlungspfle-
ge bis hin zur Freizeitbegleitung und Alltags-
unterstiitzungen variieren. Die Durchfiihrung
von Hilfestellungen lebt von der Qualitét der
Beziehung zwischen den Menschen mit einer
Korperbehinderung und den Helfenden; Inter-
aktionen gelingen besser, wenn jede Seite ihre
Personlichkeit einbringen kann. Die Bezie-
hung sollte sich keineswegs einseitig gestalten
im Sinne eines Roboters, der ausschlieflich
Befehle ausfiihrt. Sympathie und gemeinsam

Spal zu haben lockert die Atmosphire auf und
trdgt zu mehr wahrgenommener Lebensqua-
litdt bei. Bei hoher Sympathie und hiufigen
gemeinsamen Interaktionen entsteht ein Ver-
trauensverhiltnis, das die Beziehungsqualitit
stirkt. Fehlt die Sympathie, wird lediglich das
Notwendigste besprochen, unpersénliche und
distanzierte Beziehungen mit Helfenden und
ein damit verbundenes hierarchisches Gefille
konnen entstehen. Die gewiinschte Augenhdo-
he geht verloren.

» Wenn du die Personen irgendwann ofters
siehst, baust du tatsdchlich auch eine per-
sonliche Beziehung zu denen auf. Das ist so.
Also sie sind mir dann in dem Sinne nicht
egal, sie sind nicht anonym und dadurch ent-
wickle ich natiirlich auch ein Interesse an
den Personen und die durchaus — denke ich
— auch an mir, wie es mir geht (IP 6).

7.4.2 Kernphanomen:
Lebensqualitat mit
Hilfestellungen selbst
beeinflussen

Die Studie zeigt, dass das Kernphédnomen ,,Le-
bensqualitdt mit Hilfestellungen selbst beein-
flussen* fiir Menschen mit Kérperbehinderung
als Betroffene im Mittelpunkt steht. Lebens-
qualitdt und sich Wohlfiihlen haben fiir Men-
schen mit Korperbehinderungen die hochste
Bedeutung. Lebensqualitit steht fiir eine ho-
he Zufriedenheit mit den einhergehenden und
notwendigen Hilfestellungen sowie fiir eine
entspannte atmosphérische Grundstimmung,
wihrend die Hilfestellungen gegeben werden.
Entspannung und ein Gefiihl von Sicherheit
entstehen. Lebensqualitit ist subjektiv gestalt-
bar. Wiinsche an das eigene Leben sowie
Wiinsche und Anforderungen an zu erbrin-
gende Hilfestellungen prigen Erwartungen an
pflegerische Hilfestellungen und gleichsam ei-
nen Standard, der innerhalb der Versorgung
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erreicht werden soll. Hierzu gehort beispiels-
weise, dass Wiinsche im Rahmen der Kor-
perpflege von den Pflegepersonen umgesetzt
werden. Werden Vorlieben beriicksichtigt, hat
das wiederum einen direkten Einfluss auf das
Wohlfiihlen.

» Da geht es um eine Harmonie, um eine Zu-
friedenheit, um, ja, eine Geborgenheit viel-
leicht auch. Zu Hause mdochte ich mich ja
geborgen und zufrieden fithlen und mochte
nicht gegen irgendetwas kampfen. Ich iiber-
spitze das immer so ein bisschen. Und, ja,
da ist Harmonie und Runterkommen und
Entspannen vom Alltag und so weiter; sind
da, glaube ich, ganz, ganz wichtige Punkte
(IP 15).

Erhaltene Hilfestellungen werden mit den vor-
handenen Wiinschen und Anforderungen ab-
geglichen. Liegen Anforderungen an und Er-
halt von Hilfestellungen nah beieinander, ent-
steht ein Wohlgefiihl und die Lebensqualitit
wird als hoch beschrieben. Bei Unstimmig-
keiten entsteht ein Unwohlsein. Drei Interven-
tionsmoglichkeiten konnten innerhalb unserer
Studie identifiziert werden:

Die erste Moglichkeit ist die Verdnderung
des Kontextes der Wohn- und Hilfsform; er
kann die individuelle Entfaltung durch struk-
turelle Gegebenheiten (Wohnraum, vorhande-
ne Zeit fiir Hilfe) einschrinken. Infolgedessen
kann ein Umzug oder ein Wechsel der Hilfs-
form angestrebt werden.

» Immer wieder dreht sich das im Kopf. So
und so will ich das haben. So und so wird
das dann sein. Das ist schwer. Da dreht man
sich ewig im Kreis. Und das wollte ich ir-
gendwann. Da wird man unzufrieden. Da
staut sich etwas in einem auf. Und das ist
dann schwer. Und das kommt dann meis-
tens in den ungiinstigen Situationen zum
Ausbruch. (...). Und das wollte ich einfach
nicht mehr und deshalb habe ich gesagt:
,.Ich muss raus* (IP 29).

Die zweite Moglichkeit beschreibt die Re-
flexion und ggf. Anpassung intervenierender
Bedingungen. Durch Reflexion der eigenen
Wiinsche an die Hilfestellungen, Auseinander-
setzung mit und Akzeptanz der Korperbehin-
derung bzw. bewusste Reflexion von Erfah-
rungen sowie aktive Einflussnahme auf die
Durchfiihrung von pflegerischen Hilfestellun-
gen kann deren Durchfiihrung direkt sowie in
der Konsequenz auch die Lebensqualitit ange-
passt werden.

» Also ich kann ja selbst sagen, also wie ich
gerne was hitte, wie man mich waschen
soll. Oder, dass ich selbst in den Rollstuhl
klettere und nicht geliftet werden mdchte.
Das kann ich ja alles frei selbst entschei-
den. Ob ich tiberhaupt duschen mochte oder
nicht. Ob ich auf Toilette muss oder nicht
P 12).

Die dritte Interventionsmoglichkeit ist pas-
siv. Menschen mit Korperbehinderung kénnen
im Beeinflussen von Lebensqualitit scheitern
und dann keine hohe Lebensqualitét erreichen.
Sie verharren im ,,Sich-Unwohlfiihlen®, oh-
ne Handlungsabsichten zu verspiiren. Auf die
Frage an einen Interviewteilnehmer aus dem
stationdren Kontext, was ihm zum Wohlfiihlen
fehlt, antwortet er:

» Vertrauen zu den Pflegekriften vielleicht.
Einfach mal rausgehen konnen und nicht
immer sagen, ,,nein, ich kann gerade nicht".
Weil, ich war vorher jeden Tag drauBen. Ich
habe jeden Tag was Neues erlebt. Und das
fehlt mir hier (IP 33).

Obwohl er seine Bediirfnisse klar wahr-
nimmt und es potenzielle Losungsmoglich-
keiten gibt, verspiirt der Interviewteilnehmer
keinen Wunsch umzuziehen und die Wohn-
und Hilfsform zu wechseln. Infolgedessen ver-
harrt er im Unwohlsein.
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7.43 Zusammenarbeit
verschiedener
Berufsgruppen innerhalb
der Pflege

Im Rahmen der durchgefiihrten Grounded-
Theory-Studie fiel auf, dass viele Berufsgrup-
pen sich auf unterschiedliche Weise mit Men-
schen mit einer Korperbehinderung und den
damit einhergehenden Bedarfen befassen.

Der Einbezug verschiedener Berufsgrup-
pen kann verschiedene Funktion erfiillen: Sich
abzusichern, Probleme zu kldren sowie sich
im Team gegenseitig zu unterstiitzen. Die Zu-
sammenarbeit hat einen hohen Einfluss darauf,
Klarheit zu gewinnen. Verschiedene Situatio-
nen werden kommunikativ und kollegial re-
flektiert. Dies kann einerseits im eigenen Team
erfolgen, beispielsweise unter allen Mitarbei-
tenden einer Wohneinrichtung oder auch im
erweiterten Team unter Einbezug des Hausarz-
tes und der Therapeutinnen und Therapeuten.
Eine erfolgreiche multiprofessionelle Zusam-
menarbeit zeichnet sich dadurch aus, dass die
Sicht jeder einzelnen Berufsgruppe durch eine
gemeinsame Betrachtungsweise unterschiedli-
cher Berufsgruppen ergidnzt wird.

» Ja, ich glaube schon, dass man da auch viel-
mehr zusammenarbeiten sollte, weil manch-
mal die Einseitigkeit einer Berufsgruppe
und die Einzigartigkeit der anderen Berufs-
gruppe, wenn man die in einen Topf wirft,
doch so wundervolle Dinge hervorbringt
Ip 7).

Da Korperbehinderungen individuell sind,
sind auch die gegebenen Herausforderungen
breit gefichert. Ein Austausch mit den Team-
kollegen hilft, Individualitit der pflegerischen
Versorgung sowie Sicherheit fiir das eigene
Handeln herzustellen:

» Und wenn man die Losung selbst nicht
findet, dann fragt man bei seinen Team-
kollegen nach, wie machst du das denn
eigentlich? Und ja, das macht den Beruf ja

auch ein Stiick weit aus, dass man halt nicht
die Schulbuch-Patienten hat, bei denen man
Schema F durchfiihrt, sondern dass man halt
seine eigenen Losungsstrategien auch ein
Stiick weit finden muss (IP 09).

Nicht zuletzt ist es von hoher Bedeutung,
das erweiterte Team zu kennen, d.h. auch
mit Namen. Durch den personlichen Kontakt
und kurze Gespriche iiber die Therapiein-
halte konnen die unterschiedlichen Arbeits-
schwerpunkte miteinander abgestimmt, reflek-
tiert und kontinuierlich verbessert werden. Da-
durch kann sich eine erfolgreiche Zusammen-
arbeit ergeben:

» Es kann nur Vorteile haben mit den The-
rapeuten zusammenzuarbeiten, denn nur
ein Zusammenarbeiten erbringt Erfolge.
(...) Unser Job ist es halt dann auch zu
fragen was haben Sie gemacht? Was kon-
nen wir als Pflegepersonal verbessern? Wie
konnen wir besser zusammenarbeiten? Was
konnen wir noch iibernechmen? (IP 10)

7.5 Diskussion der Ergebnisse und
Losungsansatze

Lebensqualitit trotz der Notwendigkeit pflege-
rischer Hilfestellungen selbst zu beeinflussen
steht im Mittelpunkt der pflegerischen Versor-
gung von Menschen mit Korperbehinderun-
gen. Wir konnten zeigen, dass Lebensqualitit
aus der Bewertung in Anspruch genommener
pflegerischer Hilfestellung im Abgleich mit
den Vorstellungen des pflegebediirftigen Men-
schen resultiert. Wenn die Lebensqualitit als
gering beschrieben wird, kann der Kontext des
Wohnens verdndert oder an intervenierenden
Bedingungen wie z. B. der Reflexion gegebe-
ner Wiinsche gearbeitet werden.

Die erste dargestellte Interventionsmog-
lichkeit zeigt, dass der Kontext der Wohnform
und damit einhergehende strukturelle Bedin-
gungen die Lebensqualitit beeinflussen kon-
nen. Die vorhandenen Sozialgesetze und unter-
schiedlichen Wege der Finanzierung und An-
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tragstellung sind komplex; ohne ausreichen-
des Fachwissen sind solche Hiirden schwer zu
iiberwinden. Auflerdem erscheinen die Gren-
zen zwischen stationdrem und ambulantem
Wohnen zu hart — es gibt kaum Moglichkeiten
des Ausprobierens. Auch ist bezahlbarer, bar-
rierefreier Wohnraum rar. Hier sind politische
Reformen notwendig, die bezahlbare Wohn-
formen sowie innovative Versorgungsformen
moglich machen.

Um die Lebensqualitit durch die Verin-
derung des Kontextes zu erhohen, sollte die
multiprofessionelle Zusammenarbeit verstirkt
werden. Multiprofessionell bzw. multidiszi-
plindr bedeutet, dass mehrere Berufsgruppen
unabhingig voneinander titig sind und sich
jede Profession auf ihre eigenen Aufgaben
fokussiert (Jakobsen 2011). Die Zusammenar-
beit verschiedener Berufsgruppen im Sozial-
und Gesundheitswesen wird immer wichtiger
und ist en vogue (Oppermann und Schro-
der 2020). Das Ziel liegt in einer qualitativ
hochwertigen, patientenorientierten und rei-
bungslosen Patientenversorgung (Mabhler et al.
2014). Menschen mit einer Korperbehinde-
rung profitieren unter anderem von Pflege,
Therapie, sozialer Arbeit und Medizin. Da-
bei hat jede Berufsgruppe bestimmte Aufga-
ben und Ziele, die wiederum einzelne Teile
innerhalb der Gesamtversorgung widerspie-
geln. Jakobsen (2011) fiihrt aus, dass inner-
halb der Zusammenarbeit verschiedener Be-
rufsgruppen jeweils eigene berufliche Kern-
kompetenzen entstehen. Ausgebildete Pflege-
fachkrifte sind beratend und durchfiihrend ti-
tig. Sie erheben den Pflegebedarf, schreiben
Pflegeplanungen, tiberwachen den Pflegepro-
zess, fithren Schulungen und Anleitungen von
Mitarbeitenden ohne pflegerische Ausbildung
durch. Nicht zuletzt beraten sie Menschen
mit Behinderungen in pflegefachlichen und
gesundheitlichen Fragestellungen oder ent-
wickeln und implementieren pflegefachliche
Konzepte (Uhl 2017). Unter personlicher As-
sistenz wird eine umsetzende Hilfsform fiir
Menschen mit Behinderungen verstanden, mit
der sie ein selbstbestimmtes Leben im Alltag
fiilhren konnen. Die Hilfen konnen iiber pfle-

gerische, hauswirtschaftliche oder begleiten-
de Tétigkeiten verschiedene Inhalte aufweisen
(Mohr 2006). Auch die soziale Arbeit sieht
Menschen mit Behinderungen als Zielgruppe
des Handelns (Rohrmann 2018). Die Haupt-
aufgabe liegt gemifl Roh (2011) darin, die Zu-
sammenhinge zwischen Person und Umwelt
mittels spezifischer Methoden und Einsatz-
gebieten zu ergriinden. Unter anderem durch
Einzelfallhilfen, Beratung, Kompetenzfoérde-
rung soll personenzentrierte Unterstiitzung an-
geboten werden. Pflegefachpersonen sollten
die Veridnderungen von Kontexten begleiten
und durch gezieltes Empowerment unterstiit-
zen. Durch ein vertieftes Wissen ist es ihnen
moglich, die multiprofessionelle Zusammen-
arbeit beteiligter Berufsgruppen zu unterstiit-
zen. In der Praxis kann die Zusammenarbeit im
Rahmen iibergreifender Fallkonferenzen erfol-
gen, immer in Anwesenheit der betreffenden
Menschen. Eine einheitliche und gemeinsa-
me Dokumentation erleichtert die Transparenz
tiber abgesprochene Ziele und Hilfestellungen.

Die bewusste Reflexion von intervenie-
renden Bedingungen und damit einhergehen-
den Denkhaltungen hat ebenfalls einen Ein-
fluss auf die Lebensqualitét. Das Identifizieren
von Wiinschen, Klidren von Priorititen und
notwendige Anpassungen sowie das Arbeiten
an der Akzeptanz gegebener Funktionsein-
schrinkungen konnen Aufgaben einer erwei-
terten Pflegepraxis sein. Pflegewissenschaftli-
che Konzepte wie Advanced Nursing Practice
(ANP) konnen die Versorgungsqualitit von
Menschen mit Korperbehinderung verbessern.
Unter ANP wird eine erweiterte und wirksa-
me Pflege auf Masterebene verstanden. Spe-
zialisierung und Praxiserfahrungen sind damit
einhergehend notwendig (Spirig und De Geest
2004). Die Arbeit an intervenierenden Bedin-
gungen zur Verbesserung von Lebensqualitit
kann das pflegerische Aufgabenfeld erweitern.
Advanced Nursing Practice innerhalb der Pfle-
ge von Menschen mit Korperbehinderungen
sollte iiber Pilotprojekte ausprobiert und wis-
senschaftlich ausgewertet werden.

Wenn Menschen mit einer Korperbehin-
derung sich entscheiden, in einem Unwohl-
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sein zu verbleiben, sollten Erkrankungen wie
z.B. eine Depression zwingend ausgeschlos-
sen werden. Auch wenn diese Entscheidungen
akzeptiert werden miissen, sollten die Pfle-
genden regelmifige Gespriche und Hilfe an-
bieten. Ohne Druck konnen Angebote aufge-
zeigt und Unterstiitzungsmoglichkeiten offe-
riert werden. Instrumente wie die motivierende
Gesprichsfithrung konnen niitzlich sein. Un-
terstiitzt durch Assessmentinstrumente kann
auch hier die Versorgungsqualitit gesteigert
werden.

Durch unser Forschungsprojekt konnten
der blinde Fleck der Pflege von Menschen
mit Korperbehinderungen erhellt und neue Be-
darfslagen identifizieren werden. Menschen
mit Korperbehinderungen sind eine gering
beachtete Zielgruppe im pflegewissenschaft-
lichen Diskurs, obwohl spezifische Versor-
gungsbedarfe gegeben sind: Variierende Al-
tersspannen von jung bis élter, Unterschiede
der Korperbehinderung aufgrund erworbener
oder angeborener Behinderungen und eines
verdnderten Korpers, unterschiedliche Wohn-,
Hilfs- und Versorgungsformen. Dringend ge-
boten sind Forschungs- und Entwicklungspro-
jekte zur Evidenzlage der Versorgungsqualitiit.
Auch moderne Konzepte fiir die Praxis, in
denen Teilhabe und Pflege einander néher ge-
bracht werden, sind notwendig. So konnen
Liicken zwischen Autonomiebestrebungen der
Menschen mit Koérperbehinderungen und pro-
fessionellem Verantwortungsbewusstsein auf-
grund einer Fiirsorgepflicht der Pflegefachper-
sonen geschlossen werden.
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== Zusammenfassung

Der Versorgungssektor der auflerklinischen
Intensivpflege und Beatmung hat in den ver-
gangenen Jahren eine dynamische Entwick-
lung erfahren. Gleichzeitig werden neben feh-
lender Transparenz mit Blick auf epidemio-
logische Kennzahlen und Versorgungsstruktu-
ren unterschiedliche Versorgungsdefizite kon-
statiert, besonders im Bereich der aufierkli-
nischen Beatmung. Mit dem Gesetz zur Stdr-
kung von intensivpflegerischer Versorgung und
medizinischer Rehabilitation in der gesetz-
lichen Krankenversicherung (Intensivpflege-
und Rehabilitationsstirkungsgesetz — GKV-
IPReG) werden die bisherigen Regelungen zur
Erbringung medizinischer Behandlungspflege
fiir Versicherte mit intensivpflegerischem Ver-
sorgungsbedarf in einen neuen Leistungsan-
spruch fiir aufserklinische Intensivpflege iiber-
fiihrt und die sozialrechtlichen Rahmenbedin-
gungen hinsichtlich des Leistungsanspruches,
des Leistungsortes sowie der Leistungserbrin-
gung definiert. Um bedarfsorientierte Versor-
gungsstrukturen nachhaltig zu gestalten, ist
es jedoch notwendig, die bestehenden Be-
darfslagen sowie die Versorgungs- und Le-
benssituation von betroffenen Menschen sys-
tematisch zu erfassen. Die Systematisierung
von potentiellen Erkrankungen, die einen In-
tensivpflegebedarf bedingen, und die darauf
aufbauende Analyse von AOK-Abrechnungs-
daten fiir das Jahr 2019 verdeutlicht die He-
terogenitdit von Menschen mit aufSerklinischer
Intensivpflege sowohl mit Blick auf das Al-
ter, das Geschlecht, das Versorgungssetting
als auch auf bestehende Grunderkrankungen.
Eine grofle Bedeutung muss dabei der Sub-
gruppe beatmeter und hier insbesondere tra-
chealkaniilierter Patientinnen und Patienten
zugeschrieben werden. Die Untersuchung be-
stdtigt iiberdies den bestehenden erheblichen
Forschungsbedarf fiir den gesamten Versor-
gungsbereich.

The sector of out-of-hospital intensive care
and ventilation has experienced dynamic de-
velopment in recent years. At the same time,
in addition to a lack of transparency with re-

8

121

gard to epidemiological key figures and care
structures, there are various care deficits, es-
pecially in out-of-hospital ventilation. With the
Intensive Care and Rehabilitation Strengthen-
ing Act (GKV-IPReG), the previous regula-
tions for the provision of medical treatment
care for insurees with intensive care needs are
transferred into a new entitlement to benefits
for out-of-hospital intensive care. The socio-
legal framework conditions are also defined
with regard to the entitlement to benefits, the
place of benefits and the provision of bene-
fits. However, in order to sustainably design
needs-oriented care structures, it is necessary
to systematically record the existing needs as
well as the care and living situation of the
affected patients. The systematisation of poten-
tial diseases that require intensive care and the
analysis of AOK billing data for 2019 illus-
trates the heterogeneity of people with out-of-
hospital intensive care in terms of age, gender,
care setting as well as their underlying dis-
eases. Great importance must be attributed
to the subgroup of ventilated and, in partic-
ular, tracheal-cannulated patients. The study
confirms that there is considerable need for re-
search in the entire field of care.

8.1 Einleitung

Bei der auBerklinischen Intensivpflege han-
delt es sich um einen noch jungen Bereich
der gesundheitlichen und pflegerischen Ver-
sorgung. Er ist seit Beginn der 2000er Jahre,
u. a. durch die Aufnahme in das Leistungsver-
zeichnis der Hauslichen Krankenpflegerichtli-
nie (G-BA 2022a, HKP-RL), durch sehr dy-
namische Entwicklungen und eine stetige Zu-
nahme der Anzahl der in diesem Rahmen ver-
sorgten Personen gekennzeichnet. Wenngleich
ein Grofteil dieser Personen beatmungspflich-
tig ist — sowohl invasiv als auch nicht-in-
vasiv —, ist die auBerklinische Intensivpfle-
ge nicht mit Beatmungspflege gleichzusetzen.
Der Anspruch auf aulerklinische Intensivpfle-
ge besteht fiir Menschen mit einem besonders
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hohen Bedarf an medizinischer Behandlungs-
pflege, bei denen die stindige Anwesenheit
einer geeigneten Pflegekraft zur individuellen
Kontrolle und Einsatzbereitschaft erforderlich
ist, weil lebensbedrohliche Situationen mit ho-
her Wahrscheinlichkeit tiglich unvorhersehbar
eintreten konnen (G-BA 2022b, AKI-RL vom
19.11.2021, § 4, Abs. 1). In der auBerklini-
schen Intensivpflege treffen u.a. zwei Versor-
gungsbereiche zusammen, die vor noch nicht
allzu langer Zeit wenig Beriihrungspunkte hat-
ten: die héusliche pflegerische Versorgung ei-
nerseits, die Intensivmedizin und -pflege ande-
rerseits. Verdnderungen bei Krankheitsverliu-
fen von akuten zu chronischen Erkrankungen
sowie technische, medizinische und pflege-
rische Fortschritte haben dazu gefiihrt, dass
nunmehr Versorgungsarrangements erforder-
lich und moglich sind, in denen Menschen mit
einem Bedarf an einer technik- und personal-
intensiven Versorgung in die eigene héusli-
che Umgebung zuriickkehren und dort verblei-
ben konnen. Die Moglichkeit zu einer hius-
lichen Versorgung bedeutet allerdings nicht,
dass auch ein entsprechendes Angebot verfiig-
bar ist oder die bestehenden Probleme und
Herausforderungen in diesem Zusammenhang
einfach zu 16sen sind. Die Intensivstation ldsst
sich nicht ohne Weiteres in das Wohn- oder
Schlafzimmer eines Haushalts verlegen. Den-
noch sind entsprechende Versorgungsangebote
entstanden und das Feld der auBerklinischen
Intensivpflege hat sich mit hoher Geschwin-
digkeit entwickelt. Mittlerweile gehort neben
der Versorgung im héuslichen Umfeld oder in
stationdren Pflegeeinrichtungen auch die Ver-
sorgung in Wohngruppen oder anderen Ver-
sorgungsarrangements dazu, sodass nicht mehr
allein von der hiuslichen, sondern der au-
Berklinischen Intensivpflege gesprochen wird.
Lehmann et al. (2019) kritisieren, dass iliber
diesen wachsenden Versorgungssektor nur we-
nige wissenschaftlich fundierte Erkenntnisse
vorliegen. Insgesamt besteht wenig Transpa-
renz iiber tatsdchliche Versorgungsverldufe,
iiber Privalenzen und die mit der auBerkli-
nischen Intensivpflege verbundenen Probleme
und Erkrankungen. Der folgende Beitrag will

zunichst Erkenntnisse zur auBerklinischen In-
tensivpflege auf der Basis von Abrechnungs-
daten liefern und den dem Intensivpflege-
und Rehabilitationsstirkungsgesetz (IPReG)
zugrunde liegenden Handlungsdruck zur Ver-
sorgungssteuerung sowie hieraus resultierende
Evaluationsfragen beschreiben.

8.2 Gesetzlicher Rahmen
der auBerklinischen
Intensivpflege

AufBerklinische Intensivpflege nach SGB V
wurde seit 2010 im Rahmen der Behandlungs-
sicherungspflege als Leistung der héuslichen
Krankenpflege (HKP) nach § 37 SGB V irzt-
lich verordnet und als ,,Spezielle Krankenbe-
obachtung* bezeichnet (G-BA HKP-RL vom
09.02.2010; ebd., vom 15.08.2019). Die aul3er-
klinische Intensivpflege war somit als Teil der
HKP nach § 37 Abs. 2 SGB V untergesetz-
lich geregelt; dies galt auch fiir die stationire
Pflege. Mit dem im Herbst 2020 verabschie-
deten IPReG hat der Gesetzgeber die bislang
untergesetzlichen Regelungen zur hiuslichen
Intensivpflege mit dem neu eingefiihrten § 37¢
SGB V ,,Auflerklinische Intensivpflege* neu
geregelt. Der G-BA hat den Auftrag erhalten,
die Gestaltung des Leistungsanspruchs und der
Leistungserbringung bei der auflerklinischen
Intensivpflege in einer neuen Richtlinie zur au-
Berklinischen Intensivpflege (AKI-RL) zu re-
geln (§ 37c Abs. 1 Satz 8 SGB V). Diese wurde
im November 2021 vom G-BA beschlossen
und ist am 18.03.2022 in Kraft getreten, Ver-
ordnungen nach AKI-RL erfolgen jedoch erst
ab dem 1. Januar 2023 (G-BA 2022b). Leis-
tungsinhalt und Verordnungsvoraussetzungen
fiir die AKI entsprechen gleichwohl der ,,Spe-
ziellen Krankenbeobachtung®* der HKP-RL.
Anspruch haben gesetzlich Krankenversicher-
te mit einem besonders hohen Bedarf an me-
dizinischer Behandlungspflege (§ 37c Abs. 1
SGB V), der dann besteht, wenn die stindige
Anwesenheit einer geeigneten Pflegefachkraft
erforderlich ist, weil eine sofortige &rztliche
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oder pflegerische Intervention bei lebensbe-
drohlichen Situationen, die mit hoher Wahr-
scheinlichkeit tdglich unvorhersehbar eintreten
konnen, notwendig ist (G-BA 2022b, AKI-
RL § 4 Abs. 1). Dies bedarf nach der neuen
Gesetzgebung der Verordnung durch ,,beson-
ders qualifizierte Arztinnen und Arzte (§ 37¢c
Abs. 1 Satz 4 SGB V). Bei beatmeten oder
trachealkaniilierten Versicherten ist vor jeder
Verordnung iiberdies eine Potenzialerhebung
zur Entwohnung durchzufiihren. Die AKI-
RL konkretisiert ferner die kiinftige Verord-
nungspraxis der AKI, sodass entsprechend § 6
der AKI-RL ab dem 2. Quartal 2023 Ge-
biihrenordnungspositionen vorliegen, die u. a.
Riickschliisse auf verordnungsrelevante Dia-
gnosen, Beatmungs- und Tracheostomastatus
sowie Weaning- und Dekaniilierungs-Potenzi-
al zulassen. Dies schafft zusammen mit der
Tatsache, dass die Landesverbinde der Kran-
kenkassen und die Ersatzkassen durch das
IPReG nun gemeinsam und einheitlich Vertri-
ge mit zuverldssigen Leistungserbringern iiber
die auflerklinische Intensivpflege und deren
Vergiitung und Abrechnung schliefen (§ 1321
Abs. 5 SGB V) mehr Transparenz iiber die Ver-
sorgungspraxis.

AuBerklinische Intensivpflege wird gemél
der AKI-RL am Wohnort erbracht, der ne-
ben der Hiuslichkeit auch eine vollstationdre
Pflegeeinrichtung (mit Leistungen nach § 43
SGB XI oder Einrichtung der Behindertenhil-
fe'), eine spezialisierte Wohngruppe (im Sinne
des § 1321 Abs. 5 Nr. 1 SGB V) oder ein sonst
geeigneter Ort sein kann (G-BA AKI-RL)%.

1  Einrichtungen der Behindertenhilfe nach § 43a
SGB XI im Sinne des § 43a Satz 1 in Verbindung mit
§ 71 Abs. 4 Nummer 1 SGB XI oder Rdumlichkei-
ten im Sinne des § 43a Satz 3 in Verbindung mit § 71
Abs. 4 Nr. 3 SGB XI.

2 Die Richtlinien des GKV-Spitzenverbandes zur Kos-
tenabgrenzung zwischen Kranken- und Pflegever-
sicherung bei Pflegebediirftigen, die einen beson-
ders hohen Bedarf an behandlungspflegerischen Leis-
tungen haben (Kostenabgrenzungs-Richtlinien) nach
§ 17 Abs. 1b SGB XI vom 16.12.2016, hat auch Be-
stand fiir die Gruppe von Versicherten, die mit der
Neueinfiihrung von § 37c¢ SGB V ,,Au8erklinische In-
tensivpflege* eingeschlossen sind.
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Stirkere Reglementierungen des Leistungsor-
tes waren das Ziel des ersten Gesetzesent-
wurfs, der noch als Reha- und Intensivpflege-
Starkungsgesetz (RISG) eingebracht worden
war. Unter dem RISG sollte die auBerklini-
sche Intensivpflege nur noch in Ausnahme-
fillen am Wohnort des bzw. der Versicherten
erbracht werden. Dieses Ziel wurde jedoch
nach einer kontroversen Diskussion verworfen
und der urspriingliche Entwurf wurde durch
einen neuen Gesetzesentwurf zum [PReG er-
setzt (Deutscher Bundestag 2020, S. 2). Der
neue Koalitionsvertrag (SPD et al. 2021) be-
stitigt in diesem Zusammenhang nochmals,
dass die freie Wahl des Wohnorts bei in-
tensivpflegerischer Versorgung erhalten blei-
ben miisse und dass das ,,JPReG darauthin
evaluiert und nétigenfalls nachgesteuert wer-
den“ solle (S. 81). Mit dem IPReG wurde
eingefiihrt, dass berechtigten Wiinschen der
Versicherten zu entsprechen ist. Gleichwohl
haben die Krankenkassen den Auftrag erhal-
ten, durch den Medizinischen Dienst jihr-
lich zu begutachten, ob und wie die au-
Berklinische intensivpflegerische Versorgung
vor Ort sichergestellt ist oder durch entspre-
chende Nachbesserungsmaflnahmen in ange-
messener Zeit sichergestellt werden kann. Ist
dies nicht der Fall, kann eine Leistung am
entsprechenden Ort versagt werden (§ 37c
Abs. 2 SGB V). Neu eingefiihrt wurden au-
Berdem finanzielle Entlastungen fiir intensiv-
pflegebediirftige Menschen bei der Wahl in
einer stationdren Einrichtung zu leben. An-
ders als fiir alle iibrigen Pflegeheimbewoh-
nenden — hier greift das Teilleistungssystem
der Pflegeversicherung — werden bei AKI-Pa-
tientinnen und -Patienten nun die gesamten
Kosten der Pflegeheimunterbringung getragen
(§ 37c, Abs. 3 SGB V). Eine stirkere Verla-
gerung der aulerklinischen Intensivpflege von
der Hauslichkeit in stationdre Pflegeeinrich-
tungen soll vermeintlichen ,,Optimierungsbe-
darf in der Versorgungsqualitit [...] in der
Héuslichkeit oder in organisierten Wohnein-
heiten®, u.a. mit Blick auf den Einsatz nicht
ausreichend qualifizierten Personals ausglei-
chen (Deutscher Bundestag 2020, S. 22) sowie
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einem Mangel an Pflegefachkriften entgegen-
wirken (ebd., S. 2).

In der Gesamtschau zielt der Gesetzge-
ber durch das IPReG auf die Behebung un-
terschiedlicher Fehlversorgungen in der au-
Berklinischen Intensivpflege. Die neuen Vor-
gaben umfassen neben der sozialrechtlichen
Definition von auferklinischer Intensivpflege
und den verdnderten Rahmenbedingungen hin-
sichtlich des Leistungsorts Maflnahmen zur
Verbesserung der Versorgungsqualitdt. Einen
besonderen Versorgungsbedarf, aber auch Ver-
sorgungsdefizite sieht der Gesetzgeber bei der
Versorgung von beatmeten und/oder trache-
alkaniilierten Menschen (Deutscher Bundes-
tag 2020, S. 27), die nun mit § 37c Abs. 1
Satz 6 SGB V erstmals konkret sozialrecht-
lich benannt werden. Im Rahmen dessen soll
die stationdre Beatmungsentwohnung verbes-
sert werden, um eine Uberfiihrung von Be-
atmungspatientinnen und -patienten in die
auBerklinische Intensivpflege ohne vorherige
Ausschopfung von Entwohnungspotenzialen
zu vermeiden (ebd., S. 21). Finanzielle Aus-
gleiche respektive Verpflichtungen der Kran-
kenhiuser und Arztinnen und Arzte sollen da-
zu beitragen, dass Patientinnen und Patienten
mit Entwohnungspotenzial nicht mehr ohne
den vorherigen Versuch der Beatmungsent-
wohnung verlegt werden. Ferner soll die Aus-
schopfung von vorhandenem Entwéhnungspo-
tenzial (Weaning) primir mit oder in spezia-
lisierten Entwohnungszentren (Weaning-Zen-
tren) erfolgen (ebd.). Zusitzlich soll sicherge-
stellt werden, dass die Leistungen der aufler-
klinischen Intensivpflege kiinftig nur noch von
Pflegediensten durchgefiihrt werden, die be-
stimmte Anforderungen erfiillen (ebd., S. 23).

8.3 Epidemiologie,
Angebotsstrukturen und
Erkrankungsspektren
der auBBerklinischen
Intensivpflege

8.3.1 Stand des Wissens
zur Epidemiologie und
den Angebotsstrukturen

Rund 2,2 Mrd. € wurden im Jahr 2020 fiir au-
Berklinische intensivpflegerische Leistungen
in der GKV ausgegeben; im Jahr 2018 waren
es noch rund 1,9Mrd. €. Der Anteil inten-
sivpflegerischer Leistungen an allen Ausgaben
fiir Behandlungspflege und Hiusliche Kran-
kenpflege ist dabei mit rund 30% konstant
geblieben (BMG 2020a). Laut der amtlichen
GKV-Statistik wurden im Jahr 2020 insge-
samt 20.590 Leistungsfille verzeichnet, davon
entfielen rund 2.600 Leistungsfille auf die sta-
tiondre und 18.000 auf die ambulante Inten-
sivpflege. Im Jahr 2018 waren es insgesamt
rund 22.000 Leistungsfille (3.400 stationér
und 18.700 ambulant) (BMG 2020b). Die An-
zahl an Leistungsfillen gibt allerdings keinen
Aufschluss dariiber, wie viele Versicherte sol-
che Leistungen erhalten haben, da hier ,,Falle*
und nicht Versicherte gezihlt werden. Die au-
Berklinische Intensivpflege wird erst seit 2017
in den amtlichen Statistiken abgegrenzt, sodass
Angaben iiber Zahlen vor diesem Zeitpunkt
nicht moglich sind. Des Weiteren sind Ver-
sicherte, die iiber Selektivvertrige® versorgt
werden, nicht in der Gruppe der Versicherten
mit AKI erfasst, da sie einer anderen Grup-
pe zugeordnet werden. Die Daten geben ferner
keinen Aufschluss iiber die Zusammensetzung
der AKI-Versichertengruppe — so ist vor allem
die Unterscheidung zwischen beatmet (invasiv
und nicht invasiv) und nicht-beatmet mit Hilfe

3 Neben der Abrechnung und Gestaltung der Versor-
gung iiber die Regelversorgung im Sinne des § 37c
SGB V, kann AKI auch iiber sogenannte Selektivver-
trage geregelt werden.
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der amtlichen Statistiken oder GKV-Abrech-
nungsdaten derzeit nicht moglich.

Da zudem Register fehlen, stehen bislang
keine systematischen Informationen zu Pri-
valenzen und Inzidenzen oder spezifischen
Versorgungsfragen zur Verfiigung (Rosseau
2017). Gleichwohl existieren einzelne Studi-
en iiber die Versorgung von Menschen mit
invasiver und nicht-invasiver auBlerklinischer
Beatmung. Diese Studien weisen jedoch ei-
ne grofe Spannbreite an Privalenzen auf und
basieren zudem auf unterschiedlichen Daten-
grundlagen und Methoden. Sie geben auch
keine verldsslichen Informationen zu weite-
ren epidemiologischen Faktoren wie Alter,
Geschlecht und Grunderkrankungen. Die bis-
lang bekannteste, 2005 durchgefiihrte Euro-
vent-Studie zeigte fiir Deutschland ungefihr
5.000 (invasiv und nicht-invasiv) beatmete
Menschen auf (Lloyd-Owen et al. 2005). Nach
Hochrechnungen der Kassendrztlichen Bun-
desvereinigung (KBV) basierend auf Abrech-
nungsdaten kann fiir das Jahr 2018 von 15.000
invasiv-beatmeten Personen ausgegangen wer-
den. Die Anzahl der nicht-invasiv beatme-
ten Personen soll noch deutlich hoher lie-
gen (KBV 2018). Aufgrund des medizinisch-
technischen Fortschritts wird von einem kon-
tinuierlichen Wachstum der Anzahl auflerkli-
nisch beatmeter Patientinnen und Patienten
ausgegangen (Karagiannidis et al. 2019). Ei-
ne aktuelle Studie analysiert anhand von OPS-
Kennziffern die Entwicklung der stationdren
Ersteinleitungen (OPS-Schliissel 8-716.0) und
Kontrollen oder Optimierungen friiher einge-
leiteter hiuslicher Beatmungen (OPS-Schliis-
sel 8-716.1) zur invasiven und nicht-invasi-
ven auflerklinischen Beatmung (Schwarz et al.
2021). Auf dieser Grundlage wurde fiir den
Zeitraum von 2008 bis 2019 in Deutschland
eine Verdoppelung der stationdren Fallzahlen
zur Einleitung und Kontrolle einer auferkli-
nischen Beatmung verzeichnet und jahrlich
wurden mehr als 1.000 invasive auBerklini-
sche Beatmungen neu eingeleitet (ebd.). Uber
die Gruppe von Menschen, die zwar nicht
maschinell beatmet werden miissen, aber ein
Tracheostoma bendtigen, ist wenig bekannt.
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Laut Rosseau (2017) ist eine Zunahme an Pa-
tientinnen und Patienten zu beobachten, die
nach Langzeitbeatmung auf Intensivstationen
vermehrt mit Tracheostoma ohne Beatmung
in eine 24-stiindige ambulante Intensivpflege
entlassen werden. Ein Tracheostoma erhoht
die Gefahr vermehrter Atemwegsinfektionen.
Es ist davon auszugehen, dass die Dekanii-
lierung (Entfernung der Trachealkaniile sowie
Verschluss des Tracheostomas) in vielen Fil-
len die Prognose der Betroffenen begiinstigen
wiirde (ebd.).

Auch die Betrachtung der pflegerischen
Anbieterseite bestitigt eine steigende Bedeu-
tung des Versorgungsangebots. So ist die
Anzahl an Intensivpflegediensten von 2014
bis 2019 um rund 34 % gestiegen (MeiB3ner
2016/2020; Windisch et al. 2019), die Zahl der
Pflege- und Betreuungsdienste insgesamt stieg
lediglich um 15% (2013 bis 2019; Destatis
2020). Die Zunahme an auBlerklinisch beatme-
ten Menschen fiihrt zu einem Wandel der pfle-
gerischen Versorgungslandschaft und stellt das
Gesundheitssystem vor entsprechende Heraus-
forderungen, u. a. mit Blick auf finanzielle und
personelle Ressourcen (Klingshirn et al. 2021).
Unterstrichen wird dies durch die wachsen-
de Anzahl an Intensivpflege-WGs, Intensiv-
pflegediensten (Meifner 2016/2020) und Wea-
ning-Zentren (Schonhofer 2019). Weaning-
Zentren sind Fachabteilungen von Kranken-
hiusern mit spezieller Ausrichtung auf Patien-
tinnen und Patienten mit prolongiertem Wea-
ning (Karagiannidis et al. 2019).

Bislang unterlag der Bereich der auflerkli-
nischen Beatmung nur einer wenig ausgeprag-
ten Regulierung. Dies spiegelt sich in der In-
transparenz des Anbietermarktes wider (Ewers
und Lehmann 2018). Auftillig erscheint dabei,
dass regional deutliche Unterschiede in den
Versorgungsstrukturen bestehen, die sich u. a.
in regional sehr heterogenen Fallzahlen nieder-
schlagen (Schwarz et al. 2021). Es ist davon
auszugehen, dass medizinisch-therapeutische
Uber-, Unter- und Fehlversorgungen nicht nur,
aber vor allem hinsichtlich nicht ausgeschopf-
ter Weaning-Potenziale bestehen (Bornitz et al.
2020; Fricke und Schonhofer 2020; Kohler



126 M. Réker et al.

2019). In der Folge zeigen sich Hinweise auf
Qualitdtsmingel (Klingshirn et al. 2020) sowie
nicht leitliniengerechte Indikationsstellungen
(Rosseau 2017) und eine fachliche Uberforde-
rung von Hausérztinnen und -drzten (Schéfer
2020). Neben unzureichenden therapeutischen
Rehabilitationsangeboten (DIGAB 2019) be-
steht ein Mangel an qualifizierten Fachpfle-
gekriften (Klingshirn et al. 2020) in regional
unterschiedlichem Ausmalf} (Stark et al. 2016).
Trotz einzelner vorhandener Untersuchungen
fehlt es an Studien zur Bedarfsgerechtigkeit
von Versorgungsleistungen und den notwendi-
gen Versorgungsstrukturen sowie zur Selbst-
bestimmung und Teilhabe intensivpflegerisch
versorgter Personen in Abhédngigkeit von ihrer
Wohnform (Klingshirn et al. 2020).

8.3.2 Erkrankungsspektren
der auBBerklinischen
Intensivpflege

Versicherte mit Anspruch auf aufBerklinische
Intensivpflege bendtigen héufig eine dauerhaf-
te oder intermittierende Beatmung, sind tra-
chealkaniiliert und haben einen hohen Pflege-
und Uberwachungsbedarf (Siefarth und Kiib-
ler 2021). Die Ursachen, die zu einem stidndi-
gen Bedarf an Intensiv- bzw. Interventionsbe-
reitschaft fiihren, sind heterogen, hdufig mul-
tikausal und multifaktoriell bedingt (Karagi-
annidis et al. 2019). Fiir ein besseres Verstind-
nis der Atiologie muss beriicksichtigt werden,
dass ein akuter Interventionsbedarf aufgrund
der Gefidhrdung von Vitalparametern beson-
ders héufig durch eine Storung bzw. ein Versa-
gen des respiratorischen Systems — einer respi-
ratorischen Insuffizienz — begriindet wird. Das
respiratorische System, das fiir die Aufnahme
von Sauerstoff (O;) und die Abgabe von Koh-
lendioxid (CO,) verantwortlich ist, besteht aus
zwei Kompartimenten, der Lunge — dem gas-
austauschenden System — und der Atempumpe
— dem ventilierenden System. Ursichlich fiir
die Storung des respiratorischen Systems ist
entweder eine pulmonale bzw. eine hypoxé-

me Insuffizienz (Typ I) (d. h. Lungenversagen
bzw. eine Stérung des Gasaustauschs) oder ei-
ne ventilatorische bzw. eine hyperkapnische
Insuffizienz (Typ II) (d.h. eine Beeintrich-
tigung der Atempumpfunktion). Bei einer re-
spiratorischen Insuffizienz nach Typ I ist die
Sauerstoffaufnahme klinisch relevant gestort.
Bei einer respiratorischen Insuffizienz nach
Typ II besteht eine klinisch relevante Stérung
sowohl der Sauerstoffaufnahme als auch der
Kohlendioxidabgabe (DGP 2017; Laier-Gro-
eneveld und Criée 2021; Schifer 2020). Da
eine hypoxdme bzw. pulmonale Insuffizienz
zu einem Sauerstoffmangel bzw. einer Hy-
poxdmie fiihrt, ist die primére Therapieform
neben der Behandlung der Grunderkrankung
die Sauerstofftherapie, zumindest bei einer re-
spiratorischen Insuffizienz leichteren Grades.
Eine ventilatorische Insuffizienz (Typ II) ist
die Ursache fiir Hyperkapnie und Luftnot und
bedarf zumeist einer Beatmungstherapie.

Erkrankungen, die zu einer invasiven oder
nicht-invasiven Beatmung im AKI-Kontext
fiihren konnen, sind in B Abb. 8.1 dargestellt.
Die Atiologie der ventilatorischen Insuffizienz
lasst sich dabei den vier Bereichen Ateman-
triebsstorungen, Schwichung der Atemmus-
kulatur, Storungen der Atemmechanik und
Atemwegsobstruktionen zuordnen (Laier-Gro-
eneveld und Criée 2021).

Atemantriebsstorungen, also Beeintrich-
tigungen der autonomen Atmungskontrol-
le, treten im Atemzentrum auf. Sekundir
ursdchlich fiir Atemantriebsstorungen sind
z.B. Traumata, Hirnschidigungen wie Hirn-
stamminfarkte oder Hirnstammtumore, me-
tabolische Storungen, zentrale Schlafapnoe
oder Myxddem sowie unterschiedliche Medi-
kamente, bspw. Narkotika oder Sedativa. Pri-
mdr ursdchlich ist bspw. das kongenitale zen-
trale Hypoventilationssyndrom (kurz CCHS,
auch Udine-Syndrom genannt) (Lang 2017,
2020).

Eine Schwiichung der Atemmuskulatur
kann die Atemarbeit verhindern oder zumin-
dest vermindern, diese kann muskulir, neural
oder neuromuskulidr bedingt sein. Erkran-
kungen, die das Nervensystem betreffen, sind
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Patientinnen und Patienten mit Bedarf an auBerklinischer Intensivpflege

(nach § 37c SGB V, erstmals explizit definiert durch das IPReG 2020)

Standige Anwesenheit einer geeigneten Pflegekraft zur individuellen Kontrolle und
Einsatzbereitschaft ist erforderlich, weil lebensbedrohliche Situationen mit hoher
Wahrscheinlichkeit taglich unvorhersehbar eintreten kdnnen.

7/

\

Beatmet

invasiv (trachealkandiliert)
und nicht-invasiv (Maske)

Weitere medizinische Ursachen, die einen
besonderen Versorgungsbedarf begriinden

Ventilatorische Insuffizienz (Typ Il), z. B. durch:

- Atemantriebsstorungen (u. a. Udine-Syndrom,
Hirnstamminfarkt)

« Schwachung der Atemmuskulatur muskular,
neural oder neuromuskular (u. a. progressive
Muskeldystrophie; Amyotrophe Lateralsklerose)

« Stérungen der Atemmechanik (u. a. Kyphosko-
liose, Thorakoplastik)

« Atemwegsobstruktionen (u. a. COPD, Asthma
bronchiale)

(nach Laier-Groeneveld und Criée 2021)

- Bosartige Neubildungen der Atmungsorgane
und sonstiger intrathorakaler Organe

« Krankheiten der Atemwege nach medizinischen
MaBnahmen

« Trachealkaniiliert
(nicht beatmet) (u. a. Tumorerkrankungen)

« Hypoxame Insuffizienz (Typ 1), d. h.
Sauerstofftherapie in Verbindung mit schwerer
Grunderkrankung (u. a. parenchymatose
Lungenerkrankungen wie Lungenfibrose)

Dariiber hinaus bei Kindern/Jugendlichen

- Epilepsie und episodische und paroxysmale
Krankheiten des Nervensystems

- Entgleisender Diabetes mellitus Typ 1

Pflege-Report 2022

B Abb. 8.1 Erkrankungsspektren der auferklinischen Intensivpflege

u.a. die Amyotrophe Lateralsklerose (ALS),
die Spinale Muskelatrophie, die Multiple Skle-
rose oder das Guillain-Barré-Syndrom. Mus-
kuldre Erkrankungen wie Muskeldystrophien,
Muskelentziindungen (Myosititiden), Myopa-
thien ebenso wie dauerhafte Untererndhrung
und Inaktivitdt oder sogar die Hyperthyreo-
se konnen die Muskelkraft verringern. Eine
Schwichung der Atemmuskulatur, die neuro-
muskuldr bedingt ist, kann z.B. durch eine
Myasthenia gravis verursacht werden (Lai-
er-Groeneveld und Criée 2021; Lang 2017).
Storungen der Atemmechanik werden u. a.
durch Deformitédten des Rumpfes und/oder des
Thorax verursacht, sodass die Erzeugung eines
ausreichenden alveoldren Unterdrucks fiir die
Einatmung behindert werden kann. Ursich-
lich sind thorakal-restriktive Erkrankungen
wie z. B. schwere Skoliosen, Kyphoskoliosen,

post-traumatische Thoraxdeformititen, Lun-
gengeriisterkrankungen, die Lungeniiberbli-
hung, Rippenserienfrakturen sowie der Mor-
bus Bechterew. Auch das Obesitas-Hypoven-
tilations-Syndrom (OHS) fiihrt zu einer re-
levanten Stoérung der Atemmechanik* (Laier-
Groeneveld und Criée 2021; Lang 2017). Bei
einer Atemwegsobstruktion, also einer Ver-
engung der Atemwege, wird der Atemfluss
derart behindert, dass vor allem die Ausat-
mung deutlich erschwert wird. Dies ist bspw.
bei der chronisch obstruktiven Lungenerkran-
kung (COPD), beim Asthma bronchiale, einer

4 Menschen mit Obesitas-Hypoventilations-Syndrom
(OHS) haben in der Regel eine verringerte Muskel-
masse, sodass die Kraft zur Erzeugung von alveoli-
ren Unterdruck fehlt (Lang 2017). Gleichzeitig kann
durch die Adipositas auch eine Atemwegsobstruktion
verursacht werden.
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Trachealstenose, einer Stimmbandparese oder
einer Atmung durch einen Endotrachealtubus
der Fall (Laier-Groeneveld und Criée 2021;
Lang 2017).

Nicht nur eine invasive oder nicht-inva-
sive Beatmung kann AKI begriinden (siehe
O Abb. 8.1). Eine 24-stiindige pflegerische
Interventionsbereitschaft kann auferdem bei
Personen bestehen, die nach einer erfolgrei-
chen Entwohnung von der invasiven Beatmung
weiterhin von einem Tracheostoma abhin-
gig sind. Eine Dekaniilierung ist oftmals dann
nicht moglich, wenn schwere neuropsycho-
logische Defizite z.B. nach Hirnschidigung,
bei Demenz oder Morbus Parkinson bestehen.
Eine Dysphagie mit Aspirationsneigung und
einer begleitenden Husteninsuffizienz verhin-
dern ebenfalls oftmals die Dekaniilierung.
Auch bei einer Obstruktion der oberen Atem-
wege, der Glottis oder der Trachea kann eine
Trachealkaniile notwendig sein (Schonhofer
et al. 2020). Entsprechend stellen bosarti-
ge Neubildungen der Mundhohle, des Pha-
rynx, des Osophagus sowie der Atmungs-
organe oder sonstiger intrathorakaler Organe
eine weitere Erkrankungskategorie dar. Bei Pa-
tientinnen und Patienten mit entsprechenden
Erkrankungen ist oftmals die selbstindige Ver-
sorgung nicht moglich; Absaugen, Tracheal-
kaniilenwechsel oder die Tracheostomapflege
sind durch spezialisierte Pflegefachkrifte zu
leisten (ebd.).

Die stindige Anwesenheit einer qualifizier-
ten Pflegefachkraft zur individuellen Kontrolle
und Einsatzbereitschaft kann in Einzelfillen
auch in anderen Bereichen indiziert sein, so
z.B. bei Epilepsie respektive episodischen
und paroxysmalen Krankheiten des Ner-
vensystems sowie bei entgleisendem Diabetes
mellitus Typ 1, insbesondere bei Kindern und
Jugendlichen, wenn mit hoher Wahrschein-
lichkeit taglich unvorhersehbare lebensbedroh-
liche Situationen eintreten konnen.

8.4 Beschreibung
von Versicherten mit
auBBerklinischer Intensivpflege

8.4.1 Datengrundlage,
methodisches Vorgehen
und Deskription
der Analysepopulation

Vor dem Hintergrund der nur eingeschrinkt
vorliegenden epidemiologischen Informatio-
nen wurden fiir diesen Beitrag bundeswei-
te AOK-Abrechnungsdaten (Routinedaten) zur
Analyse der die auBlerklinische Intensivpflege
auslosenden Problemlagen herangezogen. Alle
Ergebnisse sind so standardisiert, dass alters-
und geschlechtsbedingte Verzerrungen zur
GKV-Gesamtpopulation bereinigt sind. Ein-
bezogen wurden Versicherte, fiir die im Jahr
2019 mindestens eine Gebiihrenordnungspo-
sition abgerechnet wurde, die der AKI-Kon-
tierung der gesetzlichen Krankenkassen der
KV45° entsprechend zuzuordnen ist. Rund
9.000 Versicherte mit Inanspruchnahme von
Leistungen der auBlerklinischen Intensivpfle-
ge wurden identifiziert (B Abb. 8.2). Knapp
jede fiinfte dieser Personen (19,9 %) ist in-
nerhalb des Jahres 2019 verstorben, iiber die
Hilfte (57,4 %) war ménnlich. Im Vergleich
zu Pflegebediirftigen oder allen Versicherten
mit HKP insgesamt ist dieser Anteil deutlich
tiberproportional (8 Abb. 8.3). 79 % wurden
ambulant und 16 % stationir versorgt, fiir den
Rest liegen keine Informationen vor, da diese
Versicherten keinen Pflegegrad aufweisen.
Versicherte mit AKI sind mehrheitlich
(53,8 %) unter 65 Jahre alt (B Abb. 8.4). Auf-
fillig ist besonders die groB3e Gruppe der Kin-
der und Jugendlichen (0-19 Jahre) mit insge-
samt 16 %, die im Jahr 2019 AKI-Leistungen

5  Zuden verwendeten Konten gehoren die Konten 5633
Intensivpflege in stationdren Pflegeeinrichtungen®,
5636 ,Intensivpflege ambulant” sowie die Konten
5090-5092 ,,Personliche Budgets nach § 29 SGB IX*,
um Personen, die AKI im Rahmen personlicher Bud-
gets nutzen, ebenfalls zu erfassen.
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B Abb.8.2 Anteil der Versicherten mit AKI-Inanspruch-
nahme oder mit HKP-Inanspruchnahme und der Pflegebe-
diirftigen im Sinne des SGB XI nach Versorgungsort, in %
(2019). (Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf die gesetz-
lich Versicherten (Amtliche Statistik KM 6 2019))

in Anspruch genommen haben. Mehr als ein
Drittel davon (39 %) ist zwischen 0 und 4 Jah-
re alt, dies sind 6 % aller Versicherten mit AKI.
Lediglich 14 % der Empfiangerinnen und Emp-
fanger von AKI sind iiber 80 Jahre alt. Damit
grenzen sie sich deutlich auch in ihrer Alters-
verteilung von den allgemein Pflegebediirfti-
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B Abb.8.3 Anteil der Versicherten mit AKI-Inanspruch-
nahme oder mit HKP-Inanspruchnahme und der Pflege-
bediirftigen im Sinne des SGB XI nach Geschlecht, in %
(2019). (Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf die gesetz-
lich Versicherten (Amtliche Statistik KM 6 2019))

gen wie auch von den sonstigen HKP-Empfin-
gerinnen und Empfingern ab; bei Ersteren sind
49 % 80 Jahre und ilter, bei Letzteren 53 %.
Jiinger als 20 Jahre hingegen sind nur 0,6 %
respektive bei allen Pflegebediirftigen 4 %.
Aufgrund der vermeintlich hohen Morbi-
ditdt von Menschen mit intensivpflegerischem
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O Abb. 8.4 Altersverteilung der Versicherten mit AKI-Inanspruchnahme oder mit HKP-Inanspruchnahme und der
Pflegebediirftigen im Sinne des SGB X1, in % (2019). (Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf die gesetzlich Versicherten
(Amtliche Statistik KM 6 2019))
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O Abb. 8.5 Anteil der Versicherten mit AKI-Inanspruchnahme (AKI) oder mit HKP-Inanspruchnahme (HKP) und der
Pflegebediirftigen im Sinne des SGB XI (SGB XI) nach Schwere der Pflegebediirttigkeit, in % (2019). (Quelle: AOK-
Daten, standardisiert auf die gesetzlich Versicherten (Amtliche Statistik KM 6 2019))

Versorgungsbedarf verwundert es nicht, dass
mehr als die Hilfte (53,8 %) der identifizierten
Versicherten mit AKI den Pflegegrad 5 aufwei-
sen (B Abb. 8.5). In der Gruppe aller Pflege-
bediirftigen ist diese Gruppe mit 8 % deutlich
kleiner, ebenso im Vergleich zu der Gruppe al-
ler Versicherten mit HKP (5,5 %)%. Auffillig
ist, dass nicht alle Betroffenen einen Anspruch
auf Leistungen der Pflegeversicherung aufwei-
sen: 5% mit Leistungsinanspruchnahme im
AKI-Bereich haben keinen Pflegegrad.

8.4.2 Erkrankungsspektren
und Versorgungsmerkmale
von Versicherten
mit auBBerklinischer
Intensivpflege

Fiir die Beschreibung der der AKI-Versorgung
zugrunde liegenden Erkrankungsspektren wur-
den ambulant-drztlich dokumentierte Diagno-
sen des Betrachtungsjahres 2019 herangezo-
gen. Aufbauend auf der obigen Darstellung der

6 In @ Abb. 8.4 sind nur Personen aufgefiihrt, die pfle-
gebediirftig im Sinne des SGB XI sind und einen
Pflegegrad 1-5 aufweisen.

Atiologie (» Abschn. 8.3.2) wurden nach der
in @ Tab. 8.1 gewihlten Zuordnung Versicher-
te mit mindestens einer Diagnosestellung dem
jeweiligen Erkrankungsspektrum zugeordnet.
Fiir rund zwei Drittel (61,2 %) aller Ver-
sicherten mit AKI wurde eine Erkrankung
diagnostiziert, die mit einer Schwéichung der
Atemmuskulatur einhergeht und somit zu ei-
ner respiratorischen Insuffizienz Typ II fithren
kann. Diagnosen aus diesem Bereich bilden
damit die grofite Kategorie (B Tab. 8.2). Mit
53 % ebenfalls sehr hiufig weisen Versicherte
eine Diagnose aus dem Bereich der Atem-
antriebsstorungen auf, primdr und sekundar,
also eine Beeintrichtigung der autonomen At-
mungskontrolle im Atemzentrum. Fine Dia-
gnose aus der Kategorie Atemwegsobstruk-
tionen wurde fiir 41 % der erfassten Versi-
cherten dokumentiert. Fiir 28 % wurde eine
Erkrankung aus der Kategorie episodische und
paroxysmale Krankheiten des Nervensystems
diagnostiziert, weitere 9 % weisen Stérungen
der Atemmechanik auf, z. B. durch thorakal re-
striktive Erkrankungen. Bosartige Neubildun-
gen der Atmungsorgane und sonstiger intra-
thorakaler Organe wurden bei 5 % der erfass-
ten Versicherten dokumentiert (8 Tab. 8.2).
Die Mehrzahl der Versicherten weist da-
bei Diagnosen aus mehreren Erkrankungs-
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O Tab.8.1 Erkrankungsgruppen mit ICD-10 Code, Version 2022

Erkrankungsspektrum

Atemantriebsstorungen (primér und sekundér)

Schwichung der Atemmuskulatur (muskulir, neural
oder neuromuskulir)

Atemwegsobstruktionen

Episodische und paroxysmale Krankheiten des Ner-
vensystems

Storungen der Atemmechanik durch thorakal
restriktive Erkrankungen

Bosartige Neubildungen der Atmungsorgane und
sonstiger intrathorakaler Organe

Krankheiten der Atemwege nach medizinischen Maf3-
nahmen

Versorgungsmerkmal
Respiratorische Insuffizienz Typ I
Respiratorische Insuffizienz Typ II

Respiratorische Insuffizienz Typ nicht ndher bezeich-
net oder klassifiziert

Versorgungsmerkmal Tracheostoma
Dysphagie (Versorgungsmerkmal)

Versorgungsmerkmale Geriteabhdngigkeit
zur Beatmung

Palliativbehandlung

Pflege-Report 2022

gruppen auf (B Tab. 8.2). Welche Erkrankung
ursédchlich fiir den Bedarf an auBerklinischer
Intensivpflege ist oder zu einer respiratori-
schen Insuffizienz fiihrte, kann aus den Daten
nicht abgeleitet werden. @ Tab. 8.3 im Anhang
fiihrt auf, welche Ko-Morbidititen und Versor-
gungsmerkmale fiir die Versicherten diagnosti-
ziert und dokumentiert wurden. Beispielswei-
se weisen AKI-Patientinnen und -Patienten,
deren Atmungskontrolle beeintrichtigt ist, zu

ICD-10 Codes

C70.0-C72.9; C79.3; C79.4; G00.0-G09;
G20.0-G20.91; G35.0-G35.9; G47.30; G47.32;
G91.0-G94.8; 160.0-169.8

G12.0-G12.9; G14; G61.0-G62.9; G70.0-G73.7;
G80.0-G83.9; S14.11-S14.13; S24.11; S24.12; S34.10;
S34.11

E84.0-E84.9; G4731-G47.39; J44.0-144.99;
J45.0-J45.9; J46; 147, J60; J61; 180.0-J86.9;
190.0-J94.9; J98.0-J99.8; Q31.0-Q34.9; Q39.0-Q39.9

G40.0-G41.9
E66.2-E6629; M41.0-M41.99; M45.0-M45.09
C00.0-C1.48; C15.0-C15.9; C32.0-C38.8; C78.0-C78.3

J95.0-J95.9

196.00; J96.10; 196.90
J96.01; J96.11; J96.91
196.0; J96.09; 196.1; J96.19; J96.9; 196.99

195.0; Z43.0; Z93.0
R13.0-R13.9
799.0; 799.1

75.15

drei Vierteln (74,7 %) ebenfalls Erkrankungen
auf, die zu einer Schwichung der Atemmus-
kulatur und somit einer respiratorischen In-
suffizienz Typ II fithren konnen. Mit jeweils
fast 40 % weisen sie aulerdem eine Diagno-
se aus der Kategorie Atemwegsobstruktionen
(38,2 %) und/oder aus der Kategorie episo-
dische und paroxysmale Krankheiten des Ner-
vensystems (39,4 %) auf. Bei Patientinnen und
Patienten mit Diagnosen aus der Gruppe ,,B0s-
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Kapitel 8 - AuRerklinische Intensivpflege nach dem IPReG

artige Neubildungen der Atmungsorgane und
sonstiger intrathorakaler Organe* verwundert
es nicht, dass die Hilfte dieser Versicherten
(50,6 %) gleichzeitig auch eine Atemwegsob-
struktionen aufweist (B Tab. 8.3). Hinzuwei-
sen ist auch auf die Kategorie ,.episodische
und paroxysmale Krankheiten des Nervensys-
tems®. Es ist davon auszugehen, dass diese
Erkrankungen nicht initial zu einer respirato-
rischen Insuffizienz gefiihrt haben, im Verlauf
jedoch andere Griinde einen besonderen Be-
darf an auBerklinischer Intensivpflege bedin-
gen. Gleichzeitig kdnnen diese Versicherten an
weiteren Erkrankungen aus anderen Katego-
rien leiden; so wurden fiir diese Versicherten
im hohen Mafe Erkrankungen aus den Ka-
tegorien Atemantriebsstérungen (74,0 %) und
Schwichung der Atemmuskulatur (76,3 %) er-
fasst (B Tab. 8.3).

Neben den Erkrankungen wurden doku-
mentierte Diagnosen zu Versorgungsmerkma-
lenim Kontext einer auflerklinischen Beatmung
analysiert (sieche B Tab. 8.2). Fiir fast alle Er-
krankungsgruppen, auB3er fiir die Kategorie Sto-
rungen der Atemmechanik, weist deutlich mehr
als die Hailfte der Versicherten &rztlich doku-
mentierte Diagnosen im Zusammenhang mit ei-
nem Tracheostoma auf (B Tab. 8.3 im Anhang).
Hierbeiistjedoch darauf hinzuweisen, dass Ver-
sicherte mehreren Erkrankungsgruppen zuge-
ordnet sein konnen und somit aufgrund einer
anderen Erkrankung auf ein Tracheostoma an-
gewiesen sind. So gehen bspw. Erkrankungen
aus der Kategorie episodische und paroxysma-
le Krankheiten des Nervensystems nicht iibli-
cherweise mit einer dauerhaft bleibenden Be-
atmung einher. Dem hohen Anteil an Versicher-
ten mit dem Versorgungsmerkmal Tracheosto-
ma steht eine deutlich geringere Anzahl an Ver-
sicherten mit einer respiratorischen Insuffizi-
enz (nach Typ I, Typ II und oder nicht néher
klassifiziert) gegeniiber. Mit 55 % weisen am
hiufigsten Versicherte mit einer dokumentier-
ten Erkrankung aus der Kategorie Atemwegs-
obstruktionen irgendeine Form der respiratori-
schen Insuffizienz auf. Besonders die differen-
zierten Diagnosen nach Typ I und/oder Typ II
wurden je nur fiir einen geringen Anteil der
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Versicherten dokumentiert; auch hier konnen
Versicherte beide Diagnosen aufweisen. Gera-
de bei Erkrankungen mit Atemantriebsstorun-
gen, mit einer Schwichung der Atemmusku-
latur, einer Storung der Atemmechanik oder
Atemwegsobstruktion wiren hohere Anteile zu
vermuten gewesen. Die Ergebnisse weisen in-
sofern auf die Limitationen &rztlich dokumen-
tierter Merkmale, wie sie in Routinedaten vor-
liegen, hin. Eine Validierung mit Hilfsmittel-
abrechnungsdaten, iiber die u. a. Trachealkanii-
len abgerechnet werden, stellt hier den néchs-
ten Analyseschritt dar. Perspektivisch ist auch
durch die Spezifizierung der Verordnungspra-
xis von AKI inklusive verordnungsrelevanter
Diagnosen (§ 6 AKI-RL) eine Verbesserung der
Versorgungstransparenz zu erhoffen.

Fiir rund 10 % der Versicherten mit einer
AKI-Inanspruchnahme wurde keine Diagnose
dokumentiert, die einem der in @ Tab. 8.1 de-
finierten Erkrankungsspektren zuzuordnen ist.
Bei dieser Gruppe fillt besonders auf, dass fast
ein Viertel keinen Pflegegerad aufweist und
auchder Pflegegrad 5 deutlich seltener vertreten
ist als in der restlichen Gruppe der Versicher-
ten mit AKI. Zum anderen fillt auf, dass die-
se Versicherten besonders jung sind: Mit 39 %
stellen die O- bis 14-Jdhrigen die grof3te Grup-
pe dar. Diagnosen, die auf Entwicklungsstorun-
gen (motorisch, physiologisch und kombiniert)
hinweisen sowie Diagnosen aus der Kategorie
Diabetes mellitus Typ 1 wurden fiir diese Versi-
chertengruppe am héufigsten dokumentiert.

8.5 Zusammenfassung und
Ausblick

Die auflerklinische Intensivpflege hat sich in
den letzten Jahrzehnten dynamisch entwickelt.
Als grofites Versorgungsdefizit im Kontext der
auBerklinischen Beatmung wird das wissen-
schaftlich belegte, nicht ausgeschopfte Wea-
ning-Potenzial bezeichnet. Trotz der komple-
xen Versorgungsbedarfe und der hohen Kosten
der Versorgung sind nur wenige Studien ver-
fiigbar. Der Beitrag ist als erster Aufschlag zu
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verstehen, um das Bild der durch aufBerklini-
sche Intensivpflege versorgten Personen em-
pirisch zu schirfen. Dies ist eine wesentliche
Voraussetzung fiir die weitere Ausgestaltung
des Versorgungsbereichs. In Anlehnung an
Laier-Groeneveld und Criée (2021) wurde eine
Systematisierung von AKI-Erkrankungen ent-
wickelt und auf Routinedaten operationalisiert.
Es bestitigte sich das in der Literatur beschrie-
bene heterogene Bild in Bezug auf Morbidi-
tdt und Versorgungsmerkmale, aber auch in
Bezug auf die Alters- und Geschlechtsvertei-
lung. Gleichzeitig wurde die hohe Bedeutung
z.B. von Versicherten mit Tracheostoma, aber
auch von Kindern und Jugendlichen mit an-
deren Erkrankungen abseits einer respiratori-
schen Insuffizienz herausgearbeitet. Unbefrie-
digend ist die Abbildung von Menschen mit
Beatmung allein iiber &drztlich dokumentierte
Diagnosen. Perspektivisch sind hier ergédnzend
Hilfsmitteldaten fiir die Operationalisierung
zu evaluieren. Mit den zukiinftig einheitli-
chen Gebiihrenordnungspositionen sowie der
kiinftig verdnderten Verordnungspraxis nach

der AKI-RL, die auch die AKI-begriinden-
de Diagnose beriicksichtigen soll, verbessern
sich die Voraussetzungen iiber Routinedaten
Transparenz zu schaffen. Neben einer allge-
meinen Versorgungstransparenz fehlt es aber
vor allem an verlidsslichen Informationen zu
tatsdchlichen Versorgungsverldufen. Das Inno-
vationsfonds-Projekt ATME widmet sich ab
Mitte des Jahres 2022 genau diesem Themen-
bereich. Mit Hilfe von Routinedatenanalysen
und Befragungen sollen der Krankheits- und
Therapieverlauf sowie die Bedarfslagen und
Bediirfnisse der Population bezogen auf ihre
Erkrankungen eruiert werden. Auf Basis der
dabei gewonnenen Erkenntnisse sollten Anfor-
derungen an die Qualitit der auBerklinischen
Intensivpflege formuliert werden. Das Projekt
wird helfen, die durch das IPReG angesto-
Benen Verdnderungen zu beobachten und die
neuen Regulierungen insbesondere hinsicht-
lich ihrer Wirkung auf die Entwicklung der
Leistungsfille, das Ausschopfen des Weaning-
Potenzials sowie die Wahl des Leistungsorts zu
bewerten.
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Anhang

DO Tab. 8.3 Zuordnung der Versicherten mit AKI zu den Erkrankungsspektren sowie unterschiedlichen

Versorgungsmerkmalen
Erkankungsspektren, die zu AKI
und/oder einer respiratorischen Versorgungsmerkmal AKI
Insuffizienz fihren kénnen und/oder Beatmung
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(muskulér, neural oder neuromuskulér) 65 39 35 10 3 1 13 13 32 47 70 60 23 17
Atemantriebsstgrungen 75 3339 | 6 |4 |1 |12|1 |28 |4 |73 |6 [20]18
(primar und sekundar)
Atemwegsobstruktionen 57 50 23 10 7 2 16 18 37 55 67 50 29 17
Episodische und paroxysmale 76 | 74 | 34 102 |1 | 12| 8 |27 |3 |66 |5 | 17|15
Krankheiten des Nervensystems
Stérungen der Atemmechanik 70 | 40 | 49 | 33 2 1 16 18 | 37 | 54 | 47 | 40 | 25 12
Bosartige Neubildungen der Mundhéhle,
Pharynx, Osophagus, der Atmungsorgane 34 | 36 | 51 12 3 2 8 9 19 | 29 | 74 | 45 | 14 | 28
und sonstiger intrathorakaler Organe
Krankheiten der Atemwege nach
medizinischen MaBnahmen 68 47 63 21 8 9 18 21 4 56 87 59 40 29
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Versorgungsmerkmale Gerateabhang-
igkeit zur Beatmung 68 52 58 24 10 4 3 22 26 69 81 60 00 Bwil
Palliativversorgung 70 | 63 | 45 29 7 10 2 15 15 35 | 50 | 74 | 60 | 28 00
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== Zusammenfassung

Die Prdvalenz schwerer und chronischer psy-
chischer Erkrankungen wird auf 1-2 % der Er-
wachsenenbevilkerung geschdtzt. Neben der
grofien Erkrankungslast verbinden sich hier-
mit vor allem auch deutliche Risiken hinsicht-
lich der Teilhabe an Bildung, Arbeit, Wohnen
und sozialem Leben. Zudem gehen schwere
psychische Erkrankungen mit einer deutlich
reduzierten somatischen Gesundheit und Le-
benserwartung einher. Entsprechend hoch sind
die verschiedenen Bedarfe der Betroffenen.
Eine erforderliche umfassende und multipro-
fessionelle Behandlung in einem ambulanten
Setting, die sich an den individuellen und im
zeitlichen Verlauf auch an den wechselnden
Bedarfen orientieren muss, wird in Deutsch-
land nur zogerlich umgesetzt. Dabei stehen
verschiedene Instrumente zur Verfiigung, die
darauf gerichtet sind, eine personenzentrierte
und koordinierte Versorgung und Uberwin-
dung von Sektoren- und Sozialgesetzgebungs-
grenzen zu ermoglichen. Der Beitrag skizziert
die besondere Lebens- und Versorgungssitua-
tion schwer psychisch kranker Menschen und
greift dabei Aspekte psychiatrischer Pflege und
der Pflegebediirftigkeit i. S. des SGB XI, § 14

auf.

The prevalence of severe and chronic men-
tal illness is estimated at 1-2 % of adults. In
addition to the burden of disease, there are sig-
nificant risks associated with participation in
education, work, housing and social life. Se-
vere mental illness is also associated with sig-
nificantly reduced somatic health and life ex-
pectancy. The different needs of those affected
are correspondingly high. A necessary com-
prehensive and multiprofessional treatment in
an outpatient setting must be oriented towards
individual and changing needs. In Germany),
such treatment is implemented only hesitantly.
Various instruments are available that are
aimed at enabling person-centered and coordi-
nated care and overcoming sectoral and social
legislation boundaries. The article outlines the

specific living and care situation of severely
mentally ill people and takes up aspects of psy-
chiatric care and the need for care in the sense

of Social Code (SGB) Book X1, § 14.

9.1 Zur Definition schwerer
psychischer Erkrankungen

Die Beschreibung der Situation erwachse-
ner schwer psychisch kranker Menschen, ein-
schlieBlich der Versorgungserfordernisse, er-
fordert zunéchst eine Definition der Perso-
nengruppe. Nach einer Schitzung im Rah-
men des Gesundheitsmonitorings des Robert
Koch-Instituts (RKI) liegt die Gesamtpriva-
lenz psychischer Storungen unter den 18- bis
79-jahrigen Erwachsenen in Deutschland bei
knapp 28 % (Jacobi et al. 2014). Diese Zahl ist
als Gesamtzahl derjenigen Personen zu verste-
hen, die in einem Zwolf-Monats-Zeitraum zu-
mindest zeitweilig unter den Symptomen einer
psychischen Erkrankung gelitten haben. Dabei
erfiillte etwa jede dritte Frau (33,3 %) und etwa
jeder vierte bis fiinfte Mann (22,0 %) die Kri-
terien fiir mindestens eine der erfassten psychi-
atrischen Diagnosen. Angststorungen stellten
mit ca. 15 % die groBte Stérungsgruppe dar,
gefolgt von unipolaren Depressionen (7,7 %)
und Storungen durch Alkohol- oder Medi-
kamentenkonsum (5,7 %). Obwohl von einer
hohen Krankheitslast bei vielen der Betroffe-
nen auszugehen ist, liegt nicht bei allen der
erkrankten Personen eine schwere und chroni-
sche psychische Erkrankung vor.

Schwere psychische Erkrankungen (engl.
severe mental illness) sind als ein diagnose-
iibergreifendes Konstrukt zu verstehen. De-
finiert werden konnen sie iiber (1) das Vorlie-
gen (irgend)einer psychiatrischen Erkrankung
(z.B. Schizophrenie, Bipolare Erkrankung,
schwere Depression, schwere Personlichkeits-
storungen), (2) eine Erkrankungs- bzw. Be-
handlungsdauer von mindestens zwei Jahren
und (3) eine deutliche und quantifizierbare
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psychosoziale Beeintrichtigung (Ruggeri et al.
2000). In epidemiologischen Studien lief sich
aufzeigen, dass eine so definierte Patienten-
gruppe deutlich schwerer beeintriachtigt war
und mehr Hilfen in Anspruch nahm als ei-
ne Gruppe leichter erkrankter Personen, auf
die diese Kriterien nicht zutrafen (Parabiaghi
et al. 2006). In der internationalen Literatur
werden auch andere Kriterien fiir eine Definiti-
on schwerer psychischer Erkrankungen disku-
tiert, wie beispielsweise das der erforderlichen
Behandlungsintensitit bzw. des Ausmalles an
formellen und informellen Hilfen sowie von
Gefdhrdungsaspekten (Slade et al. 1997; Ce-
ron et al. 2014; Delespaul 2013). Gleichzeitig
wird das Kriterium der Behandlungsdauer kri-
tisch diskutiert, da diese durchaus von anderen
Faktoren wie z.B. der Behandlungsorganisa-
tion oder den Finanzierungsvoraussetzungen
abhingen kann (Delespaul 2013). Auch miis-
sen eine lange Erkrankungsdauer und Chroni-
zitdt nicht zwingend mit einschneidenden Be-
eintrachtigungen in psychosozialen Bereichen
einhergehen. Dagegen lidsst die Behandlungs-
intensitdt Riickschliisse auf den Behandlungs-
bedarf der Betroffenen zu, ist diesem aber
nicht gleichzusetzen.

Die Definition schwerer psychischer Er-
krankungen nach Ruggeri et al. (2000) ist
Grundlage der S3-Leitlinien ,,Psychosoziale
Therapien bei schweren psychischen Erkran-
kungen* der Deutschen Gesellschaft fiir Psy-
chiatrie und Psychotherapie, Psychosomatik
und Nervenheilkunde (DGPPN) (Giihne et al.
2019). Eine Schitzung iiber die Grofenord-
nung schwer psychisch kranker Menschen fiir
Deutschland basierend auf den Versorgungs-
daten psychisch kranker Menschen aus typi-
schen Versorgungszusammenhéngen geht von
einer Prdvalenz zwischen 1 und 2% aus.
Das entspriache in etwa 500.000 bis 1 Mio.
Menschen zwischen 18 und 65 Jahren (Giih-
ne et al. 2015). Reprisentative Untersuchun-
gen dazu liegen bisher nicht vor. Daneben
muss beriicksichtigt werden, dass insbesonde-
re Demenzerkrankungen auch als schwere
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psychische Erkrankungen zu verstehen sind.
Es wird geschitzt, dass in Deutschland rund
1,6 Mio. Menschen mit Demenz leben. Jihr-
lich treten etwa 300.000 Neuerkrankungen auf
(Bickel 2020). Demenzielle Storungen gehen
mit gravierenden Funktionseinbuflen und Ein-
schrinkungen bei den Aktivititen des tigli-
chen Lebens einher, die Erkrankungsprozesse
verlaufen iiber lange Zeit, die Auswirkungen
fiir das psychosoziale Netzwerk sind erheb-
lich. Héaufig werden intensive psychosozia-
le Hilfen, psychiatrisch-psychotherapeutische
Behandlung sowie professionelle Pflege in An-
spruch genommen. Die Behandlung demen-
zieller Erkrankungen erfordert einen eigenen
Zugang. Sie steht im vorliegenden Beitrag
nicht im Fokus.

Auch Suchtstorungen sind hiufig schwe-
re psychische Erkrankungen im Sinne der oben
zitierten Definition. Dies gilt fiir die Schwe-
re der Beeintridchtigung, die Vielfalt der psy-
chosozialen Einschriankungen, fiir Beeintréach-
tigungen des sozialen Funktionsniveaus, die
hiufig intensive Inanspruchnahme des Versor-
gungssystems sowie die in der Regel lingere
Zeitdauer der Erkrankung. Es wird geschitzt,
dass in Deutschland ca. 4 Mio. Menschen
von einer Abhingigkeit von Alkohol und Dro-
gen betroffen sind. Daneben spielen auch Ni-
kotinabhédngigkeit und der Missbrauch von
Schmerz-, Schlaf- oder Beruhigungsmitteln ei-
ne erhebliche Rolle (Pabst et al. 2013). Ins-
besondere schwere psychische Erkrankungen
gehen hdufig mit komorbider Suchtproblema-
tik einher.

o Obwohl der Term ,,schwere psychische Er-
krankung® als ein diagnoseiibergreifender
Ansatz zu verstehen und diagnoseunab-
hingig vor allem durch die erheblichen
krankheitsbedingten Konsequenzen fiir die
Betroffenen selbst, deren Angehorige und
die Gemeinschaft gekennzeichnet ist, bleibt
dieser sehr heterogen in seinem Beschrei-
bungsbild.
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9.2 Die besondere
Lebenssituation schwer
psychisch kranker Menschen

Die Personengruppe der Menschen mit schwe-
ren psychischen Erkrankungen ist v.a. durch
die Auswirkungen ihrer schweren und anhal-
tenden psychischen Erkrankung gekennzeich-
net, die zum einen oftmals mit einer insgesamt
schlechteren korperlichen Gesundheit verbun-
den ist und sich zum anderen durch deutliche
Einschriankungen in verschiedenen Funktions-
und Lebensbereichen sowie bei der Teilhabe
am sozialen Leben zeigt.

Zu nennen sind unter anderem niedrige
Beschiiftigungsraten in dieser Bevolkerungs-
gruppe. Bei Patientinnen und Patienten mit
der Diagnose einer Schizophrenie liegt die
durchschnittliche Arbeitsrate im européischen
Vergleich zwischen 10 und 20 % (Marwaha
und Johnson 2004). Befragungen von Men-
schen in stationédr-psychiatrischer Behandlung
in Deutschland ergaben, dass lediglich 21 %
ein festes Arbeitsverhdltnis hatten (Mernyi
et al. 2018) bzw. 34 % der Befragten zum
Untersuchungszeitpunkt in Arbeit bzw. in re-
guldrer Ausbildung bzw. im Studium waren
(Jackel et al. 2020). In einer multizentrischen
Beobachtungsstudie in Siiddeutschland zeigte
sich eine vergleichbare Arbeitsrate von 28 %
auf dem allgemeinen Arbeitsmarkt. 5% der
Befragten gaben dariiber hinaus an, in einer
beschiitzten Form tdtig zu sein; 26 % wa-
ren arbeitslos und 23 % waren aufgrund ih-
rer psychischen Erkrankung vorzeitig berentet
(Giihne et al. 2021a). Psychische Erkrankun-
gen bilden seit vielen Jahren die Hauptursache
fiir ein vorzeitiges gesundheitsbedingtes Aus-
scheiden aus dem Erwerbsleben. Mittlerweile
wird bei 43 % der Frithverrentungen ein Zu-
sammenhang mit psychischen Stoérungen gese-
hen (DRV 2020).

Auch fiir die umschriebene Gruppe der
Menschen mit seelischen Behinderungen in
der Eingliederungshilfe konnte in der BE-
ASCAP-Studie aufgezeigt werden, dass die
Betroffenen gegeniiber der Allgemeinbevolke-

rung hiufiger mit fehlenden Schul- und Aus-
bildungsabschliissen ins Berufsleben starten
(Speck und Steinhart 2018). Vielen der Be-
troffenen bleibt als Beschiftigungsoption oft
,.nur eine Werkstatt fiir behinderte Menschen
(WfbM). Der Anteil der psychisch kranken
Menschen in den Werkstitten steigt stetig an
und lag 2020 bei mehr als 20 % und bot da-
mit ca. 60.000 Menschen mit psychischer Er-
krankung eine Berufsbildungs- bzw. Beschif-
tigungsmoglichkeit (BAG WfbM 2020). Ne-
ben den beschiitzten Werkstitten stehen den
Betroffenen auch Tagesstitten oder Tagesfor-
derstitten zur Verfiigung. Formal ergibt sich
hiermit allerdings kein arbeitnehmerdhnlicher
Status; die Betroffenen erhalten kein Arbeits-
entgelt. In Deutschland finden sich ca. 14.000
solcher Plitze (Doose 2012).

Hinsichtlich des Teilhabebereichs Woh-
nen lisst sich die Situation vor allem fiir
die Menschen in Eingliederungshilfe beschrei-
ben. In Deutschland waren Ende 2019 417.234
volljahrige Menschen mit Behinderung im Be-
reich Wohnen auf Leistungen der Einglie-
derungshilfe angewiesen. Nahezu ein Drittel
der Menschen im stationdren Wohnen wies
eine seelische Behinderung auf. Im bundes-
weiten Durchschnitt waren ca. 70 % der Leis-
tungsberechtigten in ambulant unterstiitzten
Wohnformen von einer seelischen Behinde-
rung betroffen. In absoluten Zahlen bedeu-
tet dies, dass rund 158.500 Menschen mit
seelischer Behinderung Leistungen des am-
bulant betreuten Wohnens erhielten und rund
60.000 Menschen in Wohnheimen lebten (BA-
GiiS 2021). Wohnheime stellen fiir Menschen
mit hohen und komplexen Versorgungsbedar-
fen oftmals die einzige Moglichkeit zum Woh-
nen mit der erforderlichen Unterstiitzung dar.
Diese ,,Sonderwohnformen® sind nicht selten
wohnortfern und oft mit einem Verlust an
Eigenstindigkeit und auch mit beeintrichtig-
ten Teilhabechancen verbunden (DGSP 2012).
Eine Besonderheit stellt das Wohnen in ge-
schlossen gefiihrten Wohnformen, z.T. in
Pflegeheimen nach SGB XI dar. Die Da-
tenlage dazu ist dufBerst begrenzt (Jenderny
et al. 2020), weshalb hierbei auch von einer
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,.Blackbox‘ gesprochen wird (Steinhart et al.
2013).

Nicht alle schwer psychisch kranken Men-
schen beziehen Hilfen der Eingliederungshilfe.
Altere Befunde gaben bereits Hinweise darauf,
dass ein Teil der Betroffenen in inadiqua-
ten Wohnverhiltnissen lebt. Querschnittsda-
ten aus einer Stichprobe von Risikopersonen,
die aufgrund von Mietschulden, anstehenden
Zwangsraumungen und dhnlichen Notlagen in
Gefahr waren, ihre Wohnung zu verlieren, ver-
wiesen auf eine Priavalenz psychischer Erkran-
kungen von knapp 80 % (Salize et al. 2006). Im
Rahmen der querschnittlichen WOHIN-Studie
wurde die Wohnsituation von Menschen in
psychiatrischer (teil-)stationirer Behand-
lung (N=540) einer Klinik in Berlin {iber
einen Sechs-Monats-Zeitraum im Jahr 2016
erfasst. Der ganz liberwiegende Anteil der Be-
fragten (Gruppe 1) lebte in einer Mietwohnung
(64,9 %) bzw. in Wohneigentum (3,8 %). Fast
20% der Befragten gaben an, in einem be-
treuten Setting zu leben (Gruppe 2): 9 % im
Betreuten Wohnen, 5,7 % in einer therapeu-
tischen Wohngemeinschaft und in einem ge-
ringeren Umfang in therapeutischen Pflegeein-
richtungen (1,5 %), Altenheimen (1,3 %) oder
im Klinikum (0,8 %). Immerhin 13 % gaben
an, wohnungslos zu sein (Gruppe 3). Fehlende
Schulabschliisse waren im Ergebnis einer mul-
tinomialen logistischen Regression signifikant
mit Obdachlosigkeit verkniipft; fiir ein Woh-
nen mit Betreuung schienen ein Single-Status
sowie ein fehlender Schulabschluss bzw. ein
Sonderschulabschluss mit Schwerpunkt Ler-
nen relevant (Schreiter et al. 2019).

Betrachtet man die Gruppe wohnungs-
loser Menschen in Deutschland, deren Zahl
tiber die letzten Jahre zugenommen hat, zeigt
sich basierend auf einer systematischen Zu-
sammenschau von elf Beobachtungsstudien
und einer Metaanalyse, dass die Privalenz psy-
chischer Erkrankungen (Achse-I-Storungen)
unter wohnungslosen Personen in Deutschland
(N=1.220) auf 77,4 % [95 %-KI: 71,3-82,9]
geschitzt werden kann. Besonders hervor tra-
ten dabei substanzbezogene Stérungen mit ei-
ner gepoolten Privalenz von 60,9 % [95 %-KI:
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53,1-68,5]; hierbei vor allem die Alkohol-
abhiingigkeit mit einer Pridvalenz von 55,4 %
[95 %-KI: 49,2-61,5] (Schreiter et al. 2017).

Befunde verweisen auch auf eine nach-
teilige soziodkonomische Situation. In einer
aktuellen Studie, in der schwer psychisch kran-
ke Menschen in (teil-)stationirer Behandlung
befragt wurden, gaben knapp zwei Drittel der
Befragten an, iiber ein monatliches Haus-
haltseinkommen zu verfiigen, das unter dem
durchschnittlichen Nettoeinkommen eines pri-
vaten Haushalts in Deutschland im Vergleichs-
jahr liegt (Giihne et al. 2021b), das auf 3.580 €
geschitzt wird. Die Hohe des Haushaltsein-
kommens psychisch erkrankter Menschen, das
auch international unter dem der Allgemeinbe-
volkerung bleibt, ist von verschiedenen Fakto-
ren abhingig; zu nennen sind hier vor allem
das Bildungsniveau und die Erwerbsintensitit,
aber auch Geschlecht und Familienkonstella-
tionen (Kawakami et al. 2012; Levinson et al.
2010).

In einer bereits weiter oben zitierten Studie
konnte beispielhaft fiir Menschen mit seeli-
schen Behinderungen in der Eingliederungs-
hilfe aufgezeigt werden, dass die Befragten
gegeniiber der Allgemeinbevolkerung deutlich
seltener in einer festen Partnerschaft leben
(24 % vs. 80 %) (Speck und Steinhart 2018).

Mit Blick auf die allgemeine Gesundheit
gehen schwere psychische Erkrankungen mit
deutlich erhohten Risiken somatischer Komor-
biditdt (Leucht et al. 2007) und Mortalitit
(DeHert et al. 2011) einher. Das Mortalitts-
risiko ist um das Zwei- bis Dreifache gegen-
tiber der Allgemeinbevolkerung erhoht (De-
Hert et al. 2011). Dabei ist die Mehrheit der
Todesfille auf eine schlechte korperliche Ge-
sundheit (v.a. kardiovaskuldre Erkrankungen,
Atemwegserkrankungen und Diabetes melli-
tus) zuriickzufiihren. Die Griinde fiir die ho-
he Morbiditit sind vielfiltig und lassen sich
auf verschiedenen Ebenen (Individuum, Ver-
sorgungssystem, soziale Determinanten) ver-
orten (Laursen 2019; Liu et al. 2017). Ein
ungiinstiger gesundheitsbezogener Lebensstil,
unerwiinschte Nebenwirkungen der Psycho-
pharmakotherapie und eine ungeniigende so-
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matische Behandlung sind dabei besonders
hervorzuheben.

ODie enorme Krankheitslast fiir Menschen
mit schweren psychischen Erkrankungen
verbunden mit negativen Auswirkungen auf
die korperliche Gesundheit und den mittel-
und langfristigen Krankheitsfolgen, die in
verschiedenen Funktions- und Lebensberei-
chen deutlich werden, resultieren in kom-
plexen Behandlungserfordernissen. Dafiir
stehen in Deutschland umfassende medizi-
nische, psychotherapeutische, psychosozia-
le und pflegerische Hilfen zur Verfiigung.

9.3 Die besondere
Versorgungssituation schwer
psychisch kranker Menschen

Infolge der Psychiatriereform konnte in
Deutschland eine deutliche Verbesserung der
Versorgung von Menschen mit psychischen
Erkrankungen erreicht werden. Das Prinzip
der Gleichstellung mit somatisch erkrankten
Personen miindete in einer Umgestaltung der
groflen psychiatrischen Anstalten in moder-
ne Krankenhiduser und Abteilungen und dem
Aufbau einer vielfiltigen gemeindepsychiatri-
schen Versorgungsstruktur. Dennoch werden
eine Unter- und Fehlversorgung psychisch
kranker Menschen immer wieder dokumen-
tiert (z.B. Jacobi et al. 2014). Die Kluft, die
sich zwischen Behandlungsnotwendigkeit und
tatsdchlich erfolgter Behandlung zeigt (engl.
treatment gap), wird in Europa fiir schizophre-
ne Erkrankungen auf knapp 18 % geschitzt.
Fiir andere Storungsbilder liegt die unbehan-
delte Privalenz deutlich héher (Kohn et al.
2004).

Die Hilfen setzen sich aus unterschiedli-
chen Sdulen zusammen. Zum einen betrifft das
Leistungen der medizinischen Behandlung,
die vor allem im SGB V (gesetzliche Kran-
kenversicherung) geregelt sind. Diese werden
in Praxen der Allgemeinmedizin sowie nie-
dergelassener Fachirzte und Fachirztinnen fiir

Psychiatrie und Psychotherapie, Psychosoma-
tik und Nervenheilkunde, in Psychotherapie-
praxen sowie in Psychiatrischen Institutsam-
bulanzen erbracht. Ergiinzende im SGB V ver-
ankerte ambulante Leistungen sind durch die
hiusliche psychiatrische Krankenpflege, durch
ambulante Ergo- oder auch die Soziothera-
pie moglich. Eine komplexe und multiprofes-
sionelle Versorgung wird vor allem im Rah-
men (teil-)stationdrer Behandlung ermoglicht.
Auch die Selbsthilfeférderung ist im SGB V
geregelt.

Zum anderen betrifft das die Leistungen
zur medizinischen Rehabilitation sowie zur
Teilhabesicherung. Obwohl die Moglichkei-
ten zur beruflichen Teilhabe hierzulande sehr
vielgestaltig sind, finden sich viele der Be-
troffenen unter beschiitzten Arbeitsverhiltnis-
sen, hier insbesondere in den Werkstitten fiir
behinderte Menschen (WfbM) oder auch in
Tages- bzw. Tagesforderstitten wieder (Giih-
ne und Riedel-Heller 2015). Leistungen zur
sozialen Teilhabe werden erbracht, um die
gleichberechtigte Teilhabe am Leben in der
Gesellschaft zu erleichtern. Dazu gehdren ins-
besondere die Befihigung und Unterstiitzung
einer moglichst selbstbestimmten Lebensfiih-
rung im eigenen Wohn- und Sozialraum. Mit
dem Bundesteilhabegesetz (BTHG) wurden
die Leistungen der Eingliederungshilfe in das
SGB IX (Rehabilitation und Teilhabe von
Menschen mit Behinderungen) eingefiigt. Da-
mit wurde dieses zu einem Leistungsgesetz
erhoben. Den betroffenen Menschen wird da-
mit perspektivisch der Zugang zu Leistungen
der medizinischen und beruflichen Rehabilita-
tion wesentlich erleichtert (Konrad 2018).

Neben dem SGB V und dem SGB IX
findet die Versorgung erwachsener psychisch
kranker Menschen unter Beteiligung weite-
rer Kostentriger und unter der Regelung
durch die verschiedenen Sozialgesetzbiicher
statt, wie beispielsweise die der Arbeitsagen-
turen (SGB III), der Jobcenter (SGB II), der
Rentenversicherungstriger (SGB VI) oder der
Pflegeversicherung (SGB XI). In den Sozial-
gesetzbiichern sind jedoch in erster Linie die
Rahmenbedingungen auf Bundesebene gere-
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gelt. Auf Landesebene stellt sich die Ange-
botslandschaft sehr unterschiedlich dar. Die
einzelnen Angebote konnen nicht nur unter-
schiedliche Namen tragen, sondern auch in-
haltlich anders ausgerichtet sein. Viele niedrig-
schwellige Angebote, zu denen beispielsweise
auch Kontakt- und Beratungsangebote geho-
ren, werden zudem aus Offentlichen Mitteln
der Linder und Kommunen finanziert.

Neben Versorgungsliicken (Kohn et al.
2004) und spezifischen Zugangsbarrieren
(Schnyder et al. 2014; Liu et al. 2017) gilt die
Fragmentierung der Versorgung als eine der
grofiten Barrieren fiir eine friihzeitige, kom-
plexe, kontinuierliche und personenzentrierte
Versorgung. Bezeichnet wird hiermit die
strikte kostenrechtliche Trennung zwischen
(teil-)stationdrer und ambulanter Versorgung
sowie zwischen den Zustdndigkeitsbereichen
der Sozialgesetzbiicher fiir Behandlung, Re-
habilitation, Teilhabe und Pflege (Schmid
et al. 2013). Verschiedene Steuerungselemente
zielen darauf, eine koordinierte und an den
individuellen Bedarfen und Bediirfnissen aus-
gerichtete personenzentrierte Versorgung zu
gewihrleisten. Auf Einzelfallebene kann dies
durch Lotsen bzw. Case Manager (Schmid
et al. 2013; Schleuning und Weschehold 2000;
Klie 2020) und auf regionaler Ebene u.a.
im Rahmen der Arbeit durch die Gemein-
depsychiatrischen Verbiinde (Lingle 2009)
unterstiitzt werden. Auf liberregionaler Ebe-
ne wird die Versorgung unter anderem durch
die Gesetzgebung in Bundestag und Bundesrat
sowie durch die Organe der Selbstverwaltung
(Bramesfeld et al. 2018) gesteuert. So wur-
den beispielsweise mit dem § 140 SGB V
die Bedingungen fiir eine Integrierte Versor-
gung (IV) definiert. Ziel hierbei ist, dass die
Leistungen (stationdr, ambulant, rehabilitativ)
sektoreniibergreifend erbracht werden. Dabei
werden mit einzelnen oder mehreren Kran-
kenkassen Pauschalen fiir die Behandlung
einer definierten Personengruppe vereinbart.
Definiert werden auch strukturelle Merkmale
sowie spezifische Leistungsinhalte. Fiir Versi-
cherte ist die Teilnahme freiwillig. Da es sich
hierbei um Selektivvertrige handelt, stellen
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diese Angebote keine flichendeckende, re-
gelhafte Vollversorgung dar. Die Umsetzung
gemeindepsychiatrischer, multiprofessionel-
ler und aufsuchender Behandlungen mit dem
Ziel einer personenzentrierten Versorgung und
der Uberwindung starrer Grenzen zwischen
verschiedenen Behandlungsformen ist auch
im Rahmen von Modellvorhaben nach § 64
SGB V moglich (Kuntz und Vater 2021).
Ein zentraler Aspekt dieser ,,neuen‘ Versor-
gungsformen ist, Menschen in psychischen
Krisen die erforderliche Unterstiitzung so nah
wie moglich an ihrer rdumlichen und sozia-
len Umgebung zu gewidhren (Greve 2021).
Wichtige Impulse zur Weiterentwicklung
des Versorgungssystems geben auch lokal
oder bundesweit agierende Organisationen
und Interessensvertretungen, wie z.B. die
medizinischen, pflegerischen und weiteren
Fachgesellschaften oder Interessenvertretun-
gen von Betroffenen und Angehorigen.

o Die Versorgung schwer psychisch kranker
Menschen wird durch verschiedene Siu-
len getragen. Die komplexen Versorgungs-
bedarfe schwer und chronisch psychisch
kranker Menschen machen jedoch sektoren-
und sozialgesetzbuchiibergreifende Hilfen
sowie eine spezielle Koordination dieser er-
forderlich. Einen zentralen Bestandteil bil-
den hierbei neben den Leistungen der Ange-
horigen und der informellen Pflege (Laien-
pflege) auch die der professionellen Pflege.

9.4 Professionelle
Pflegeleistungen

Im Folgenden werden verschiedene gesetz-
lich definierte Pflegebereiche mit Relevanz
fiir die Versorgung schwer psychisch kranker
Menschen aufgefiihrt. Grundsitzlich muss von
Langzeitbedarfen ausgegangen werden, die al-
lerdings in Abhédngigkeit der Erkrankungspha-
se in ihrer Intensitdt individuell unterschied-
lich sein konnen. Auch wenn keine umfassen-
den Zahlen zur Lebenssituation schwer psy-
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chisch kranker Menschen vorliegen, ist davon

auszugehen, dass die Mehrheit der Betroffenen

ambulant begleitet wird. Im ambulanten Be-
reich lassen sich mit Blick auf die gesetzlichen

Grundlagen vor allem drei Bereiche hiusli-

cher Pflege unterscheiden.

(1) Die Hausliche Krankenpflege (HKP)
nach § 37 SGB V erhalten Betroffene er-
ginzend zur drztlichen Behandlung in ih-
rem Haushalt, ihrer Familie oder an einem
anderen geeigneten Ort, z. B. in betreuten
Wohnformen. Sie beinhaltet unterschiedli-
che Maflnahmen zur Stirkung der Gesund-
heit, hierbei z. B. die Unterstiitzung bei der
Medikamenteneinnahme; sie umfasst dabei
z.B. auch eine hauswirtschaftliche Versor-
gung mit dem Ziel, ein Verbleiben der be-
troffenen Personen im héuslichen Bereich
zu ermoglichen. Der Anspruchszeitraum
ist jedoch vergleichsweise kurz.

(2) Die psychiatrische Héusliche Kranken-
pflege (pHKP) ist Bestandteil der Héus-
lichen-Krankenpflege-Richtlinie. Sie ist
arztlich verordnungspflichtig und wird
ebenfalls von der Krankenkasse getra-
gen. Das Selbsthilfepotenzial schwer psy-
chisch kranker Menschen soll durch pHKP
gestiarkt werden. Durch Behandlungsein-
sichtsforderung und Beziehungsaufbau,
Anleitung zur Alltagsbewiltigung und Un-
terstiitzung in Krisensituationen sollen
Krankenhausbehandlungen verkiirzt oder
verhindert werden. Eine Verordnung ist an
bestimmte Diagnosen und Fahigkeitssto-
rungen gebunden. Zudem wird pHKP in
Deutschland nicht flaichendeckend vorge-
halten und steht daher nicht allen Perso-
nen mit einem Pflegebedarf zur Verfiigung
(Hemkendreis und Hasslinger 2014).

(3) Triager der Hiuslichen Pflege im Rah-
men der sozialen Pflegeversicherung
(SGB XI) sind die Pflegekassen. Im
Rahmen der ambulanten Versorgung bei
hiuslicher Pflege konnen hierbei Pflege-
sachleistungen, Pflegegeld, Pflegehilfsmit-
tel und Wohnumfeld-verbessernde Maf-
nahmen umgesetzt werden. Zudem er-
bringt die Pflegeversicherung Leistungen

im Bereich von Kurzzeit-, Tages- oder
Nachtpflege und vollstationédrer Pflege. Vo-
raussetzung fiir die Inanspruchnahme von
Leistungen der Pflegeversicherung ist die
Feststellung der Pflegebediirftigkeit geméaf
§ 18 SGB XI. Mit dem Pflegestiarkungs-
gesetz II wurden im Jahr 2017 der Be-
griff und das Verfahren zur Feststellung
der Pflegebediirftigkeit grundlegend geidn-
dert. Der neue Pflegebediirftigkeitsbegriff
geht von den Ressourcen der pflegebe-
diirftigen Person und deren Selbststindig-
keit aus. Damit verschwindet die unglei-
che Behandlung von korperlich bedingten
und geistig bzw. psychisch bedingten Be-
eintrachtigungen. Bezog sich Pflegebediirf-
tigkeit zunidchst vor allem auf korperlich
bedingte Beeintriachtigungen, werden jetzt
auch geistig und psychisch bedingte Beein-
trachtigungen der Selbststindigkeit stirker
berticksichtigt (BMG 2017). Mit dem Neu-
en Begutachtungsinstrument (NBI) zur
Feststellung von Pflegebediirftigkeit wer-
den neben den Bereichen Mobilitit und
Selbstversorgung, die in der Vergangenheit
allein die Pflegebediirftigkeit bestimmten,
auch die selbststdndige Umsetzung &rztli-
cher Verordnungen, die Gestaltung des All-
tagslebens sowie die Hiufigkeit problema-
tischer Verhaltensweisen und psychischer
Problemlagen und die Einschrinkung der
kognitiven und kommunikativen Fahigkei-
ten erhoben. Die Pflegeleistung soll die
festgestellten Beeintridchtigungen kompen-
sieren. Sie wird gewihrt, solange die Pfle-
gebediirftigkeit besteht. Fiir die Leistun-
gen der Pflege gilt aber der grundsitzliche
Vorrang von Leistungen zur Rehabilitati-
on und Teilhabe nach SGB IX. In der
Begriindung zu § 103 Abs. 2 SGB IX
neue Fassung (n.F.) heift es: ,Eingliede-
rungshilfe und Hilfe zur Pflege haben auch
nach Einfiihrung des neuen Pflegebediirf-
tigkeitsbegriffs grundsitzlich unterschied-
liche Aufgaben. Aufgabe der Pflege ist
die Kompensation von gesundheitlich be-
dingten Beeintrichtigungen der Selbststéin-
digkeit oder der Fahigkeiten. Aufgabe der
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Eingliederungshilfe ist die Forderung der
vollen, wirksamen und gleichberechtigten
Teilhabe am Leben in der Gesellschaft.*

Bei Hilfe- und Pflegebedarfen stehen so-
wohl betroffenen als auch angehorigen Per-
sonen Beratungsangebote zu den verschiede-
nen Leistungen zu. Neben den Leistungen
der Pflegeversicherung finden sich Angebote
von Wohlfahrtsverbinden, Selbsthilfeorgani-
sationen, Kommunen oder auch Altenhilfeein-
richtungen. Allerdings wird der Begriff ,,Pfle-
geberatung* (SGB XI) ganz unterschiedlich
verwendet. Neben der Pflegeberatung zu Pfle-
geleistungen nach SGB XI (§ 7 SGB XI)
soll beispielsweise durch die Pflegeberatung
nach § 37 (3) SGB XI die hiusliche Pflege
bei existierender Pflegebediirftigkeit sicherge-
stellt werden. Eine Pflegeberatung/Pflegeschu-
lung nach § 45 SGB XI soll Pflegebediirftigen
und informell pflegenden Personen individu-
elle Anleitung und Entlastung geben (Hendl-
meyer et al. 2015).

Eine explizite psychiatrische pflegerische
Versorgung findet sowohl in ambulanten als
auch in (teil-)stationdren Settings statt und
ist in den Pflegeleistungen des SGB V und
des SGB XI beschrieben. Nach wie vor liegt
der Behandlungsschwerpunkt im Bereich der
stationdren Versorgung, dennoch richtet sich
der Fokus vermehrt auf eine gemeindenahe
und aufsuchende Arbeit (Wagner und Kiissner
2008). Psychiatrische Pflege zielt — ausgehend
von den individuellen Ressourcen der betroffe-
nen Personen sowie einer gemeinsamen Kli-
rung von Zielen (Vater 2021) — auf eine Un-
terstiitzung von Wachstum, Entwicklung und
Recovery der Betroffenen (Richter et al. 2014;
Lakeman 2012). Gemeinsam mit anderen Be-
rufsgruppen leisten psychiatrische Pflegefach-
personen einen wichtigen Beitrag zur mul-
tiprofessionellen Behandlung (Bhugra et al.
2017). Aus den Ergebnissen verschiedener
Assessmentinstrumente (Fiebig et al. 2017)
und unter Beriicksichtigung und Einbeziehung
des sozialen Umfelds werden auf die indivi-
duellen Bedarfe zugeschnittene (pflegerische)
Interventionen im Sinne einer personenzen-
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trierten Versorgung abgeleitet, fiir die zuneh-
mend wissenschaftliche Evidenz vorliegt (Sau-
ter et al. 2011; Schidle-Deininger und Weg-
miiller 2017). Ein groBes Handlungsfeld wird
in der Begleitung und Unterstiitzung in Kri-
sensituationen sowie im Umgang mit alltigli-
chen Herausforderungen gesehen. Ubersichts-
arbeiten belegen unter anderem die Wirk-
samkeit von Interventionen wie Adherence-
Therapie, Motivational Interviewing, Medika-
menten-Management und Hausbesuchen (Se-
robatse et al. 2014; Curran und Brooker 2007;
Gray et al. 2016). Psychiatrisch pflegerisches
Handeln kann in der Behandlung von Men-
schen mit schweren psychischen Erkrankun-
gen die Forderung des Gesundheitsverhaltens
und die korperliche Gesundheit unterstiitzen
(Happell et al. 2014; Bradshaw et al. 2005;
Joseph et al. 2014). Psychiatrische Pflegefach-
personen sind, im Rahmen des multiprofessio-
nellen Behandlungsprozesses, an der Umset-
zung verschiedener psychosozialer Interven-
tionen wie beispielsweise der Psychoeduka-
tion (Crowe et al. 2010) oder Skillstrainings
(Niisse 2021) beteiligt. Auch in Deutschland
bilden Pflegefachpersonen die grofite Berufs-
gruppe in der Versorgung von Menschen mit
schweren psychischen Erkrankungen ab. Um
das volle Potenzial von professioneller Pflege
vor allem auch in der ambulanten Versorgung
schwer psychisch kranker Menschen nutzen
zu konnen, sind weitere Anstrengungen er-
forderlich. In der S3-Leitlinie ,,Psychosoziale
Therapien bei schweren psychischen Erkran-
kungen* wird deren Bedeutung fiir die Versor-
gung schwer psychisch kranker Menschen in
einem Statement betont: ,,Ambulante Psychia-
trische Pflege (APP) ist geeignet, den breiten
und oft wechselnden Hilfebedarfen von Men-
schen mit schweren psychischen Storungen
und ihren Angehorigen im direkten Lebensum-
feld mit einer groflen Vielfalt wirksamer Inter-
ventionen zu begegnen. APP soll als Hilfe in
Krisenzeiten, als mittel- und lingerfristige Un-
terstiitzung bei Funktionseinschrinkungen, zur
Herstellung/Forderung von Selbst- und Krank-
heitsmanagement sowie zur Forderung indivi-
dueller Recovery-Prozesse verordnet werden.
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Da der Hilfebedarf nicht von der Diagnose
abhingt, darf APP sich nicht auf definierte
Diagnosegruppen beschrinken.* (Giihne et al.
2019, S. 39)

Daten zur Pflegebediirftigkeit im Sin-
ne des SGB XI aufgrund einer psychischen
Erkrankung liegen fiir Deutschland unseres
Wissens nicht vor. Rund 4 Mio. Menschen in
Deutschland waren Ende 2019 im Sinne des
SGB XI pflegebediirftig und erhielten Leistun-
gen aus der sozialen Pflegeversicherung. Mehr
als die Hilfte der Personen war 80 Jahre und
alter (51,9 %). Im erwerbsfahigen Alter traf die
Pflegebediirftigkeit im Jahr 2019 auf eine bis
zwei von 100 gesetzlich krankenversicherten
Personen zu. Der Anteil der pflegebediirftigen
Personen zwischen 20 und 64 Jahren lag damit
bei 16,9 %. Die Mehrzahl der pflegebediirfti-
gen Menschen wurde 2019 (77,9 %) zu Hause
versorgt. Dabei bezogen die Pflegebediirftigen
in mehr als der Hilfte der Félle ausschlieBlich
Pflegegeld (57,4 %), in der Regel iibernahmen
hierbei allein die Angehorigen die Pflege zu
Hause. Rund ein Fiinftel der pflegebediirftigen
Menschen in Deutschland (22,1 %) wurde in
Pflegeheimen betreut.

Weitere Daten weisen darauf hin, dass
zumindest die Inanspruchnahme spezifi-
scher fachérztlicher Behandlungen unter der
Gruppe aller pflegebediirftigen Personen ver-
gleichsweise hoch ist. So wurden Neurologen
und Neurologinnen mit rund 18 % im Quar-
tal haufig kontaktiert. Dabei erhielt knapp jede
dritte Person in stationdrer Pflege (30,3 %)
durchschnittlich eine neurologische Behand-
lung pro Quartal; in der ambulanten Versor-
gung traf das im Vergleich auf 14 % der Per-
sonen zu. Der Unterschied zeigte sich auch
in der Inanspruchnahme einer psychiatrischen
Behandlung; allerdings war diese mit 4,8 %
Besuchen pro Quartal deutlich geringer (9,9 %
vs. 3,0 %). Umgekehrt ldsst sich sagen, dass
die Versorgungszahlen von Pflegebediirftigen
in der drztlichen Praxis insbesondere fiir die
Fachrichtungen der Neurologie und Psychia-
trie von hoher Relevanz sind. Der Anteil der
Fille an pflegebediirftigen Personen bei den
niedergelassenen Arzten lag im Jahr 2019 fiir

die Neurologie bei 27,2 % und fiir die Psy-
chiatrie bei 19,6 % (Jacobs et al. 2021). Ein
Grofteil der Pflegebediirftigkeit diirfte hierbei
auf demenzielle Erkrankungen zuriickgehen.
Allerdings lasst sich auch der Anteil Demenz-
kranker an den Pflegebediirftigen nicht ohne
Weiteres feststellen, weil einer Pflegebediirf-
tigkeit (gleichzeitig) verschiedene Ursachen
zugrunde liegen konnen. Deutlich wird dieser
Aspekt an einer Schweizer Studie, in der auf-
gezeigt wurde, dass bei 45 % aller Personen
in allgemeiner ambulanter Pflege mindestens
ein erhebliches psychiatrisches Problem beob-
achtbar war, bei wenigen der Personen jedoch
stand eine psychiatrische Behandlung im Vor-
dergrund (Abderhalden et al. 2003).

o Die pflegerische Versorgung beinhaltet
unterschiedliche Zugangsvoraussetzungen,
Ziele und Unterstiitzungsformen und er-
folgt in unterschiedlichen Settings. Neben
der professionellen Pflege kommt der infor-
mellen Pflege durch Angehorige, Freunde,
Nachbarn und andere unterstiitzende Perso-
nen eine grofle Bedeutung zu.

9.5 Die besondere Situation
der An- und Zugehorigen

Insbesondere in der sog. ,Langzeitpflege”
stellt die Pflegeversorgung durch pflegen-
de Angehorige eine zentrale Siule dar. Sie
zeichnet sich dadurch aus, dass professionelle
Pflege und das Laiensystem der Angehorigen,
Freunde, Nachbarn etc. (informelle Pflege) bei
der Versorgung zusammenwirken (Rothgang
et al. 2020). Nach der Pflegestatistik versorgt
diese Personengruppe drei Viertel der nach
SGB XI anerkannten pflegebediirftigen Men-
schen (Jacobs et al. 2021). Die Zahl pflegender
Angehoriger in Deutschland wird laut Pfle-
gereport der Barmer aus dem Jahr 2018 auf
rund 2,5 Mio. Menschen geschitzt. Frauen do-
minieren nach wie vor diesen Bereich. Nur
ein Drittel aller Betroffenen war berufstitig;
jede vierte Person hatte ihre berufliche Tétig-
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keit aufgrund der Pflege reduziert oder ganz
aufgeben miissen. Die Hilfte der informel-
len Pflegepersonen versorgte mehr als zwolf
Stunden téglich ihre pflegebediirftigen Fami-
lienmitglieder (Pflegereport 2018). Dabei sind
die Angehorigen selbst durch die mit der Pfle-
getitigkeit verbundene Mehrbelastung sowohl
gesundheitlichen als auch finanziellen Belas-
tungen ausgesetzt (Hajek et al. 2017; Schmitz
und Westphal 2015; Bom und Stockel 2021).
Vor allem im Hinblick auf die Gesundheit sind
korperliche und psychische Belastungen der
Angehorigen in den Blick zu nehmen. Die
Auswirkungen hingen sehr vom spezifischen
Pflegekontext und von soziodemografischen
Faktoren ab (Bom und Stockel 2021; Bohnet-
Joschko und Bidenko 2021).

Im Falle (schwerer) psychischer Erkran-
kungen sind alle nahestehenden Personen auf
ganz unterschiedliche Art von verschiedenen
Herausforderungen und Belastungen betrof-
fen; diese konnen unabhéngig von einer kon-
kreten ,,Pflegerolle” von Relevanz sein. Die
einzelnen Angehorigen (Eltern, Geschwister,
Partner, Kinder) und andere nahestehende Per-
sonen bringen jeweils unterschiedliche Erfah-
rungen, Fragen und Bediirfnisse mit (BApK
e. V.2021) und iibernehmen verschiedene Auf-
gaben. Neben der Betreuung und der Auf-
rechterhaltung sozialer Kontakte iibernehmen
nahestehende Personen beispielsweise auch
die Suche nach und Organisation von profes-
sionellen Versorgungsleistungen. Insbesonde-
re die mit der psychischen Erkrankung der
nahestehenden Person verbundenen emotio-
nalen Belastungen konnen gravierend sein.
Zu nennen sind hierbei beispielsweise Angste
und Sorgen aufgrund ungeniigender Informa-
tionen, Unsicherheiten und Uberforderungser—
leben mit den Krankheitszeichen der psychi-
schen Erkrankung, Gefiihle von Hilflosigkeit
und Ohnmacht sowie Schuldgefiihle und Sor-
gen hinsichtlich der Behandlungsmoglichkei-
ten. Hinzu kommen nicht selten soziale Isola-
tion, Zukunftsidngste, Abgrenzungsprobleme,
Trauer und Verlusterleben, Schamgefiihle und
Angst vor Stigmatisierung sowie ein verdnder-
tes Rollenerleben (Schmid et al. 2005). Die
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chronische Uberlastung erhoht das Risiko fiir
eigene psychische Beeintrichtigungen (Jung-
bauer et al. 2002, 2004). Erforderlich sind
deshalb wirksame Unterstiitzungsangebote fiir
Angehorige psychisch kranker Menschen so-
wohl im Hinblick auf die pflegerische Versor-
gung, wie z.B. das Modellprogramm ,,Fami-
liale Pflege” (Groning et al. 2017), als auch
unabhiingig von ihrer Rolle als ,,pflegende*
Angehorige im Sinne des SGB XI.

9.6 Fazit

Die Versorgung schwer psychisch kranker
Menschen erfordert eine komplexe Herange-
hensweise und langfristige Perspektive, die
weit liber eine ,,reine’ medizinische Behand-
lung hinausgeht. Vielmehr geht es darum, eine
Versorgung zu ermoglichen, die sich an dem
individuellen Lebensentwurf der Betroffenen
orientiert und sich an den hiermit assoziier-
ten Vorstellungen von Lebensqualitét anpasst.
Betrachtet werden muss der Mensch in seiner
Gesamtheit und in seinem sozialen Gefiige mit
all seinen Bediirfnissen, Zweifeln, Hoffnungen
und Vorhaben. Die Versorgung schwer psy-
chisch kranker Menschen muss gleichzeitig
ein Spektrum an gesundheitlichen, psychia-
trischen, psychotherapeutischen und psycho-
sozialen MafBlnahmen bei einem gelingenden
Zusammenspiel aller Akteure und Akteurin-
nen umfassen und sich im Verlauf an den
aktuellen Bedarfen mit wechselnder Intensitit
ausrichten.

Formen der aufsuchenden und multi-
professionellen Behandlung in der Gemeinde
sind ein wichtiger Baustein im Rahmen einer
solchen Behandlung. In der S3-Leitlinie ,,Psy-
chosoziale Therapien bei schweren psychi-
schen Erkrankungen® werden sie sowohl fiir
die Behandlung in akuten Erkrankungsphasen
als auch dariiber hinaus mit der hochsten Emp-
fehlungsstirke empfohlen (Giihne et al. 2019).
,,Wesentliche Aufgabe der multiprofessionel-
len gemeindepsychiatrischen Teams soll neben
der bedarfsorientierten und flexiblen Behand-
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lung die gemeinsame Verantwortung sowohl
fiir die gesundheitliche als auch die psychoso-
ziale Versorgung der Betroffenen sein und so
die Behandlungskontinuitét sichern.“ (Giihne
et al. 2019, S. 38) Die Vorteile einer sol-
chen Behandlung im Vergleich zur stationdren
Standardbehandlung wurden in internationa-
len Studien umfassend dargestellt (Murphy
et al. 2015; NICE 2014; Dieterich et al. 2017).
In Deutschland existieren bisher lokale Versor-
gungsangebote, die v.a. aus bestehenden re-
gionalen Strukturen heraus und trotz erschwer-
ter Finanzierungsvoraussetzungen entstanden
sind. Moglichkeiten bestehen hier vor allem
im Rahmen von regionalen Psychiatriebudgets
(§ 64 SGB V) oder der Integrierten Versorgung
(§ 140 SGB V). Mit dem Gesetz zur Weiterent-
wicklung der Versorgung und der Vergiitung
fiir psychiatrische und psychosomatische Leis-
tungen (PsychVVG) wurde die psychiatrische
Akutbehandlung im hduslichen Umfeld (sta-
tionsdquivalente Behandlung, StiB) als Kran-
kenhausleistung eingefiihrt. Auch damit ver-
bindet sich eine Chance, die aufsuchende Be-
handlung in akuten Erkrankungsphasen stirker
in Deutschland zu implementieren (Jahn et al.
2021; Knorr et al. 2021).

Das funktionale Basismodell der ge-
meindepsychiatrischen Versorgung von
Steinhart und Wienberg (2017) bietet einen
konzeptionellen Rahmen fiir die Ausformung
der Sozial- und Gemeindepsychiatrie und
beschreibt gleichzeitig den Mindeststandard
einer bedarfsgerechten gemeindepsychia-
trischen und umfassenden Versorgung von
Menschen mit schweren psychischen Er-
krankungen. Die Grundidee dabei ist die
Umsetzung der Forderung ,,ambulant vor sta-
tiondr”. Eine Kernfunktion im Modell wird
durch eine ambulante, multiprofessionelle und
in Abhingigkeit der Bedarfe auch aufsuchen-
de Behandlung und Unterstiitzung gebildet
(Steinhart und Wienberg 2017). Das Mo-
dell ist sektoriibergreifend ausgerichtet und
sieht vor allem die Nutzung und Umsteue-
rung bestehender Ressourcen vor. Neben den
mobilen multiprofessionellen Teams, die den
personenbezogenen Kontakt pflegen und die

verschiedenen Leistungen — z. B. auch zur so-
zialen Teilhabe oder Gesundheitsforderung —
koordinieren, wird auch die Angehorigenar-
beit beriicksichtigt (Wienberg und Steinhart
2020). Angehorige und andere nahestehende
Personen leisten einen immensen Beitrag in
der Behandlung schwer psychisch erkrank-
ter Menschen, der in seinem Umfang kaum
erfassbar ist. Eine umfassende und streng an
den Bedarfen ausgerichtete multiprofessio-
nelle Behandlung schwer psychisch kranker
Menschen konnte auch ihnen Entlastung brin-
gen.
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== Zusammenfassung

Die Frontotemporale Demenz ist eine von sehr
unterschiedlichen friih beginnenden und selte-
nen Demenzformen, die die betroffenen Men-
schen und ihre Familien oft unerwartet und
radikal vor grofle, das Leben verdindernde
Herausforderungen stellt. Trotz zunehmender
Forschungsaktivititen und Aufmerksamkeit in
der Fachdffentlichkeit fiir die Lebenssituation
von Menschen mit Demenz jenseits der Alz-
heimer-Symptomatik gibt es eine Reihe von
Versorgungsliicken, die es zu schlieflen gilt.
Eine davon ist die Unterstiitzung und Be-
ratung von Angehdrigen in der Bewdltigung
des gemeinsamen Alltags. Am Beispiel der
Machbarkeitsstudie AMEO-FTD wird vorge-
stellt, welche Potenziale Videofeedback fiir
Menschen mit der verhaltensbetonten Variante
der Frontotemporalen Demenz und ihre Be-
zugspersonen fiir den Aufbau einer gelingen-
den Interaktions- und Beziehungsgestaltung
haben kann. Anschliefsend werden literaturba-
siert weitere Empfehlungen fiir Forschung und
Praxis gegeben.

Frontotemporal dementia is one of the very
different young-onset and rare forms of de-
mentia that often poses unexpected and radi-
cal life-changing challenges to those affected
and their families. Although there has been
an increase in research activities and pub-
lic awareness of the living situation of people
with dementia beyond the symptomatology of
Alzheimer’s disease, there are still a number
of gaps in care that need to be addressed.
One of them is the support and counselling of
relatives in coping with everyday life. Using
the AMEO-FTD feasibility study as an exam-
ple, the article presents the potential of video
feedback for people with behavioral variant
frontotemporal dementia and their caregivers
for the development of succeeding interactions
and relationship building. This is followed by
further literature-based recommendations for
research and practice.
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10.1 Hintergrund und
Problemdarstellung

10.1.1 Demenzim jlingeren
Lebensalter

Eine Demenz ist landldufig assoziiert mit fort-
geschrittenem Alter und klassischerweise mit
der Alzheimer-Demenz. In etwas weniger als
2-4 % aller Félle wird eine Diagnose aller-
dings vor dem 65. Lebensjahr gestellt und als
friith beginnende Demenz oder Demenz im jiin-
geren Lebensalter bezeichnet (Bickel 2020).
Im Englischen hat sich der Begriff ,,young
onset dementia® durchgesetzt. Davon abzu-
grenzen sind Menschen, die sich unabhingig
vom Alter in der frithen Phase einer Demenz
befinden (early stage). Die globale Pridvalenz
liegt bei 119 pro 100.000 Einwohner im Alter
zwischen 30 und 64 Jahren und entspricht ei-
ner absoluten Anzahl von 3,9 Mio. Menschen
weltweit und 0,5 Mio. in Europa. Ménner und
Frauen sind gleich hiufig betroffen (Hendriks
et al. 2021). In Deutschland wird die mogli-
che Gesamtzahl auf mehr als 25.000 Menschen
mit einer Demenzerkrankung im jiingeren Le-
bensalter geschitzt (Bickel 2020). Dabei ist
die Variation der klinischen Symptomatik grof3
und umfasst eine Reihe unterschiedlicher sehr
seltener Demenzerkrankungen. Um als eine
Demenz im jiingeren Lebensalter zu gelten,
muss ein durch eine Neurodegeneration ver-
ursachtes dementielles Syndrom mit Auswir-
kungen auf die Kognition und die Alltagsbe-
wiltigung vorliegen und vor dem 65. Lebens-
jahr auftreten. Darin eingeschlossen sind friih
beginnende Varianten klassischer Demenzfor-
men wie z. B. die Alzheimer-, Vaskulére, Fron-
totemporale oder Lewy-Body-Demenz, auch
die Huntington-Erkrankung oder die Creutz-
feld-Jakob-Krankheit sowie spit beginnende
Formen neurodegenerativer Erkrankungen der
Kindheit, hier bis zum 35. Lebensjahr (Kurup-
pu und Matthews 2013; Rossor et al. 2010).
Neben der Diversitit und Seltenheit der
Diagnosen gelten das junge Alter und eine ra-
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sante Krankheitsprogression als die klinischen
Besonderheiten (Spreadbury und Kipps 2016).
Die jlingeren Menschen befinden sich in der
Regel in einem besseren korperlichen Allge-
meinzustand mit weniger altersbedingten Co-
Morbidititen, dafiir treten neuropsychiatrische
Diagnosen hdufiger in Erscheinung (Baptista
et al. 2016). Besondere Aufmerksamkeit ver-
dienen jedoch die psychosozialen und sozio-
O0konomischen Aspekte, die auch den markan-
ten Unterschied zu einer spit und in hoherem
Lebensalter auftretenden Demenz ausmachen.
Diese werden im Folgenden am Beispiel der
verhaltensbetonten Variante der Frontotempo-
ralen Demenz (behavioral variant frontotem-
poral dementia, bvFTD) néher beschrieben.

10.1.2 Frontotemporale
Lobdrdegenerationen

Eine bedeutende Form friih beginnender De-
menzen bilden die Frontotemporalen Lobirde-
generationen (FTLD). Dieser Sammelbegriff
bezeichnet eine Gruppe sehr heterogener neu-
rodegenerativer Verdnderungen im Bereich des
Stirn- und Schlidfenlappens. Diese wirken sich
auf das Sprachvermogen, die Emotionen und
das Sozialverhalten aus und sind auf spezi-
elle Proteinablagerungen zuriickzufiihren. Die
ersten Symptome beginnen oft lange vor der
Diagnosestellung, mitunter ab dem 3. Lebens-
jahrzehnt mit einer besonderen Héufung im
58. Lebensjahr (Johnson et al. 2005). Anhand
des klinischen Erscheinungsbildes werden drei
Subformen unterschieden. Die verhaltensbe-
tonte Variante (bvFTD) bildet die haufigste
Form und steht im Zentrum dieser Ausfiihrun-
gen. Davon abzugrenzen sind die sprachbeton-
ten Auspragungsformen: die semantische De-
menz (SD) und die primére progressive Apha-
sie (PPA). Weitaus seltener finden sich Kom-
binationen mit einer Motorneuron- (Amyo-
trophe Lateralsklerose) oder Parkinsonerkran-
kung (Riedl et al. 2014). Das klinische Bild
ist besonders zu Beginn wenig eindeutig und

erschwert nach wie vor eine klare Diagno-
sestellung (Riedl et al. 2014). In der Regel
nehmen die einzelnen Varianten einen rasanten
Verlauf mit einer Lebenserwartung nach der
Diagnosestellung zwischen 1,3 und 6,5 Jah-
ren (Brodaty et al. 2012). Angaben zur Pri-
valenz im internationalen Vergleich variieren
zwischen 2 und 31/100.000 Personen in der
Altersgruppe der 45- bis 64-Jihrigen (Onyike
und Diehl-Schmid 2013). Die aktuellsten An-
gaben liegen weltweit bei 2,3 und auf Europa
bezogen bei 2,9 pro 100.000 Einwohner in der
Altersgruppe der 30- bis 64-Jihrigen (Hen-
driks et al. 2021). In Deutschland wird die Zahl
auf ca. 33.000 geschitzt (Diehl-Schmid und
Schénhof 2010).

Die verhaltensbetonte
Variante der
Frontotemporalen Demenz

10.1.3

Die verhaltensbetonte Variante (bvFTD) gilt
als die haufigste Unterform der FTLD sowie
die zweithdufigste innerhalb der frith begin-
nenden Demenzen (Hogan et al. 2016). Sie
wurde erstmals 1892 von Arnold Pick be-
schrieben und zunichst als Pick’sche Krank-
heit nach ihm benannt (Brun und Gustafson
2011). Menschen mit dieser vor allem das
Frontalhirn betreffenden Unterform zeigen zu-
nichst Veridnderungen in ihrer Personlichkeit,
verlieren das Gefiihl, was richtig und sozial an-
gemessen ist, sowie die Fihigkeit, sich selbst
zu reflektieren oder die Gefiihle anderer zu
verstehen. Im Laufe der Erkrankung fillt es
ihnen zunehmend schwer zu planen, Entschei-
dungen zu treffen oder Handlungen zu initiie-
ren und zu Ende zu fiihren. Auch zeigen sich
Schwierigkeiten, drohende Risiken und Gefah-
ren einzuschitzen. Zudem ldsst das Interesse
an der sozialen Umgebung nach und viele zie-
hen sich im Verlauf der Erkrankung zuriick;
auch die Fihigkeit sich sprachlich mitzuteilen
nimmt ab. Die Auspridgung variiert sehr in-
dividuell im Zeitverlauf. Ein Meilenstein zur
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Erkennung und Diagnosestellung bilden hier
die aktuell geltenden Diagnosekriterien, in de-
nen je nach Symptomatik in eine mogliche, ei-
ne wahrscheinliche und eine definitive bvFTD
differenziert wird (Rascovsky et al. 2011; Witt
et al. 2013).

10.1.4 Die Lebenssituation von
Menschen mit FTD und
ihren Familien

Menschen mit FTD und ihre Familien sind be-
sonderen Herausforderungen ausgesetzt. Der
friihe Zeitpunkt des Krankheitsausbruchs und
das junge Alter der Erkrankten l16sen grof3e
Irritationen bei den Familien aus, konnen star-
ke finanzielle EinbuBlen infolge von Erwerbs-
unfihigkeit fiir betroffene Familien bedeuten
(Galvin et al. 2017) und verlangen oftmals
eine Neuorientierung der gesamten Lebens-
planung (Tookey et al. 2021). Nicht selten
kommt es aufgrund der krankheitsbedingten
Verdnderungen zu innerfamilidren Konflikten
und einer hohen emotionalen Belastung fiir
das betreuende Umfeld, insbesondere der na-
hen Angehorigen, die deutlich ausgeprigter ist
als bei einer Alzheimer-Demenz. Auch fiih-
len sich viele Angehorige mit der Situation
und deren Bewiltigung alleingelassen und so-
zial isoliert und erleben Gefiihle der Frus-
tration und Hoffnungslosigkeit. Hohe Depres-
sionsraten (Diehl-Schmid et al. 2013) sowie
eine Verringerung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit (Riedijk et al. 2006) vervoll-
stindigen das Bild. Der Grad der verhaltens-
bezogenen Symptome und Belastungen sind
bei Menschen mit FTD, die zu Hause woh-
nen, besonders ausgepridgt (O’Connor et al.
2013). In Deutschland werden etwa 57 % der
Menschen mit FTD von Angehdrigen betreut
(Diehl-Schmid et al. 2012).

Die schwierige Diagnosestellung und ein
Mangel an zuginglichen Informationen iiber
die Erkrankung lassen die Familien hédufig lan-
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ge Zeit in Ungewissheit. Zudem gibt es Hin-
weise, dass bestehende Versorgungsangebote
fiir diese besondere Problemlage zu unspezi-
fisch und nur eingeschrinkt geeignet sind oder
die Bediirfnislagen nicht adressieren (Shnall
et al. 2013; Grinberg et al. 2007; Koehn et al.
2011). Des Weiteren sind Menschen in ldnd-
lichen Gebieten aufgrund der Seltenheit der
Erkrankung benachteiligt, da sie schlechter
Zugang zu Unterstiitzungsangeboten erhalten.

Einer internationalen Initiative folgend gibt
es eine ansteigende Zahl an Familien, in de-
nen minderjdhrige Kinder und Jugendliche
im Haushalt wohnen und mit der Situation
umgehen miissen (Denny et al. 2012). Fiir
Deutschland sind nur wenige Daten vorhan-
den. In einer Studie von Diehl-Schmid et al.
(2013) waren bei 124 eingeschlossenen Fa-
milien in einem Fiinftel der Fille die Kinder
unter 18 Jahre alt und sind zusitzlich zum Ver-
lust eines kompetenten Elternteils dem Risiko
ausgesetzt, zu pflegenden Kindern zu werden
(groBe Schlarmann et al. 2011; Metzing und
Schnepp 2007). Die gesunden Elternteile tra-
gen hier doppelte Verantwortung in der Sorge
um die Betreuung der Partner und der heran-
wachsenden Kinder.

Obwohl Partizipation und Teilhabe auch
im Bereich der Forschung mit Menschen mit
Demenz viel diskutiert und eingefordert wird,
gibt es bislang nur wenige Untersuchungen,
die sich mit der Perspektive von Menschen
mit bvFTD selbst beschiftigen (Dinand et al.
2016). In einer qualitativen Studie zur subjek-
tiven Wahrnehmung des Krankheitserlebens
von Menschen mit bvFTD wird berichtet, dass
die Interviewten den Prozess der Veridnde-
rungen und der Diagnosestellung schildern,
sich aber gleichzeitig davon distanzierten und
Schwierigkeiten hatten, die Veridnderungen in
Verbindung mit ihrer eigenen Person zu brin-
gen und zu reflektieren. Vielmehr wunderten
sie sich dariiber, dass sich die Familie, die
Freunde oder die Umgebung ihnen gegen-
iiber anders als vorher verhielten (Griffin et al.
2015).
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10.1.5 Unterstiitzungsangebote
fiir Menschen mit FTD und
ihre Familien

Nach wie vor gibt es keine Moglichkeiten ei-
ner Demenz kurativ zu begegnen; das betrifft
auch die friith beginnenden Formen sowie die
bvFTD (Ahmed et al. 2021). Der viel beschrie-
bene Mangel an spezifischen evidenzbasier-
ten Interventionen betrifft sowohl die phar-
makologischen als auch die psychosozialen
Interventionen (Massimo und Grossman 2008;
O’Connor et al. 2013; Riedl et al. 2014) Ob-
wohl den psychosozialen Interventionen und
zunehmend auch der partizipativ angelegten
Forschung eine grofle Bedeutung zugespro-
chen wird, basiert die Studienlage insbeson-
dere durch die Seltenheit der Erkrankung vor-
wiegend auf Studien mit kleinen Fallzahlen
oder Einzelfallstudien (O’Connor et al. 2013;
Piguet et al. 2011) und lassen klassische Inter-
pretationen und Schlussfolgerungen nicht zu.
Ubersichtsarbeiten weisen jedoch darauf hin,
dass eine medikamentdse Behandlung gerade
bei Menschen mit bvFTD die verhaltensbe-
zogenen Symptome verstirken kann und nur
begleitend zu pflege- und betreuungsorientier-
ten MaBnahmen eingesetzt werden soll (Huey
et al. 2006; Portugal et al. 2011).

In der Pflege und Betreuung lassen sich
konzeptionelle und individuelle sowie direk-
te und indirekte Interventionen unterscheiden.
Zu den direkten Interventionen fiir Menschen
mit bvFTD zihlen einige therapeutische Mal3-
nahmen, etwa Logopédie, Ergo-, Physio- oder
Musiktherapie. Konzeptionelle Ansétze basie-
ren auf Entscheidungsfindungsmodellen, die
Pflegenden und Betreuenden mitunter auch di-
gital' helfen sollen, eine geeignete oder pass-
genaue Intervention auszuwiéhlen. Sie wur-
den primér fiir Menschen mit Demenz all-
gemein entwickelt und sind auf die Betreu-
ung von Menschen mit bvFTD iibertragen
worden. Zumeist werden sie in der statio-

1 » https://www.interaktive-technologien.de/projekte/
edem-connect.

nidren Langzeitpflege eingesetzt. Zu nennen
sind das Antecedent-Behavior-Consequences-
(ABC-)Modell (Merrilees 2007), das Need-
Driven-Behavior-Modell (NDB) (Koehn et al.
2011), das Tailored-Activity-Programm (TAP)
(O’Connor et al. 2013) sowie das DICE-Mo-
dell (Describe, Investigate, Create, Evaluate)
(Barton et al. 2016). Fiir kurzfristige Aufent-
halte in der Akutpflege eignen sich zudem
definierte Behandlungspfade (Chemali et al.
2010) und der Einsatz von Case-Management-
Instrumenten (Wylie et al. 2013). Grinberg
et al. (2007) fordern fiir die Tagespflege eine
Eins-zu-Eins-Betreuung und betonen, dass es
zudem forderlich ist, fihigkeitsorientiert und
im multidisziplindren Team zu arbeiten.

Setting-iibergreifend werden verstehende,
strukturierende, aber auch restriktive Maflnah-
men der Kommunikation oder Umgebungsver-
dnderung vorgeschlagen (Kortte und Rogalski
2013; Mendez 2009; Witt et al. 2013; Wy-
lie et al. 2013). Edberg und Edfors (2008)
identifizierten sechs Strategien, die das Pflege-
personal iiber viele Jahre durch Versuch und
Irrtum entwickelt hat, um auf die Herausforde-
rungen reagieren zu konnen; diese sind: klar
und konsistent sein, flexibel auf die wech-
selnden Bedarfe reagieren, die Korpersprache
lesen und Signale deuten lernen, ruhig bleiben
und eine gute, vertraute Atmosphire schaf-
fen, Lachen und Humor und ein normales
Leben kreieren. Dafiir sei die in der Demenz-
pflege iibliche emotional orientierte Fiirsorge
bei Menschen mit bvFTD durch eine stirker
fiihrende und Grenzen setzende Fiirsorge zu
ersetzen, die dennoch versucht, Integritit zu
wahren und schwierige Situationen in eine po-
sitive Erfahrung umzuwandeln. Insgesamt ist
das Ziel, die verlorengehenden Funktionen des
Frontalhirns zu ersetzen (Edberg und Edfors
2008). Bakke (2014) nennt dies den ,,missing
link* zu ergidnzen, damit Handlungen so lan-
ge wie moglich kompetent ausgefiihrt werden
konnen. Fiir diese Arbeit benotigen die Pflege-
krifte eine professionelle Supervision (Edberg
und Edfors 2008).

Unterstiitzungsangebote fiir den hiuslichen
Bereich sind rar. Trotz zunehmender Offent-
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lichkeitsarbeit, etwa durch die Deutsche Alz-
heimer Gesellschaft?, existieren in Deutsch-
land Selbsthilfegruppen fiir Angehdrige von
Menschen mit bvFTD vorwiegend in grof3e-
ren Stddten, meist in Verbindung mit einer
auf FTD spezialisierten Gedédchtnisambulanz,
und sind hidufig mit langen Anfahrtswegen
verbunden. Online-Foren und die pandemie-
bedingte Zunahme der Verlagerung von Aus-
tauschangeboten in den digitalen Raum sind
hier positiv zu bewerten und bieten den Vor-
teil, dass sie auch fiir Angehorige aus lind-
lichen Gebieten zugénglich sind. Wichtig fiir
die Angehorigen ist die Inanspruchnahme psy-
chotherapeutischer und entlastender Malinah-
men (z.B. Tagespflege). Ebenfalls hilfreich
fiir das Zusammenleben und die Alltagbewil-
tigung sind Informations-, Schulungs- oder
Unterstiitzungsprogramme sowie das Erlernen
von Strategien im Umgang mit Menschen mit
bvFTD (Chemali et al. 2010; Kortte und Ro-
galski 2013; Mendez 2009; Moon und Adams
2013; Nunnemann et al. 2012; Tookey et al.
2021; Wylie et al. 2013).

An die letzte Forderung kniipft das im
Folgenden vorgestellte Forschungsprojekt an,
das von den Verfassenden in der AG Versor-
gungsinterventionen am Deutschen Zentrum
fiir Neurodegenerative Erkrankungen (DZNE),
Standort Witten, durchgefiihrt wurde. Detail-
lierte Ergebnisse der Studie wurden bereits
an anderer Stelle veroffentlicht (Berwig et al.
2020).

10.2 Das Forschungsprojekt
AMEO-FTD

10.2.1 Anlass und Ausgangspunkt

Das DZNE Witten verfolgt mit seiner For-
schungsstrategie das Ziel, direkte, Person-
zentrierte Interventionen zu entwickeln, um
die Lebensqualitit von Menschen mit De-

2 www.deutsche-alzheimer.de/die-
krankheit/frontotemporale-demenz.html.
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menz und ihrer Angehorigen zu verbessern
und Autonomie und soziale Teilhabe so lange
wie moglich zu erhalten oder zu fordern. Im
Zentrum der Studie ,,Anwendung der Marte-
Meo®-Methode bei Menschen mit der verhal-
tensbetonten Variante der Frontotemporalen
Demenz und ihren Bezugspersonen (AMEO-
FTD)* (Berwig et al. 2020) stehen zu Hause le-
bende Menschen mit bvFTD und ihre Bezugs-
personen. Fokussiert wird auf die sehr friih
beeintrichtigten sozial-kognitiven Fahigkeiten
von Menschen mit bvFTD und die sich da-
raus ergebenden Schwierigkeiten, eine gegen-
seitige Verstdndigung und gelingende Bezie-
hungsgestaltung innerhalb familidrer Dyaden
aufrechtzuerhalten (Torralva et al. 2015). Zu
einem Versorgungsproblem wird dies, wenn
eine Betreuung zu Hause nicht mehr gewihr-
leistet werden kann und institutionelle Hilfe,
Pflege und Betreuung in Anspruch genom-
men werden muss. Videofeedback soll hier
helfen, nicht genutzte Interaktionsmoglichkei-
ten zu erschliefen und dadurch die Beziehung
sowie die hdusliche Situation zu stabilisieren.
Zudem setzt das Projekt auf der Forschungs-
ebene am Mangel der Evidenz existierender
Interventionen fiir diese Personengruppe an.
Hierbei wurde eine aus der Eltern-Kind-Bera-
tung stammende und in der Pflege verbreitete,
aber bisher wenig gepriifte Videofeedback-
Methode nach Marte Meo® (Becker und Ha-
wellek 2018) zum ersten Mal bei Menschen
mit bvFTD angewendet. Ziel des Projekts war
es, die Niitzlichkeit und Praktikabilitdt der
videobasierten Beratungsmethode nach Mar-
te Meo® bei Menschen mit bvFTD und ihren
Hauptbezugspersonen zu evaluieren, potenzi-
elle Effekte zu explorieren und die Machbar-
keit einer zukiinftig grof angelegten Studie zu
beurteilen.

10.2.2 Methode/Design

Die Studie orientierte sich am Rahmenwerk
des Medical Research Councils zur Entwick-
lung und Evaluation komplexer Interventio-
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Untersuchung Untersuchung Intervention Untersuchung
Aufklarung to t1 5 X MarteMeo®- t2
Einwilligung —  video 1 Video 2 Beratungen inklusive [|  Video3
Screening Messungen Messungen Videofeedback Messungen
Woche -1 0 2 3 45 6 7
Monat -1 1

Pflege-Report 2022

O Abb. 10.1 Zeitlicher Ablauf der Datenerhebung der AMEO-FTD-Studie

nen (MRC-Framework) und wurde als Mach-
barkeitsstudie inklusive einer Pilot-Effekt-Stu-
die und einer Pilot-Prozessevaluation durchge-
fiihrt (Craig et al. 2008).

Fiir die Pilot-Effekt-Studie wurde ein qua-
si-experimentelles Pri-Posttest-Design mit ei-
nem Mixed-Method-Ansatz und einer einge-
betteten qualitativen Veridnderungsanalyse an-
gewendet. Dazu wurden wissenschaftliche Da-
ten sowie Prozess-, Management- und Res-
sourcendaten gesammelt und ausgewertet. An
drei Untersuchungszeitpunkten (t0, t1 — nach
zwei Wochen — und t2 — nach sechs Wochen)
wurde eine dyadische Interaktionssequenz aus
dem tiglichen Leben (Mahlzeiteneinnahme)
auf Video aufgezeichnet (Videographie) (Tu-
ma et al. 2013). Die doppelte Pritest-Messung
(t0, t1) diente als Kontrolle. In diesem zweiwo-
chigen Zeitraum erfolgte keine Intervention.
Wihrend des fiinfwochigen Interventionszeit-
raums zwischen tl und t2 erhielten die Haupt-
bezugspersonen fiinf Beratungssitzungen in-
klusive Videofeedback (s. B Abb. 10.1). Die
Prozessevaluation konzentrierte sich auf den
wahrgenommenen Nutzen und die Wahrneh-
mung des Interventionsprozesses, die mithilfe
von Interviews und Fragebogen erhoben wur-
den.

10.2.3 Intervention

Fiir das Videofeedback wurden nach vorhe-
riger gemeinsamer Zielabsprache mit den
Teilnehmenden separate Beratungsvideos von

alltdglichen Interaktionen durch eine speziell
ausgebildete Marte-Meo®-Therapeutin auf-
gezeichnet. Diese wurden anschliefend durch
die Therapeutin analysiert und genutzt, um
den Hauptbezugspersonen gelingende dyadi-
sche Interaktionen im Sinne der Marte-Meo®-
Methode bzw. die sogenannten Marte-Meo®-
Elemente zu demonstrieren (Videofeedback).
Videofeedback bietet die Moglichkeit, auch
sehr kurze Interaktionselemente langsam abzu-
spielen und damit sichtbar machen zu kénnen.
Auf diese Weise kann erldutert werden, wie
sich das eigene Interaktionsverhalten auf die
Person mit bvFTD auswirkt und das Bewusst-
sein der Hauptbezugsperson fiir bereits intuitiv
gelingende Interaktionen gestirkt werden.

10.2.4 Stichprobe

Die Teilnehmergewinnung der Dyaden erfolg-
te vorwiegend iiber Informationen und Ankiin-
digungen in sozialen Unterstiitzungsgruppen
fiir Angehorige von Menschen mit FTLD. Vo-
raussetzung fiir die Teilnahme an dem Pro-
jekt waren die Vorlage einer fachirztlich di-
agnostizierten bvFTD und das Vorhandensein
einer Hauptbezugsperson des Menschen mit
bvFTD. Ausschlusskriterien waren unzurei-
chende Deutschkenntnisse, das Vorliegen ei-
ner anderen Form der FTLD, eine parallele
Teilnahme des Angehorigen an einer weite-
ren Interventionsstudie sowie das Vorhanden-
sein einer schweren psychischen Erkrankung
der Hauptbezugsperson. Die Studie wurde vor



Kapitel 10 - Menschen mit Frontotemporaler Demenz

Beginn der Datenerhebung durch die Ethik-
kommission der Deutschen Gesellschaft fiir
Pflegewissenschaft (DGP, Nr. 16.012) geneh-
migt.

10.2.5 Datenerfassung und
-beurteilung

Die Evaluation der Machbarkeitsstudie er-
folgte mit quantitativen und qualitativen Me-
thoden auf zwei Ebenen. Um einen mogli-
chen Interventionseffekt pilothaft abbilden zu
konnen, wurden theoretisch fundiert Zielkri-
terien (Outcomes) fiir verschiedene Bereiche
und geeignete Messinstrumente bestimmt. Als
Outcomes fiir die Personen mit bvFTD wur-
den die Verinderung der Beziehungsfihig-
keit (Marte-Meo®-Instrument, MMI) (Kris-
tensen 2011), ein positiver und negativer Af-
fekt als Indikatoren der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit (QUALIDEM) (Dichter et al.
2016) und die Héufigkeit von herausfordern-
den Verhaltensweisen (NPI-NH) (Cummings
et al. 1994) erfasst. Bezogen auf die Hauptbe-
zugspersonen wurden die Feinfiihligkeit (FFI)
(Luderer 2014), das Stresserleben durch her-
ausfordernde Verhaltensweisen (NPI-Distress)
(Cummings et al. 1994), die Handhabbarkeit
von herausfordernden Verhaltensweisen (NPI-
Handhabbarkeit) (Reuther et al. 2016) und die
Zielerreichung (GAS) (Schaefer 2015) einge-
schitzt. Die Outcomes fiir die Dyaden um-
fassten die Auswirkungen auf die Qualitét der
Beziehung (Quality of Patient-Carer-Relation-
ship, QCPR) sowie qualitative Aspekte und
Verdnderungen in der dyadischen Interaktion
mithilfe der Videointeraktionsanalyse (Tuma
et al. 2013).

Um den Interventionsprozess der Mach-
barkeitsstudie zu evaluieren, wurde nach je-
der Beratungseinheit ein Fragebogen von der
Hauptbezugsperson ausgefiillt und mit dieser
nach dem Ende der Intervention (Messzeit-
punkt t2) ein standardisiertes Interview durch-
gefiihrt. Beide Datenerhebungsinstrumente er-
fassten den personlichen Nutzen und die Zu-
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friedenheit mit der Intervention. Zusitzlich
wurde nach dem Ende der Intervention mit der
Marte-Meo®-Therapeutin ein qualitatives leit-
fadenorientiertes Telefoninterview pro Dya-
de durchgefiihrt, um den Beratungsprozess
und die Auswirkungen desselben zu analy-
sieren. Zur Beurteilung des Studienverlaufs
wurden wihrend der Durchfiihrung der Studie
Feldnotizen, Dokumentationen, Erinnerungs-
protokolle und Beobachtungsprotokolle durch
das Studienpersonal angefertigt. Diese dienten
gleichzeitig als Kontextinformationen bei der
qualitativen Analyse.

10.2.6 Datenanalyse

Zur Erfassung der Wirkung der Intervention
wurden die Veridnderungen in den Outcomes
zwischen dem Interventions- und dem Kon-
trollzeitraum bzw. Verdnderungen zwischen t1
und t2 und Verdnderungen zwischen t0 und
tl miteinander verglichen und auf klinische
Signifikanz gepriift. Die standardisierten In-
terviews und Fragebogen zur Erfassung des
Nutzens und der Angemessenheit der Interven-
tion wurden deskriptiv analysiert. Die Rekru-
tierungsrate wurde berechnet und die Doku-
mentationen der Forschenden sowie die qua-
litativen Interviews wurden inhaltsanalytisch
(Kuckartz 2012) ausgewertet. Die Studienvi-
deos wurden in Bezug auf Interaktionsmuster
mithilfe der Videointeraktionsanalyse (VIA)
(Tuma et al. 2013) qualitativ ausgewertet und
in Datensitzungen diskutiert.

10.2.7 Ergebnisse

Es konnten fiinf Dyaden in die Studie aufge-
nommen werden. Deskriptiv lassen sich Veridn-
derungen in den meisten Outcomes zugunsten
des Interventionszeitraums beschreiben, wobei
diese beziiglich der dyadischen Beziehungs-
qualitit und des positiven Affekts als klinisch
sehr bedeutsam eingestuft wurden. In der ein-
gebetteten qualitativen Analyse der Videoda-
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ten (Videointeraktionsanalyse) konnten Hand-
lungen mit Selbstbezug, mit einseitig fokus-
sierter Aufmerksamkeit inklusive gemeinsa-
mer Momente sowie geteilter Aufmerksamkeit
identifiziert werden. Die Bezugspersonen zeig-
ten ermoglichende, gewohnheitsmifBige und
restriktive Strategien und iibernahmen die Fiih-
rung fiir gegenseitige und gemeinsame Hand-
lungen, wihrend die Personen mit bvFTD vor-
wiegend korpersprachlich interagierten. Ver-
dnderungen zeigten sich bei den Bezugsper-
sonen, die befihigende Elemente wie ,,Be-
nennen®, ,,Zeit und Raum geben* oder ,,die
Person mit bvFTD zur Teilnahme ermutigen*
in die gemeinsame Mabhlzeit integrierten. Men-
schen mit bvFTD profitierten indirekt, da ihre
korpersprachlichen Initiativen oder der Blick-
kontakt von der Hauptbezugsperson erkannt
wurden. Dyaden, die auf einer stark asymme-
trisch ausgerichteten Interaktionsebene began-
nen, verbesserten sich am meisten.

Die Prozessevaluation gibt Hinweise, dass
Videofeedback als Beratungsmethode fiir die
Zielgruppe angemessen und niitzlich zu sein
scheint. Dabei hédngt offenbar der Nutzen der
Beratung davon ab, ob die Hauptbezugsper-
son die Demenzerkrankung ihres Angehorigen
akzeptiert hat. Ein interessantes Ergebnis war,
dass Menschen mit bvFTD in das Feedback in-
volviert werden wollten und konnten.

10.2.8 Schlussfolgerungen

Trotz der kleinen Fallzahl liefert die Studie
bei der untersuchten Zielgruppe klare Hinwei-
se fiir die Machbarkeit und Niitzlichkeit der
Intervention, weshalb diese in einer grof an-
gelegten zukiinftigen Studie evaluiert werden
sollte. Hinsichtlich der sehr limitierten Be-
handlungsoptionen bei bvFTD (Ahmed et al.
2021) stellen Maflnahmen zur Unterstiitzung
der Hauptbezugspersonen derzeit die wichtigs-
te Komponente des klinischen Behandlungs-
managements der Erkrankung dar (Moon und
Adams 2013). Videofeedback — verstanden als
dyadisches Kommunikationstraining — hat das

Potenzial, eine zentrale Rolle in der Unterstiit-
zung der Beziehungsgestaltung von Menschen
mit bvFTD und ihren Hauptbezugspersonen
einzunehmen.

10.3 Resiimee und
Schlussfolgerungen

Sowohl die Empfehlungen aus der Literatur als
auch die eigenen Forschungsergebnisse geben
Anlass zu weiteren Uberlegungen fiir zukiinf-
tige Aktivititen in Forschung und Praxis.

10.3.1 Implikationen fiir
die Forschung

Um spezifische Interventionen entwickeln und
eine flaichendeckende Versorgung gewihrleis-
ten zu konnen, sind dringend gesicherte epi-
demiologische Daten zur Situation von Men-
schen mit bvFTD sowie anderen selteneren
Demenzformen im jiingeren Lebensalter (Bak-
ker 2013) auch im nationalen Kontext notwen-
dig. Gefordert wird der Ausbau einer standar-
disierten Berichterstattung (Spreadbury und
Kipps 2016) und die Durchfithrung von Lang-
zeitstudien (Richardson et al. 2016). Thema-
tisch fehlen subtypenspezifische Informatio-
nen zur Situation und Perspektive von Men-
schen mit einer FTLD selbst und zur Entwick-
lung dafiir geeigneter und valider Methoden,
zur Situation von Paaren, minnlichen pfle-
genden Angehorigen, Kindern und Geschwis-
terkindern oder Eltern, die ihre erwachsenen
Kinder betreuen (Spreadbury und Kipps 2016;
Tookey et al. 2021). Interventionsstudien soll-
ten multizentrisch und methodenplural — ggf.
auch ldnderiibergreifend — angelegt sein, um
die geringen Fallzahlen auszugleichen und die
Stidrken einzelner Verfahren im Methoden-Mix
ausschopfen zu konnen (Berwig et al. 2020).
Auch sind Interventionen im Sinne der Nach-
haltigkeit stirker partizipativ mit Betroffenen,
Serviceanbietern und Leistungstrigern sowie
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theoriebasiert zu entwickeln (Richardson et al.
2016).

10.3.2 Implikationen fiir die Praxis

Anhand der Literatur kann zusammenfassend
gesagt werden, dass die Qualifizierung des me-
dizinischen Personals eine erste und wichtige
Aufgabe ist, die helfen kann, eine frithe und
differenzierte Diagnosestellung zu sichern, da-
mit der Unsicherheit der Anfangsphase vorge-
beugt und eine anschliefende addquate Ver-
sorgung im Krankheitsverlauf gewihrleistet
werden kann. Fiir die Verbesserung der Pfle-
ge und Betreuung von Menschen mit FTD
empfehlen Merrilees und Ketelle (2010) zu-
dem die Ausbildung spezialisierter Betreu-
ungskrifte im Sinne eines Advanced-Nursing-
Programms, die Angehorige beratend und edu-
kativ im Umgang mit den Auswirkungen der
Krankheit begleiten und entlastende Malinah-
men organisieren konnen. Hier sind besonders
Trainingsangebote zur Beziehungsgestaltung
und Feinfiihligkeit in der Interaktion im Kon-
text Person-zentrierter Pflege von Bedeutung
(Berwig et al. 2020). Zudem miissen Ein-
richtungen ermutigt werden die Betreuung zu
iibernehmen und koénnen dabei von der Er-
fahrung bereits spezialisierter Einrichtungen
(Fortsch und Arand 2016) profitieren. Yea-
worth und Burke (2000) betonen zudem, dass
auch andere Professionen wie z.B. Rechts-
anwilte, Richter oder die Offentlichkeit bei
Rechtsverletzungen (Diebstahl, Sachbeschédi-
gung) mit der Krankheit in Beriihrung kom-
men und daher mehr Sensibilitdt und Aufkla-
rung iiber die Spezifik der Krankheit iiber die
Grenzen des Gesundheitssektors hinweg zur
Fritherkennung und zum Umgang mit der Er-
krankung nétig sind. RegelméBig stattfindende
nationale und internationale Awareness-Kam-
pagnen® tragen enorm zum offentlichen Dis-
kurs bei und sind unbedingt zu unterstiitzen.

3 Beispielhaft » https://www.theaftd.org/event/world-
ftd-awareness-week-2021/, » https://www.deutsche-
alzheimer.de/mit-demenz-leben/.
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Des Weiteren sollte vermehrt darauf geschaut
werden, was Menschen mit FTD wirklich
brauchen. Digitale Angebote konnen bei sel-
tenen Demenzerkrankungen die Entfernungen
iiberbriicken und sozialer Isolierung entgegen-
wirken — das gilt fiir Angehorige, aber auch fiir
Menschen mit bvFTD, die gerade zu Beginn
iiber entsprechende Fihigkeiten verfiigen. Zu
erwihnen sind auch Programme, die verstérkt
auf begleitete Aktivititen inklusiv einer be-
gleiteten Erwerbstitigkeit setzen (Richardson
et al. 2016) — ein Konzept, das besonders fiir
Menschen mit Demenz im jiingeren Lebensal-
ter zukunftsweisenden Charakter besitzt.
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== Zusammenfassung

Der Beitrag konzentriert sich auf die Lebens-
situation von Menschen mit geistiger Behin-
derung. Er geht der Frage nach, inwieweit
sich das fachliche und gesellschaftliche Ver-
stindnis fiir Menschen mit geistiger Behinde-
rung gewandelt (oder eben nicht gewandelt)
hat, wobei zwei Aspekte im Zentrum stehen:
(a) Die Wahrnehmung und ausdriickliche An-
erkennung der Ressourcen und Kompetenzen,
(b) die Umsetzung der Rehabilitations- und
produktiven Verdnderungspotenziale. Vor dem
Hintergrund dieser beiden Bereiche der Ana-
lyse diskutiert der Beitrag Fragen der Teilhabe
wie auch des gleichberechtigten Zugangs zur
gesundheitlichen — und dies heif3t auch: reha-
bilitativen — Versorgung sowie der gegebenen
(vs. mangelnden) Expertise von Mitarbeiterin-
nen und Mitarbeitern des Versorgungssystems
mit Blick auf Bedarfe und Bediirfnisse, auf
Kompetenzen und Vulnerabilititen von Men-
schen mit geistiger Behinderung. Es wird auf
die Notwendigkeit hingewiesen, die medizi-
nisch-rehabilitative und pflegerisch-rehabilita-
tive Versorgung systematisch auszubauen, wo-
bei die in den beiden vergangenen Jahrzehn-
ten erzielten Fortschritte in der differenzierten
Einschdtzung von Rehabilitations- und pro-
duktiven Verdnderungspotenzialen nicht iiber-
sehen werden diirfen. Der Beitrag legt — in
seiner ethischen Rahmung — grofies Gewicht
auf die Explikation des Person-Verstindnisses
und — daraus folgend — auf die Wahrnehmung
und unbedingte Anerkennung der Personalitcit
von Menschen mit geistiger Behinderung, die
ihrerseits auf Konzepten wie jenen der Selbst-
verantwortung und Autonomie fundiert.

This article focuses on the life situation of
people with intellectual disabilities. It explores
the question of the extent to which the pro-
fessional and societal understanding of peo-
ple with intellectual disabilities has changed
(or not changed), focusing on two aspects:
(a) the perception and explicit recognition
of resources and competencies, (b) the im-
plementation of rehabilitation and productive
change potentials. Against the background of

these two fields of analysis, the article dis-
cusses (a) questions of participation, as well
as (b) equal access to health and rehabilitative
care, and (c) the given (vs. lack of) expertise
of care givers with regard to needs and re-
quirements, competencies and vulnerabilities
of people with intellectual disabilities. It points
out the need to systematically expand medical-
rehabilitative and nursing-rehabilitative care,
while not overlooking the progress made in the
past two decades in the differentiated assess-
ment of rehabilitation and productive change
potentials. The article — in its ethical fram-
ing — places great emphasis on the explication
of the understanding of the person and — fol-
lowing from this — on the perception and un-
conditional recognition of the personhood of
people with intellectual disabilities, which in
turn also underpins concepts such as those of
self-responsibility and autonomy.

11.1 Einleitung

Die verbesserten Teilhabe-, Bildungs- und Le-
bensbedingungen, der demographische Wan-
del und die Verbesserungen mit Blick auf die
Kompetenzforderung sowie der medizinische
Fortschritt der letzten Jahrzehnte gehen damit
einher, dass auch und besonders bei Menschen
mit einer geistigen Behinderung die Lebens-
erwartung gestiegen ist. Dabei ist ein hoheres
Lebensalter nicht zuletzt mit einem erhoh-
ten Risiko der Pflegebediirftigkeit verbunden.
In diesem Beitrag soll der Frage nachgegan-
gen werden, welche spezifischen Herausforde-
rungen sich fiir die pflegerische Versorgung
und Begleitung von é&lteren Menschen stel-
len, die eine geistige Behinderung aufweisen.
Ausgangspunkt ist dabei die wiederholt im
fachwissenschaftlichen Diskurs hervorgehobe-
ne Beobachtung, dass die professionelle Pflege
und Betreuung dieser Personengruppe iiber-
wiegend von Pflegefachpersonen iibernommen
wird, deren Kompetenzprofil den speziell heil-
erziehungspflegerischen Anforderungen und
den spezifischen Bediirfnissen und Bedarfen
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von ilteren Menschen mit geistiger Behin-
derung nicht oder nur in Teilen entspricht
(Ding-Greiner und Kruse 2010; Ding-Grei-
ner 2021a). Bei Eintritt einer altersassoziierten
Pflegebediirftigkeit bei Menschen mit geisti-
ger Behinderung stellen sich zahlreiche Fragen
fiir die professionellen Akteure, die dieser Per-
sonengruppe mit ihren spezifischen Ressour-
cen-Vulnerabilititsprofilen in ihrer je eigenen
Lebens- und Pflegesituation gerecht werden
wollen. Ausgewihlte Aspekte dieser Thematik
sollen nachfolgend skizziert werden.

Die Reflexion auf spezifische Herausfor-
derungen in der Pflege und Begleitung von
dlteren Menschen mit geistiger Behinderung
beginnt bereits auf konzeptioneller Ebene mit
dem Nachdenken dariiber, dass sich die jeweils
einzigartige Person schon immer zu einem
gewissen Grade sozial gewachsenen Katego-
rien bzw. Konstrukten entzieht. Was als eine
geistige bzw. seelische Behinderung angese-
hen wird, ist nicht zuletzt wesentlich von dem
abhingig, was jeweils kulturell als geistige
Norm(alitidt) vorausgesetzt wird. Die Katego-
rie der Behinderung kann daher zunéchst als
,,s0ziale Konstruktion einer negativen Abwei-
chung von Normalitdtserwartungen® (Wansing
2014, S. 212) bezeichnet werden. Es ldsst
sich schlieBlich sogar in Frage stellen, ob es
vor diesem Hintergrund sowie angesichts der
groflen Heterogenitit der angesprochenen Per-
sonengruppe eine allgemeingiiltige Definition
geistiger Behinderung iiberhaupt geben kann
bzw. geben sollte (Wacker 2012). Verkompli-
ziert wird dies zusitzlich dadurch, dass eine
Vielzahl theoretisch-konzeptioneller Zuginge
verschiedener wissenschaftlicher Disziplinen
zu einer disparaten Vielfalt an Bestimmungs-
versuchen des Phidnomens der geistigen Be-
hinderung gefiihrt hat (Haveman und Stoppler
2020).

Fiir die Themenstellung des vorliegenden
Beitrags kann es hilfreich sein, auf die kli-
nische Perspektive auf geistige Behinderung
zuriickzugreifen, wobei sich diese basal als
nicht fortschreitende Schidigung des Gehirns
verstehen lésst, die schon vor dem Abschluss
der Hirnreifung eingetreten ist. Die resultie-

rende Behinderung ist als Folge der Schi-
digung zu bestimmen und nicht als Krank-
heit (Kruse und Ding-Greiner 2012). Mit der
American Association on Intellectual and De-
velopmental Disabilities (AAIDD) ldsst sich
geistige Behinderung (intellectual disability)
genauer als Sammelbegriff fiir Einschrinkun-
gen des Intellekts (intellectual functioning)
sowie der Anpassungsfihigkeit einer Person
(adaptive behavior) verstehen, die mit Beein-
trachtigungen verschiedener messbarer Hand-
lungskompetenzen einhergehen — von abstrak-
ten Fahigkeiten (conceptual skills) iiber soziale
Fihigkeiten (social skills) bis hin zu prakti-
schen Fihigkeiten (practical skills) (Haveman
und Stoppler 2020; AAIDD 2022).

11.2 Datenlage

Verléssliche epidemiologische Daten zu Men-
schen mit geistiger Behinderung im hohen
und hoheren Lebensalter sind nur teilweise
verfiigbar, da keine prinzipielle Meldepflicht
fiir geistige Behinderungen oder psychische
Erkrankungen besteht (Ding-Greiner 2021b).
Anders verhilt sich dies bei Menschen, deren
Behinderung den Behinderungsgrad von 50
iberschreitet und somit als Schwerbehinde-
rung einzustufen ist: Durch die Erhebungen
des Statistischen Bundesamtes ist es hier mog-
lich, einen genaueren Uberblick zu gewinnen:
Das Ergebnis der Statistik der schwerbehin-
derten Menschen fiir das Jahr 2019 etwa war,
dass Ende des Jahres 2019 insgesamt 7,9 Mio.
Menschen in Deutschland amtlich als Schwer-
behinderte anerkannt waren, was einem Anteil
von ca. 9,5% der Gesamtbevolkerung ent-
spricht. Beziiglich des Alters lasst sich dabei
eine Korrelation festhalten, insofern Behinde-
rungen in dlteren Personengruppen hiufiger
auftreten: Am héufigsten sind mit 43,8 % die
55- bis 75-Jdhrigen betroffen — gefolgt von
der Gruppe der ab bzw. iiber 75-Jihrigen,
die mehr als ein Drittel (34,5 %) der Betrof-
fenen bilden (Statistisches Bundesamt 2020).
Dies ist nicht zuletzt deswegen bemerkens-
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wert, weil der Anteil der Menschen iiber 55
an dem Bevolkerungsteil ohne Behinderung
lediglich 32 % betrédgt (Statistisches Bundes-
amt 2021). Weiter differenzieren lassen sich
diese Daten nach der Form der jeweiligen Be-
hinderungen: Geistige Behinderungen, die im
vorliegenden Beitrag den Schwerpunkt bilden
sollen, machten zusammen mit seelischen Be-
hinderungen 13,3 % der Behinderungen aus;
daneben entfielen auf zerebrale Stérungen et-
was weniger als ein Zehntel (9 %). Die groB3-
te Gruppe stellen mit mehr als der Hilfte
(58,4 %) Menschen dar, die an einer korperli-
chen Behinderung leiden. Bei 19,3 % war die
Art der schwersten Behinderung nicht angege-
ben. Im Zuge der statistischen Auswertungen
des Kurzberichts 2019 finden sich die genaue-
ren Daten zu Menschen mit geistig-seelischen
Behinderungen in der iibergeordneten Katego-
rie ,,Querschnittlihmung, zerebrale Storungen,
geistig-seelische Behinderungen, Suchtkrank-
heiten”. In dem vom Kurzbericht erfassten
Zeitraum von 2005 bis 2019 nahm die An-
zahl schwerbehinderter Menschen in dersel-
ben Kategorie kontinuierlich zu: Zuletzt liefl
sich etwa von 2017 auf 2019 ein 5,8%iger
Anstieg verzeichnen. Exemplarisch seien hier
ausgewdhlte absolute Zahlen der insgesamt
358.202 ab bzw. iiber 75-jahrigen Menschen
in Deutschland genannt, die am 31. Dezember
2019 unter dieser Kategorie erfasst wurden:
Besonders hiufig trat dabei das hirnorgani-
sche Psychosyndrom (Hirnleistungsschwiche,
organische Wesensénderung) auf, wobei die-
ses bei 121.904 betroffenen Personen ohne
und bei 133.086 Menschen mit neurologi-
schen Ausfallserscheinungen am Bewegungs-
apparat auftrat. Hirnorganische Anfille (auch
mit geistig-seelischen Storungen) traten wie-
derum bei 14.642 der Betroffenen ohne sowie
bei 10.390 Personen mit ebensolchen Aus-
fallerscheinungen auf. Storungen der geistigen
Entwicklung wie etwa eine Lern- oder geistige
Behinderung konnten fiir 10.387 Personen er-
fasst werden. Nicht nur bei den ab 75-jdhrigen
Menschen mit einer schweren Behinderung,

sondern auch bei anderen Altersgruppen steigt
dabei der Anteil von Menschen mit einer Lern-
oder geistigen Behinderung: Zuletzt war dies-
beziiglich etwa von 2017 auf 2019 ein Anstieg
um 6,7 % zu verzeichnen (Statistisches Bun-
desamt 2020). Die Griinde fiir diesen Anstieg
sind vielschichtig, jedoch lassen sich vor al-
lem der rechtstaatlich garantierte Schutz von
Menschen mit Behinderung sowie der rasan-
te Fortschritt im medizinisch-technologischen
Bereich als zwei exemplarische Faktoren an-
fiihren. Beziiglich des ersteren Faktors sei da-
rauf hingewiesen, dass in Deutschland immer
mehr Generationen von Menschen mit Behin-
derung das Rentenalter erreichen, die nach der
NS-Herrschaft und deren systematischer Er-
mordung von Menschen mit Behinderung ge-
boren wurden (Reibold 2010; BMFSFJ 2016;
Wahl et al. 2022).

Weitere Daten, die einen Einblick in die
Lebenssituation von Menschen mit (geistiger)
Behinderung geben, lassen sich iiber die Bun-
desarbeitsgemeinschaft der tiberortlichen Trd-
ger der Sozialhilfe und der Eingliederungshil-
fe (BAGIiS) beziehen: Diese konnte fiir das
Berichtsjahr 2019 feststellen, dass in diesem
Jahr insgesamt 417.234 volljdhrige Menschen
mit Behinderung in stationédren Einrichtungen
oder in ambulant unterstiitzten Wohnformen
Wohnbetreuung erhielten. Von diesen lebten
52,1 % in ambulant unterstiitzten Wohnfor-
men (1,4 % davon in Pflegefamilien), wéahrend
47,9 % in einer stationédren Einrichtung wohn-
ten. Unter den stationdr betreuten Menschen
tiberwogen mit beinahe zwei Dritteln (63,4 %)
Menschen mit einer geistigen Behinderung,
gefolgt von 30 % Personen mit einer seeli-
schen und 6,6 % Personen mit einer korper-
lichen Behinderung. Im ambulanten Bereich
waren umgekehrt 70,9 % der Menschen von
einer seelischen Behinderung betroffen, wih-
rend knapp ein Viertel (24,9 %) der Personen
eine geistige und 4,2 % eine korperliche Be-
hinderung aufwiesen — eine Verteilung, die seit
2008 im Wesentlichen unverindert geblieben
ist (BAGLiS 2021).
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11.3 Zuganglichkeit der
gesundheitlichen Versorgung

Wie der Siebte Altenbericht festhilt, sind ,,[f]iir
verschiedene soziale Gruppen Alterer [. .. ] die
Zugangschancen zu sozialer Teilhabe, gesund-
heitlicher Versorgung und Formen des Engage-
ments ungleich verteilt“ (BMFSFJ 2016, S. 54);
in besonderer Weise gilt dies — wie auch der
Dritte Teilhabebericht der Bundesregierung
verdeutlicht hat — fiir Menschen mit Behinde-
rung (BMAS 2021). Menschen mit einer geis-
tigen Behinderung sind in Fragen einer addqua-
ten gesundheitlichen und pflegerischen Versor-
gung mit einigen Barrieren konfrontiert: Ne-
ben der rdumlichen Ebene bestehen diese auch
auf der kommunikativen sowie der Wissensebe-
ne, da bspw. viele niedergelassene Arztinnen
und Arzte hiufig nicht iiber die erforderliche
Expertise verfiigen, um eine angemessene me-
dizinische Betreuung sicherzustellen. In kom-
munikativer Hinsicht sind sie wiederum oft-
mals nicht in der Lage, bei verbalen Defizi-
ten der Menschen mit geistiger Behinderung ei-
ne geeignete Kommunikationsform zu finden.
Wissensdefizite sowie erschwerende struktu-
relle Bedingungen (etwa Zeitdruck und Perso-
nalknappheit) lassen sich ebenso vonseiten der
fachpflegerischen Versorgung von Menschen
mit einer geistigen Behinderung konstatieren
(BMAS 2021; Ding-Greiner 2021b). Als Bar-
rieren des Zugangs von Menschen mit geistiger
Behinderung im hohen oder hoheren Lebens-
alter zu einer addaquaten gesundheitlichen Ver-
sorgung gelten dariiber hinaus motorische Ein-
schrinkungen, hohe Kosten verbunden mit ei-
nem hohen Zeitaufwand sowie ein ,,geringer so-
zialer Status von dlteren Menschen mit Behin-
derung* (Kruse 2010a, S. 228). Auf allgemei-
ner Ebene kann festgehalten werden, dass Men-
schen mit geistiger Behinderung im Vergleich
zur Gesamtbevolkerung weniger kurative, ge-
sundheitsfordernde, priaventive und rehabilita-
tive Angebote erhalten, gleichzeitig jedoch um-
so hiufiger von Ubermedikalisierung (beson-
ders, um auf das Verhalten einzuwirken) betrof-
fen sind (Stolting et al. 2021). Mit Weber und

Rojahn ist festzuhalten, dass etwa Psychophar-
maka ,,teilweise zu Recht einen schlechten Ruf
erlangt [haben]. Sie werden in der Praxis oft zu
hiufig und in zu hohen Dosen verschrieben, und
die gleichzeitige Verabreichung mehrerer psy-
chopharmakologischer Pridparate ist eher die
Regel als die Ausnahme* (Weber und Rojahn
2009, S. 361). Es ergibt sich daraus insge-
samt die Schlussfolgerung, dass ,,[e]lementare
Gesundheits- und Pflegebediirfnisse und da-
mit einhergehend ein Hochstmall an Lebens-
qualitidt und Teilhabe [...] unter den aktuel-
len Bedingungen nur unzureichend erfiillt [wer-
den]* (Stolting et al. 2021, S. 81). Angelehnt
an Seidel identifiziert Ding-Greiner zusammen-
fassend einen Verbesserungsbedarf in der ge-
sundheitlichen Versorgung von Menschen mit
geistiger Behinderung auf den folgenden acht
Ebenen (Ding-Greiner 2021b, S. 38):
== Haltung und Einstellung zu Menschen mit
Behinderung: Wertschitzung und Respekt
== Haltung zu ,,.Behinderung*
== Fachwissen
== Handlungskompetenz
== Kommunikationskompetenz
== [nterpretationskompetenz
== Zuginglichkeit
== Barrierefreie Rdaumlichkeiten und barriere-
freie Raumgestaltung (Licht, Orientierung)

11.4 Der Alternsprozess
von Menschen mit geistiger
Behinderung

Zunichst ist festzuhalten, dass Menschen mit
einer geistigen Behinderung nicht grundsitz-
lich auf andere Weise altern als Menschen oh-
ne geistige Behinderung. In theoretisch-kon-
zeptuellen Beitridgen zum Verlauf und zur Ge-
staltbarkeit von Entwicklungsprozessen iiber
die Lebensspanne diirfen zentral hervorgeho-
bene Konstrukte wie Heterogenitit, Multidi-
mensionalitit und Multidirektionalitét, Plasti-
zitit, Potenzialitit, Vulnerabilitit oder Selbst-
und Weltgestaltung auch in der Beschrei-
bung und Erklidrung von Alternsprozessen bei
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Menschen mit geistiger Behinderung nicht
vernachlidssigt werden. Alternsprozesse von
dieser Personengruppe konnen jedoch durch
spezifische, auf die Beeintrichtigung zuriick-
zufiihrende Einschrinkungen beeinflusst sein
(Kruse 2010a; Deutscher Ethikrat 2018). So ist
bspw. das Risiko von Menschen mit geistiger
Behinderung, iiber die Lebensspanne hinweg,
am Nervensystem, an den Sinnesorganen, der
Schilddriise, der Haut, dem Herz-Kreislauf-
System, den Atemwegen oder den Verdau-
ungsorganen zu erkranken, im Vergleich zur
Gesamtbevolkerung erhoht; des Weiteren ist
das Risiko, im hohen bzw. hoheren Lebensal-
ter psychisch zu erkranken, fiir Menschen mit
einer geistigen Behinderung ebenfalls nach-
weislich erhoht (Kruse 2010a; BMAS 2021;
Ding-Greiner 2021b; Griebler et al. 2021).

Auch innerhalb dieser Bevolkerungsgrup-
pe gibt es wiederum beeintrachtigungsspe-
zifische Unterschiede, da bspw. Menschen
mit Down-Syndrom deutlich hdufiger von Er-
krankungen der Haut (z. B. Verdickung, Tro-
ckenheit, Pilzinfektionen), Essstorungen, Ein-
schrinkungen des Bewegungsapparats und
Sinnesbeeintriachtigungen betroffen sind als
Menschen mit einer geistigen Behinderung
ohne Down-Syndrom (BMFSFJ 2016; Ding-
Greiner 2021b). Dariiber hinaus sind be-
sonders Menschen mit Down-Syndrom hiu-
fig und im gesamtgesellschaftlichen Vergleich
eher frith von Demenzerkrankungen betroffen
(Kruse 2010b; Zeilinger et al. 2013). Ohnehin
gilt, dass Menschen mit einer geistigen Behin-
derung im Vergleich zur Gesamtbevolkerung
einer stirkeren Gefahr unterliegen, an einer
Alzheimer-Demenz zu erkranken (BMFSFJ
2016).

11.5 Anerkennung
der Personalitat

An dieser Stelle ist darauf hinzuweisen, dass
die Personengruppe von demenziell erkrank-
ten Menschen mit geistiger Behinderung eine
besondere Vulnerabilitit aufweist, der es im

Rahmen der Pflege, Betreuung und Begleitung
addquat zu begegnen gilt. Die als Edinburgh
Principles bekannten sieben Leitsitze, die im
Jahr 2001 im Rahmen einer internationalen
Konferenz von der Edinburgh Working Group
on Dementia Care Practices erarbeitet und in
Folge von der International Association for
the Scientific Study of Intellectual and Devel-
opmental Disabilities (IASSID) angenommen
wurden, konnen an dieser Stelle als orientie-
render Rahmen fiir den Schutz und die Gleich-
stellung von demenziell erkrankten Menschen
mit geistiger Behinderung gelten (Wilkinson
und Janicki 2002). Mit dem ersten Leitsatz
wird dabei die Grundlage formuliert, dass die
Erhaltung und Verbesserung der Lebensquali-
tdt in der Pflege und Betreuung von Menschen,
die an einer Demenz und einer geistigen Be-
hinderung leiden, von einem personzentrierten
Ansatz auszugehen hat. Generell gilt, dass ei-
ne personzentrierte Haltung bzw. Ausrichtung
des pflegerischen Sorgehandelns, die das Per-
sonsein des Pflegebediirftigen in den Mittel-
punkt riickt, die Grundlage fiir eine gute Pflege
darstellt — und dies in den verschiedensten
Pflegesituationen (Bartholomeyczik und Halek
2017). In Bezug auf Menschen mit Demenz
hat dies besonders der britische Sozialpsy-
chologe und Theologe Tom Kitwood betont,
der dabei Ansétze der humanistischen Psy-
chologie bzw. der klientenzentrierten Therapie
nach Rogers mit Impulsen aus der Dialog-
philosophie Bubers zusammenfiihrte (Kitwood
2019; Giither 2019). Seine Beobachtung, dass
sich in der Gesellschaft Tendenzen abzeich-
neten, ,,Menschen mit schwerer korperlicher
oder seelischer Behinderung zu depersonali-
sieren” (Kitwood 2019, S. 38), fiihrte unmit-
telbar zu der Forderung, das Personsein dieser
vulnerablen Personengruppen zu schiitzen und
zu stirken. Tatsdchlich gilt fiir Menschen mit
einer Demenzerkrankung ebenso wie fiir Men-
schen mit einer Behinderung — besonders ei-
ner geistigen —, dass ihr Personstatus und der
damit verbundene Wiirdeanspruch immer wie-
der in Zweifel gezogen wird. Dies muss den
Akteuren nicht immer bewusst sein, sondern
kann immer wieder auch implizit in diskri-
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minierenden Verhaltensweisen etwa bei der
Allokation bzw. Vorenthaltung angemessener
Therapie-, Rehabilitations-, Pflege- und ge-
sundheitserhaltender bzw. gesundheitsférdern-
der MaBnahmen oder im personlichen Um-
gang zu Tage treten. Kitwood spricht in einem
solchen Zusammenhang von ,,maligner Sozi-
alpsychologie* (Kitwood 2019, S. 39). Ein
in solchen Fillen zugrunde liegendes Men-
schenbild ist insofern als reduktionistisch zu
kritisieren, als es das Personsein eines Men-
schen und alle damit einhergehenden ethischen
Anspriiche auf eine vordefinierte Norm an ze-
rebraler Funktionsfdhigkeit reduziert (Fuchs
2010; Ritzi und Kruse 2019). Infolge die-
ser Reduktionismen werden EinbuBlen oder
Beeintriachtigungen der kognitiven Fahigkei-
ten durch eine Behinderung oder eine (z.B.
Demenz-)Erkrankung als Einbuflen des Per-
sonstatus verstanden. Eine Widerlegung die-
ser Position, wie sie anderswo tiefgreifender
erfolgt (Ritzi 2022), betont demgegeniiber,
dass die Vulnerabilitdt, die in einer (geisti-
gen) Behinderung oder einer Demenzerkran-
kung zum Ausdruck kommt, kein der Huma-
nitdt abtrdgliches Spezifikum einzelner Per-
sonengruppen darstellt, sondern als zentraler
Aspekt der conditio humana das Menschsein
selbst pridgt. Die Personalitit des Menschen
mit oder ohne Behinderung verwirklicht sich
nicht trotz Vulnerabilitit, sondern vermittelt
durch Vulnerabilitit. Die Anerkennung dieser
Personalitit und Vulnerabilitit von Menschen
mit einer geistigen Behinderung manifestiert
sich im pflegerischen Handeln konkret da-
rin, in den Kommunikations- und Verhaltens-
weisen des jeweiligen Menschen mithin Aus-
drucksformen seines personalen Kerns, d.h.
seines Wesens, nicht blof3 zu erkennen, son-
dern auch anzuerkennen (Kruse 2017; Ritzi
2022).

Unmittelbar an die Personzentrierung des
ersten Leitsatzes ankniipfend hélt der zwei-
te Leitsatz fest, dass jede Entscheidung von
bzw. liber die individuelle Person von ihren je
eigenen Wiinschen, Fihigkeiten, Fertigkeiten
und Stdrken auszugehen hat. Dies impliziert
laut dem dritten Leitsatz auch und besonders,

dass die Person selbst ebenso wie ihre An- und
Zugehorigen moglichst weitgehend an den ent-
sprechenden Entscheidungs-, Planungs- und
Assessment-Prozessen teilhaben und aktiv in
diese eingebunden werden. Viertens ist als eine
Voraussetzung fiir das Gelingen guter Pfle-
ge und Versorgung von demenziell erkrank-
ten Menschen mit geistiger Behinderung der
Ressourcenaspekt zu thematisieren: Hier miis-
sen die notigen Mittel fiir eine fachgerechte
Diagnostik, medizinische Therapie und pfle-
gerische Versorgung zur Verfiigung gestellt
werden, um die jeweils eigenen Bedarfe und
Bediirfnisse der betroffenen Menschen erfiil-
len und ihnen ein gutes Altern ermdglichen
zu konnen. Der fiinfte Leitsatz adressiert den
raumlich-wohnlichen Kontext sowie die sozia-
le Einbettung, da diese von nicht zu unter-
schitzender Bedeutung fiir die Lebensqualitit
demenziell erkrankter Menschen mit geistiger
Behinderung sind: Hier sind alle Mittel da-
rauf zu verwenden, dass die Person am Ort
threr Wahl verbleiben und an diesem — sei
es ambulant, sei es stationdr — die benotigte
Pflege und Versorgung erhalten kann. Sechs-
tens spricht sich die IASSID entschieden dafiir
aus, dass Menschen mit geistiger Behinde-
rung, die an einer Demenz erkrankt sind, ande-
ren Menschen mit Demenz, die keine geistige
Behinderung aufweisen, gleichgestellt werden
und denselben Zugang zu medizinischer und
pflegerischer Versorgung haben. Dies erdffnet
zuletzt mit dem siebten und letzten Leitsatz
auch eine gesellschaftlich-politische Makro-
perspektive, insofern hier die Regierung sowie
zustindige Behorden und Institutionen aufge-
rufen werden, die Bedarfe und Bediirfnisse
von demenzkranken Menschen mit geistiger
Behinderung in der Gegenwart und in Zu-
kunft in die Gesundheitsplanung zu integrieren
(Ding-Greiner 2021b).

Neben dem durch Beeintrdachtigungen er-
hohten Risiko physischer und/oder psychi-
scher Erkrankungen im Laufe des Alternspro-
zesses konnen sich auch durch die Beeintrich-
tigung bedingte Unterschiede in der Biogra-
phie und Lebensfiihrung auf das Altern und
die Gesundheit auswirken. So iiben etwa die
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institutionellen Rahmenbedingungen, in denen
sich Menschen aufgrund ihrer Behinderung in
teils langen Phasen ihres Lebens befinden, ei-
nen gewissen Einfluss auf das Altern dieser
Personen aus (Deutscher Ethikrat 2018). Bei
Menschen mit einer geistigen Behinderung,
die in ein produktives und auf ihre Bediirfnis-
se ausgerichtetes Arbeitsverhiltnis eingebettet
waren, kann etwa der Ubergang in den Ru-
hestand besondere Herausforderungen bergen,
da ihnen dadurch soziale Netzwerke und ei-
ne unterstiitzende Tagesstrukturierung verlo-
ren gehen kénnen (BMFSFJ 2016). Fiir viele
dltere Menschen mit geistiger Behinderung ist
die Ubergangsphase nach der beruflichen Ti-
tigkeit mit groBen Unsicherheiten verbunden,
in welchem Ausmal} es auch zukiinftig ge-
lingen kann, personliche Netzwerke zu finden
bzw. aufrechtzuerhalten und soziale Anerken-
nung zu erfahren (Kruse 2010a). Mit anderen
Worten bedarf es also der Vorbereitung und
des Angebots einer Nacherwerbsphase aufler-
halb der jeweiligen Institution (z. B. der Werk-
statt fiir Menschen mit Behinderung), in der
der Alltag sowie das eigene Altern produk-
tiv gestaltet und erfahren werden kann — und
dies trotz der altersgebundenen Einschrinkun-
gen und Verlusterfahrungen (Kruse und Ding-
Greiner 2003). Steigt der Pflegebedarf mit zu-
nehmendem Alter und fallen etwa durch den
Tod Angehoriger (in vielen Fillen der Eltern)
familidre Sorgestrukturen weg, so steigt des
Weiteren das Risiko, dass mit diesem erhohten
Pflegebedarf der Umzug in eine stationédre Al-
tenpflegeeinrichtung erforderlich wird. Dieser
wiederum kann oft zu einer verschlechterten
Situation fiir die betroffene Person fiihren, da
Personal und Ausstattung dieser Einrichtung
— wie eingangs erwihnt — selten adidquat auf
die Pflege und Betreuung von Menschen mit
geistiger Behinderung ausgerichtet sind (We-
ber und Fritsch 1999; Kruse 2010a; BMFSF]J
2016). Zudem zeigt die Studienlage, dass ein
zentraler Wunsch von Menschen mit (geis-
tiger) Behinderung oftmals darin besteht, in
der Einrichtung bleiben zu kénnen, in der sie
den GroBteil ihres Lebens verbracht haben
(Wahl et al. 2022). Nicht zu unterschitzen ist

dariiber hinaus, dass Menschen mit geistiger
Behinderung einen solchen Umbruch und die
damit einhergehenden Belastungen aufgrund
einer hidufig verringerten affektiv-emotionalen
Kontrolle psychisch umso intensiver erfahren
(Haveman 1997; Kruse 2010a).

11.6 Teilhabe und Inklusion

Uber den institutionellen Rahmen hinaus be-
einflussen auch allgemeine gesellschaftliche
Stereotype gegeniiber alten Menschen und
Menschen mit Behinderung deren Lebensfiih-
rung: Héufig wird dabei die Fihigkeit zur
Plastizitit von Menschen mit Behinderung ver-
kannt (Deutscher Ethikrat 2018). Dass auch
Menschen mit den unterschiedlichsten Behin-
derungen und Behinderungsgraden zu posi-
tiven Entwicklungen z.B. im Hinblick auf
Selbstbestimmung und Teilhabe fahig sind,
gerdt demgegeniiber erst durch einen Wech-
sel von einer vornehmlich defizitorientierten
Verletzlichkeits- auf die Potenzialperspektive
in den Blick (Kruse 2017; Deutscher Ethikrat
2018). Dies gilt dabei sowohl fiir die betei-
ligten professionellen Akteure als auch fiir
die Betroffenen selbst, da es auch hier von
zentraler Bedeutung ist, wie Menschen mit Be-
hinderung im hohen und hoheren Lebensalter
ihre eigene Verletzlichkeit sowie ihre eige-
nen Potenziale wahrnehmen. Fiir Menschen
mit einer geistigen Behinderung kann dies —
ebenso wie bei Menschen ohne Beeintrich-
tigung — ganz unterschiedlich stattfinden: In
Auseinandersetzung mit dem eigenen Altern
konnen altersbedingte Verdnderungen erkannt
und akzeptiert oder umgekehrt verleugnet und
verdringt werden.

Wihrend Menschen mit einer geistigen Be-
hinderung ihre Verletzlichkeit durch ihre An-
gewiesenheit auf Hilfe und Betreuung stets
mehr oder weniger vor Augen steht, kann
vieles dazu beitragen, dass sie ihre eigenen
Potenziale nicht erkennen: Zusitzlich zu ih-
rer kognitiven Einschrdnkung gepaart mit der
oftmals eingeschrinkten verbalen Kommuni-
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kationsfdhigkeit kann vor allem eine histo-
risch weit zuriickreichende, abwertende Ein-
stellung der Gesellschaft hierzu beitragen.
Nach wie vor haben im 6ffentlichen Diskurs
etwa um Diversitit, Inklusion und Exklusi-
on ,Fragen des Umgangs mit Abweichun-
gen, also Personen, die einer gesellschaftlichen
Normalititserwartung nicht entsprechen, sei
es durch [...] Handlungsgeschwindigkeit, be-
sondere Lebenslagen oder andere als Defizite
interpretierte Vielfaltsmerkmale* (Wahl et al.
2022, S. 82) nicht an Aktualitit verloren. Tat-
sdchlich ldsst sich — etwa mit Blick auf die
zuvor skizzierten Tendenzen zur Depersonali-
sierung — die Frage stellen, ob unsere Gesell-
schaft unterdessen gelernt hat, iiberzeugend,
offen und vorurteilsfrei mit Menschen umzu-
gehen, die eine geistige Behinderung aufwei-
sen. Vor diesem Hintergrund bedarf es einer
immer wieder vorzunehmenden gesamtgesell-
schaftlichen, kritischen Selbstreflexion (Wa-
cker 2013), denn ,,[s]oziale Distanz gegeniiber
Behinderung und deren Stigmatisierung kon-
nen sich auf die soziale Integration, die Identi-
tit sowie auf die Lebensfiihrung® (Beck 2020,
S. 61) eines Menschen mit Behinderung aus-
wirken: Eine Marginalisierung und Abwertung
von Menschen mit geistiger Behinderung kann
nicht zuletzt geradezu von diesen internalisiert
werden, was etwa — um nur ein Beispiel zu
nennen — in Selbstzuschreibungen zum Aus-
druck kommen kann, in denen sie sich sogar
noch im hohen Alter als unmiindige Kinder
bezeichnen bzw. wahrnehmen (Ding-Greiner
2021b). Hierin sind nicht zuletzt die Folgen
einer lang anhaltenden Phase der Exklusi-
on von Menschen mit geistiger Behinderung
zu vermuten, bei der Ungleichheit und Be-
nachteiligung kombiniert zum Vorschein tre-
ten (Wacker 2013). Nach wie vor ist die soziale
Teilhabe dieser Personengruppe nachhaltig er-
schwert (Wacker 2016; BMAS 2016, 2021).
Auf die besondere Bedeutung der Teilhabe
weist prominent die UN-Behindertenrechts-
konvention hin, indem sie das Phinomen der
Behinderung u. a. ausgehend von den Teilha-
bemoglichkeiten versteht (Hirschberg 2020):
Folgt man Artikel 1 der Konvention, schlieft

der Begriff ,,Menschen mit Behinderungen®
solche Personen ein, ,,die langfristige korperli-
che, seelische, geistige oder Sinnesbeeintréich-
tigungen haben, welche sie in Wechselwirkung
mit verschiedenen Barrieren an der vollen,
wirksamen und gleichberechtigten Teilhabe an
der Gesellschaft hindern konnen.* (Beauftrag-
ter der Bundesregierung fiir die Belange von
Menschen mit Behinderungen 2018, S. 8) Be-
sondere Bedeutung kommt dabei dem Konzept
des Empowerments zu, und zwar insofern, als
dass es Menschen mit geistiger Behinderung
darin zu unterstiitzen gilt, ihre jeweils eige-
nen Vorstellungen von einer guten medizini-
schen, pflegerischen und sozialen Versorgung
selbstverantwortlich zu formulieren und den
Alltag entsprechend den individuellen Vorstel-
lungen eines guten Lebens zu gestalten (We-
ber und Fritsch 1999; Kruse 2010a; Wansing
2013; Wacker 2016; Haveman und Stoppler
2020).

11.7 Zielgruppenspezifische
Kompetenzen

AbschlieBend sei erneut die anfangs bespro-
chene Beobachtung aufgegriffen, dass die Pfle-
gefachpersonen, die im Rahmen der Altenhilfe
z. B. in der stationdren Langzeitpflege auch mit
der Pflege und Begleitung von dlteren Men-
schen mit geistiger Behinderung betraut sind,
oftmals nicht iiber die notige fachliche Ex-
pertise verfiigen, um dieser Personengruppe in
einem ganzheitlichen Sinne adidquat begegnen
zu konnen. Tatsdchlich haben die vorangegan-
genen Ausfithrungen gezeigt, dass Menschen
mit geistiger Behinderung spezifische Bedarfe
und Bediirfnisse aufweisen konnen, die es zu
erkennen und wahrzunehmen gilt. In diesem
Sinne bedarf es eines differenzierten berufli-
chen Kompetenzprofils sowohl auf dem Ge-
biet der Altenpflege als auch auf demjenigen
der Heilerziehungspflege — eine Kombination
bzw. ein Idealzustand, der in beiden Praxis-
feldern eher selten anzutreffen ist: Im Kontext
der Langzeitpflege alter Menschen sind zum
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gegenwirtigen Zeitpunkt unter Pflegefachkrif-
ten vor allem Alten- sowie Gesundheits- und
Krankenpflegefachkrifte titig, deren Ausbil-
dung die spezifischen Bedarfe und Anforde-
rungen an eine fachlich fundierte Pflege und
Betreuung von ilteren Menschen mit geisti-
ger Behinderung — wenn iiberhaupt — nur am
Rande thematisiert hat (Ding-Greiner 2021b).
Ob die generalistische Pflegeausbildung, die
in ihrer aktuellen Umsetzung tendenziell we-
niger mit einem hdoheren, sondern eher mit
einem niedrigeren Maf} an Spezialisierung ein-
hergeht, diese Kompetenzdefizite ausgleichen
kann, wird sich im Laufe der kommenden
Jahre zeigen. Ob sich der wachsende Bedarf
(auch) an zielgruppenspezifischen Kompeten-
zen fiir eine fachlich fundierte Pflege und
Betreuung von ilteren Menschen mit geisti-
ger Behinderung durch das Pflegeberufegesetz
curricular in entsprechenden Bildungseinrich-
tungen niederschlédgt, bleibt ebenfalls abzu-
warten.

11.8 Fazit

Ziel dieses Beitrags war es, ausgewihlte
Aspekte aufzuzeigen, die es fiir eine gute und
fachlich fundierte Pflege, Betreuung und Be-
gleitung von é&lteren Menschen mit geistiger
Behinderung zu beriicksichtigen gilt. Das Be-
rufsfeld der professionellen Pflege wird zuneh-
mend komplexen und hochkomplexen Pfle-
gesituationen begegnen, die nicht nur geron-
tologisch-pflegerische Fachexpertise, sondern
auch Kompetenzen auf dem Gebiet der Heil-
erziehungspflege erfordern. Mit Blick auf die
Datenlage der amtlichen Erhebungen konnte
dabei aufgezeigt werden, dass der Bevolke-
rungsanteil von Menschen mit einer geisti-
gen Behinderung zunimmt und dass immer
mehr Personen mit geistiger Behinderung ein
hoheres Lebensalter erreichen. Trotz positi-
ver Entwicklungen zur Sicherung der Teilhabe
von ilteren Menschen mit geistiger Behin-
derung sowie deren addquater medizinisch-

pflegerischer Versorgung zeichnen sich dabei
deutliche Barrieren ab: Diese beginnen bereits
unmittelbar auf rdumlicher Ebene, erstrecken
sich jedoch auch auf den Umgang mit kommu-
nikativen und motorischen Einschrinkungen
der Betroffenen, Wissens- und Kompetenz-
defizite der medizinischen und pflegerischen
Akteure und erschwerende strukturelle Bedin-
gungen bis hin zu tieferliegenden Fragen der
Haltung gegeniiber Menschen mit Behinde-
rung.

Auch wenn sich die Alternsprozesse von
Menschen mit und ohne geistige Behinderung
im Wesentlichen nicht voneinander unterschei-
den, konnten einige beeintrichtigungsspezi-
fische FEinschrinkungen von Menschen mit
Behinderung aufgezeigt werden, die die Pfle-
gesituation im Falle einer altersassoziierten
Pflegebediirftigkeit beeinflussen. So ist etwa
durch eine geistige Behinderung auch das Ri-
siko fiir bestimmte korperliche und psychische
Erkrankungen erhoht, wie etwa im Falle der
Alzheimer-Demenz besonders bei Menschen
mit Down-Syndrom. Nicht nur, aber auch im
Kontext von Demenzerkrankungen wurde da-
bei die Wichtigkeit einer personzentrierten
Haltung bzw. Ausrichtung der Pflege und Be-
treuung von Menschen mit geistiger Behinde-
rung betont. Eine wichtige Orientierung fiir die
Pflegepraxis um demenziell erkrankte Men-
schen mit geistiger Behinderung bieten die
als Edinburgh Principles bekannt gewordenen
Leitsdtze. Von den spezifischen Herausforde-
rungen, die sich aus einem altersassoziierten
Ubergang in die Pflegebediirftigkeit ergeben
konnen, wurde besonders der plotzliche Weg-
fall von unterstiitzenden Tagesstrukturen und
gewohnten sozialen Netzwerken erwihnt, den
das Ende einer beruflichen Titigkeit etwa in ei-
ner Werkstatt fiir Menschen mit Behinderung
bedeuten kann. Vor diesem Hintergrund bedarf
es zusammenfassend gesellschaftlicher Teilha-
bemoglichkeiten und Strukturen, die nicht nur
die Verletzlichkeitsperspektive, sondern auch
und besonders die Potenzialperspektive auf
bzw. von iltere(n) Menschen mit geistiger Be-
hinderung adressieren.
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== Zusammenfassung

Ziel dieses Beitrags ist es, einen Einblick in
den Alltag von Young Carers (in Deutschland)
zu geben und Unterstiitzungsbedarfe aufzuzei-
gen. Dazu werden einleitend eine Definition
und internationale Prdvalenzraten dargestellt.
Danach werden Faktoren beschrieben, die das
Zustandekommen dieser familialen Pflegear-
rangements begiinstigen. Es schlief3t sich eine
Beschreibung dessen an, was Young Carers
in welchem Umfang tun und welche Auswir-
kungen dies auf die Kinder und Jugendlichen
haben kann. Schlussfolgernd werden Unter-
stiitzungsbedarfe abgeleitet und eingeschditzt,
was dabei bis heute Schwierigkeiten berei-
tet, welche Erkenntnisse und Interventionen
(noch) fehlen und wie Hilfe nachhaltig ermog-
licht werden kann.

The aim of this article is to provide an over-
view of the everyday life of young carers (in
Germany) and to highlight the need for sup-
port. For this purpose, the author presents
a definition and international prevalence rates
and describes factors that lead to the estab-
lishment of these family care arrangements.
This is followed by a description of what young
carers do and to what extent, and what im-
pact this may have on the children and young
people concerned. Subsequently, the need for
support is derived and an assessment is made
of what difficulties have been encountered to
date, what knowledge and interventions are
(still) lacking, and how help can be provided
in the long run.

12.1 Einleitung und Hintergrund

Verschiedene Gruppen von Menschen mit
Pflegebedarf und deren Helfer erhalten durch
die Beitridge in diesem Pflege-Report Auf-
merksamkeit — eine Beachtung, die ihnen in
der offentlichen Debatte oft nicht zuteil wird.
Mit diesem Beitrag soll die Aufmerksamkeit
um eine Gruppe erweitert und der Blick auf

jene gerichtet werden, die an der Pflege von
Angehorigen beteiligt und hierzulande noch
immer nahezu unbe- und unerkannt sind: Kin-
der und Jugendliche, die in ihren Familien
Pflegeverantwortung iibernehmen.

Forschung zu Kindern und Jugendlichen
mit Pflegeverantwortung, sogenannte Young
Carers, hat ihren Ursprung im Vereinigten Ko-
nigreich und liegt seit den 1990er Jahren vor
(exempl. Aldridge und Becker 1993; Dearden
und Becker 1995; Frank 1995). Anfang der
2000er Jahre kamen weitere internationale Stu-
dien hinzu (exempl. Lackey und Gates 2001;
Noble-Carr 2002; Dearden und Becker 2004),
erste Forschungsergebnisse aus dem deutsch-
sprachigen Raum gibt es — mit Ausnahme ei-
ner frithen Pilotstudie (Dietz und Clasen 1995)
— seit 2007 (Metzing 2007; Metzing-Blau und
Schnepp 2008; Schlarmann et al. 2008, 2011;
Nagl-Cupal et al. 2012, 2014). Mittlerweile
wichst die internationale scientific commu-
nity zu diesem Forschungsgegenstand sicht-
bar, aber mit Ausnahme weniger Liander (z. B.
GB, Australien, Norwegen, Schweden) wird
das Thema im politischen und gesellschaftli-
chen Diskurs nach wie vor nur marginal be-
rithrt (Leu und Becker 2016, 2017).

12.1.1 Definition

Definitionen zu Young Carers haben sich in
den vergangenen 25 Jahren verdndert und ste-
tig erweitert, was sowohl einem Zuwachs an
Wissen, aber auch unterschiedlichen Interes-
sen der Autorinnen und Autoren geschuldet
ist (Becker et al. 1998; Aldridge 2018). Auch
wenn es bis heute international keine einheit-
lich verankerte Definition gibt, so hat sich doch
weitestgehend die von Becker (2000, S. 318)
durchgesetzt, der Young Carers als Kinder und
Jugendliche unter 18 Jahren bezeichnet, die
regelmédBig fiir ein oder mehrere chronisch
korperlich oder psychisch erkrankte oder be-
hinderte Angehorige sorgen, ihnen helfen oder
sie pflegen. Die zu betreuende Person ist hdufig
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ein Elternteil, kann aber auch ein Geschwister-
kind, GroBmutter, Grof3vater oder ein anderer
Verwandter sein (ebd.).

12.1.2 Pravalenz

Zuverldssige Angaben zur Privalenz von
Young Carers sind schwierig zu treffen, denn
Privalenzerhebungen beruhen auf Fremd- oder
Selbstauskunft, die beide anfillig fiir Verzer-
rungen sind. Hinzu kommt, dass pflegende
Kinder sich selbst oft gar nicht als pflegend
wahrnehmen und entsprechende Fragen ver-
neinen oder aus Angst vor nachteiligen Kon-
sequenzen bewusst falsche Angaben machen.
Dariiber hinaus erschweren unterschiedliche
Definitionen (einschl. unterschiedlicher Al-
tersgruppen) einen Vergleich von Daten (Met-
zing und Schnepp 2007a; Joseph et al. 2019)
und noch ist international nicht trennscharf
definiert, wann aus einem helfenden Kind
ein pflegendes Kind wird. Trotz dieser Ein-
schrinkungen liegen zunehmend Daten aus
unterschiedlichen Lindern vor, die entweder
auf Zensusdaten (Office of National Statistics
2013; Stamatopoulos 2015), Haushaltsumfra-
gen (Lux und Eggert 2017; National Alliance
for Caregiving 2005) oder direkten Befragun-
gen von Schiilerinnen und Schiilern (Nagl-
Cupal et al. 2014; Leu et al. 2018; Metzing
et al. 2018, 2019) fuBen. Die internationalen
Daten schwanken zwischen 2 und 8 % (Joseph
et al. 2019), wobei die Altersgruppen in al-
len Studien variieren. Fiir Deutschland liegen
Studienergebnisse zwischen 5%! (Lux und
Eggert 2017) und 6,1 %> (Metzing et al. 2018,
2019) vor.

1 Grundlage dieser Studie ist eine Forsa-Umfrage un-
ter 1.005 Befragten in der Altersgruppe 12—17 Jahre,
von denen 5% (n=51) als young carers identifiziert
wurden.

2 Grundlage dieser Studie ist eine Schiilerbefragung in
NRW (n=6.288) in der Altersgruppe 10-20 Jahre,
von denen 6,1 % (n=383) als young carers identifi-
ziert wurden. Wird nur die Altersgruppe 10-18 Jahre
betrachtet (n=6.183), bleibt die Privalenz bei 6,1 %
(n=376).

12.1.3 Einflussfaktoren

Der Prozess, der Kinder zu pflegenden Kin-
dern werden lisst, ist komplex und wird von
vielen unterschiedlichen Faktoren beeinflusst,
was deutlich macht, dass Young Carers kei-
ne homogene Gruppe sind (Joseph et al.
2019). Zu diesen Faktoren zidhlen das Aus-
mal} des Hilfe- und Pflegebedarfs des An-
gehorigen (Aldridge und Becker 1993; Met-
zing und Schnepp 2008), fehlende Wahlfrei-
heit von Kindern (Bonney und Becker 1995)
sowie familiale, soziale und finanzielle Res-
sourcen (Aldridge und Becker 1993; Frank
1995; Dearden und Becker 1998; Metzing und
Schnepp 2008). Studienergebnisse legen nahe,
dass viele Familien nicht auf tragfidhige Netz-
werke zuriickgreifen kénnen und im Alltag auf
sich allein gestellt sind. Je weniger Schultern
demnach zur Verteilung anfallender Tétigkei-
ten zur Verfiigung stehen, desto stirker sind
Kinder zu Hause eingebunden (Metzing und
Schnepp 2008). Auch Beweggriinde der Kin-
der und Jugendlichen selbst beeinflussen die-
sen Prozess (Aldridge und Becker 1993; Lenz
2005; Metzing und Schnepp 2008). Betrof-
fene Kinder wachsen mit einer chronischen
Erkrankung in der Familie auf und betrachten
diese als normal. Die Ubernahme ihrer Hilfe-
leistungen erfolgt analog dem Verlauf vieler
chronischer Erkrankungen schleichend — aber
stetig — und wird nicht in Frage gestellt. Er-
kliarbar wird dies dadurch, dass fiir Kinder die
Familie im Vordergrund steht und ihre Hilfen
den Versuch darstellen, einen durch die Er-
krankung erschwerten Familienalltag aufrecht-
und die Familie zusammenzuhalten (Metzing
2007; Metzing-Blau und Schnepp 2008). Je
dlter sie werden, desto stirker entwickeln sie
ein Bewusstsein fiir die Notwendigkeit ih-
rer Hilfen zur Aufrechterhaltung des familia-
len Alltags, und im Zuge ihrer Entwicklung
nimmt auch das wachsende Moralbewusstsein
Einfluss auf ihr Handeln (ebd.). Kleinkinder
wollen ,,einfach helfen”, mit zunehmendem
Alter iibernehmen sie bewusst Verantwortung
fiir die Familie und aus dem ,helfen wollen*
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wird ein ,schiitzen wollen* (Metzing 2007,
S. 136). In manchen Familien wird Unter-
stiitzung auch erwartet, sodass die Hilfe zwar
freiwillig scheint, zugleich jedoch aus einer
moralischen Verpflichtung resultiert (McDo-
nald et al. 2009).

12.2 Alltag

In internationalen Studien werden seit iiber
25 Jahren Art und Umfang der von Kin-
dern erbrachten Hilfen beschrieben (Met-
zing und Schnepp 2007a) und in aktuel-
len Surveys bestitigt (fiir den deutschspra-
chigen Raum: Nagl-Cupal et al. 2014; Leu
et al. 2018; Metzing et al. 2019). Auch das
Wissen zu antizipierten oder bereits erkenn-
baren Auswirkungen nimmt international zu
(s. » Abschn. 12.2.3).

12.2.1 Art der Hilfen

Internationale Studienergebnisse beschreiben
ein breites Spektrum an Hilfen, die Young
Carers iibernehmen (Metzing und Schnepp
2007a; Chikhradze et al. 2017), doch bis heute
fehlt ein international konsentiertes Katego-
riensystem, was den Vergleich von Studien-
ergebnissen erschwert und begrenzt. Grund-
lage fiir einen standardisierten Fragebogen?
zweier Schiilerbefragungen aus Osterreich
(Nagl-Cupal et al. 2012, 2014) und Deutsch-
land [KiFam-Studie] (Metzing et al. 2018,
2019) bildet ein induktiv entwickeltes Kate-
goriensystem (Metzing 2007:106), das an den
Adressaten der Hilfe(n) ausgerichtet ist, siche
auch @ Abb. 12.1.

In GroBbritannien wurde ein multidimen-
sionales Assessment zur Erhebung von Pfle-

3 Im Detail: » https://www.bundesgesundheitsminis
terium.de/service/publikationen/details/die-situation-
von-kindern-und-jugendlichen-als-pflegende-
angehoerige.html, ~ Anhang 14  (Zugegriffen:
18.01.2022).

geaktivititen entwickelt (MACA-YC18*) (Jo-
seph et al. 2009, 2012), das primir zur Evalu-
ation von Young-Carers-Projekten konzipiert
war, heute aber auch in Surveys Anwendung
findet (z.B. Kallander et al. 2017; Leu et al.
2018). Einen Vergleich der Instrumente zeigt
B Tab. 12.1; Ubereinstimmungen sind hervor-
gehoben.

Die Fragebogen variieren in ihrer Diffe-
renzierung, fragen jedoch dhnliche Items ab.
Weitere (biometrische) Studien konnten hel-
fen, die Assessmententwicklung zu prizisie-
ren, relevante Items zu identifizieren und auf
ein notwendiges Mal} zu reduzieren.

Zusammenfassend lédsst sich fiir alle Stu-
dienergebnisse unverdndert festhalten, dass
Young Carers — je nach Notwendigkeit und in-
dividueller Situation der Familien — vielfiltige
Aufgaben iibernehmen und tun, was erwach-
sene pflegende Angehorige auch tun (Metzing
und Schnepp 2007a, S. 323). Fiir Deutschland
[KiFam-Studie] zeigt sich folgendes Bild: Am
hiufigsten helfen Young Carers im Haushalt
[82 %] oder fiihren ihn allein. Der erkrankten
Person helfen sie bei der Mobilisation [72 %],
beim An- und Ausziehen [40 %], bei der Medi-
kation [32 %], der Nahrungsaufnahme [32 %],
bei Korper- und Intimpflege [25 %] sowie bei
der Ausscheidung [11 %] (Metzing et al. 2018,
2019). Zudem iibernehmen sie medizinische
Aufgaben, leisten emotionale Unterstiitzung
und sorgen fiir die Sicherheit des erkrankten
Angehorigen. Sie ilibernehmen auch Verant-
wortung fiir jiingere Geschwister und kiim-
mern sich um deren Wohl (exempl. Aldrige
und Becker 1993; Metzing-Blau und Schnepp
2008; Nagl-Cupal et al. 2012, 2014; Kallan-
der 2017; Leu et al. 2018; Metzing et al. 2018,
2019).

4 Im Detail: » https://carers.org/resources/all-
resources/101-manual-for-measures-of-caring-
activities-and-outcomes-for-children-and-young-
people (Zugegritten: 18.01.2022).


https://www.bundesgesundheitsministerium.de/service/publikationen/details/die-situation-von-kindern-und-jugendlichen-als-pflegende-angehoerige.html
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/service/publikationen/details/die-situation-von-kindern-und-jugendlichen-als-pflegende-angehoerige.html
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/service/publikationen/details/die-situation-von-kindern-und-jugendlichen-als-pflegende-angehoerige.html
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/service/publikationen/details/die-situation-von-kindern-und-jugendlichen-als-pflegende-angehoerige.html
https://carers.org/resources/all-resources/101-manual-for-measures-of-caring-activities-and-outcomes-for-children-and-young-people
https://carers.org/resources/all-resources/101-manual-for-measures-of-caring-activities-and-outcomes-for-children-and-young-people
https://carers.org/resources/all-resources/101-manual-for-measures-of-caring-activities-and-outcomes-for-children-and-young-people
https://carers.org/resources/all-resources/101-manual-for-measures-of-caring-activities-and-outcomes-for-children-and-young-people
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B Tab.12.1 Vergleich der Fragebogen KiFam-Studie und MACA-YC18

KiFam-Fragebogen (5 Kategorien, Minimum 34,
Maximum 62 Items)
Metzing et al. (2018, 2019)

Kategorie 1: soziodemografische Daten

15 Items, z. B. Alter, Geschlecht, Schulform,
Schulklasse, Geburtsland (Kind und Eltern), Fa-
milienkonstellation, Zusammensetzung Haushalt,
finanzielle Situation

Kategorie 2: Allgemeine Haushaltshilfen

7 Items, ordinal + 1 Item Beweggriinde, nominal:
(1) Aufraumen/Putzen/Saubermachen

(2) Kochen/Essen zubereiten

(3) Wische machen [waschen, aufhdngen, zusam-
menlegen, biigeln]

(4) Einkaufen

(5) Schweres tragen [z. B. Einkiufe, Kisten]

(6) Hilfen rund ums Haus [z. B. Rasen méhen, Holz
hacken, Fegen]

(7) Sonstige Besorgungen [z. B. Bank, Amter,
Apotheke]

Kategorie 3: Hilfen fiir Geschwister

9 Items, ordinal

Mabhlzeiten zubereiten, Hausaufgaben, An- und
Auskleiden, Korperpflege, in Kindergarten/Schu-
le begleiten, ins Bett bringen, trosten, Freirdume
schaffen, wachsam sein

Kategorie 4: Gesundheit und gesundheitsbezogene
Lebensqualitit

1 Item Gesundheit allgemein (nominal) +
KIDSCREEN 10-Index (10 Items, ordinal)

Kategorie 5: Krankheit in der Familie (18 Items):

[1] Krankheit und Hilfebedarf in der Familie (di-
chotom), [2] erkrankte Person, [3+4] Art und Dauer
der Erkrankung, [5-11, ordinal] Hilfebedarf: Hilfen
im Haushalt, Hilfen bei/mit Medikation, Mobilitit/
Bewegung, An-/Auskleiden, Korperpflege (wa-
schen, baden/duschen, Zihne putzen), Erndhrung,
Ausscheidung/Intimpflege, [12-18] iibernommene
Hilfe(n) (Fragen wie 5—11 Hilfebedarf)

Im KiFam-Fragebogen nicht enthalten

Pflege-Report 2022

MACA-YC18 (6 Subskalen mit je 3 Items, alle ordinal,
Minimumscore = 0, Maximumscore = 36)
Joseph et al. (2009, 2012 (ﬁbersetzung durch Autorin))

Soziodemografische Angaben sind nicht originaler
Bestandteil von MACA-YC1S. Sie werden in Studien in-
dividuell nach Bedarf erhoben

Subskala 1: Haushaltstdtigkeiten

Putzen, Kochen, Geschirrabwaschen

Subskala 2: Haushaltsmanagement

Kleinere Reparaturen im Haushalt, Einkaufen, Tragen
schwerer Sachen

Subskala 6: Finanzielle und praktische Aufgaben
Finanzielle Angelegenheiten (beispielsweise Bankge-
schifte), Ubernahme von Erwerbsarbeit (z. B. Teilzeitjob),
dolmetschen/gebdrden oder andere Interpretationen fiir die
erkrankte Person anwenden

Subskala 5: Hilfen fiir Geschwister
In die Schule bringen, aufpassen alleine, aufpassen mit
anderen

Erhebung von Auswirkungen sind nicht Intention und
Bestandteil von MACA-YC18, Studien verwenden unter-
schiedliche Instrumente

Subskala 3: Korperliche Unterstiitzung
Hilfe beim An- u. Ausziehen, bei der Korperpflege, beim
Baden/Duschen

Subskala 4: Emotionale Unterstiitzung (z. B. Gesellschaft
leisten, auf das erkrankte Familienmitglied aufpassen,
Spaziergidnge)
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O Tab.12.2 Lindervergleich zum Umfang der Hilfen (der Einschitzung des Umfangs mit dem MACA-YC18
liegen folgende Scores zugrunde: gering = 1-9; maBig = 10-13; hoch = 14-17; sehr hoch = 18 oder >, siche auch

Joseph et al. 2012, S. 9)

Dearden und Becker
(2004)

Nagl-Cupal et al. (2012)

Bis zu 10 h/Woche: 50 %
11-20 h/Woche: 33 %
21-40 h/Woche: 14 % >25-35 h/Woche: 14 %
>41h/Woche: 4 %

Pflege-Report 2022

12.2.2 Umfang der Hilfen

Auch der Umfang der geleisteten Hilfen wird
durch die individuelle Situation einer Fami-
lie bestimmt und reicht von mithelfen bis zur
allein-verantwortlichen Betreuung ,,rund-um-
die-Uhr* (Metzing-Blau und Schnepp 2008).
In den beiden Schiilerbefragungen aus Os-
terreich (Nagl-Cupal et al. 2012, 2014) und
Deutschland (Metzing et al. 2018, 2019) wur-
den alle Teilnehmenden gefragt, ob sie im
Haushalt mithelfen,’ unabhingig davon, ob in
der Familie jemand erkrankt ist. Gefragt wur-
de nach der Haufigkeit dieser Tétigkeiten (,,gar
nicht” — ,;manchmal® — ,,regelméBig*) und ob
diese ,,alleine oder ,,zusammen mit anderen‘
tibernommen werden (Metzing et al. 2018, An-
hang 14). Obwohl alle Schiilerinnen und Schii-
ler zu Hause mithelfen und auch vielfiltige
Aufgaben iibernehmen, zeigen sich dennoch
Unterschiede zwischen Young Carers und de-
nen, die nicht mit Krankheit in der Familie kon-
frontiert sind (Non-Carers). Fiir alle erfragten
Haushaltstitigkeiten gilt, dass sie von Young
Carers hiufiger regelmdfiig ausgeiibt werden
als von Mitschiilerinnen und Mitschiilern, die
als Non-Carers zu bezeichnen sind. Young Ca-
rers libernehmen diese Aufgaben auch haufi-

5 Erfragte Titigkeiten s.a. @Tab. 12.1, Kategorie 2:
[1] Aufrdaumen/putzen, [2] Kochen/Essen zubereiten,
[3] Wische machen, [4] Einkaufen, [5] Schweres tra-
gen, [6] Hilfen rund ums Huas, [7] Besorgungen.

Kallander et al. (2017) Leu et al. (2018)

MACA-YC18 MACA-YC18
Gering: 65 % Gering: 30 %
MaiBig: 24 % MiBig: 32 %
Hoch: 6 % Hoch: 22 %

Sehr hoch: 5 % Sehr hoch: 17 %

ger alleine. Mit Ausnahme von ,,Wische ma-
chen® sind diese Unterschiede alle statistisch
signifikant. Zu dhnlichen Ergebnissen kommen
auch Nagl-Cupal et al. (2012, 2014) fiir Oster-
reich. Werden nur die Hilfen® betrachtet, die
aufgrund eines Pflegebedarfs von Young Ca-
rers iibernommen werden, so ldsst sich fest-
stellen, dass mit tiber 90 % die grofle Mehrheit
Titigkeiten in mindestens zwei Kategorien und
mehr als die Hilfte (53 %) regelmifig Aufga-
ben in mindestens drei Kategorien iibernehmen
(Metzing et al. 2018, S. 52).

In einer fritheren Umfrage in Grofbritanni-
en wurde der Umfang von Hilfen zeitlich quan-
tifiziert (Dearden und Becker 2004): 50 % der
befragten Young Carers gaben an, bis zu 10h
pro Woche helfend titig zu sein, ein Drittel
zwischen 11 und 20h, 14 % zwischen 21 und
40h, was dem Umfang einer halben bis vol-
len Stelle Berufstitigkeit entspricht, und ein
kleiner Anteil (4 %) ist mehr als 41 h pro Wo-
che im Einsatz (n=2.149, 4.029 fehlende Fil-
le; ebd.). Vergleichbare Daten liefern auch die
Ergebnisse aus Osterreich (Nagl-Cupal et al.
2012): Hier geben ebenfalls 14 % der befrag-
ten Young Carers an, ,mehr als fiinf Stun-
den pro Tag unterstiitzend titig zu sein* (ebd.

6 Erfragte Tatigkeiten s.a. @ Tab. 12.1, Kategorie 5,
iibernommene Hilfen: [1] Haushalt, [2] Medikamen-
tengabe, [3] Mobilitit u. Bewegung, [4] An- u.
ausziehen, [5] Korperpflege, [6] Nahrungsaufnahme,
[7] Ausscheidung/Intimpflege.
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B Tab. 12.3 Positive und negative Auswirkungen fiir Young Carers (zusammengefasst aus Reviews: Metzing
und Schnepp 2007b; Chikhradze et al. 2017; Hendricks et al. 2021, einer Grounded-Theory-Studie: Metzing 2007
und einer Schiilerbefragung: Nagl-Cupal et al. 2014)

Positive Auswirkungen

Negative Auswirkungen

Spannungen; Verschiebung im Gefiige; nichts
miteinander unternehmen konnen; voneinander
getrennt sein

Niemanden zum Reden haben; Sorge; Angst;
Trauer; Scham; sich iiberfordert fiihlen

Ausgrenzung erfahren (gehénselt und schika-
niert werden); im Verborgenen leben; Isolation

Familial Starke emotionale Bindung; zusammenhalten;
Zeit miteinander verbringen

Emotional Stolz; sich auskennen: ,,gut auf das Leben
vorbereitet sein®

Psychosozial Anerkennung und Dankbarkeit erfahren; frithe
Reife; Vorsprung gegeniiber Gleichaltrigen:
,,einen Schritt voraus sein

Korperlich -

Schulisch -

Pflege-Report 2022

S. 52), was hochgerechnet 25 bis 35 oder mehr
Stunden pro Woche entspricht. Jiingere Stu-
dien, in denen das Instrument MACA-YCI18
(Joseph et al. 2012) genutzt wurde (z. B. Kal-
lander et al. 2017; Leu et al. 2018), weisen
den Umfang pflegerischer Tétigkeiten qualita-
tiv auf einer Ordinalskala aus (keine, geringe,
maiBige, hohe und sehr hohe Ubernahme von
Pflegeaktivititen), wobei hier nicht Zeit, son-
dern die Summe der 18 Items im Verhiltnis
zu ihrem Umfang (nie, manchmal, hiufig) zu-
grunde gelegt wird, was einen objektiven Ver-
gleich erschwert. Einen Landervergleich zeigt
B Tab. 12.2.

12.2.3 Auswirkungen

Auswirkungen auf Young Carers wurden iiber
viele Jahre primér in qualitativen Studien her-
ausgearbeitet, sie werden in aktuellen Reviews
stetig bestidtigt und verdichtet (Chikhradze
et al. 2017; Hendricks et al. 2021). Nach wie
vor gilt, dass nicht aus jedem Kind, das mit
Krankheit und Hilfe-/Pflegebedarf in der Fa-

Schlafstorungen; Miidigkeit; Kopf- und Rii-
ckenschmerzen; Erschopfung

Keine Zeit zum Lernen; Leistungsabfall; Fehl-
zeiten in der Schule; Schulabbruch

milie konfrontiert wird, ein Young Carer wird,
und selbst wenn sie zu Hause mithelfen und
aktiv werden, nehmen sie nicht zwangsldu-
fig Schaden (Metzing und Schnepp 2007b,
S. 332). Dennoch beschreiben Young Carers
neben positiven auch negative Auswirkungen,
die sie auf ihre spezifische Rolle und Le-
benssituation zuriickfiihren. Mit ihren eigenen
Worten ldsst sich dieses Spektrum von ,lei-
den kann ich nicht darunter* bis ,,mein Leben,
das war weg“ (Metzing 2007, S. 115) cha-
rakterisieren. Auswirkungen lassen sich den
Kategorien: familial, emotional, psychosozial,
korperlich und schulisch zuordnen (ebd.) und
sind in @ Tab. 12.3 zusammengefasst.
Mittlerweile liegen auch quantitative Stu-
dien vor, in denen unterschiedliche Out-
comes mit standardisierten Instrumenten er-
hoben werden. Dazu zéhlen z.B. die gesund-
heitsbezogene Lebensqualitit, gemessen mit
dem KIDSCREEN-10-Index’ (Ravens-Siebe-

7  Der KIDSCREEN-10-Index umfasst zehn Fragen mit
einer maximalen Punktzahl von 50, wobei hohere
Werte auf eine subjektiv hoher eingeschitzte gesund-
heitsbezogene Lebensqualitit hinweisen.
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O Tab. 12.4 KIDSCREEN-10-Index Lindervergleich Schweiz — Deutschland. * Die Differenz von n=431
(5.274 + 374 =5.648 vs. N=6.079) ergibt sich aus der zusitzlichen Gruppe von ,,Helferinnen und Helfern®, die in

dieser Darstellung keine Beriicksichtigung findet.

Leu et al. (2018)

Mittelwert aller befragten Schiile-
rinnen und Schiiler

56,3 (SD 12,7)
n=3.991

KIDSCREEN-10-Index Young
Carers

54,5 (SD 13,2)
n=307

KIDSCREEN-10-Index Non-
Carers

56,5 (SD 12,7)
n=3.684

Stat. Signifikanz (t-Test) p=0,009

Pflege-Report 2022

rer et al. 2010), der in zwei deutschsprachigen
Surveys (Leu et al. 2018; Metzing et al. 2018)
Anwendung fand. Auch wenn die Werte in
der Schweizer Befragung fiir alle Subgruppen
iber denen aus Deutschland liegen, schitzten
die als Young Carers identifizierten Schiile-
rinnen und Schiiler ihre gesundheitsbezogene
Lebensqualitit im Vergleich zu Mitschiilerin-
nen und Mitschiilern ohne Pflegeverantwor-
tung (Non-Carers) in beiden Studien statistisch
signifikant niedriger ein, was auf ein geringe-
res Wohlbefinden von Young Carers hindeutet,
siehe auch @ Tab. 12.4.

Da es sich bei beiden (und auch anderen)
Studien um Querschnittdesigns handelt, sind
eindeutige kausale Zusammenhinge zwischen
beschriebenen Problemen und der Pflegerolle
jedoch nicht moglich (Joseph et al. 2019). Hier
besteht Bedarf an prospektiven Studien.

12.3 Unterstiitzungsbedarfe

Unterstiitzungsbedarfe von Young Carers und
ihren Familien sind vielfiltig und komplex
und hingen — wie auch Art und Umfang
der erbrachten Hilfen — von der individuel-
len Situation einer jeden Familie ab. Konkrete
Wiinsche und Erwartungen an Unterstiitzung

Metzing et al. (2018)

52,7 (SD 10,9)
n=6.079%

48,2 (SD 10,2)
n=374

53,3 (SD 10,8)
n=>5.274

P=0,000

wurden in einer Grounded-Theory-Studie in-
duktiv herausgearbeitet (Metzing 2007) und
werden nachfolgend skizziert. Sie resultieren
aus den selbst wahrgenommenen Auswirkun-
gen auf die Young Carers (und ihre Ange-
horigen) und der Reflexion ihrer Lebenssitua-
tion und haben nicht an Aktualitit verloren,
wie jiingere Studien bestitigen (Chikhradze
et al. 2017). Uber allem steht der Wunsch,
als Familie ,,so normal wie moglich weiter-
leben [zu] konnen* (Metzing 2007, S. 137).
Weit oben steht fiir alle Betroffenen emotio-
nale Entlastung und das Bediirfnis, jeman-
den zum Reden zu haben, wobei hier sowohl
Gleichbetroffene als auch Professionelle ge-
meint sind. Unabdingbar sind auch Flexibilitét
und Organisation praktischer Hilfen iiber eine
zentrale Anlaufstelle, insbesondere in Krisen-
situationen, in denen Hilfe schnell verfiigbar
sein muss. Auch die Inanspruchnahme von El-
ternassistenz konnte verhindern helfen, dass
viele Tatigkeiten von Kindern iibernommen
werden. Ferner besteht Bedarf an Navigations-
hilfen durch den Paragraphendschungel und an
konkreter Hilfe im Umgang mit Formularen.
Insbesondere Kinder wiinschen sich eine al-
tersgerechte Bereitstellung von pflegerischen
und medizinischen Informationen sowie prak-
tische Ubungen, was auch die Widerstands-
fahigkeit von Kindern gegeniiber Belastun-
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B Tab.12.5 Subjektiv wahrgenommene Wiinsche und Erwartungen an Unterstiitzung

Kategorie Konkrete Wiinsche an Unterstiitzung
Emotional ,Jemanden zum Reden haben®, Auszeiten
Praktisch Flexible Alltagshilfen, Elternassistenz
Administrativ

Medizinisch-pflegerisch
Strukturell

Pflege-Report 2022

gen erhoht. Eine kategoriale Zusammenfas-
sung des subjektiv wahrgenommenen Unter-
stiitzungsbedarfs zeigt @ Tab. 12.5.

12.4 Unterstiitzungsangebote

Wihrend es in GrofBbritannien in allen Land-
kreisen zahlreiche Projekte® zur Unterstiit-
zung von Young Carers sowie eine landeswei-
te Schulinitiative® gibt, sind die Angebote in
Deutschland zwar tendenziell wachsend, aber
nach wie vor als iiberschaubar zu bezeichnen
und regional begrenzt, wie der ,,Synopse zu
Hilfsmafinahmen fiir Kinder und Jugendliche
mit chronisch kranken Eltern*“!® zu entnehmen
ist. Eine relativ aktuelle Ubersicht iiber ,,viele
interessante Angebote — von Beratungsstellen
oder Gesprichsgruppen bis hin zum Kochkurs
oder Tanzprojekt“!! bietet auch die Webseite
des Projekts Pausentaste des Bundesfamilien-

8 Fiir eine lokale Ubersicht:  » https:/www.
childrenssociety.org.uk/information/young-people/
young-carers/local-service-finder (Zugegriffen:
24.01.2022).

9  » https://www.childrenssociety.org.uk/information/
professionals/young-carers/schools-award (Zugegrif-
fen: 24.01.2022).

10 Synopse ab Seite 56ff (Zugegriffen: 24.01.2022):
» https://www.bundesgesundheitsministerium.de/
fileadmin/Dateien/5_Publikationen/Pflege/Berichte/
Abschlussbericht_KinderundJugendlichepflegAngeh.
pdf.

11 » https://pausentaste.de/angebote-finden/ (Zugegrif-
fen: 24.01.2022).

Hilfen durch den Paragraphendschungel, Hilfe mit Formularen
Altersgerechte Informationen zur Erkrankung, praktische Ubungen

Zentrale Anlaufstelle, finanzielle Hilfen, barrierefreies Umfeld

ministeriums, wobei als Zielgruppe nicht nur
Young Carers adressiert werden.

In einer internationalen Literaturrecher-
che zu ,,Gesundheitsforderungs- und Priven-
tionsmaBnahmen bei Kindern und Jugendli-
chen aus mit Pflegeaufgaben belasteten Fa-
milien“!? (Roling und Metzing 2020) sollten
Priaventions- und Gesundheitsforderungskon-
zepte identifiziert werden, die sowohl ver-
héiltnisbezogene Interventionen umfassen, die
auf Rahmenbedingungen ausgerichtet sind, als
auch verhaltensbezogene Interventionen, de-
ren Ziel Verhaltensdnderungen sind. Grund-
satzlich ist anzumerken, dass die wenigs-
ten Projekte wissenschaftlich evaluiert und in
Zeitschriften mit Peer Review publiziert sind.
Von den sieben eingeschlossenen Studien lag
der Fokus der Interventionen primir auf ver-
haltensbezogenen Interventionen. Das Ange-
botsspektrum konzentriert sich auf ,,Informa-
tionsvermittlung, Beratung, Gespriachsangebo-
te, Freizeitaktivititen sowie auf Resilienzfor-
derung und Stressmanagement® (ebd. S. 2).
Eine Ubersicht iiber ausgewihlte Projekte in
Deutschland, die sich gezielt an Young Carers
richten, ist in @ Tab. 12.6 zusammengestellt.

12 Vollstindig hier (Zugegriffen: 24.01.2022): » https://
www.gkv-buendnis.de/fileadmin/user_upload/
Publikationen/Bericht_Kinder_mit_Pflegeaufgaben_
barrierefrei.pdf.
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O Tab.12.6 Auswahl an (regionalen) Projekten in Deutschland

Projekt Triger

Diakonisches Werk
Berlin Stadtmitte e. V.

Echt-unersetzlich

Young Carers Der Kinderschutzbund

Deutschland Segeberg gGmbH

Pausentaste BMEFSFJ

Young Helping

Hands

Superhands Johanniter

Windschatten Ernst Freiberger Stif-
tung

Young Supporters  Verein

Pflege-Report 2022

Angebot

(Anonyme) Online-Beratung,
personliche Beratung, Links,
Informationsbroschiiren

Wochentliches sozialpadago-
gisches Freizeitangebot in Bad
Bramstedt und Bad Segeberg

Telefonberatung, E-Mail-Bera-
tung, Informationen zu weiteren
Angeboten, Arbeitsmaterialien,
Links, jahrlich Fachtage und
Netzwerktreffen

Informationen, Offentlich-
keitsarbeit, Moglichkeit zum
Austausch; Links

Telefon-Hotline, Online-Bera-
tung, Informationen und Tipps

Sozialpddagogisches Frei-
zeitangebot in Berlin,
Ferienprogramm, Beratung
von Eltern, praktische und Un-
terstiitzung

Beratung und Begleitung,
Gruppenangebote, Offent-
lichkeitsarbeit (Schwerpunkt
Trauer)

193

Webseite

» https://www.echt-
unersetzlich.de/

» https://www.
kinderschutzbund-se.de/
kinderschutz-zentrum/

» https://www.pausentaste.de/

» https://young-helping-hands.
de/superhands.de

» https://www.johanniter-
superhands.de/

» https://ernst-freiberger-
stiftung.de/young-carer/
windschatten-berlin/ueber-
uns-und-das-konzept/

» http://www.young-supporters.
com/
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12.5 Fazit und Ausblick

Mit einer chronischen Erkrankung in der Fa-
milie aufzuwachsen und mit dem einhergehen-
den Hilfe- und Pflegebedarf eines Angehori-
gen konfrontiert zu werden, kann zum Alltag
von Kindern und Jugendlichen dazugehoren.
Thnen wird es immer ein Bediirfnis sein, ihren
Beitrag zu leisten und zu helfen, und dagegen
ist auch nichts einzuwenden. Sofern es Fami-
lien moglich ist, werden sie versuchen, Be-
lastungen abzufangen und Aufgaben innerhalb
der Familie entsprechend ihren Ressourcen zu
verteilen. Nachteilige Auswirkungen auf Kin-
der werden sich jedoch hiufen, sobald Res-

sourcen schwinden und die Pflege des erkrank-
ten Angehorigen den familialen Alltag — und
somit auch den der Kinder — dominiert. Ziel
muss es sein, moglichen Belastungen durch
adaquate Assessments und zielgruppenspezifi-
sche Unterstiitzung vorzubeugen. Gelingt dies
nicht, werden Grenzen der Belastbarkeit be-
riithrt und iiberschritten und Familien werden
sich in ihrer Not nach auflen abschotten (Met-
zing 2007). Diese (familienorientierten) As-
sessments gilt es zukiinftig zu entwickeln und
regelhaft einzusetzen.

International wichst das empirisch gewon-
nene Wissen iiber Young Carers und ihre spe-
zifische Situation stetig (Joseph et al. 2019),
doch nach wie vor fehlt es in vielen Lén-
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dern — so auch in Deutschland — an einem
breiten 6ffentlichen Bewusstsein sowie an po-
litischen Antworten auf dieses Phianomen (Leu
und Becker 2017). Deutschland rangiert in
einer internationalen Klassifikation von Stu-
fe 1 (Unterstiitzung gut etabliert; nachhaltig
organisiert) bis Stufe 7 (kein Bewusstsein;
keine Reaktionen) auf Stufe 4 (,begrenzt*:
wenig Bewusstsein; wenig Forschung; keine
spezifischen Rechtsanspriiche; wenig spezifi-
sche Angebote) (ebd., S. 32f) und ist damit
weit von einer flaichendeckenden Unterstiit-
zung fiir Young Carers und ihre Familien
entfernt. Langfristig kann dies 6konomische
Folgen fiir das Gesundheits- und Sozialsystem
nach sich ziehen, wenn ehemalige Young Ca-
rers als Erwachsene aufgrund geringerer Bil-
dungschancen in ihren beruflichen Moglich-
keiten eingeschrinkt sind und dem Arbeits-
markt moglicherweise nur bedingt zur Verfii-
gung stehen oder wenn sie durch gesundheit-
liche Spétfolgen das Gesundheitssystem selbst
nachhaltig in Anspruch nehmen (miissen) und
belasten. Langzeitstudien konnten helfen, den
Verlauf von informellen ,,Pflege-Karrieren® zu
verstehen und Auskunft iiber langfristige Un-
terstiitzungsbedarfe und Belastungen zu ge-
ben, um friihzeitig priaventiv intervenieren zu
konnen. Auch die Gruppe der Berufseinsteiger
(in Ausbildung oder Studium) sollte hier ver-
stirkt in den Blick genommen werden.

Zahlreiche Studien haben den Nachweis
erbracht, dass Young Carers in bestimmten
Situationen und bei einer Kumulation von Ein-
flussfaktoren die gleichen Aufgaben iiberneh-
men wie beruflich Pflegende — mit dem Unter-
schied, dass sie dafiir weder qualifiziert sind
noch entlohnt werden (Joseph et al. 2019). Ne-
ben ihrer Bereitschaft, innerhalb ihrer Familie
viel Verantwortung zu iibernehmen, sind sie
noch immer auch Heranwachsende, die sich
wie andere Kinder ein normales und unbe-
schwertes Leben wiinschen. Zukiinftige gesell-
schaftspolitische Bemiihungen sollten das Ziel
verfolgen, ,,ihnen dieses Bediirfnis zu erfiil-
len* (Metzing et al. 2018, S. 97).
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== Zusammenfassung

In Deutschland waren 818.255 Menschen un-
ter 65 Jahren zum Stichtag 31.12.2019 pflege-
bediirftig im Sinne des Sozialgesetzbuchs, das
entspricht knapp 20 % aller Pflegebediirftigen.
Ein drdngendes Problem in der Versorgung
Jjiingerer Menschen mit Pflege- und Unterstiit-
zungsbedarf ist es, die besonderen Anforde-
rungen dieser Gruppe in Bezug auf passende
Angebote und Einrichtungen zu decken, die
ein Leben in moglichst grofler Autonomie und
Teilhabe ermoglichen. Neue Wohnformen stel-
len dabei ein Angebot zwischen Heim und
Hdiuslichkeit dar, das hier Perspektiven bietet.
Allerdings liegen derzeit wenig belastbare In-
formationen bzgl. der Anzahl der Angebote,
ihrer Nutzung und ihrer Bedarfsgerechtigkeit
u. a. im Hinblick auf Versorgungs-Outcomes
vor. Der vorliegende Beitrag fasst verfiighares
Wissen hierzu zusammen und stellt exempla-
rische Praxisbeispiele junger Pflege in neuen
Wohnformen sowie Elemente fiir ein zukunfts-
fahiges Wohnkonzept bei junger Pflege vor.
Die Ausweitung iiber einzelne ,, Leuchtturm-
projekte“ in die allgemeine Versorgungspraxis
unter Verstindigung auf notwendige Rahmen-
bedingungen ist zukiinftig ein wichtiger und
drdngender Schritt in Richtung ausreichender
regelhafter Angebote.

In Germany, 818,255 people under the age
of 65 were in need of care according to the
Social Code as of 31 December 2019, which
corresponds to ca. 20 % of all people in need
of care. A pressing problem in the care of
younger people with care and support needs is
to meet the special requirements of this group
in terms of suitable offers and facilities that
enable them to live with as much autonomy
and participation as possible. New forms of
housing represent a range of options between
home and domesticity that offer prospects here.
However, currently little reliable information
is available regarding the number of offers,
their use and, among other things, their suit-
ability in terms of needs and care outcomes.
This article summarises available knowledge
on this topic and presents exemplary practi-

cal examples of young care in new forms of
housing as well as elements for a sustainable
housing concept for young care. The expan-
sion of individual “lighthouse projects” into
general care practice, with agreement on the
necessary framework conditions, is an impor-
tant and urgent step towards sufficient regular
services in the future.

13.1 Junge Pflege -
eine vergessene
Adressatengruppe?

== Junge Pflege - Wen betrifft das?

Mit dem Begriff ,,pflegebediirftig® verbinden
die meisten von uns eher das Bild élterer bis
hochbetagter Menschen, nicht nur mit funktio-
nellen, sondern vielfach auch mit kognitiven
Einschrinkungen wie demenziellen Erkran-
kungen, die Unterstiitzung durch informelle
und professionell Pflegende benotigen und oft-
mals nicht mehr allein in ihrer angestamm-
ten Hiuslichkeit leben konnen. Schaut man
sich die Daten des Statistischen Bundesam-
tes (2020) an, so waren 818.255 Menschen
unter 65 Jahren Ende des Jahres 2019 pfle-
gebediirftig im Sinne des Sozialgesetzbuchs,
das entspricht knapp 20 % aller Pflegebediirf-
tigen. Von diesen waren 160.953 Kinder un-
ter 15 Jahren (3,9 %), die fast ausschlieBlich
zu Hause versorgt werden. Auch die Gruppe
der 15- bis 65-jdhrigen Personen mit Pflege-
und Unterstiitzungsbedarf wird iiberwiegend
(90,9 %) zu Hause versorgt, gut 60.000 (9,1 %)
Personen in dieser Gruppe sind jedoch auf
eine dauerhafte Unterstiitzung und Leistun-
gen einer vollstationiiren Pflege' angewiesen,
z.B. aufgrund von Unfillen oder Erkrankun-
gen. Der Pflegebericht des MDS aus dem Jahr
2011/2012 listet als fithrende pflegebegriin-

1 Nicht ausgewiesen werden in der Pflegestatistik dabei
Personen, die in Einrichtungen fiir Menschen mit Be-
hinderungen versorgt werden, wobei Schitzungen aus
dem BARMER Pflegereport (Rothgang et al. 2017a)
darauf hindeuten, dass 15-30 % der Pflegebediirftigen
im jlingeren und mittleren Erwachsenenalter in diesen
Einrichtungen versorgt werden.
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dende Diagnosen in der Altersgruppe der 20-
bis 65-jdhrigen Personen mit einer stationédren
Versorgung psychische und Verhaltensstérun-
gen, Neubildungen (Krebserkrankungen) so-
wie Krankheiten des Kreislaufsystems und
des Nervensystems auf (Brucker und Seidel
2012). Nach Angaben des BARMER Pfle-
gereports sind die hiufigsten pflegeinziden-
ten Diagnosen bei jungen Pflegebediirftigen
bis 59 Jahre Stérungen im Fliissigkeits- und
Elektrolythaushalt (36 %), gefolgt von Depres-
sion (33 %), Krebs (32 %), Storungen durch
Suchtmittel (26 %), Sturzereignis (23 %) und
Lahmungen (21 %). Weiterhin fiihrt der Pfle-
gereport der BARMER als hiufigste Diagno-
sen von jungen Pflegebediirftigen bis 59 Jah-
re Lihmungen (35 %), Intelligenzminderun-
gen (32 %) und Entwicklungsstorungen (22 %)
auf (Rothgang et al. 2017a, S. 184 ff).

mm Welche Wohn- und Versorgungswiinsche
haben junge Pflegebediirftige?

Auch weist der BARMER Pflegereport darauf
hin, dass knapp 90 % dieser sogenannten ,,jun-
gen Pflegebediirftigen” Anspriiche auf Leis-
tungen zur Teilhabe am Arbeitsleben (§ 33
SGB IX) und am Leben in der Gemeinschaft
(§ 55 SGB IX) haben (Rothgang et al. 2017a;
S. 193ff). Diese Zahlen zu leistungsrechtli-
chen Anspriichen zur Teilhabe am Arbeitsle-
ben und am Leben in der Gemeinschaft zeigen
damit gleichzeitig ein dringendes Problem in
der Versorgung jiingerer Menschen mit Pflege-
und Unterstiitzungsbedarf auf, ndmlich wie es
gelingen kann, die besonderen Anforderungen
dieser Gruppe in Bezug auf passende Angebo-
te und Einrichtungen zu decken, die ein Leben
in moglichst grofler Autonomie und altersge-
rechter aktiver Tagesgestaltung ermoglichen.
So kann den Bediirfnissen jiingerer Menschen
mit Pflege- und Unterstiitzungsbedarf in ei-
nem Umfeld mit hochbetagten und oftmals
kognitiv eingeschrinkten Menschen nur sehr
eingeschrinkt bis gar nicht Rechnung getra-
gen werden. Eine Umfrage des BARMER
Pflegereports bei insgesamt 7.692 ,jungen
Pflegebediirftigen* zeigt deutliche Differenzen
zwischen der aktuellen und der gewiinschten

Aktuelle Wohnsituation und Wohnwunsch
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O Abb. 13.1 Wohnsituation — und Wohnwiinsche jiin-
gerer Menschen (<60 Jahre) mit Pflegebedarf (Quelle:
BARMER Pflegereport, Rothgang et al. 2017a)

Wohnsituation: Die Befragten wiinschen sich
eine groflere Selbstbestimmung (8 Abb. 13.1;
Rothgang et al. 2017a, S. 218 ff).

Diese Sichtweise fehlender passgenauer
Versorgungsangebote wird auch von neueren
Publikationen gestiitzt, die junge Pflegebediirf-
tige ,als vergessene Adressat*innengruppe
[... ] im Pflegeheim* bezeichnen (Schmitt und
Homfeldt 2020). Anhand von Fallvignetten
weisen Schmitt und Homfeldt auf bestehen-
de strukturelle wie unzureichende Personal-
ausstattung, fehlende digitale Infrastrukturen,
aber auch sich daraus ergebende Versorgungs-
problematiken hin, die zu sozialer Isolation
und fehlender Autonomie und Teilhabe fiihren.

Aber welche Alternativen stehen jungen
Pflegebediirftigen offen, um ihren Wohn- und
Versorgungswiinschen nach mehr Selbststin-
digkeit, Selbstbestimmung und Teilhabe bes-
ser gerecht zu werden? Nachfolgend soll ein
Uberblick iiber neue alternative Wohnformen
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gegeben und anhand von ausgewihlten Pra-
xisbeispielen aufgezeigt werden, wie versucht
wird, speziell jungen Pflegebediirftigen ein
selbststindiges, selbstbestimmtes und teilha-
beorientiertes Leben zu ermdglichen.

13.2 Zwischen Heim und
Hauslichkeit: Neue
Wohnformen

Im Verlauf der letzten drei Jahrzehnte hat
die Wohn- und Versorgungssituation fiir Men-
schen mit Pflege- und Unterstiitzungsbedarf
grofle Verdnderungen und Ausdifferenzierun-
gen erfahren. Dies ist zum einen darin be-
griindet, dass der Wunsch nach einer mog-
lichst individuellen Betreuung in einem nicht
institutionalisierten Setting deutlich zugenom-
men hat und zum anderen auch gesetzlich
weitreichende Regelungen geschaffen wurden,
die eine Weiterentwicklung von Wohn- und
Versorgungsangeboten zur Schaffung grofe-
rer Individualitdt und Selbstbestimmtheit fiir
Menschen mit Pflege- und Unterstiitzungsbe-
darf bei der Wahl ihres Wohnumfeldes und von
Pflege- und Betreuungsleistungen ermoglicht
haben.

Im Verlauf des letzten Jahrzehnts wur-
den beginnend im Jahr 2012 mit dem Pflege-
Neuausrichtungsgesetz (PNG) und weiterfiih-
rend in den Jahren 2015 und 2017 durch die
Pflegestiarkungsgesetze (PSG) der Grundsatz
»ambulant vor stationér* gestirkt und die For-
derung neuer Wohnformen fiir Pflegebediirf-
tige im SGB XI deutlich ausgebaut. Derzeit
existiert ein breites Spektrum an Wohnfor-
men fiir Menschen mit Pflege- und Unter-
stiitzungsbedarf. Dabei hat sich einerseits die
Pflegelandschaft im stationdren Bereich aus-
differenziert, andererseits sind aber vor allem
im ambulanten Bereich eine Vielzahl von neu-
en (Sonder-)Wohnformen entwickelt worden —
wobei eine Abgrenzung zwischen ambulanter
und stationdrer Versorgung gerade bei neuen
Wohnformen nicht immer eindeutig zu tref-
fen ist. Hinzuweisen ist auch darauf, dass der

Begriff ,,neue* Wohnformen keine direkte zeit-
liche Zuordnung beschreibt, sondern ,,neu* im
Sinne von innovativen Lésungen und Konzep-
ten fiir besondere Herausforderungen in klas-
sischen Wohn- und Versorgungssettings be-
zeichnet.

== Die Angebotslandschaft

Da die Angebotslandschaft vielfiltig ist und
keine einheitliche Systematisierung in Bezug
auf neue Wohnformen besteht, wurde im Rah-
men des Projekts ,.Entwicklung und Erpro-
bung eines Konzeptes und von Instrumenten
zur internen und externen Qualititssicherung
und Qualitdtsberichterstattung in neuen Wohn-
formen nach § 113b Abs. 4 SGB XI* (Wolf-
Ostermann et al. 2019) eine Typisierung von
neuen Wohnformen im ambulanten Bereich
vorgenommen (vgl. B Tab. 13.1).

Ambulante (selbststindige) gemeinschaft-
liche Wohnformen sind konzeptionell darauf
ausgelegt, dass sie von den Bewohnerinnen
und Bewohnern selbststidndig geplant und um-
gesetzt werden und der Gemeinschaftsaspekt
und nicht der Versorgungsaspekt im Vorder-
grund steht. Sie sind daher auch fiir jiinge-
re Menschen mit Pflegebedarf, die aber noch
weitgehend selbststindig leben konnen, von
Interesse und werden in der Praxis auch von
diesen genutzt. Ambulante betreute Wohnfor-
men wie z. B. das Betreute Wohnen bieten den
Bewohnerinnen und Bewohnern eine eigen-
standige — meist barrierefreie — Wohnung und
Gemeinschaftsraume, zumeist in einer Wohn-
anlage fiir den sozialen Austausch. Konzeptio-
nell steht hier der Service- oder Betreuungs-
aspekt im Vordergrund. Projekte dieses Typs
werden meist von Alteren genutzt, sind aber
auch fiir jiingere Menschen, die (noch) keine
schwere Pflegebediirftigkeit aufweisen, geeig-
net. Ambulante Pflegewohnformen stellen die
umfassende Unterstiitzung bei Pflegebedarf in
den Fokus, dem sich der gemeinschaftliche
Aspekt unterordnet. Projekte dieses Typs sind
prinzipiell fiir Menschen aller Altersstufen,
aber mit einem eher umfassenden Pflegebedarf
geeignet und werden oft von dlteren Menschen
mit kognitiven Einschrinkungen genutzt. Be-
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B Tab.13.1 Typisierung neuer Wohnformen (Quelle: Wolf-Ostermann et al. 2019)

Wohnformtyp
zepttypen

Ambulante (selbststindige) gemein-
schaftliche Wohnformen
e Seniorendorfer

Angebotsformen innerhalb der Kon-

o Seniorenwohngemeinschaften
e Mehrgenerationenwohnprojekte

Schiéitzung Anzahl Bewoh-
nerinnen und Bewohner
mit Pflegebedarf (2017)

Ca. 2.300 bis 3.400

o Virtuelle Seniorenwohngemeinschaften

Ambulante betreute Wohnformen

e Betreutes Wohnen/Servicewohnen

Ca. 31.000 bis 64.000

e Betreute Wohngruppen fiir Behinderte
e Abbeyfield-Hausgemeinschaften
e Betreutes Wohnen zu Hause

Ambulante Pflegewohnformen

o Ambulant betreute Wohngruppen/

Ca. 18.600 bis 37.200*

‘Wohngemeinschaften
e Freiburger Modell
e Pflegehausgemeinschaften
o Bielefelder Modell
e Gastfamilienmodelle
e Ambulantisierte stationire

Einrichtungen

Ambulante integrierte Wohnformen e Wohnen plus

Ca. 280.000 bis 350.000

o Sozialrdumliche Konzepte/Quartiers-
konzepte/Betreute Wohnzonen
e Misch(Pflege-)formen

Pflege-Report 2022

* ohne Betreute Wohngruppen fiir Behinderte und Gastfamilienmodelle

treute Wohngruppen fiir Menschen mit Beein-
trachtigungen bieten aber auch jiingeren Pfle-
gebediirftigen im Rahmen solcher Konzepte
eine umfassende Versorgungssicherheit. Am-
bulante integrierte Wohnformen gehdren zu
den Mischformen, die in bestehenden Wohn-
angeboten die Versorgungsstruktur durch die
Integration verschiedener Leistungen verbes-
sern. Projekte dieses Typs sind prinzipiell
ebenfalls fiir Menschen aller Altersstufen ge-
eignet, teilweise werden sie gezielt auf die
Bedarfe von dlteren Menschen zugeschnitten.

mm ZahlenmaBige Verbreitung

Beziiglich der zahlenméBigen Verbreitung und
Inanspruchnahme dieser neuen Wohnformen
gibt es nur Schitzungen. So kamen Wolf-Os-
termann et al. (2019) zu dem Schluss, dass
im Jahr 2017 ,,ca. 330.000 bis 450.000 Pfle-
gebediirftige in solchen neuen Wohnformen*

lebten. Dies entsprach fiir das Jahr 2017 einem
Anteil von maximal 3,5 % aller Pflegebediirt-
tigen im Sinne des Sozialgesetzbuchs in neuen
Sonderwohnformen und maximal 15,5 % ins-
gesamt in neuen Wohnformen unter Einbezug
integrierter Quartiersprojekte. Zum Vergleich:
Im selben Zeitraum lebten 27 % aller Pfle-
gebediirftigen in Pflegeheimen (Statistisches
Bundesamt 2017). Da ambulante neue Wohn-
formen keiner generellen Meldepflicht unter-
liegen und in offiziellen Statistiken nicht aus-
gewiesen werden, konnen diese Zahlen besten-
falls eine sehr grobe Orientierung liefern. Sie
sagen auch nur wenig dariiber aus, wie viele
jlingere Menschen mit Pflegebedarf solche An-
gebote nutzen.

Aber nicht nur bzgl. der Anzahl der Ange-
bote ist (zu) wenig bekannt, sondern auch bzgl.
ihres Nutzens im Hinblick auf Versorgungs-
Outcomes wie etwa das umfassende Konstrukt
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Lebensqualitit. Rothgang et al. (2017b) ver-
weisen darauf, dass nur wenige Studien mit
hoher methodischer Giite vorliegen, die einen
Mehrwert von insbesondere ambulant betreu-
ten Wohnformen gegeniiber anderen Pflegeset-
tings belegen. Es gibt jedoch Hinweise, auf
deren Grundlage ihnen Fachleute prinzipiell
einen potenziellen Mehrwert in Bezug auf eine
bessere soziale Einbindung, mehr individuelle
Wahlmoglichkeiten von Leistungen und Leis-
tungserbringern zuschreiben (Rothgang et al.
2017b). Im GKV-Modellprogramm ,,Weiter-
entwicklung neuer Wohnformen fiir Pflegebe-
diirftige nach § 45f SGB XI* (2019) dulerten
z. B. befragte Nutzerinnen und Nutzer der dort
untersuchten 53 Modellprojekte nicht nur eine
hohe Zufriedenheit mit der Versorgungssicher-
heit, sondern ebenso eine grole Zufriedenheit
damit, dass die Leistungsangebote an ihre in-
dividuellen Bedarfe und Lebensgewohnheiten
angepasst werden und sie in vielfaltiger Wei-
se Einfluss auf die Leistungsgestaltung neh-
men konnen. Ebenso duferten sich Angehori-
ge (z.B. Entlastungseffekte) und Mitarbeiten-
de (z.B. hohere Zufriedenheit) positiv. Auch
Stiefler et al. (2020) zeigten in einem Rapid
Review einen begiinstigenden Beitrag ambu-
lant betreuter Wohngemeinschaften gegeniiber
Pflegeheimen auf — die Ergebnisse beziehen
sich dabei hdufig auf den Endpunkt der ge-
sundheitsbezogenen Lebensqualitit bei Men-
schen mit Demenz. Insgesamt lésst sich jedoch
nur schwer einschitzen, ob diese Wohnformen
gerade fiir bestimmte Altersgruppen wie etwa
junge Pflegebediirftige Vorteile in der Versor-
gung bieten.

13.3 Praxisbeispiele junger Pflege
in neuen Wohnformen

Auch wenn sich insgesamt nur schwer ein-
schitzen ldsst, wie viele junge Pflegebediirfti-
ge diese Wohnalternativen bereits nutzen und
methodisch aufgrund der Datenlage ihr Mehr-
wert speziell fiir junge Pflegebediirftige nicht
explizit nachweisbar ist, experimentieren vie-

le junge Pflegebediirftige in der Praxis bereits
mit solchen neuen Wohnformen. Beispielhaft
sollen im Folgenden einige dieser Projekte
vorgestellt werden.

== Bei junger Pflege selbstandig Wohnen
Ein Beispiel fiir eine solche neue Wohnform,
die von jungen Pflegebediirftigen genutzt wird,
um selbstdndiger zu leben, ist das MS-Wohn-
projekt des doMS e.V. in Koln. Seit 2009
wohnen hier 15 MS-Betroffene zusammen mit
75 weiteren Mieterinnen und Mietern in ei-
nem selbst initiierten Wohnprojekt unter dem
Motto: ,Barrierefrei vom Keller bis in die
Kopfe®. Ziel ist es, gemeinschaftlich zu woh-
nen und sich gemeinschaftlich ein Pflege- und
Betreuungsarrangement zu sichern, damit alle,
auch bei hohem Hilfebedarf, in ihrer eige-
nen Wohnung selbstidndig leben konnen. Die
Hilfebedarfe der MS-Betroffenen sind im Lau-
fe der Jahre angestiegen; Nachbarschaftshilfe,
Bundesfreiwilligendienstkrifte und hauswirt-
schaftliche Krifte, die gemeinschaftlich be-
schéftigt werden, sorgen fiir angepasste Hilfen
(GKV-Spitzenverband 2018).

= =m Bei junger Pflege in Gemeinschaft
wohnen

Ein Beispiel, wie auch junge Pflegebediirfti-
ge mit hoher Versorgungssicherheit in einer
Gemeinschaft wohnen konnen, ist das Pro-
jekt ,JInklusives Clusterwohnen“ in Koln.
Das Projekt versteht sich als ambulant betreu-
tes Wohnhaus, in dem Menschen mit schwe-
rem und hohem Hilfebedarf ihren Wohnalltag
selbststindig gestalten und dabei von unter-
schiedlichen Akteurinnen und Akteuren un-
terstiitzt werden. Das viergeschossige Gebau-
de ist komplett barrierefrei erschlossen. Es
umfasst zwei Wohngemeinschaften fiir neun
Personen. In einer WG haben fiinf junge Men-
schen mit Beeintriachtigungen und vier Studie-
rende jeweils einen privaten Wohnbereich, ein
Gemeinschaftsbad und eine Gemeinschaftskii-
che. Weitere 1-2-Personen-Appartements bie-
ten alleinstehenden Menschen eine Wohnmog-
lichkeit, in der sie eigenstindig leben kdnnen.
Bei Pflegebedarf kénnen auch sie auf das mo-
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dulare Leistungsangebot im Haus zuriickgrei-
fen. Im Erdgeschoss befindet sich ein Gemein-
schaftsraum, der als Begegnungsort auch fiir
den Austausch mit den Quartiersbewohnerin-
nen und -bewohnern dient (Inklusiv Wohnen
Koln e. V. 2021).

== Bei junger Pflege selbstbestimmt wohnen
Das Projektbeispiel der Albatros gGmbH in
Berlin zeigt auf, wie auch junge Pflegebediirf-
tige selbst bestimmen konnen, wie sie wohnen
und versorgt werden wollen und wie sie in ih-
rem vertrauten Quartier wohnen bleiben kon-
nen. Die Albatros gGmbH hat ein quartiersbe-
zogenes Wohnprojekt fiir (Ehe-)Paare mit ho-
hem Pflegebedarf in Berlin-Hohenschonhau-
sen initiiert. Pflegebediirftige Menschen kon-
nen durch umfassende, flexible Versorgungs-
settings weiterhin mit ihrer Partnerin bzw. ih-
rem Partner in einer Wohnung leben. Durch
einen Wohntypenmix kann die Zielgruppe je
nach Wunsch entscheiden, wie sie wohnen
mochte — gemeinsam oder getrennt in un-
mittelbarer Nidhe. Auf der Grundlage einer
Bedarfsanalyse wurden Serviceleistungen im
Bereich Pflege und Alltagsbewiltigung konzi-
piert, die variabel auf spezielle Bediirfnislagen
angepasst werden. Das Projekt ist Teil eines
generationsiibergreifenden Gesamtprojekts, zu
dem auch Angebote der Nachbarschafts- und
Selbsthilfe sowie Freizeitgestaltung gehoren
(GKV-Spitzenverband 2018).

13.4 Elemente fiir ein
zukunftsfahiges
Wohnkonzept
bei junger Pflege

All diese Praxisbeispiele zeigen wesentliche
Elemente fiir ein bedarfsgerechtes Wohn- und
Versorgungskonzept auch bei junger Pflege
auf:

mm Sektoreniibergreifend organisieren

Um den sehr unterschiedlichen Wohnwiin-
schen Pflegebediirftiger gerecht zu werden,

sollen Wohnpflegesettings moglichst flexibel
gestaltbar sein. Die oben genannten Beispie-
le zeigen, dass es viele verschiedene varia-
ble Losungen braucht, um den unterschiedli-
chen Wohn- und Versorgungswiinschen gera-
de auch junger Pflegebediirftiger gerecht zu
werden. Sektoreniibergreifende Versorgungs-
settings geben hier den notigen Spielraum. Sie
wollen Wohnen bei Pflegebedarf iiberall er-
moglichen und verbinden mit dem Wohnen
jeweils Leistungen, die nach Bedarf ,hinzu-
gewihlt“ werden konnen. Sie sichern damit
ein hohes Mal} an individueller Freiheit bei
der Gestaltung der eigenen Wohnsituation. Da
hierbei auch erméglicht wird, Wohnen mal
mehr professionell (mehr trigerverantwortet)
oder mehr selbst (mehr bewohnerverantwortet)
zu organisieren, konnen auch die individuell
gewiinschten Sicherheitsbediirfnisse beriick-
sichtigt werden. Solche Wohnkonzepte konnen
einen wesentlichen Beitrag fiir eine personen-
orientierte Versorgung auch bei junger Pflege
sichern (Rothgang et al. 2019).

== Gemeinsam verantworten

Die enormen Pflegeaufgaben, die in Zukunft
vor uns liegen, erfordern auch, das Pflege-
wohnen auf breitere Schultern zu stellen. Es
werden viele Aufgaben in Sorgearrangements
einzubinden sein — so wie dies in den aufge-
zeigten Beispielen bereits erfolgt. Neben pro-
fessionellen Dienstleistern und An- und Zuge-
horigen sind Nachbarn, biirgerschaftlich und
zivilgesellschaftlich Engagierte aus dem Sozi-
alraum in ,,Sorgenden Gemeinschaften* daran
beteiligt, das selbstindige Wohnen auch bei
junger Pflege zu ermoglichen. Dieser Aus-
tausch mit anderen aus dem Quartier und die
Aktivierung einer neuen Verantwortungstei-
lung in der Sorgekultur sichert zugleich die
Teilhabe Pflegebediirftiger; sie bleiben iiber
Nachbarschaftskontakte sozial in ihrem Le-
bensraum eingebunden.

== Mitentscheidung ermdglichen

Aber wer soll diese flexiblen sektoreniibergrei-
fenden ,,sorgenden Gemeinschaften steuern,
wer entscheidet und trigt die Gesamtverant-
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wortung fiir die bedarfsgerechte Umsetzung?
Einem Tréger allein — wie in klassischen sta-
tiondren Wohnsettings — die Verantwortung zu
iibertragen, erscheint hier ebenso wenig ziel-
fiihrend wie die Pflegebediirftigen mit der Ge-
samtverantwortung — wie in klassischen am-
bulanten Wohnsettings — allein zu lassen. Der
Vorschlag, den Kommunen die Gesamtver-
antwortung zu iibertragen, erscheint aufgrund
ihrer Bedeutung fiir das Case- und Care-Ma-
nagement, der Sozialraumentwicklung und der
systematischen Pflegeplanung zunichst nahe-
liegend. Jedoch iiberfordert das Kommunen
nicht, wenn sie fiir jedes Pflegewohnprojekt
die Verantwortung im Alltag tragen miissten?
Konnen Kommunen in ihrer besonderen Ver-
antwortung fiir die Pflegestrukturen gewéihr-
leisten, dass es beim Pflegewohnen nicht nur
um die Sicherung der Pflege, sondern immer
auch um den Wohnalltag und damit um eine
ganzheitliche Perspektive geht? Besteht nicht
die Gefahr, dass der Selbstverantwortung der
Betroffenen und zivilgesellschaftlichen Akteu-
rinnen und Akteure zu wenig Raum in einem
primir von Profis gesteuerten Wohnsetting ge-
geben wird? Wenn alle gemeinsam verant-
worten sollen, miissen auch alle gemeinsam
entscheiden konnen. Die je gewiinschte Balan-
ce von Sicherheit und Freiheit kann nicht top-
down von Einzelnen verordnet, sondern muss
gemeinsam ausgehandelt werden. Bedarfsge-
rechte Pflegewohnangebote zu gestalten wird
nur gelingen, wenn alle am Sorgegeschehen
Beteiligten — die Umsorgten, also die Pfle-
gebediirftigen, wie die Sorgenden, also die
informell Pflegenden, aber auch die Mitarbei-
tenden als formelle Pflegende — mehr direkten
Einfluss auf die Gestaltung nehmen konnen.
Eine stirkere Einbindung in die Entscheidun-
gen und mehr demokratisch organisierte Um-
setzungsprozesse sichern auch fiir junge Pfle-
gebediirftige nicht nur passgenauere Wohnan-
gebote, sondern ebenso umfassende Teilhabe,
denn Teilhabe bedeutet nicht nur sozial ein-
gebunden zu sein, sondern immer auch mitbe-
stimmen und mitgestalten zu kénnen. Zugleich
konnen solche Strukturen auch dazu beitragen,
dass professionell Pflegende zufriedener sind,

weil sie mehr Einfluss auf ihre Arbeitsstruk-
turen haben und diese eigenverantwortlicher
mitgestalten konnen.

Diese Elemente werden vielfach in Einzel-
impulsen aus Praxis und Wissenshaft zur Wei-
terentwicklung der Pflegewohnangebote be-
nannt. U. a. hat auch das Kuratorium Deutsche
Altershilfe — in seiner Tradition, immer wie-
der Impulse zu geben und die institutionelle
Langzeitpflege weiterzuentwickeln (Michell-
Auli und Sowinski 2013) — diese Elemen-
te in seinem neuen Pflegewohnleitbild ,,Woh-
nen 6.0“ zusammengefasst. Wohnen 6.0 ist da-
bei nicht als 6. Generation des Altenheimbaus
zu verstehen, sondern als generelles Pflege-
wohnleitbild, wie fiir Menschen mit erhohtem
Pflegebedarf — gleich welchen Alters — Woh-
nen gestaltet werden kann, sodass auch die-
se Menschen vollumfinglich teilhaben konnen
und selbstbestimmt und selbststindig leben
konnen (Kremer-Preiss 2021).

13.5 Fazit

Auch wenn die vorangehenden Beispiele zei-
gen, dass bereits einzelne Alternativen fiir
junge Pflegebediirftigen existieren, die den
speziellen Wohn- und Versorgungswiinschen
nach mehr Selbststindigkeit, Selbstbestim-
mung und Teilhabe gerecht werden, so zeigt
sich auch, dass hier dringend der Bedarf nach
einer Ausweitung iiber einzelne ,,Leuchtturm-
projekte” hinaus in die allgemeine Versor-
gungspraxis besteht — die dann aus wissen-
schaftlicher Sicht auch wieder einer beglei-
tenden Evaluation ihres Nutzens in Bezug auf
Teilhabe, Lebensqualitit und pflegerische Ver-
sorgungs-Outcomes bediirfen, um tatsdchlich
evidenzbasiert Best-Praxis-Angebote in die
Versorgungsbreite zu tragen. Vor dem Hinter-
grund knapper und insbesondere auch knapper
personeller Ressourcen in der Pflege erscheint
es dringend notwendig, sich hierfiir zunichst
auf notwendige Rahmenbedingungen zu ver-
standigen, um erste Schritte in Richtung aus-
reichender regelhafter Angebote zu gehen und
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dann gleichzeitig auch dafiir zu sorgen, dass
das aktuelle (regionale) Angebot an geeigneten
Wohnformen fiir junge Pflegebediirftige trans-
parent und einfach offentlich verfiigbar ist.
Dies konnte bspw. im Rahmen webbasierter
Angebote in der Verantwortung von Kommu-
nen oder Pflegestiitzpunkten geschehen. Diese
werden allerdings in starkem Malle darauf an-
gewiesen sein, von Anbietern, Trigern oder
Selbstverwaltungsgremien hierzu aktuelle In-
formationen zu erhalten (,,was wird fiir wen
mit welchen Leistungen und Pflichten ange-
boten?*), da privat organisierte Wohnformen
keinen Meldepflichten unterliegen.

Will man Pflegewohnen auch fiir junge
Pflegebediirftige sektoriibergreifend in ge-
meinsamer Verantwortung und mit mehr Mit-
entscheidungsmoglichkeiten demokratischer
gestalten, erfordert dies von den Umsetzenden,
sich auf neue Wege, neue Haltungen und neue
Arbeitsprozesse einzulassen und liebgewonne-
ne Gewohnheiten zu verlassen. Hierzu gehoren
u.a. Fragen, wie die Sicherung von Ent-
scheidungsteilhabe auch bei schwerer Pflege
gelingen kann und z. B. das Konzept der ,,Ge-
stiitzten Entscheidungsfindung® (Roder 2016)
auch fiir das Pflegewohnen praktisch nutzbarer
gemacht oder wie mehr personelle Selbstver-
antwortung organisatorisch gesichert werden
kann. Solche Fragen gilt es stirker in den fach-
lichen Pflegediskurs einzubringen (z.B. auch
in der Versorgungsforschung und Qualititssi-
cherung). Hierzu gehort aber auch, forderliche
Rahmenbedingungen zu schaffen, die den
Ausbau solcher Pflegewohnsettings begiins-
tigen. Neben mehr Flexibilitdt im Ordnungs-,
Leistungs- und Leitungserbringungsrecht fiir
solche Wohnformen bedarf es in den Pflege-
wohnsettings funktionsfidhiger Gremien fiir
gemeinsam zu verantwortende und gemein-
sam zu entscheidende Prozesse. Es bedarf
Foren in Pflegewohnangeboten, in denen Pfle-
gebediirftige und die dort Pflegenden sich
regelm@Big austauschen und in denen sich Mit-
wirkungsrechte nicht nur auf Informations-,
Anhoérungs- und Mitspracherechte (wie viel-
fach in den Heimmitwirkungsverordnungen)
beschrinken, sondern Mitentscheidungsrech-

te eroffnet werden. Ein erster Schritt konnte
z.B. die Bildung von ,Sorgeparlamenten*
in Pflegewohnprojekten sein, in denen alle
am Sorgegeschehen Beteiligten regelmilig
zusammenkommen und demokratisch grund-
legende Fragen entscheiden, wie das Wohnen,
der Alltag und die Arbeit im Pflegewohnset-
ting gestaltet sein soll. Zivilgesellschaftliche
Akteure konnten Teil solcher Sorgeparlamen-
te werden und nicht nur als Pflegeressource,
sondern auch als Advokaten zur Sicherung der
Selbstbestimmung Pflegebediirftiger agieren.
Solche demokratischen Beteiligungsprozesse
miissen fachlich begleitet werden. Fiir diese
koordinierenden Leistungen bedarf es {iber
mogliche Projektférderungen hinaus einer
nachhaltigen Refinanzierung, so wie allgemei-
ne koordinierende Leistungen schon heute in
ambulant betreuten Pflegewohngemeinschaf-
ten tiber den Leistungsbaustein gemill § 38a
SGB XI refinanziert werden.

Natiirlich ist die Gestaltung solcher Pfle-
gewohnangebote eine Herausforderung. Aber
wenn in Zukunft mehr passgenaue Wohnfor-
men auch fiir junge Pflegebediirftige geschaf-
fen werden sollen, miissen wir nicht nur besse-
re Rahmenbedingungen in der Pflege schaffen,
sondern ebenso wichtig ist es, den direkten
Einfluss junger Pflegebediirftiger auf die eige-
ne Pflegewohnsituation zu verbessern.
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== Zusammenfassung

Das Pflegeberufegesetz hat die Pflegeausbil-
dung(en) grundlegend reformiert. Damit stellt
sich die Frage des Verhdltnisses zwischen
pflegerischer Erstausbildung und pflegeberuf-
licher Weiterbildung im Prozess des lebenslan-
gen Lernens neu. Es geht um die Kldrung, auf
welche Anforderungen von Pflege- und Versor-
gungssituationen ausgewdhlter Klientengrup-
pen in der Langzeitpflege die Pflegeausbildung
hinreichend vorbereitet und welche Kompeten-
zen dagegen in der pflegerischen Weiterbil-
dung vermittelt werden miissen.

Der Beitrag beantwortet diese Frage in
zwei Abschnitten. Der erste Teil skizziert zen-
trale Innovationen der neuen Pflegeausbildung
und beleuchtet vor diesem Hintergrund ge-
nerell die Konsequenzen fiir anschlussfihige
pflegerische Weiterbildungen. Der zweite Teil
greift ausgewdbhlite Pflege- und Versorgungssi-
tuationen in der Langzeitpflege auf, die Gegen-
stand dieses Schwerpunktbandes sind. Anhand
exemplarischer Kriterien wird die Frage be-
antwortet, ob bzw. inwieweit die Ausbildung
angemessen auf die Anforderungen solcher Si-
tuationen vorbereitet ist und fiir welche Pflege-
und Versorgungsbedarfe anschlussfihige Wei-
terbildungen erforderlich sind.

The Nursing Professions Act has fundamen-
tally reformed nursing training(s) in Germany.
This raises the question of the relation between
initial nursing training and vocational nurs-
ing training in the process of lifelong learn-
ing. It is about clarifying the requirements of
nursing and care situations of selected client
groups in inpatient long-term care for which
nursing training must sufficiently prepare and
which competencies, on the other hand, must
be taught in vocational nursing training. The
article answers this question in two sections.
The first part outlines central innovations of
the new nursing training and, against this
background, generally sheds light on the con-
sequences for connectable nursing training.
The second part describes selected care and
care situations in long-term care which are the

subject of the focus topic of this book. Based on
exemplary criteria, the author shows whether
or to what extent nursing training adequately
prepares for the requirements of such situa-
tions and for which nursing and care needs
connectable further training is required.

14.1 Ausbildung und
Weiterbildung im Pflegeberuf

Das Pflegeberufegesetz hat die Pflegeausbil-
dung (en) grundlegend reformiert und an neu-
en Konzepten und Prinzipien ausgerichtet. Die
jetzige Ausbildungskonzeption stellt deshalb
auch die Frage des Verhiltnisses zwischen
Erstausbildung und Weiterbildung neu. U.a.
ist zu kldren, welche Kompetenzen einer pro-
fessionellen Pflegepraxis kiinftig bereits in der
Ausbildung erworben werden, welchem An-
forderungsniveau die Kompetenzen entspre-
chen, welche Pflegesituationen und welche
Klientengruppen im Fokus der Ausbildung ste-
hen. Vor diesem Hintergrund gilt es, die pfle-
geberufliche Erstausbildung und die Weiterbil-
dung voneinander abzugrenzen und unter einer
bildungssystematischen Perspektive zugleich
aufeinander zu beziehen. Die grundlegende
Neukonzeption der pflegerischen Erstausbil-
dung sowie die raschen und dynamischen ge-
sellschaftlichen Entwicklungen und Verinde-
rungen erfordern ggf. eine Revision bestehen-
der pflegerischer Weiterbildungsangebote oder
ihre grundlegende Neuausrichtung, wenn sie
konsequent an die Erstausbildung anschlieBen
und den vielfiltigen und komplexen Pflege-
und Versorgungbedarfen der Bevolkerung ent-
sprechen sollen.

Die Ausfiihrungen in » Abschn. 14.2 skiz-
zieren die zentralen Innovationen, die grund-
sitzliche Konsequenzen fiir anschlussfdhige
Weiterbildungen haben. Schwerpunkt des Pfle-
ge-Report 2022 sind ,,Spezielle Versorgungs-
lagen in der Langzeitpflege*. Deshalb wird in
» Abschn. 14.3 die Frage aufgegriffen, welche
Anforderungen sich aus den exemplarisch in
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diesem Band beleuchteten Situationen fiir die
Aus- und Weiterbildungen ergeben, wenn sie
den spezifischen Pflege- und Versorgungsbe-
darfen der hier angesprochenen Klientengrup-
pen gerecht werden sollen.

14.2 Zentrale Innovationen
der pflegeberuflichen
Erstausbildung

Die zentralen Innovationen, die mit maflgebli-
chen Konsequenzen fiir anschlussfihige Wei-
terbildungen verbunden sind, lassen sich wie
folgt skizzieren (vgl. ausfiihrlich Hundenborn
2021):

m = Allgemeine Pflege als Kern

der Ausbildung
Das Pflegeberufegesetz 16st die bislang
auf verschiedene Lebensalter ausgerichte-
ten Ausbildungen in der Altenpflege, der
Gesundheits- und Kinderkrankenpflege sowie
der Gesundheits- und Krankenpflege durch
eine generalistische Ausbildung ab. Diese ist
auf die Pflege von Menschen aller Altersstufen
in unterschiedlichen Pflege- und Lebenssitua-
tionen sowie in verschiedenen institutionellen
Versorgungskontexten ausgerichtet. Fiir einen
befristeten Zeitraum ist unter bestimmten Vor-
aussetzungen im letzten Ausbildungsdrittel
anstelle der generalistischen Ausrichtung eine
Fokussierung auf Kinder und Jugendliche oder
auf alte Menschen moglich, die mit den geson-
derten Berufsabschliissen in der Gesundheits-
und Kinderkrankenpflege oder in der Alten-
pflege verbunden ist.

Der Pflegeausbildung nach dem Pflege-
berufegesetz liegen ein erweiterter Pflegebe-
griff und ein entsprechendes Pflege- und Be-
rufsverstindnis zugrunde. Das Ausbildungs-
ziel nach § 5 ist auf die prozessorientierte
Pflege von Menschen in allen Lebensphasen,
in unterschiedlichen Pflege- und Lebenssitua-
tionen sowie in den verschiedenen institutio-
nellen Versorgungskontexten ausgerichtet und
umfasst die Beratung und Begleitung in allen

Lebensphasen einschlielich der Begleitung
Sterbender. Der weite Pflegebegriff umspannt
die verschiedenen Dimensionen des Pflege-
handelns: die gesundheitsfordernde und pri-
ventive ebenso wie die kurative, rehabilitative,
palliative und sozialpflegerische Dimension.
Professionelle Pflege ist der Lebenswelt des zu
pflegenden Menschen und der Forderung sei-
ner Selbststindigkeit und Selbstbestimmung
verpflichtet. Pflegefachpersonen sind zu wis-
senschaftlicher Begriindung ihres Handelns,
zur Orientierung am Einzelfall und zur ethi-
schen Reflexion angehalten.

Die generalistische Ausrichtung schligt
sich in der Ausbildung zur ,Pflegefachfrau‘/
zum ,Pflegefachmann konsequent in den
Kompetenzen nieder, die fiir den theoreti-
schen und praktischen Unterricht und fiir die
praktische Ausbildung gleichermallen gelten.
Pflichteinsitze in der praktischen Ausbildung
sind entsprechend fiir die allgemeinen Versor-
gungsbereiche der stationdren Akutpflege, der
stationdren Langzeitpflege und der ambulanten
Akut-/Langzeitpflege vorgeschrieben, dariiber
hinaus in der pédiatrischen und in der psychia-
trischen Versorgung (vgl. Anlage 7 PAAPrV).

Die generalistisch ausgerichtete pflegeri-
sche Erstausbildung ist eine der Antworten
auf die gesellschaftlichen Problemlagen und
Herausforderungen in der pflegerischen Ver-
sorgung der Bevolkerung. Mit der verdnder-
ten Ausbildungskonzeption schlieit Deutsch-
land im Vergleich zu anderen europdischen
Lindern deutlich spiter an die langjdhrigen
europdischen Bemiihungen um eine Harmo-
nisierung der Pflegeausbildung in Europa an.
Die ,Nurse responsible for general care®,
von der die Koordinierungsrichtlinie aus dem
Jahr 1977 spricht, betont fiir die Erstausbil-
dung die Bedeutung der allgemeinen Pflege.
Diese ,,umfasst die Pflege von Kindern, Ju-
gendlichen, Erwachsenen und ilteren Men-
schen bei akuten und chronischen Gesund-
heitsproblemen sowie somatischen oder psy-
chischen Beschwerden und die in oder auf3er-
halb von Krankenhdusern behandelt werden*
(Europdische Kommission 1977, zitiert aus
Hundenborn 2015). Auf die Bedeutung einer
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generalistisch qualifizierten Pflegefachperson
macht die WHO 1988 in der Wiener Kon-
ferenz nochmals aufmerksam und ,,empfiehlt
schlieBlich 1993, die Erstausbildung genera-
listisch auszurichten, hingegen die Spezialisie-
rung der Weiterbildungsebene vorzubehalten*
(ebd.).

Unterschiede und Zusammenhinge zwi-
schen der Erstausbildung und der Weiterbil-
dung verdeutlicht die Gesetzgebung an ver-
schiedenen Stellen und sie betont mehrfach die
Notwendigkeit, die Ausbildung in ein trans-
parentes und anschlussfihiges Pflegebildungs-
system zu integrieren. ,,Es soll ein modernes,
gestuftes und durchléssiges Pflegebildungssys-
tem geschaffen werden, das die Ausbildung
der zukiinftigen Pflegefachkrifte derart aus-
gestaltet, dass sie den Anforderungen an die
sich wandelnden Versorgungsstrukturen und
zukiinftigen Pflegebedarfe gerecht wird und
zugleich die notwendige Basis fiir die im Sin-
ne lebenslangen Lernens erforderlichen Fort-
und Weiterbildungsprozesse bildet.” (Bundes-
rat 2016, S. 1) Wihrend die neue Ausbil-
dung auf den universellen Einsatz in den all-
gemeinen Arbeitsfeldern der Pflege vorberei-
tet, sind fiir den Aufbau und die (Weiter-)
Entwicklung von speziellen und spezialisier-
ten Kompetenzen, die sich aus den Pflege-
und Versorgungsbedarfen besonderer Klien-
tengruppen ergeben, anschlussfihige Weiter-
bildungen erforderlich, die auf der Erstausbil-
dung aufbauen (vgl. ebd.).

= » Primarqualifizierendes Pflegestudium

Nach einer Phase von Modellstudiengidngen
ermoglicht das Pflegeberufegesetz regulir ein
primérqualifizierendes Studium an Hochschu-
len, das den Berufsabschluss mit einem Ba-
chelorabschluss verbindet. Wie die berufliche
Ausbildung an Pflegeschulen befdhigt auch
das Studium ,,zur unmittelbaren Titigkeit an
zu pflegenden Menschen aller Altersstufen®
(§ 37 Abs. 1 PIBG). Die Kompetenzen, die
Gegenstand des Studiums sind, haben jedoch
ein hoheres Anforderungsniveau. Ein ver-
tieftes pflegewissenschaftliches Wissen, For-
schungskompetenzen und ein differenzierteres

Verstdndnis fiir die institutionellen und ge-
sellschaftlichen Kontextbedingungen befihi-
gen zur ,,Steuerung und Gestaltung hochkom-
plexer Pflegeprozesse* (§ 37 Abs. 1 Punkt 1
PIBG).

Mit der Mboglichkeit des primérquali-
fizierenden Studiums trigt die Gesetzge-
bung der steigenden Komplexitit pflegeri-
scher Versorgungssituationen und den damit
einhergehenden Anforderungen an (pflege-)
wissenschaftliche Kompetenzen und an die
Entwicklung von inter- und multidisziplini-
ren Konzepten Rechnung, die zur Bewéltigung
von komplexen gesundheitlichen und pflegeri-
schen Problemlagen erforderlich sind. Damit
gewinnen wissenschaftliche Weiterbildungen
an Hochschulen an Bedeutung, die als Zertifi-
katsweiterbildungen, als Bachelorstudium fiir
beruflich qualifizierte Pflegefachpersonen mit
oft langjahriger Berufserfahrung oder als Wei-
terbildungsstudium auf Masterebene angebo-
ten werden, die jedoch nicht zwingend an die
klassische Hochschulzugangsberechtigung ge-
bunden sind, sondern u.U. auch ohne diese
besucht werden konnen (vgl. Feicks und Ar-
nold 2017; Weidlich-Wichmann 2016).

mm Geschiitzter Verantwortungsbereich
durch vorbehaltene Tatigkeiten

Mit den Regelungen des § 4 PIBG stellt die
Gesetzgebung erstmals Pflegetitigkeiten un-
ter einen besonderen rechtlichen Schutz. Die
,Erhebung und Feststellung des individuellen
Pflegebedarfs®, die ,,Organisation, Gestaltung
und Steuerung des Pflegeprozesses sowie die
»Analyse, Evaluation und Sicherung der Qua-
litat der Pflege* diirfen nur von beruflich
oder hochschulisch ausgebildeten Pflegefach-
kriften ausgefiihrt und vom Arbeitgeber nur
an diese iibertragen werden. Die Vorbehalts-
aufgaben markieren den Kern des selbststin-
digen Verantwortungs- und Aufgabenbereichs
von Pflegefachpersonen und dienen dem be-
sonderen Schutz der zu pflegenden Menschen.
Zugleich stellen sie den Pflegeprozess als pro-
fessionelle Arbeitsmethode in den Mittelpunkt
des Ausbildungsprozesses (vgl. Hundenborn
und Knigge-Demal 2018).
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Die Verantwortung fiir vorbehaltene Tatig-
keiten in Verbindung mit dem Pflegeprozess
als Handlungsmodell der professionellen Pfle-
ge ist in den Mittelpunkt anschlussfiahiger Wei-
terbildungen zu stellen, die sich auf entspre-
chend komplexere Pflegesituationen beziehen,
zu deren qualititsangemessener Bewiltigung
spezialisierte, erweiterte und vertiefte Kompe-
tenzen fiir spezifische Klientengruppen erfor-
derlich sind.

== Kompetent werden fiir komplexe Pflege-
und Berufssituationen

Deutlicher und konsequenter als in den bis-
herigen Ausbildungsgesetzen (Altenpflegege-
setz, Krankenpflegegesetz) richtet das Pflege-
berufegesetz die Ausbildung auf den Kompe-
tenzerwerb und die Weiterentwicklung solcher
Befihigungen aus, die fiir ein professionel-
les Pflegehandeln in komplexen Pflege- und
Berufssituationen erforderlich sind und die
Bereitschaft fiir die personliche und fachli-
che Weiterentwicklung beinhalten. Die An-
lagen 1 und 2 PfIAPrV konkretisieren die
bereits in den Ausbildungszielen angesproche-
nen Kompetenzen unter einer systemischen
Perspektive. Kompetenzbereich I fokussiert
die Pflegeprozessverantwortung fiir zu pfle-
gende Menschen aller Altersstufen und inte-
griert die Vorbehaltsaufgaben des selbststidn-
digen Verantwortungs- und Aufgabenbereichs.
,Die einzelnen Kompetenzschwerpunkte fo-
kussieren verschiedene Situationstypen, z.B.
Situationen mit gesundheitlichen Problemla-
gen, Akutsituationen sowie hochbelastete und
kritische Situationen, die anhand des Pfle-
geprozesses gestaltet werden. (Hundenborn
2021, S. 10) Kompetenzbereich II ist auf die
unmittelbare Interaktion und Kommunikation
zwischen der Pflegefachperson und dem zu
pflegenden Menschen sowie seinen Bezugs-
personen ausgerichtet. Beide Kompetenzbe-
reiche nehmen die unmittelbar klientenbezo-
genen Kompetenzen in den Blick und sind
auf die Mikroebene ausgerichtet. Kompetenz-
bereich III legt die Kompetenzen fest, die
fiir das intra- und interprofessionelle Handeln

in verschiedenen institutionellen Versorgungs-
kontexten erforderlich sind. Die gesellschaft-
lichen Kontextbedingungen sind Gegenstand
des Kompetenzbereichs IV, der mit dem Ziel
verbunden ist, normative Regelungen, gesell-
schaftliche Erwartungen sowie ethische und
kulturelle Orientierungen mit ihren Einfliissen
auf das Pflegehandeln zu reflektieren. Schlie3-
lich ist Kompetenzbereich V in besonderer
Weise auf die Identititsentwicklung sowie die
kritische Personlichkeitsentwicklung der Pfle-
gefachpersonen ausgerichtet. Die fiinf syste-
misch ausgerichteten Kompetenzbereiche for-
dern in ihrer Verschrinkung die Gestaltung
situations- und kompetenzorientierter Lehr-
Lern-Prozesse, die das Pflegehandeln in Pfle-
gesituationen in die vielfdltigen institutionel-
len und gesellschaftlichen Beziige und Rah-
menbedingungen einbinden. Auf diese Weise
wird das Bewusstsein fiir die Zusammenhén-
ge und Wechselwirkungen gefordert und der
Einfluss von multiplen Kontexten auf das Pfle-
gehandeln verdeutlicht.

Situations- und Kompetenzorientierung als
zentrale Konstruktionsprinzipien der pflegeri-
schen Erstausbildung sollten sich in anschluss-
fahigen Weiterbildungen fortsetzen. Im Ver-
gleich zur Ausbildung sind die Situationen
jedoch durch eine hohere Komplexitit ge-
kennzeichnet und beziehen sich auf beson-
dere Pflegebedarfe spezifischer Klientengrup-
pen. ,Einfluss auf die Komplexitit haben die
Pflegeanlisse selbst, die Auspriagung der Be-
eintrachtigung im Verhiltnis zu den Selbst-
pflegekompetenzen und die Ressourcen des
sozialen Umfeldes sowie die Pflegeziele und
-mafinahmen.“ (DBR 2020, S. 13) Auch das
Erleben und die Verarbeitung des Erkran-
kungsgeschehens, von Pflegediirftigkeit oder
von Altersbelastungen haben Einfluss auf die
Komplexitit von Pflegesituationen und die
damit einhergehenden Kompetenzanforderun-
gen. Schlieflich wirken sich die Situations-
erwartungen der beteiligten Akteure und ihre
Beziehungen zueinander sowie die institutio-
nellen und gesellschaftlichen Kontextbedin-
gungen auf die Komplexitit aus (vgl. ebd.)
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== Kompetenzerweiterung durch
heilkundliche Tatigkeiten

Zunéchst im Rahmen von Modellversuchen er-
moglicht das Pflegeberufegesetz den Erwerb
werweiterter Kompetenzen zur selbstindigen
Ausiibung heilkundlicher Titigkeiten, sofern
das Ausbildungsziel hierdurch nicht gefihrdet
wird (§ 14 PAIBG). Die Fachkommission nach
§ 53 Pflegeberufegesetz hat auf der Grundla-
ge der ,Richtlinie nach § 63 Abs. 3¢ SGB V*
insgesamt neun standardisierte Module entwi-
ckelt, die gemeinsam vom Bundesministerium
flir Familie, Senioren, Frauen und Jugend und
vom Bundesministerium fiir Gesundheit ge-
nehmigt worden sind (vgl. Fachkommission
2022). ,,Die Fachkommission hat die Rege-
lungen der G-BA-Richtlinie vor dem Hinter-
grund des im Pflegeberufegesetz verankerten
Pflege- und Berufsverstindnisses interpretiert,
wonach die Verantwortung fiir eine selbststdn-
dige Pflegeprozessgestaltung in komplexen in-
dividualisierten Pflegesituationen zusammen
mit den in § 4 PABG geregelten vorbehaltenen
Titigkeiten in das Zentrum der Ausbildung
riickt. Sie hat die Module daher so konzipiert,
dass die Versorgungsbedarfe der zu pflegenden
Menschen aller Altersstufen stets den Aus-
gangspunkt der Module bilden und diese dann
anhand eines vollstindigen und mit dem The-
rapieprozess verwobenen Pflegeprozesses be-
arbeitet werden. (Hundenborn und Darmann-
Finck 2021, S. 321) Mit dem Erwerb erwei-
terter Kompetenzen zur Ausiibung heilkund-
licher Tétigkeiten durch Pflegefachpersonen
ist ,,die Intention verbunden, die gesundheitli-
che Versorgung v.a. von Menschen mit chro-
nischen Erkrankungen durch kontinuierliche,
alltagsnahe, evidenzbasierte und abgestimm-
te Behandlungs-, Pflege-, Unterstiitzungs- und
Informationsangebote zu sichern und hierfiir
die Kompetenzen der Pflegefachpersonen bes-
ser als bisher einzusetzen* (Darmann-Finck
und Hundenborn 2021, S. 72).

In Weiterbildungen, die sich auf die stan-
dardisierten Module beziehen, die in der pfle-
geberuflichen Ausbildung oder im primérqua-
lifizierenden Pflegestudium bereits absolviert

worden sind, konnen korrespondierende Kom-
petenzen und Leistungen iiber entsprechende
Priifungen mittels eines Aquivalenzverfahrens
ganz oder anteilig angerechnet werden.

14.3 Allgemeine Pflege und
Spezialisierung - Aus- oder
Weiterbildung

In diesem Abschnitt wird die Frage aufgriffen,
ob bzw. inwieweit die speziellen Versorgungs-
bedarfe von Menschen in der Langzeitpflege
und ihren Angehorigen bereits Gegenstand der
Ausbildung sind und/oder in einer Weiterbil-
dung bearbeitet werden miissen. Der Schwer-
punktband spricht Klientengruppen verschie-
dener Altersstufen an: im Schwerpunkt I ,,Ver-
sorgungsbedarfe von (schwerst-)pflegebediirt-
tigen Kindern und Jugendlichen®, im Schwer-
punkt II die ,,Palliativversorgung von Pflegebe-
diirftigen®, im Schwerpunkt III ,,Aulerklinisch
Langzeitbeatmete®, ,,Langzeitpflegebediirftige
mit Suchterkrankungen* und ,,Menschen mit
geistiger Behinderung bei Eintritt von altersas-
soziierter Pflegebediirftigkeit” und schlieflich
im Schwerpunkt IV ,.Junge Pflege”. Ausfiih-
rungen hierzu sind aufgrund der Umfangs-
begrenzung dieses Beitrags nur exemplarisch
moglich.

== | ebensalter und institutionelle
Versorgungskontexte

Die Ausbildung zur Pflegefachfrau/zum Pfle-
gefachmann ist iiber die gesamte Ausbil-
dungszeit im theoretischen und praktischen
Unterricht auf typische Pflegesituationen des
Kindes- und Jugendalters, verschiedene Pha-
sen des Erwachsenenalters sowie der hohe-
ren Lebensalter ausgerichtet. Die Regelung
der Anlage 6 PfIAPrV stellt eine angemes-
sene Verteilung auf die zu pflegenden Men-
schen der verschiedenen Altersstufen sicher:
»In der Ausbildung zur Pflegefachfrau oder
zum Pflegefachmann entfallen iiber die Ge-
samtdauer der Ausbildung im Rahmen des
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Unterrichts zur Vermittlung von Kompeten-
zen zur Pflege von Menschen aller Alters-
stufen jeweils mindestens 500 und hochstens
700 Stunden auf die Kompetenzvermittlung
anhand der besonderen Pflegesituationen von
Kindern und Jugendlichen sowie von alten
Menschen.* Die praktische Ausbildung findet
im Rahmen von Pflichteinsiitzen in den drei
allgemeinen Versorgungsbereichen der statio-
ndren Akutpflege, der stationidren Langzeit-
pflege und der ambulanten Akut-/Langzeitpfle-
ge sowie in der pédiatrischen und psychia-
trischen Versorgung statt. Im letzten Ausbil-
dungsdrittel ermdglicht ein Vertiefungseinsatz
eine Schwerpunktbildung, die zum Aufbau ei-
nes individuellen Kompetenzprofils beitragen
kann. Eine besondere Zugangsberechtigung
oder -beschriankung ist damit jedoch nicht ver-
bunden. ,,.Die zukiinftigen, generalistisch aus-
gebildeten Pflegefachkrifte werden in der La-
ge sein, in allen Bereichen der Pflege — Akut-
pflege, Kinderkrankenpflege, stationidre oder
ambulante Langzeitpflege sowie allgemein-,
geronto-, kinder- oder jugendpsychiatrische
Versorgung — titig zu werden. Auch in der
generalistischen Ausbildung werden im Rah-
men der praktischen Ausbildung mit der Wahl
der Ausbildungseinrichtung und eines Vertie-
fungseinsatzes in einem Bereich besondere
Kenntnisse erworben [nicht nur in den geson-
derten Berufsabschliissen, Anmerkung G. H.].
Ein Vertiefungseinsatz ist jedoch keine Bedin-
gung fiir eine spitere Berufstitigkeit in dem
entsprechenden Bereich und er schlieft um-
gekehrt eine spitere Berufstitigkeit in einem
anderen Pflegebereich nicht aus. [...] Wei-
tere beruflich erforderliche spezialisierte und
vertiefte Kenntnisse sind, wie bisher auch, in
beruflichen Fort- und Weiterbildungen zu er-
werben.” (BMG und BMFSFJ 2020, S. 31.)

= m Komplexitdt und Anforderungsniveau

Die berufliche Pflegeausbildung befihigt zur
,,selbstandige[n], umfassende[n] und prozess-
orientierte[n] Pflege von Menschen aller Al-
tersstufen in akut und dauerhaft stationéren so-
wie ambulanten Pflegesituationen® (§ 5 Abs. 1
PAIBG) sowie zur Steuerung und Gestaltung

von Pflegeprozessen und Pflegediagnostik in
diesen Situationen (vgl. Anlage 2 PAAPrV).
Die hochschulische Ausbildung ist mit einem
erweiterten Ausbildungsziel verbunden und
beféhigt ,,zur Steuerung und Gestaltung hoch-
komplexer Pflegeprozesse auf der Grundlage
wissenschaftsbasierter oder wissenschaftsori-
entierter Entscheidungen® (§ 37 Abs. 3 Punkt 1
PAIBG). Der Komplexititsgrad von Pflege-
situationen ist ein Unterscheidungskriterium
zwischen der beruflichen und der hochschuli-
schen Ausbildung. Jedoch sind auch die Pfle-
gesituationen der beruflichen Pflegeausbildung
durch Komplexitit gekennzeichnet, die konti-
nuierlich iiber den Ausbildungsverlauf gestei-
gert wird. Die Rahmenpléine der Fachkommis-
sion beschreiben die Komplexititssteigerung
iiber den Ausbildungsverlauf anhand verschie-
dener Kriterien: Grad der Pflegebediirftigkeit,
Komplexitdt gesundheitlicher Problemlagen,
Stabilitit/Instabilitdt der Situation, Anzahl der
beteiligten Akteure und ihre Sichtweisen, Be-
riicksichtigung von Rahmenbedingungen (vgl.
@ Tab. 14.1).

Mit der Komplexititssteigerung geht ein
sukzessiver Kompetenzaufbau einher, das An-
forderungsniveau der Kompetenzen wird tiber
den Ausbildungsverlauf also entsprechend an-
gehoben. Diesem entwicklungslogischen Auf-
bau trigt der Gesetz- und Verordnungsgeber
durch die Anlagen 1 und 2 Rechnung. Anla-
ge | legt das Kompetenzniveau zum Zeitpunkt
der Zwischenpriifung, d.h. zum Ende des
zweiten Ausbildungsdrittels fest, Anlage 2 das
Anforderungsniveau fiir die staatliche Priifung
zur Pflegefachfrau oder zum Pflegefachmann
am Ende der Ausbildung (vgl. B Tab. 14.2).

mm Allgemeiner und spezialisierter
Pflegebedarf ausgewahlter
Klientengruppen

Der exemplarische Einblick in den Kompe-

tenzaufbau des Kompetenzschwerpunktes 1.3

,Pflegeprozesse und Pflegediagnostik von

Menschen aller Altersstufen in hoch be-

lasteten und kritischen Lebenssituationen

verantwortlich planen, organisieren, gestalten,
durchfiihren, steuern und evaluieren* zeigt,
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O Tab. 14.1 Kompetenzentwicklung in den Rahmenausbildungsplidnen durch Steigerung der situativen
Anforderungen in den Handlungsanléssen (vgl. Rahmenplidne der Fachkommission 2020, S. 19)

Erstes Ausbildungsdrittel

Geringer Grad an
Pflegebediirftigkeit®, also max.
erhebliche Beeintrachtigung in der
Selbststandigkeit

Nur seltenes Auftreten von Ver-
haltensweisen und psychischen
Problemlagen, die eine perso-
nelle Unterstiitzung erforderlich
machen

Gesundheitliche Problemlagen bei
gesundheitlicher Stabilitét, d. h.
geringe Gefahr an Komplikationen
(geringe Risikogeneigtheit)

Die einzelnen zu pflegenden Men-
schen stehen im Mittelpunkt, ggf.
auch einzelne Bezugspersonen

Mittleres Ausbildungsdrittel

MittelméBiger Grad an
Pflegebediirftigkeit®, also max.
schwere Beeintrichtigungen der
Selbststandigkeit

Max. hdufiges Auftreten von Ver-
haltensweisen und psychischen
Problemlagen, die eine personelle
Unterstiitzung erforderlich machen

Mittlere gesundheitliche Instabilitiit
(mittlere Risikogeneigtheit)

Zu pflegende Menschen im Kon-
text von Gruppen, z. B. Familien,
Perspektiven aber weitgehend kon-
vergent

Letztes Ausbildungsdrittel

Hoher Grad an Pflegebediirftigkeit?,
also schwerste Beeintrachtigungen
der Selbststindigkeit

Tégliches hiaufiges Auftreten von
Verhaltensweisen und psychischen
Problemlagen, die eine personelle
Unterstiitzung erforderlich machen

Geringer Grad an Ressourcen, hoher
Grad an Vulnerabilitét

Zu pflegende Menschen im Kontext
von Gruppen, z. B. Familien, oder
sozialen Netzwerken mit z. B. diver-
gierenden Perspektiven

“Diese Festlegungen basieren auf der Definition von Pflegebediirftigkeit im Begutachtungsinstrument des MDS

(2017)
Pflege-Report 2022

dass sowohl pflegerische Versorgungssituatio-
nen (schwerst-)pflegebediirftiger Kinder als
auch die ,,Versorgung erkrankter Pflegebe-
diirftiger am Lebensende* bereits Gegenstand
der pflegeberuflichen Erstausbildung sind und
die erforderlichen Kompetenzen auf einem
entsprechenden Anforderungsniveau vermit-
telt werden. Werden jedoch spezialisierte und
vertiefte Kenntnisse zum professionellen Pfle-
gehandeln in Pflegesituationen bendtigt, sind
diese ,,wie bisher auch, in beruflichen Fort-
und Weiterbildungen zu erwerben“ (BMG
und BMFSFJ 2020, S. 3f.). Das entschei-
dende Differenzkriterium zwischen Aus- und
Weiterbildung zeigt sich vor allem darin, in-
wieweit die Situationen der allgemeinen Pflege
zuzurechnen oder durch Spezialisierung ge-
kennzeichnet sind.

So ist Spezialisierung fraglos fiir die
Pflege- und Versorgungssituationen in der au-
Berklinischen Langzeitbeatmung gegeben. Die
auf die allgemeine Pflege ausgerichtete Aus-

bildung qualifiziert nicht fiir intensivpflegeri-
sche Handlungsfelder und vermittelt nicht die
Grundlagen der auBerklinischen Beatmung,
wie dies mit dem von der DIGAB (Deutsche
Interdisziplindre Gesellschaft fiir AuBerklini-
sche Beatmung) zertifizierten Basiskurs ,,Pfle-
gefachkraft fiir aulerklinische Beatmung* ge-
fordert wird.

Wihrend die Ausbildung auf die allge-
meine Begleitung von sterbenden Menschen
und ihren Angehorigen angemessen vorberei-
tet, wird fiir die Palliativversorgung zwar die
Grundlage in der Ausbildung gelegt, zugleich
jedoch darauf hingewiesen, dass eine Vertie-
fung der Kompetenzen in einer spezialisierten
Weiterbildung erfolgt. Dies verdeutlicht ein
Blick in die Rahmenpldne der Fachkommis-
sion nach § 53 Pflegeberufegesetz. Die curri-
culare Einheit 08 ,,Menschen in Kkritischen Le-
benssituationen und in der letzten Lebensphase
begleiten® umfasst insgesamt 240h im Aus-
bildungsverlauf und ist auch auf die palliative
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O Tab. 14.2 Kompetenzen des Kompetenzschwerpunktes 1.3 in den Anlagen 1 und 2 PIAPrV

Pflegeprozesse und Pflegediagnostik von Menschen aller Altersstufen in hoch belasteten und kritischen
Lebenssituationen verantwortlich planen, organisieren, gestalten, durchfiihren, steuern und evaluieren.

Kompetenzen der Anlage 1
Die Auszubildenden

a) pflegen, begleiten und unterstiitzen Menschen aller
Altersstufen in Phasen fortschreitender Demenz oder
schwerer chronischer Krankheitsverldufe,

b) verfiigen iiber grundlegendes Wissen zu Bewil-
tigungsformen und Unterstiitzungsangeboten fiir
Familien in entwicklungs- oder gesundheitsbeding-
ten Lebenskrisen,

¢) beteiligen sich an der Durchfiihrung eines indivi-
dualisierten Pflegeprozesses bei schwerstkranken und
sterbenden Menschen in verschiedenen Handlungsfel-
dern,

d) begleiten schwerstkranke und sterbende Menschen,
respektieren deren spezifische Bediirfnisse auch in re-
ligioser Hinsicht und wirken mit bei der Unterstiitzung
von Angehorigen zur Bewiltigung und Verarbeitung
von Verlust und Trauer,

e) verfiigen iiber grundlegendes Wissen zu den
spezifischen Schwerpunkten palliativer Versorgungs-
angebote.

Pflege-Report 2022

Dimension des Pflegehandelns ausgerichtet.
Im didaktischen Kommentar findet sich jedoch
der folgende deutliche Hinweis: ,Palliative
Care als Konzept und Versorgungsansatz kann
in vielen Handlungsfeldern verfolgt werden,
deshalb konnen grundlegende Aspekte auch in
anderen Lerneinheiten vertieft werden. Es soll
jedoch darauf geachtet werden, dass die Tiefe
der Auseinandersetzung einer Erstausbildung
entspricht. Das Thema Palliative Care kann
in Weiterbildungen und Studiengéingen vertieft
werden.“ (Fachkommission 2020, S. 136)

Fiir die Zielgruppe von ,Menschen mit
(geistiger) Behinderung und altersassoziierter

Kompetenzen der Anlage 2
Die Absolventinnen und Absolventen

a) pflegen, begleiten unterstiitzen und beraten Menschen
aller Altersstufen sowie deren Bezugspersonen in Phasen
fortschreitender Demenz oder schwerer chronischer
Krankheitsverldufe sowie am Lebensende,

b) unterstiitzen Familien, die sich insbesondere infolge
einer Frithgeburt, einer schweren chronischen oder einer
lebenslimitierenden Erkrankung in einer Lebenskrise
befinden, und wirken bei der Stabilisierung des Familien-
systems mit,

¢) steuern, verantworten und gestalten den Pflegeprozess
bei Menschen aller Altersstufen mit akuten und chroni-
schen Schmerzen,

d) gestalten einen individualisierten Pflegeprozess bei
schwerstkranken und sterbenden Menschen aller Alters-
stufen in verschiedenen Handlungsfeldern und integrieren
die sozialen Netzwerke in das Handeln,

e) begleiten und unterstiitzen schwerstkranke Menschen
sowie nahe Bezugspersonen in Phasen des Sterbens, er-
kennen und akzeptieren deren spezifische Bediirfnisse
und bieten Unterstiitzung bei der Bewiltigung und Verar-
beitung von Verlust und Trauer an,

f) informieren schwerkranke und sterbende Menschen
aller Altersstufen sowie deren Angehorige zu den spezifi-
schen Schwerpunkten palliativer Versorgung.

Pflegebediirftigkeit” vermittelt die Pflegeaus-
bildung die erforderlichen Kompetenzen (vgl.
@ Tab. 12.2). Im curricularen Kontext werden
entsprechende Kompetenzen in den curricula-
ren Einheiten 02 ,,Zu pflegende Menschen in
der Bewegung und Selbstversorgung unterstiit-
zen™ und 07 ,Rehabilitatives Pflegehandeln
im interprofessionellen Team* sowie ebenfalls
in den Arbeits- und Lernaufgaben der prakti-
schen Ausbildung angebahnt und gefordert.
Die Auseinandersetzung mit Sucht- und
Abhingigkeitsproblemen, mit ,,Stérungen
durch Alkohol- und Medikamentenkonsum*
sind ebenfalls Gegenstand der Pflegeausbil-

14
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dung. Die Rahmenpldne der Fachkommission
bearbeiten solche Pflege- und Versorgungs-
situationen in der curricularen Einheit 04
»Gesundheit foérdern und priventiv handeln®,
in der curricularen Einheit 11 ,,Menschen
mit psychischen Gesundheitsproblemen und
kognitiven Beeintrichtigungen personenzen-
triert und lebensweltbezogen unterstiitzen
und auch im Rahmen der praktischen Ausbil-
dung.

Insgesamt ldsst sich festhalten, dass we-
der das Lebensalter oder die Entwicklungs-
und Lebensphase noch der institutionelle Ver-
sorgungskontext der Langzeitpflege oder ei-
nes anderen allgemeinen Versorgungskontex-
tes entscheidend fiir die Beantwortung der
Frage ist, inwieweit Aus- oder Weiterbildung
auf die Anforderungen der Pflege- und Versor-
gungssituationen vorbereiten. Es ist vielmehr
ein besonderes Anspruchsniveau an die Pflege-
kompetenzen, das vor allem durch spezifische
Pflegebedarfe bedingt ist, die spezialisiertes
und vertieftes Wissen erfordern, das iiber die
Ausbildung hinausgeht.

14.4 Fazit

Die generalistische Ausbildung nach dem Pfle-
geberufegesetz stellt die Pflegeausbildung auf
neue konzeptionelle Grundlagen. Sie hebt die
bisherige in den separaten Ausbildungen der
Altenpflege sowie der Gesundheits- und Kran-
kenpflege/Gesundheits- und Kinderkranken-
pflege gegebene Fokussierung auf bestimmte
Lebensphasen und Altersstufen der zu pfle-
genden Menschen auf. Das Pflegeberufegesetz
richtet die Ausbildung fiir die Pflegefachfrau/
den Pflegefachmann stattdessen auf die Kom-
petenzen aus, die fiir die allgemeine Pflege von
Menschen aller Altersstufen in unterschied-
lichen Pflege- und Lebenssituationen sowie
in verschiedenen institutionellen Versorgungs-
kontexten erforderlich sind. Damit wird die
Ausbildung auf eine breitere Kompetenzba-
sis gestellt, die im Laufe des lebenslangen
Lernens vielfdltige Weiterentwicklungsmog-

lichkeiten eroffnet. Diese breitere Basis geht
nicht — wie héufig befiirchtet — mit einem Ver-
lust des Anforderungsniveaus der Ausbildung
einher. Vielmehr fordern das Lernen an ex-
emplarischen komplexen Fallsituationen, die
auf die Pflege von Menschen verschiedener
Altersstufen und mit unterschiedlichen Pfle-
gebedarfen ausgerichtet sind, sowie das be-
triebliche Lernen in konkreten Pflegesituatio-
nen die Transferfihigkeit und selbststindige
Problemlosungskompetenz. Dies zeigen nicht
zuletzt empirische Ergebnisse aus zahlreichen
Modellversuchen, welche die jetzige Ausbil-
dungsreform vorbereitet haben (vgl. BMFSFJ
2008).

Das grundsitzliche Verhiltnis von Aus-
bildung und Weiterbildung wird durch die
Ausbildungsreform nicht veridndert. Weiterhin
gilt, dass vertiefte und spezialisierte Kennt-
nisse, die auf der Erstausbildung aufbauen, in
beruflichen Fort- und Weiterbildungen zu er-
werben sind. Auch mit den speziellen oder
gesonderten Berufsabschliissen, die fiir eine
Ubergangszeit noch in der Gesundheits- und
Kinderkrankenpflege bzw. in der Altenpflege
erworben werden konnen, wird eine Spezia-
lisierung im engeren Sinne weder angestrebt
noch erreicht, und zwar weder nach dem Pfle-
geberufegesetz noch nach den bisher gelten-
den Ausbildungsregelungen. Die Ausbildun-
gen nach neuem und altem Recht vermitteln
nicht die Kompetenzen fiir allgemeine und
zugleich fiir spezialisierte, erweiterte und ver-
tiefte pflegerische Kompetenzen fiir speziali-
sierte Versorgungsbereiche. Die allgemeinen
Zielsetzungen und Merkmale beruflicher Wei-
terbildungen und ihr bildungssystematischer
Anschluss an die pflegeberufliche Erstausbil-
dung bringt auch der Deutsche Bildungsrat
fiir Pflegeberufe in seinen ,,Empfehlungen zur
Musterweiterbildungsordnung fiir Pflegeberu-
fe* (DBR 2020) zum Ausdruck: ,,.Berufliche
Weiterbildungen vertiefen, erweitern oder er-
ginzen pflegerische Kompetenzen, die profes-
sionell Pflegende in einer beruflichen und/oder
hochschulischen Pflegeausbildung als Basis
erworben und infolge unterschiedlich langer
Berufserfahrung in verschiedenen Handlungs-
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feldern weiterentwickelt haben. [...] Berufli-
che Weiterbildungen sind auf den Erwerb bzw.
auf die Vertiefung und (Weiter-)Entwicklung
von Kompetenzen ausgerichtet, die in Pfle-
gesituationen mit besonderer Komplexitit, fiir
Menschen mit spezifischem Pflegebedarf und/
oder fiir die verantwortliche Ubernahme be-
sonderer Funktionen im pflegepddagogischen,
-manageriellen oder -wissenschaftlichen Be-
reich erforderlich sind.“ (DBR 2020, S. 4)
Die fiir spezialisierte Versorgungsbereiche und
Handlungsfelder erforderlichen pflegerischen
Kompetenzen unterscheiden ,,sich ... in der
Breite und Tiefe der Fachlichkeit, in der Kom-
plexitiit der Pflege- und Berufssituationen und
im Anspruchsniveau‘ von den in der pflegebe-
ruflichen Erstausbildung erworbenen Kompe-
tenzen.

Allerdings erfordern anschlussfihige Wei-
terbildungen eine genaue Abstimmung zwi-
schen Aus- und Weiterbildung, wenn eine
unnotige Doppelung vermieden und der be-
sondere Mehrwert und die Notwendigkeit ei-
ner Weiterbildung hinreichend deutlich wer-
den sollen. Dazu miissen auch Weiterbildungs-
angebote die angestrebten Kompetenzen klar
ausweisen und diirfen sich nicht auf die stich-
punktartige Angabe von Inhalten beschrinken.
So zeigt eine Weiterbildungsstudie des DIP
(2017), dass derzeit viele Angebote beson-
dere Schwachstellen im Bereich der mit der
Weiterbildung verbundenen Intentionen und
Zielsetzungen aufweisen. Die Anspriiche an
kompetenzorientierte Formulierungen werden
oft nicht erfiillt und die iiber die Erstausbil-
dung hinausgehenden Kompetenzen sowie die
hiermit verbundenen Berechtigungen in den
pflegerischen Handlungsfeldern werden nicht
deutlich. Angaben zum Weiterbildungsniveau
und die bildungssystematische Einordnung des
Angebots in ein gestuftes Pflegebildungssys-
tem, das sich an einschldgigen Referenzsyste-
men orientiert, unterbleiben. Anschluss- und
Anrechnungsméglichkeiten auf weiterfiihren-
de Qualifizierungen oder Studienginge wer-
den kaum angesprochen (DIP 2017).

Sowohl zur Bestimmung von Weiterbil-
dungsbedarfen als auch zur Entwicklung

entsprechender Konzepte braucht es gesell-
schaftliche Verstdndigungsprozesse, welche
die i.d. R. programmatischen und normativen
Aspekte von und Zuschreibungen an Wei-
terbildung um Ergebnisse und Erkenntnisse
aus empirischen Handlungsfeld- und Kompe-
tenzanalysen erginzen. Diesbeziiglich besteht
zurzeit noch erheblicher Forschungs- und Ent-
wicklungsbedarf.
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== Zusammenfassung

Vielfalt ist das Resultat einer sich dynamisch
wandelnden Gesellschaft. Das hat auch Aus-
wirkungen auf die pflegerische Versorgung in
der Hduslichkeit, wo der Grofiteil der Men-
schen mit Pflegebedarf von Angehorigen oder
Personen aus Freundeskreis und Nachbar-
schaft versorgt werden. Anhand von vier Be-
volkerungsgruppen gibt der Beitrag einen ex-
emplarischen Einblick in jeweils unterschied-
liche Lebenslagen, -geschichten und Heraus-
forderungen, die im Zusammenhang mit einer
Pflegesituation einhergehen konnen. Der Ar-
tikel stellt hdausliche Pflegesettings bei Men-
schen mit Migrationsgeschichte, bei Familien
mit einem pflegebediirftigen Kind, bei Men-
schen aus dem Spektrum der sexuellen Vielfalt
(LSBTI*) und bei pflegenden Kindern und Ju-
gendlichen in den Focus. Die den Betrachtun-
gen zugrundeliegende These lautet, dass zwar
im Hinblick auf die Zusammensetzung der Ge-
sellschaft Vielfalt Normalitdt ist, diese aber
mitunter im Pflegesystem und der Pflegepraxis
noch immer nicht umfassend wahrgenommen
und gelebt wird. In der Folge stehen viele Be-
volkerungsgruppen im Schatten der Offentlich-
keit. Aufgrund der fehlenden Wahrnehmung
fehlen wichtige Unterstiitzungsleistungen. Die
im Beitrag dargestellten jeweiligen Rahmenbe-
dingungen sollen fiir die spezifischen Bediirf-
nisse dieser Gruppen sensibilisieren. Die dar-
gestellten Handlungsempfehlungen sollen zum
weiteren Nachdenken und zur Diskussion um
eine achtsame pflegerische Versorgung von al-
len Menschen mit Pflegebedarf und zur besse-
ren Unterstiitzung der sie primdr versorgenden
pflegenden Angehorigen anregen. Die stirkere
Sensibilisierung von Fachkrdften zu den jewei-
ligen Gruppen stellt dabei eine wiederkehren-
de Forderung dar, die auch als iibergeordnete
Forderung nach einer umfassenden diversi-
tdtssensiblen Ausrichtung der Pflege verstan-
den werden kann. Fiir den Beitrag wurde der
Austausch mit verschiedenen Fachstellen ge-
sucht, deren inhaltlicher Arbeitsschwerpunkt
in den jeweiligen Themengebieten liegt. So soll
eine praxisnahe Perspektive zum Thema ver-
mittelt werden.

Diversity is the result of a dynamically chang-
ing society. This also has an impact on the
majority of people with care needs who are
cared for at home by relatives, friends and
neighbors. Based on four population groups,
the article provides an exemplary insight into
different situations, histories and challenges
that can arise in connection with a care situ-
ation. The authors focus on home care settings
for people with a migration history, for fam-
ilies with a child in need of care, for people
from the sexual diversity spectrum (LGBTI*),
and for children and adolescents as caregivers.
They assume that although diversity is nor-
mal in terms of the make-up of society, it is
still not fully recognized and practiced in the
care system and care practice. As a result,
many groups of the population are not per-
ceived by the public, so that important support
services are missing. The framework condi-
tions described in this article are intended
to raise awareness of the specific needs of
these groups. The recommendations for ac-
tion presented are intended to stimulate further
reflection and discussion about mindful nurs-
ing care for all people in need of care and
better support for the family caregivers. Mak-
ing professionals more aware of the respective
groups represents a recurring demand in this
context, which can also be understood as a de-
mand for a comprehensive diversity-sensitive
orientation of care. For this article, the au-
thors sought exchange with various specialised
agencies with a focus in the respective fields in
order to convey a practical perspective on the
topic.

15.1 Einleitung

Mehr als 80% der Pflegebediirftigen in
Deutschland werden in der eigenen Hius-
lichkeit gepflegt.! Seit 2009 (69 % hiusliche

1 Pflege im Rahmen der Pflegeversicherung; Deutsch-
landergebnisse — Pflegestatistik 2019, Statistisches
Bundesamt (Destatis) 2020, erschienen 15.12.2020.
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Pflege?) ist dieser Pflegebereich damit stark
wachsend. In den zehn Jahren zwischen 2009
und 2019 wurden kontinuierlich etwa zwei
Drittel der héuslich Gepflegten ausschlieSlich
von pflegenden Nahestehenden ohne Unter-
stiitzung durch ambulante Pflegedienste ver-
sorgt. Die hauslich pflegenden Nahestehen-
den?, in der Folge pflegende Angehérige ge-
nannt, sind damit die am stirksten wachsende
Gruppe, die zur Sicherung pflegerischer Auf-
gaben in unserer Gesellschaft beitrigt. Dies
macht die Relevanz der hiuslichen Versorgung
durch pflegende Angehorige fiir das deutsche
Pflegesystem iiberdeutlich. Aber gibt es das ei-
ne Pflegesetting durch und fiir pflegende Ange-
horige, das sich durch standardisierte Mafnah-
men entlasten ldsst? Lassen sich die Bedarfe
fiir die Sicherung einer bediirfnisorientierten
und angemessenen hiuslichen Versorgung und
die dafiir notige Unterstiitzung generell oder
sogar pauschal beschreiben?

Dieser Beitrag richtet den Blick auf Be-
volkerungsgruppen, die im Gesundheits- und
Pflegesystem, somit auch im Kontext der hidus-
lichen Pflege, bislang nur wenig Beachtung
finden. Dabei ist ihre Lebens- und Pflegesi-
tuation auf unterschiedliche Art und Weise
besonders. Jede dieser im Folgenden beschrie-
benen Gruppen ist von hoher Relevanz fiir
das Pflegesystem in Deutschland. Jede hat aus
unterschiedlichen Griinden eigene Bediirfnisse
und eigene Probleme in der Sicherstellung ei-
ner angemessenen hduslichen Versorgung der
ihnen anvertrauten Pflegebediirftigen.

Ziel des Beitrags ist es, einen achtsamen
Blick auf die Vielfalt in unserer Gesellschaft
und damit in der Konsequenz auf die Viel-
falt unseres Pflegesystems zu vermitteln und
zu stirken. Er macht deutlich, wie wichtig eine
Flexibilisierung vorhandener pflegebezogener

2 Pflegestatistik 2009 — Pflege im Rahmen der Pfle-
geversicherung; Deutschlandergebnisse Statistisches
Bundesamt (Destatis) 2011, erschienen Februar 2011.

3 Unter hduslich pflegenden Nahestehenden verstehen
die Verfassenden familidre Angehorige und vergleich-
bar nahestehende Personen wie Freund*innen (sog.
Wahlfamilie), die Pflegeaufgaben in der Hduslichkeit
erbringen.

Unterstiitzungsangebote zur Sicherstellung ei-
ner personenorientierten Pflegeversorgung in
allen Bevolkerungsgruppen ist. Dafiir miissen
die im Weiteren beschriebenen Erkenntnisse
konsequent auf die Sicherung dieses groB3-
ten Bereichs im Pflegesystem iibertragen und
angewendet werden. Das gelingt in der Pra-
xis bereits an einigen Stellen gut und kann
manchmal durch Best Practice belegt werden.
Dennoch gibt es nach wie vor einen groB3en
Handlungsbedarf. Das gilt gleichermaf3en fiir
die Pflegepraxis wie die Pflegepolitik.

Wir konzentrieren uns in diesem Beitrag
exemplarisch auf vier Gruppen: pflegende An-
gehorige von jungen Menschen mit Pflegebe-
darf, von Menschen mit speziellen kulturellen
Bediirfnissen durch Migrationsgeschichte oder
Lesben, Schwule, Bisexuelle, Trans* und In-
ter** (LSBTI*) sowie Kinder und Jugendliche
mit Pflegeverantwortung. Wir werden jeweils
einige Hintergriinde zu den Zielgruppen skiz-
zieren und mit Handlungsempfehlungen fiir
die Pflegepraxis und Politik schlieBen. Diese
Skizze der Themenfelder im Rahmen dieses
Pflege-Reports dient dazu, den Blick auf die-
se Gruppen zu lenken, zu fokussieren und
zur weiteren Auseinandersetzung anzuregen.
Sie dient nicht dazu, jeden Bereich fiir sich
genommen in der ihm gebiihrenden Ausfiihr-
lichkeit und Tiefe zu behandeln und auszu-
leuchten.

Zu den jeweiligen Themenfeldern gibt es
in Deutschland ausgewiesene Fachleute und
Fachstellen. Mit einem Teil von ihnen konnten
wir zur Entwicklung des Beitrags sehr wertvol-
le Diskussionen fiihren und auf diesem Weg,
das ist zumindest unsere Hoffnung, die Pers-
pektive der Praxis und der Zielgruppen stér-
ken. Besonders mochten wir uns herzlich bei
dem Projekt echt unersetzlich, der Fachstelle
LSBTI*, Altern und Pflege, MenschenKind —
Fachstelle fiir die Versorgung chronisch kran-
ker und pflegebediirftiger Kinder und bei den
Mitgliedern von wir pflegen e. V. — Interessen-

4 Das * steht fiir die Vielfiltigkeitim Bereich der Trans-
und Inter-Personen und wird teilweise auch durch das
Kiirzel Q fiir ,,Queer ergénzt.
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vertretung und Selbsthilfe pflegender Angeho-
riger bedanken.

15.2 Pflege altersiibergreifend:
junge Menschen
mit Pflegebedarf

In Deutschland haben rund 161.000 Kinder
und Jugendliche (im Alter von O bis 14 Jah-
ren) einen Pflegegrad. Etwa 95 % der Kinder
und Jugendlichen werden ausschlielich von
ihren Angehérigen versorgt.’ Zumeist sind die
Miitter die Hauptpflegepersonen, die in der
Regel noch im erwerbsfihigen Alter sind. Ge-
rade in diesen Familien ist eine Unterstiitzung
des Pflegesettings somit auch eine Frage der
Gendergerechtigkeit. Im Pflegesystem werden
diese Familien und ihre Bedarfe hédufig iiber-
sehen. Dabei sind die Herausforderungen im
Alltag fiir sie besonders vielfiltig und schwie-
rig.

Eine Studie von Biicker und Pietsch zeigt,
dass sich die Pflege eines Kindes deutlich
auf die Gesundheit der Miitter auswirkt. Zu
den zentralen Belastungsfaktoren gehoren gro-
Be korperliche Anstrengungen (insbesondere
bei Immobilitdt der Kinder), ein Hilfebedarf
der Kinder ,,rund um die Uhr* und auch Zu-
kunftsidngste bezogen auf die perspektivische
Betreuung und Pflege des Kindes. Die Verfas-
senden kommen zu dem Ergebnis, ,,(...) dass
pflegende Miitter erhebliche Einschrinkungen
ihrer Gesundheit und gesundheitsbezogenen
Lebensqualitit erfahren und zu einer Risiko-
gruppe fiir gesundheitliche Beeintrachtigun-
gen gehoren® (Biiker und Pietsch 2019, S. 2).

Die Selbsthilfeorganisation und Interessen-
vertretung wir pflegen e. V. hat ein Positions-
papier zu der Situation, den Bedarfen und For-

5 Eigene Berechnung auf Basis der Daten des Sta-
tistischen Bundesamts. » www-genesis.destatis.de/
genesis/online?operation=ergebnistabelleUmfang&
levelindex=1&levelid=1641372333906&
downloadname=22421-0001#abreadcrumb.
Zugegriften: 14. Januar 2022.

derungen pflegender Eltern entwickelt.® Die
pflegenden Eltern betonen darin, dass sich ih-
re Pflege- und Lebenssituation von der Pflege
dlterer Menschen unterscheidet und dass ih-
re spezifischen Leistungen in der Gesellschaft
nicht ausreichend wertgeschiitzt werden.” Ein
wesentlicher Unterschied besteht fiir die Eltern
in der fortdauernden Pflege- und Lebenssitua-
tion: Wihrend sich die Pflege élterer Men-
schen auf einen bestimmten Lebensabschnitt
zeitlich begrenzt, verlauft die Begleitung eines
Kindes in den meisten Fillen iiber Jahrzehnte.
Die Herausforderungen verdndern sich dabei
im Lebensverlauf und variieren in Abhén-
gigkeit vom Grad der Behinderung oder der
chronischen Erkrankung. Sie reichen von der
Sicherstellung der pflegerischen Versorgung in
Bildungseinrichtungen, der Vereinbarkeit von
Pflege und Bildung bzw. Beruf der pflegenden
Angehorigen (s. auch pflegende Kinder und
Jugendliche), der Suche nach bedarfsgerech-
ten Wohnformen fiir die gesamte Familie oder
im Weiteren auch den pflegebediirftigen jun-
gen Erwachsenen iiber bedarfsgerechte Entlas-
tungsleistungen wie beispielsweise Kurzzeit-
pflegeeinrichtungen mit padagogischer Kom-
petenz bis hin zur bedarfsgerechten Hospizver-
sorgung.

Zusitzlich kritisieren viele pflegende El-
tern den hohen biirokratischen Aufwand im
Pflegealltag (z.B. die wiederkehrende Bean-
tragungspflicht von Leistungen, obwohl eine
chronische Erkrankung mit fortlaufendem Hil-
febedarf besteht) und auch Konflikte mit Be-
horden und Pflegekassen (z.B. bei der Bean-
tragung eines Pflegegrades oder der Hoherstu-
fung und bei der Genehmigung von Hilfsmit-
teln).

6 Das Positionspapier wurde den Autor*innen bereits
vor der Veroffentlichung zur Verfiigung gestellt. Da-
her kann an dieser Stelle noch keine genaue Quelle
angefiihrt werden. Das Positionspapier konnen Inter-
essierte ab Mirz 2022 auf der Webseite des Vereins
finden (» www.wir-pflegen.net).

7  Eine Grundlage des Papiers ist eine Umfrage, an der
sich tiber 80 Familien mit einem pflegebediirftigen
Kind beteiligt haben.


http://www-genesis.destatis.de/genesis/online?operation=ergebnistabelleUmfang&levelindex=1&levelid=1641372333906&downloadname=22421-0001#abreadcrumb
http://www-genesis.destatis.de/genesis/online?operation=ergebnistabelleUmfang&levelindex=1&levelid=1641372333906&downloadname=22421-0001#abreadcrumb
http://www-genesis.destatis.de/genesis/online?operation=ergebnistabelleUmfang&levelindex=1&levelid=1641372333906&downloadname=22421-0001#abreadcrumb
http://www-genesis.destatis.de/genesis/online?operation=ergebnistabelleUmfang&levelindex=1&levelid=1641372333906&downloadname=22421-0001#abreadcrumb
http://www.wir-pflegen.net
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Héufig besteht eine Nachweispflicht pfle-
gender Eltern gegeniiber den Kostentrigern
zur Bewilligung von Spezialhilfsmitteln, ohne
dass es niedrigschwellige Anlaufstellen gibt,
um diese Nachweise zu erbringen. So entsteht
ein Tauziehen um fiir die Sicherstellung der
Pflege notwendige Hilfsmittel, die nicht selten
erst nach mehrfachen Widerspruchsverfahren
bewilligt werden. Eine Beweislastumkehr wi-
re hier eine sinnvolle MaBBnahme zur biirokra-
tischen Entlastung der Familien. Erschwerend
kommt fiir die Familien (und oft auch die
Kostentriger selber) die Vielfalt der gesetz-
lichen Rahmenbedingungen fiir diese Gruppe
von Pflegebediirftigen hinzu.

Pflegebediirftige Kinder sind in vielen Fil-
len behindert und haben damit iiber ihre An-
spriiche aus dem Pflegeversicherungsgesetz
SGB XI hinaus weitere Rechtsanspriiche, die
sich aus dem SGB IX, dem Gesetz zur Reha-
bilitation und Teilhabe von Menschen mit Be-
hinderung ergeben. Bereits hier gibt es Uber-
schneidungen, die es den Familien erschweren,
ein angemessenes, individuelles Pflegesetting
zu organisieren, bei dem klar ersichtlich ist,
welcher Kostentrédger fiir welche Leistung ein-
steht.

Diese Schnittstellenproblematik wird da-
durch potenziert, dass sich im Falle einer mog-
licherweise erforderlichen medizinischen Ver-
sorgung weitere Leistungsanspriiche aus dem
SGB V, der gesetzlichen Krankenversicherung,
ergeben konnen. Auch hier gibt es Schnittmen-
gen zum SGB XI und SGB IX, zum Beispiel
im Bereich der Hilfsmittelversorgung.

Sind die erforderlichen Pflegeleistungen
durch Dritte (zum Beispiel externe Pflege-
oder Betreuungsdienstleister) in einer Hohe er-
forderlich, die iiber die Pflegesachleistung hin-
ausgeht, und/oder ist das Familieneinkommen
z.B. aufgrund der zu Gunsten der hiuslichen
Pflege reduzierten Erwerbsarbeit so gering,
dass es fiir die Haushaltsfithrung nicht ausrei-
chend ist, bestehen weitere Anspriiche nach
dem SGB XII, dem Sozialhilferecht. Diese
wiederum miissen zundchst mit den Ansprii-
chen aus dem SGB IX und SGB XI abgegli-
chen werden.

Um den erforderlichen biirokratischen
Aufwand fiir diese Familien noch deutlicher
zu machen, sei an dieser Stelle darauf hin-
gewiesen, dass sich fiir die pflegebediirftigen
(minderjdhrigen) Kinder weitere Anspriiche
aus dem Gesetz fiir die Kinder- und Jugendhil-
fe, dem SGB VIII, ergeben. Hier geht es unter
anderem um das Recht und die Verpflichtung
zur schulischen Bildung und die dafiir notwen-
digen Rechtsanspriiche.

Ein Beispiel aus der Praxis: Meist ist den
Familien unklar, wer letztlich die Verantwor-
tung dafiir hat, eine evtl. notwendige behand-
lungspflegerische Mallnahme wie eine Injekti-
on oder eine Einmalkatheterisierung wihrend
der Zeit sicherzustellen, in der das Kind in der
Schule weilt. Ist dies die Aufgabe der Schule,
um dem Kind die Teilnahme am Unterricht zu
ermoglichen, oder trégt fiir die Sicherstellung
der notwendigen medizinischen Behandlung
die Krankenkasse die Verantwortung?

Die Rechtsanspriiche, die sich aus dem
SGB VIII ergeben, fallen allerdings im Regel-
fall mit dem Erreichen der Volljahrigkeit weg,
was fiir die Familien nicht selten ein vollig
neues Pflege- und Betreuungssetting erfordert.

Um diesen kaum zu durchdringenden Ge-
setzesdschungel zu beherrschen, fehlt es in
der Regel an niedrigschwelligen Anlauf- und
Beratungsstellen fiir die Familien mit pflege-
bediirftigen jungen Familienmitgliedern. Ge-
fragt ist hier ein echtes Case- und Ca-
re-Management, also Berater*innen mit ei-
ner breiten Fachexpertise im Sozialversiche-
rungsrecht, um die schwer belasteten Fami-
lien vom Biirokratismus zu entlasten. Good-
Practice-Beispiele sind einzelne spezialisier-
te (durch das Bundesministerium fiir Arbeit
und Soziales geforderte) Angebote der ,Er-
ginzenden unabhingigen Teilhabeberatung®®
(EUTB), wie die Beratungsstelle NESSt des
Kinderpflegenetzwerks® oder die Kinderbeauf-

8  » https://www.bmas.de/DE/Service/Gesetze-und-
Gesetzesvorhaben/teilhabeberatungsverordnung.
html, Zugriff am 20. Januar 2022.

9 » http://www.kinderpflegenetzwerk.de/de/angebote/
Beratung.php, Zugrift am 20. Januar 2022.


https://www.bmas.de/DE/Service/Gesetze-und-Gesetzesvorhaben/teilhabeberatungsverordnung.html
https://www.bmas.de/DE/Service/Gesetze-und-Gesetzesvorhaben/teilhabeberatungsverordnung.html
https://www.bmas.de/DE/Service/Gesetze-und-Gesetzesvorhaben/teilhabeberatungsverordnung.html
http://www.kinderpflegenetzwerk.de/de/angebote/Beratung.php
http://www.kinderpflegenetzwerk.de/de/angebote/Beratung.php
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tragten der Berliner Pflegestiitzpunkte in der
Tréagerschaft der AOK Nordost.

Insgesamt werden Kinder und Jugendli-
che mit Pflegebedarf und ihre Eltern beim
Ausbau und bei der Weiterentwicklung von
Versorgungsstrukturen und Leistungsansprii-
chen nicht ausreichend beriicksichtigt. Viele
pflegende Eltern verweisen zum Beispiel auf
einen hohen Bedarf an spezialisierter Kurz-
zeit-, Tages- und Nachtpflege, um wenigstens
teilweise berufstitig sein zu konnen. Da es
fast keine alters- und zielgruppengerechten so-
wie wohnortnahen Angebote gibt, kénnen die
vorhandenen Leistungsanspriiche der Pflege-
versicherung hiufig nicht genutzt werden.

Die mangelnde Wahrnehmung der Ziel-
gruppen spiegelt sich auch in der bereits skiz-
zierten Problematik wider, dass die pflegeri-
sche Versorgung von Kindern und Jugendli-
chen in Bildungseinrichtungen oft auf indivi-
duellen (Not-)Losungen basiert. Nicht selten
tibernehmen die Eltern oder das Kita- bzw.
Schulpersonal die Versorgung und sind damit
hiufig tiberfordert. Besonders schwierig ist die
Situation fiir Kinder, die wihrend des Schulbe-
suchs eine Behandlungspflege benétigen, die
nur von Pflegefachkriften oder den Eltern
durchgefiihrt werden darf. Auch hier ist der
Fachkriftemangel in der Pflege eine Ursache
dafiir, dass pflegende Eltern ihre Berufstitig-
keit oft aufgeben oder stark einschrianken miis-
sen. Schul- oder Gemeindekrankenschwestern
gibt es kaum noch. Fiir externe Dienstleister
wie ambulante Pflegedienste ist der Aufwand
der Versorgung in einer Bildungseinrichtung
aufgrund strenger zeitlicher Vorgaben (Pau-
sen) und des hohen logistischen Aufwands im
Zusammenhang mit der Pflegetitigkeit in einer
Bildungseinrichtung wirtschaftlich unattraktiv.

Die Herausforderungen fiir Familien mit
pflegbediirftigen Kindern sind erheblich und
die Liste notwendiger Anpassungen im Un-
terstiitzungssystem fiir diese Pflegesettings ist
lang. Wir geben hier Handlungsempfehlungen
wieder, die sich z.B. auch im Positionspapier
der Interessenvertretung wir pflegen e. V. wie-
derfinden:

== Handlungsempfehlungen

Die Einrichtungen der Kurzzeit-, Tages- und
Nachtpflege miissen auch fiir die Zielgrup-
pe der Kinder, Jugendlichen und jungen Er-
wachsenen mit Pflegebedarf ausgebaut wer-
den, nicht zuletzt zur besseren Unterstiit-
zung von alleinerziehenden Eltern. Des Wei-
teren sollte die Antragstellung fiir die Heil-
und Hilfsmittelversorgung mit Unterstiitzung
durch quartiersnahe Clearingstellen entbiiro-
kratisiert werden, damit kurzfristige und un-
biirokratische Entscheidungen getroffen wer-
den konnen und eine bedarfsgerechte Versor-
gung gewihrleistet ist. Dahingehend benétigt
die Zielgruppe auch auf Quartiersebene ver-
fiigbare Case- und Care-Managementstellen.
Berufstitige pflegende Eltern bendtigen ei-
nen Rechtsanspruch auf Homeoffice und einen
besseren Kiindigungsschutz. Fiir alle pflegen-
den Angehorigen sollte iiber die Einfiihrung
eines ,,Care-Gehalts* (Lohnersatz) die finanzi-
elle Absicherung verbessert werden.

15.3 Pflege interkulturell:
Menschen mit
Migrationsgeschichte und
Pflegebedarf

Leonid, ein Migrant aus dem Donbas, der sich
ehrenamtlich u.a. als Demenzlotse in Berlin
fiir seine Community engagiert, sagte kiirzlich
auf einem Fachtag: ,,Die Deutschen haben im
Grunde die gleichen Probleme. Nur bei Men-
schen mit Migrationsgeschichte fallen sie viel
akuter aus.* (Lange 2022)

Der Ehrenamtliche spricht aus eigener Er-
fahrung. Menschen mit Migrationsgeschich-
te in Deutschland sind weder eine homoge-
ne Gruppe noch lassen sich bestimmte Pfle-
gebedarfe speziell und in Ginze lediglich
Menschen mit Pflegebedarf und ihren Ange-
horigen mit Migrationsgeschichte zuordnen.
Doch die Hiirden, die Angehorige mit Migra-
tionsgeschichte zu nehmen haben, um Leis-
tungsanspriiche der Pflegeversicherung zu nut-
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zen, Selbsthilfeangebote anzunehmen, selbst-
bestimmt und achtsam mit sich selbst in der
Pflegesituation umzugehen, sind oft hoher als
fiir Einheimische. Dabei ist die Vielféltigkeit
der Sprachen nur ein Teil der Barrieren. Viel-
mehr gibt es eine erhebliche Diversitit in der
Sichtweise auf und den Umgang mit Erkran-
kung oder Behinderung in den einzelnen Kul-
turen. Deshalb ist eine reine Sprachmittlung
zur ErschlieBung des Pflegesystems fiir Pfle-
gebediirftige und pflegende Angehorige mit
Migrationsgeschichte nur ein Teil der Losung
und eine Kulturmittlung, die die Sozialisierung
und die konkrete Lebenswelt der Betroffenen
beriicksichtigt, zwingend erforderlich.

Deutschland ist ein Einwanderungsland
mit einer pluralen Gesellschaftsstruktur. Den
Grundstein dafiir legte das Anwerbeabkom-
men zwischen der Bundesrepublik Deutsch-
land und der Tiirkei aus dem Jahre 1961. 2020
registrierte das Bundesamt fiir Migration und
Fliichtlinge (BAMF) 21,9 Mio. Menschen in
deutschen Privathaushalten, ,,die selbst oder
bei denen mindestens ein Elternteil die deut-
sche Staatsangehorigkeit nicht seit Geburt be-
sitzt“. Damit stellen Menschen mit Migrati-
onshintergrund inzwischen 26,7 % der Bevol-
kerung (BAMF 2021).!° 1,4 Mio. von ihnen
sind tiber 65 Jahre alt. Bis zum Jahr 2030 wird
sich diese Zahl verdoppeln. Altere Menschen
mit Migrationshintergrund gehoren damit zu
einer der am stirksten wachsenden Bevolke-
rungsgruppen. !

Dennoch gibt es kaum zuverldssige bun-
desweite statistische Daten zur Pflegebediirt-

10 Erhoben wird der sogenannte Migrationshintergrund,
der sowohl Auslédnder als auch zum Teil Deutsche ein-
bezieht, jedoch gelebtes Leben weitgehend ausspart.
Bezogen auf die hier dargestellte Gruppe halten wir
den Begriff der Migrationsgeschichte, der Lebensrea-
lititen einbezieht, fiir treffender. Die Begriffe sind
also nicht deckungsgleich. Verwertbare statistische
Daten auf Bundesebene zu Menschen mit Migrations-
geschichte liegen nicht vor.

11 » https://www.diakonie-kennenlernen.de/projekt/
interkulturelle-brueckenbauerinnen-in-der-pflege/
Zugegriffen: 20. Januar 2022.

tigkeit unter migrantischen Communities. Ein-
zelne Studien geben zumindest Einblicke.

Die Menschen aus den ersten Einwande-
rungswellen sind in hoherem und in stiarkerem
Male als die deutschstimmige Bevolkerung
von Pflegebediirftigkeit betroffen. Das Durch-
schnittsalter von Pflegebediirftigen mit Migra-
tionshintergrund betrédgt 62,1 Jahre, in der rest-
lichen Bevdlkerung liegt das Durchschnittsal-
ter bei 72,2 Jahren. Der durchschnittlich er-
mittelte Pflegegrad liegt bei Ersteren ebenfalls
signifikant hoher (Tezcan-Giintekin 2018). Zu
den Ursachen gehdren die schwereren Ar-
beits- und Lebensbedingungen, niedrigere Ein-
kommen, weniger Gesundheitsvorsorge, hthe-
re Altersarmut, schlechter ausgestattete Woh-
nungen und nicht zuletzt Diskriminierungser-
fahrungen. Wihrend deutschlandweit ca. 80 %
der Pflegeleistungen zu Hause von Angehori-
gen erbracht werden, liegt zum Beispiel der
Anteil in der tiirkischen Community bei 98 %
(Tezcan-Giintekin 2021). Es sind also unter-
schiedliche Diversititsmerkmale zu betrachten
und zu verkniipfen, von denen die kulturel-
le Identitdt nur ein Merkmal ist, um die in-
dividuellen Bediirfnisse Pflegebediirftiger mit
Migrationsgeschichte und ihrer Angehorigen
zu erfassen. Eine Reduktion des Kulturbegriffs
auf Herkunft, Sprache und Religion greift so-
mit zu kurz.

Pflegende Angehorige mit Migrationsge-
schichte geraten nicht selten in Rollenkon-
flikte mit der ,.eigenen* Kultur und sind im
Vergleich mit pflegenden Angehorigen ohne
Migrationsgeschichte stirker psychisch belas-
tet (Wolter und Stellmacher 2019; Klaus und
Baykara-Krumme 2017; Tezcan-Giintekin und
Razum 2015; Kiiciik 2010).

Die Griinde fiir die hdufige Nichtinan-
spruchnahme von Pflegesettings durch die-
se keinesfalls homogenen Personengruppen
sind vielfiltig. Sie reichen von ungeniigen-
der Kenntnis der eigenen Leistungsansprii-
che aus der Pflegeversicherung iiber z. T. feh-
lendes Verstidndnis fiir das deutsche Pflege-
system und Unzufriedenheit mit der profes-
sionellen Pflege bis zu auf sprachliche Bar-


https://www.diakonie-kennenlernen.de/projekt/interkulturelle-brueckenbauerinnen-in-der-pflege/
https://www.diakonie-kennenlernen.de/projekt/interkulturelle-brueckenbauerinnen-in-der-pflege/
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rieren und Diskriminierungserfahrungen zu-
riickzufiihrende Hemmungen und Misstrau-
en, Pflegeberatungs- und Selbsthilfeangebote
tiberhaupt anzunehmen. Kulturell und religios
bedingte Tabus sowie Schamgefiihle, Pflege-
bedarf und bestimmte Krankheitsbilder wie
Demenz anzuerkennen konnen die Barrieren
weiter erhohen. Die Pflegebegutachtung durch
den Medizinischen Dienst ist zum Teil angst-
besetzt wie auch eventuelle Kostenfallen, die
die Inanspruchnahme von Pflegeleistungen mit
sich bringen konnten. Biirokratische Hiirden
scheinen fiir viele uniiberwindbar. Fallstudien
verweisen schlielich auf den hohen Grad an
korperlicher und psychosozialer Belastung fiir
meist weibliche Pflegende und zunehmende
Fremdbestimmung. Sie leiden vielfach unter
Erschopfungszustinden, Ratlosigkeit, Schuld-
gefiihlen und mangelnden Zeitreserven (Wol-
ter und Stellmacher 2019; Klaus und Baykara-
Krumme 2017).

Andererseits fehlt auch bei Beratungsstel-
len, Leistungs- und Kostentrigern oft noch
ein grundlegendes Verstindnis fiir die Bio-
graphien, Lebenswelten und Bedarfe von
Menschen mit Migrationsgeschichte, woraus
Sprach- und Hilflosigkeit seitens der professio-
nell Pflegenden resultieren konnen (Sahin und
Tezcan-Giintekin 2020).

== Handlungsempfehlungen
Wir empfehlen deshalb die interkulturelle Off-
nung der Pflegeeinrichtungen, Pflegedienste
und weiterer unterstiitzender Angebote als be-
wusst gestalteten Prozess. Dies umfasst unter
anderem, die kulturelle Vielfalt und Expertise
tiber das Personal selbst abzubilden und dieses
einzubinden. Dariiber hinaus sollten fortlau-
fende diversititssensible Schulungen als Qua-
litatsstandard fiir alle Beschiftigten und ehren-
amtlich Tatigen von Beratungs- und Selbsthil-
festellen sowie professionellen Pflegeangebo-
ten eingefiihrt werden. Auch fiir medizinisches
Personal sind solche Schulungen anzustreben.
Wir empfehlen weiterhin den Abbau von
Barrieren beim Zugang zum Pflegesystem. Be-
sonders wichtig sind die Bereitstellung profes-
sioneller kultursensibler Sprachmittlungsan-

gebote wie beispielsweise der Interkulturellen
BriickenbauerInnen in der Pflege'?, zielgrup-
penorientierte, niedrigschwellige und mehr-
sprachige Information sowie die Entwick-
lung und Unterstiitzung aufsuchender For-
men (Geh-Struktur) zur Vermittlung konkreter
Kompetenzen im Pflegealltag und zur psycho-
sozialen Entlastung in den Familien und in
Migrantenselbstorganisationen.

Besondere Aufmerksamkeit sollte die For-
derung intersektionaler Zusammenarbeit und
multiprofessioneller Netzwerkarbeit bei akti-
ver Teilhabe der Betroffenen erfahren, um
nachhaltige Losungen zu finden. Dariiber hi-
naus ist es wichtig, weitere quantitative und
qualitative Erhebungen sowie interdisziplini-
re Forschungsprojekte zur Situation familidrer
Pflege in Familien mit Migrationsgeschichte
zu initiieren, um Bediirfnisse sicher zu erfas-
sen, Versorgungsliicken zu identifizieren und
die richtigen Schlussfolgerungen zur Weiter-
entwicklung der pflegerischen Versorgungs-
landschaft ziehen zu konnen. Nicht zuletzt
braucht Best-Practice-Expertise mehr Multi-
plikation.

15.4 Pflege in Vielfalt: LSBTI*
mit Pflegebedarf

Rund 10 % der Bevolkerung identifizieren sich
als LSBTI*. Dennoch sind sie in der Pfle-
ge eine oft iibersehene Gruppe. Das Akro-
nym LSBTTI* steht fiir Lesben, Schwule, Bi-
sexuelle, Trans* und Inter*!? und somit fiir
geschlechtliche, sexuelle Vielfalt und Korper-
lichkeit. Dieser Vielfalt steht auch in der Pflege
eine Heteronormativitit gegeniiber, also die
ausschlieBliche oder primére Fokussierung auf
eine bindre Geschlechterteilung (Mann/Frau)

12 » https://www.diakonie-stadtmitte.de/senioren-
pflege/interkulturelle-brueckenbauerinnen-in-der-
pflege-ibip/ueber-das-projekt. Zugegriffen: 20. Janu-
ar 2022.

13 Das * steht fiir die Vielfiltigkeitim Bereich der Trans-
und Inter-Personen und wird teilweise auch durch das
Kiirzel Q fiir ,,Queer* ergénzt.


https://www.diakonie-stadtmitte.de/senioren-pflege/interkulturelle-brueckenbauerinnen-in-der-pflege-ibip/ueber-das-projekt
https://www.diakonie-stadtmitte.de/senioren-pflege/interkulturelle-brueckenbauerinnen-in-der-pflege-ibip/ueber-das-projekt
https://www.diakonie-stadtmitte.de/senioren-pflege/interkulturelle-brueckenbauerinnen-in-der-pflege-ibip/ueber-das-projekt
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und Heterosexualitit (Schwulenberatung Ber-
lin 2020; Andreé 2021).

Die LSBTI*-Community konnte in den
letzten Jahrzehnten wichtige Erfolge beim Ab-
bau von Diskriminierungen erzielen, wie die
Streichung des § 175 StGB, der in bestimmten
Fillen noch bis 1994 homosexuelle Handlun-
gen unter Minnern und Frauen unter Strafe
stellte. Ein Schritt in Richtung mehr Diver-
sitdt in der Gesellschaft ist auch das 2021
eingefiihrte Recht auf korperliche Unversehrt-
heit fiir intergeschlechtlich geborene Kinder.'*
Fiir viele Inter* Aktivist*innen ist jedoch auch
mit dem Gesetz die medizinische Pathologi-
sierung von Inter*-Menschen, und damit die
Grundsatzfrage der korperlichen Unversehrt-
heit, nicht gelost.'> Auch weitere LSBTI*-
Gruppen empfinden bestehende Regelungen
als diskriminierend, wie zum Beispiel die Hi-
motherapierichtlinie, die bei der Blutspende
schwule und bisexuelle Minner im Vergleich
zu anderen Bevolkerungsgruppen ungleich be-
handelt.'®

Diskriminierung macht somit vor dem
Gesundheits- und Pflegesystem nicht halt. Ei-
ne Studie aus dem Jahr 2019 zeigt fiir Berlin,
dass 70 % der LSBTT* Diskriminierungserfah-
rungen im Gesundheitswesen gemacht haben.
Diese zeigen sich auch in vermeintlich un-
scheinbaren Verhaltensweisen: Die Lebenssi-
tuation von LSBTI* wird nicht ernst genom-
men oder beldchelt oder es fehlt an Wissen
tiber geschlechtliche und sexuelle Identitét,
weswegen auch die Behandlung und Versor-
gung oft den Bedarfen der Patient*innen und
Pflegebediirftigen nicht entspricht. Rund ein
Viertel der in der Studie Befragten verweist
auf das Erleben von psychischer Gewalt und
8 % auf Zwangsbehandlungen, physische und

14 Deutscher Bundestag (2021) Entwurf eines Geset-
zes zum Schutz von Kindern mit Varianten der Ge-
schlechtsentwicklung. Drucksache 19/24686.

15 Zum  Beispiel: » https://taz.de/Aktivist_innen-
ueber-Intergeschlechtlichkeit/!5809299/.

Zugegriffen: 14. Januar 2022.

16 Siehe: » www.aidshilfe.de/diskriminierung-
schwulen-bisexuellen-maennern-blutspende.
Zugegriffen: 04. Januar 2021.

sexualisierte Gewalt. Trans*- und nicht-bini-
re Menschen sind dabei unter den LSBTI*-
Gruppen hiufiger Opfer von Diskriminierun-
gen (Schwulenberatung Berlin 2019).!

Zur Situation und den Bedarfen von
LSBTI* in der Langzeitpflege existieren bis-
lang nur wenige Studien. Praxisberichte und
-erfahrungen zeigen jedoch, dass LSBTT* ge-
rade im Alter und bei Pflegebedarf Angst vor
erneuten Diskriminierungen und vor Fremd-
bestimmung haben. Zum Teil werden sogar
Leistungsanspriiche aus der Pflegeversiche-
rung (wie Pflegesachleistungen, Kurzzeit- oder
Verhinderungspflege) trotz Pflege- und Unter-
stiitzungsbedarf nicht genutzt.

Nicht nur im Hinblick auf die hiusliche
Versorgung ist von Bedeutung, dass das sozia-
le Netzwerk von LSBTT*-Senior*innen héufig
anders aufgebaut ist, was wiederum Auswir-
kungen auf die Unterstiitzung im Alter hat.
Wihrend heterosexuelle Menschen mit Pflege-
bedarf zumeist iiber Familienangehorige ver-
sorgt und begleitet werden, werden LSBTT*
primir von Freund*innen bzw. von der ,,Wahl-
familie” unterstiitzt. Denn viele LSBTT* sind
kinderlos und alleinlebend. Nicht wenige ha-
ben aufgrund ihres Coming-outs negative Er-
fahrungen mit der biologischen Familie ma-
chen miissen. Wenn es gelingen soll, wahl-
familiale Beziehungen in die Pflege und Be-
treuung einzubinden, muss die ,,Angehorigen-
arbeit® entsprechend gestaltet und der Kontakt
zum Beispiel zu schwulen oder lesbischen Le-
benswelten und Netzwerken aufrechterhalten
werden (Lottmann 2018). Dies ist eine wesent-
liche Bedingung fiir Vielfalt und Selbstbestim-
mung im Alter und betrifft alle pflegerischen
Versorgungsbereiche.

Das Thema LSBTI* wird in vielen Diens-
ten und Einrichtungen der Pflege noch nicht
ausreichend wahrgenommen und im Kontext
einer diversititssensiblen Pflege reflektiert.

17 Fiir ndhere Informationen zur Situation von Trans*-
Senior*innen in Berlin sei auf eine sehr gelungene
Studie von Max Nicolai Appenroth verwiesen: Trans*
Senior*innen in Berlin — Wo stehen wir heute und wo
soll es hingehen? Fachstelle LSBTI*, Altern und Pfle-
ge (2021).


https://taz.de/Aktivist_innen-ueber-Intergeschlechtlichkeit/!5809299/
https://taz.de/Aktivist_innen-ueber-Intergeschlechtlichkeit/!5809299/
http://www.aidshilfe.de/diskriminierung-schwulen-bisexuellen-maennern-blutspende
http://www.aidshilfe.de/diskriminierung-schwulen-bisexuellen-maennern-blutspende
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Somit fehlt hiufig ein grundlegendes Verstind-
nis und Bewusstsein fiir die Biographien, Le-
benswelten und Bedarfe von LSBTI*. Dahin-
gehend hat in Berlin die ,,Fachstelle LSBTT*,
Altern und Pflege* wichtige Handlungsansiit-
ze und -empfehlungen fiir die Praxis entwi-
ckelt und bietet mit dem Qualitétssiegel Le-
bensort Vielfalt ein Qualifizierungsprogramm
u.a. fiir Krankenhduser, Pflegedienste und
-einrichtungen an.

== Handlungsempfehlungen

In allen Bundeslindern sollten koordinierende
und impulsgebende Fachstellen zum Themen-
komplex LSBTI*, Altern und Pflege aufgebaut
werden. Hier sollte die Sensibilisierung von
Fachkriften in den Diensten, Einrichtungen
und Beratungsstellen der Pflege ein Arbeits-
schwerpunkt sein. Eine wichtige Mallnahme
wiren flichendeckend verfiigbare Schulungs-
angebote zu LSBTI* und diversitdtssensibler
Pflege.

Sensibilisierungsprogramme miissen sich
auch auf die Einrichtungen und Dienste in
Giinze beziehen, wie zum Beispiel beim Qua-
litdtssiegel ,.Lebensort Vielfalt”. Eine obliga-
torische MaBinahme ist die Einfiihrung eines
Diversity- und Antidiskriminierungsmanage-
ments, um das subjektive Sicherheitsempfin-
den der Nutzer*innen der Angebote zu erho-
hen und den Begriff der Willkommenskultur
mit Leben zu fiillen.

15.5 Pflegein jungen Jahren:
Young Carers

In Deutschland pflegen rund 480.000 Jugend-
liche im Alter zwischen 10 und 19 Jahren
einen Angehdrigen (Metzing 2018; siehe auch
» Kap. 12 in diesem Band). In dieser Alters-
gruppe entspricht dies 6,1 % aller Jugendli-
chen und durchschnittlich ein bis zwei Schii-
ler*innen pro Schulklasse.'8

18 Die Bezeichnung Young Carers ist ein Synonym fiir
Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene, die Pfle-
geverantwortung und Sorgearbeit fiir einen nahen

In einer Umfrage unter 649 Schiiler*innen
in Berlin lebte im Jahr 2017 ein Drittel mit
einem chronisch erkrankten oder behinderten
Familienmitglied im niheren sozialen Um-
feld."” Auch in dieser Stichprobe konnten
6,8 % Young Carers identifiziert werden. Die
Young Carers trugen in ihren Familien die
wesentliche Verantwortung fiir die Sicherstel-
lung der Versorgung eines Angehdrigen. Dabei
iibernahmen Midchen diese Aufgabe etwas
hiufiger als Jungen. Laut der Berliner Studie
lebten zudem viele Young Carers nur mit ei-
nem Elternteil zusammen und ihre Familien
verfligten insgesamt iiber ein eher niedriges
Haushaltseinkommen.?°

Im Vergleich zu Gleichaltrigen sind Young
Carers deutlich hoher belastet. Durch die zu-
sitzlichen Aufgaben, die sie iibernehmen, sind
sie oft zusitzlichem Stress ausgesetzt. Das be-
trifft insbesondere die Bereiche korperliche
und psychische Gesundheit, Bildungschancen
und Sozialleben. Die Auswirkungen auf die
korperliche und psychische Gesundheit wer-
den von den betroffenen Kindern und Jugend-
lichen am stirksten empfunden und negativ
beurteilt. Die Angst, offen iiber ihre Situation
zu sprechen, verstirkt das Problem zusitzlich
(Nagl-Cupal et al. 2015).

Viele Familienangehorige mit Unterstiit-
zungsbedarf nehmen ihre Kinder nicht als
»pflegende Angehorige* oder ,,Betreuungsper-
son“ wahr. Auch die meisten Kinder und Ju-
gendlichen bezeichnen sich selbst nicht als
»Young Carer* oder ,,pflegende Angehorige*
und identifizieren sich nicht mit dieser Rolle.

Gleichwohl iibernehmen pflegende Ju-
gendliche und Kinder diese Pflegeversorgung
oft gerne, da sie aus ihr Bestitigung und

Angehorigen (hédufig ein Elternteil) leisten. ,,Young
Carers* wird im Hilfesystem auch gerne fiir eine ziel-
gruppengerechte Ansprache verwendet.

19 Die Erhebung wurde von der Fachstelle fiir pfle-
gende Angehorige im Auftrag der Senatsverwaltung
fiir Gesundheit, Pflege und Gleichstellung in Berlin
durchgefiihrt.

20 Eine Zusammenfassung der Studienergebnisse kann
auf der Webseite der Fachstelle fiir pflegende Angeho-
rige eingesehen werden: » www.angehoerigenpflege.
berlin.


http://www.angehoerigenpflege.berlin
http://www.angehoerigenpflege.berlin
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Anerkennung von den von Pflegebediirftig-
keit Betroffenen und deren Umfeld ziehen
konnen. Und sie lernen eine Form sozialer
Kompetenz, die Gleichaltrige in der Regel
nicht mitbringen. Dadurch entsteht nicht sel-
ten eine Art symbiotischer Pflegebeziehung,
und die mit der Pflege verbundene Belas-
tung sowie der Verzicht auf eine altersentspre-
chende Entwicklung mit Schule, Freizeit und
Freund*innen werden von den Jugendlichen
nur punktuell wahrgenommen.

Dennoch o6ffnen sich gerade pflegende
Minderjidhrige nicht ihrem weiteren Umfeld,
zum Beispiel in der Schule, da sie hier héufig
auf Unverstdndnis stoBen. Sorgeverantwortli-
che, wie Lehrer*innen, Sozialarbeiter*innen,
Erzieher*innen oder auch Pflegekrifte, halten
die Pflegebelastung — nicht zu Unrecht — oft in
dem Alter fiir unangemessen und artikulieren
dies auch gegeniiber den jungen Menschen,
wenn sie davon erfahren. Hieraus entstehen
bei den Young Carers Angste, dass evtl. ein-
geschaltete Ordnungsbehorden wie etwa das
Jugendamt fiir eine Trennung der Pflegebezie-
hung oder sogar des Familiengefiiges sorgen
konnten. Dabei hat die Aufrechterhaltung des
Familiengefiiges fiir Young Carers die oberste
Prioritét.

Nicht zuletzt dadurch bleiben ihre Pro-
bleme und Herausforderungen auch in der
Gesellschaft und Offentlichkeit meist im Ver-
borgenen. Sie fiihren ein ,,Schattendasein®.
Somit sind auch viele Fachkrifte, wie Pfle-
ger*innen, Hausidrzt*innen, Erzieher*innen
und Lehrer*innen, iiber Young Carers kaum
informiert oder gar geschult.

Wenn eine Person in der Familie chro-
nisch erkrankt, richtet sich zudem ein GroBteil
der Aufmerksamkeit innerhalb des familia-
ren Gefiiges auf das kranke Familienmitglied
und ldsst in der Folge andere Familienmit-
glieder in den Hintergrund treten. In vielen
Fillen werden die Auswirkungen, die das auf
die Beziehungen zwischen den Familienmit-
gliedern hat, und die neue Verantwortung fiir
die Pflege als selbstverstindlich wahrgenom-
men und nicht innerhalb der Familie disku-
tiert.

Vor diesem Hintergrund sind Maflnahmen
erforderlich, die dabei helfen, das Risiko von
Belastung, Uberforderung und Verzicht auf ei-
ne kind- bzw. jugendgerechte Entwicklung zu
begrenzen und andere negative Auswirkungen
auf die Entwicklung von Young Carers zu re-
duzieren.

= » Handlungsempfehlungen

Mit offentlichkeitswirksamen Aktionen wie
Plakataktionen und Social-Media-Marketing
sollte die Wahrnehmung von Young Carers
gesteigert werden. Dies muss mit einem paral-
lelen Auf- und Ausbau von Angeboten der Be-
ratung, Selbsthilfe und Freizeitangeboten fiir
die Zielgruppe verbunden werden (z.B. spe-
zifische Beratungsstellen und Selbsthilfegrup-
pen, die Austauschtreffen in einem sicheren
Rahmen ermoglichen). Dahingehend braucht
es auch mehr Angebote fiir die betroffenen
Familien, die in einem ganzheitlichen Ansatz
zur familieninternen Kommunikation und Zu-
sammenarbeit anregen (z.B. Familiengespri-
che oder Familienworkshops).

Wie bei den Zielgruppen in den vorheri-
gen Abschnitten sollten die Beschiftigten im
Pflege- und Bildungsbereich auch zur Situa-
tion von Young Carers mittels Informations-
materialien und Schulungsangeboten sensibi-
lisiert werden.

15.6 Fazit

Der hier skizzierte Blick auf die vier genannten
Gruppen und deren Lebenswelten zeigt, dass
diversititssensible Pflege kein Modethema ist,
sondern zwingend ein Qualitétskriterium fiir
eine bedarfsgerechte, selbstbestimmte und teil-
habeorientierte pflegerische Versorgung.
Dabei darf der Blick auf spezielle Merk-
male und Eigenschaften von Menschen in der
Pflege die Wahrnehmung nicht verzerren und
allgemeingiiltige Merkmale und Eigenschaf-
ten verdecken. Eine gewisse Fokussierung auf
spezielle Merkmale kann jedoch unter ande-
rem gesellschaftspolitisch hilfreich sein: In
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den Diskussionen mit den Fachleuten und
Fachstellen ist sehr deutlich geworden, dass
es mehr Aufmerksamkeit fiir jede der genann-
ten Gruppen braucht. Dies lédsst sich nur mit
einer entsprechenden Sensibilisierung der Of-
fentlichkeit und nicht zuletzt der Fachkrifte in
allen Versorgungsbereichen der Pflege errei-
chen.

Die acht Artikel der Charta der Rechte
hilfe- und pflegebediirftiger Menschen tragen
das Verstindnis einer diversititssensiblen Pfle-
ge im Kern mit sich. Bereits zu Anfang der
Priaambel wird diese Haltung betont:

,Jeder Mensch hat uneingeschriankten An-
spruch darauf, dass seine Wiirde und Einzig-
artigkeit respektiert werden. Menschen, die
Hilfe und Pflege bendtigen, haben die glei-
chen Rechte wie alle anderen Menschen. Sie
diirfen in ihrer besonderen Lebenssituation in
keiner Weise benachteiligt werden.* (BMFSFJ
2020)*!

Diese Leitlinie sollte in Gesellschaft und
Politik sowie in der konkreten Pflegepraxis be-
herzigt werden. Zur besseren Unterstiitzung
braucht es mehr wissenschaftliche Auseinan-
dersetzung und Forschung zu den genannten
Zielgruppen. So existieren zwar gute, aber
nur wenige wissenschaftliche Studien, die zu
einem tieferen fachlichen Verstdndnis hinlei-
ten. Dabei wire es wichtig, die spezifischen
Versorgungsbedarfe im Kontext der einzelnen
pflegerischen Versorgungsbereiche zu betrach-
ten und die dortigen Rahmenbedingungen in
die Analyse einzubinden.

Nicht zuletzt miissen in all diesen Pro-
zessen die Menschen mit Pflegebedarf und
ihre pflegenden Angehérigen und ,,Wahlfami-
lien” in wichtige Entscheidungen auf Augen-
hohe eingebunden werden und mitbestimmen
konnen. Denn sie sind die fundiertesten Ex-
pert*innen fiir ihre Lebens- und Pflegesitua-
tion. Dies ist eine zentrale Form der Wert-
schdtzung und Anerkennung von pflegenden

21 Vgl. Pflege-Charta: » www.wege-zur-pflege.de/
pflege-charta/pracambel. Zugegriffen: 14. Januar
2022.

Angehorigen und der Menschen mit Pflegebe-
darf.

m = Ndhere Informationen zu den genannten
Fachstellen und Projekten

Echt unersetzlich (Ein Projekt von Pflege in
Not): » https://www.echt-unersetzlich.de/

Fachstelle LSBTI*, Altern und Pfle-
ge: P https://schwulenberatungberlin.de/wir-
helfen/fachstelle-1Isbti-altern-und-pflege/

MenschenKind — Fachstelle fiir die Ver-
sorgung chronisch kranker und pflegebe-
diirftiger Kinder: » https://humanistisch.de/
menschenkind
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== Zusammenfassung

Fiir pflegebediirftige Menschen mit besonde-
ren Versorgungsbedarfen birgt die Pflegebe-
ratung nach § 7a SGB XI im Sinne eines
Case Managements viele Potenziale, da die
Versorgungs- und damit auch Beratungsbedar-
fe in der Regel sehr komplex sind. Fiir die
zwei Zielgruppen pflegebediirftige Kinder und
Jugendliche und pflegebediirftige Menschen
mit Behinderung wird das Pflegeberatungs-
geschehen anhand der Daten der Evaluation
der Pflegeberatung und Pflegeberatungsstruk-
turen nach § 7a (9) SGB XI aus dem Jahr
2020 genauer untersucht. Die Ergebnisse zei-
gen, dass die beiden Zielgruppen einen im
Verhdltnis zu ihren erwarteten Beratungsbe-
darfen geringen Anteil am Beratungsgesche-
hen nach § 7a SGB XI ausmachen und dabei
héiufig an spezialisierte Stellen verwiesen wer-
den. Obwohl sowohl in stddtischen als auch
in ldndlichen Regionen oft auf die Zielgrup-
pen spezialisierte Beratungsstellen im Vor-
und Umfeld von Pflege zur Verfiigung stehen
— wobei diese fiir pflegebediirftige Menschen
mit Behinderung verbreiteter sind als fiir pfle-
gebediirftige Kinder und Jugendliche —, ist
nur ein geringer Anteil der dort beschiiftig-
ten Beraterinnen und Berater fiir die Beratung
der Zielgruppen weiterqualifiziert. Zusammen-
fassend weist die Pflegeberatung nach § 7a
SGB XI aufgrund der Moglichkeit des Case
Managements, der explizit vorgesehenen so-
zialgesetzbuchiibergreifenden Beratungstitig-
keit und Netzwerkarbeit ein grofies Potenzial
fiir pflegebediirftige Menschen mit besonderen
Versorgungsbedarfen auf. Als zentrale Anlauf-
stelle (insbesondere fiir ein Case Manage-
ment) und durch eine addquate Vernetzung
mit der bereits bestehenden vielfiltigen Be-
ratungslandschaft, konnen bestehende Bera-
tungsbedarfe der Betroffenen niedrigschwellig
und bestmoglich gedeckt werden.

For people in need of long-term care who
require special assistance or are in need of
specialized support, care consulting in Ger-
many as defined in § 7a of Social Code Book XI

(SGB XI) may open several opportunities. The
authors investigate this type of care consult-
ing based on data from 2020 of the evaluation
study according to § 7a (9) SGB XI for two
such target groups: children and adolescents
in need of care and people with disabilities
who also need long-term care. Both groups live
with complex care situations and are often in
need of advice. Results show that, despite their
complex needs, both target groups account
for only a small proportion of care consult-
ing in accordance with § 7a SGB XI. Also,
care consultants rarely receive specific train-
ing concerning the needs of these two target
groups. Nevertheless, specialized care coun-
seling centers are available in urban as well
as rural regions — more so for people with dis-
abilities than for children and adolescents in
need of care. There is also evidence of collabo-
ration among care consultants (in accordance
with § 7a SGB XI) and these specialized care
counseling centers. In conclusion, care con-
sulting in accordance with § 7a SGB XI which
includes case management as well as a com-
prehensive understanding of consulting and
networking among providers is highly recom-
mended for people in need of long-term care
who need specialized support.

16.1 Ausgangslage und
Hintergrund

Pflegebediirftige Menschen mit speziellen Ver-
sorgungsbedarfen stellen die Beratungsstruk-
turen vor besondere Herausforderungen, da
komplexe Bedarfslagen, spezielle Kontexte
und ein Netzwerk unterschiedlichster Schnitt-
und Anlaufstellen zusammenkommen. Hier
birgt die Pflegeberatung nach § 7a SGB XI
der Pflegekassen ein grofles Potenzial: Sie
kann bei Bedarf von allen Leistungsbezie-
henden und Antragsstellenden auf Pflegeleis-
tungen gemd SGB XI in Anspruch genom-
men werden und beinhaltet, sofern notwen-
dig, ein Case Management, um die indivi-
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duelle und bedarfsgerechte Versorgung unter
Einbezug aller Akteure sektorenbergreifend
zu steuern (GKV-Spitzenverband 2018; GKV-
Spitzenverband 2020; Deutsche Gesellschaft
fiir Care und Case Management e. V. 2020).
Erbracht wird sie iiberwiegend iiber Pflege-
beraterinnen bzw. -berater der Pflegekassen
oder in Pflegestiitzpunkten nach § 7c SGB XI
(PSP) und teilweise iiber beauftragte Dienst-
leister, Beratungsstellen oder Selbststindige.
Das Beratungsangebot scheint somit ideal fiir
pflegebediirftige Menschen mit speziellen Ver-
sorgungsbedarfen, stellt die Beraterinnen und
Berater aber vor die Herausforderung eine
entsprechende eigene Expertise einzubringen
und/oder mit zielgruppenspezifischen Bera-
tungsstellen im Vor- und Umfeld von Pflege
zusammenzuarbeiten. Im vorliegenden Kapitel
wird das Beratungsgeschehen, v.a. beziiglich
der Pflegeberatung nach § 7a SGB XI, fiir Per-
sonen mit speziellen Versorgungsbedarfen an-
hand von zwei Zielgruppen genauer beleuch-
tet: pflegebediirftige Kinder und Jugendliche
sowie pflegebediirftige Menschen mit Behin-
derung.

16.1.1 Pflegebediirftige Kinder
und Jugendliche

Laut Pflegestatistik 2019 sind 160.953 Kinder
und Jugendliche unter 15 Jahren pflegebediirf-
tig im Sinne des SGB XI (ca. 4 % der pflege-
bediirftigen Menschen; Statistisches Bundes-
amt 2020b). Gleichzeitig hatten im Jahr 2019
148.243 Kinder und Jugendliche unter 15 Jah-
ren eine Schwerbehinderung im Sinne des
SGB IX (Statistisches Bundesamt 2020a), wo-
bei davon auszugehen ist, dass sich die beiden
Gruppen deutlich tiberschneiden, d. h. pflege-
bediirftige Kinder und Jugendliche auch haufig
eine Behinderung aufweisen.

Der Pflegebediirftigkeit bei Kindern und
Jugendlichen liegen viele unterschiedliche
Krankheitsbilder und/oder Behinderungsarten
zugrunde (z.B. Lern- und Verhaltensstérun-
gen, chronische Erkrankungen, angeborene

bzw. erworbene korperliche und/oder geisti-
ge Behinderungen, seltene Erkrankungen; Klie
und Bruker 2016; Kofahl und Liidecke 2014;
Biiker 2008), deren Art und Schwere sowie
Folgen sehr unterschiedlich sein konnen. Da-
her bedarf es einer individuellen Versorgung
und Beratung (Kofahl et al. 2017; Klie und
Bruker 2016; Wingenfeld et al. 2013; Biiker
2008).

Im Vergleich zu édlteren pflegebediirftigen
Menschen zeigen sich v.a. Unterschiede in
der Lebenswelt von pflegebediirftigen Kindern
und Jugendlichen, was z.B. eine Interakti-
on mit den Kontexten Kindertagesstitte und
Schule erfordert. Familien von pflegebediirfti-
gen Kindern und Jugendlichen stehen zudem
vor besonderen Herausforderungen, da von
den Eltern Erziehung, Entwicklungsférderung
und Pflege gemeinsam bewiltigt werden miis-
sen (vgl. Kofahl et al. 2017), wodurch sie ge-
sundheitlich und finanziell (z. B. aufgrund von
Aufgabe oder Reduktion der Erwerbstatigkeit
von mindestens einem Elternteil) belastet sind
(Masefield et al. 2020; Kofahl und Liidecke
2014; Cousino und Hazen 2013; Brehaut et al.
2011). Um eine gewisse Normalitit fiir alle Fa-
milienangehorigen zu ermoglichen, ist somit
auch die Einbindung einer Vielzahl von Akteu-
ren notig (Graffmann-Weschke et al. 2021).

Die Pflege- und Betreuungssituation die-
ser Zielgruppe ist auch komplex, da sich
Versorgungs- und Unterstiitzungsmoglichkei-
ten liber mehrere Sozialgesetzbiicher erstre-
cken (SGB XI Soziale Pflegeversicherung;
SGB V gesetzliche Krankenversicherung;
SGB VIII Kinder- und Jugendhilfe; SGB IX
Rehabilitation und Teilhabe von Menschen
mit Behinderung; SGB XII Sozialhilfe; Kofahl
et al. 2017; Klie und Bruker 2016). Entspre-
chend vielfiltig sind auch die Beratungsstruk-
turen (vgl. Klie und Bruker 2016): z. B. Sozial-
padiatrische Zentren (SPZ), Reha-Servicestel-
len, sozialmedizinische Nachsorge nach § 43
Abs. 2 SGB V, Selbsthilfeorganisationen sowie
die erginzenden unabhingigen Teilhabebera-
tungsstellen (EUTB). Die Pflegeberatung nach
§ 7a SGB XI ist also nur eines von vielen Be-
ratungsangeboten fiir diese Zielgruppe.
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In der Kindernetzwerk-Studie berichten El-
tern pflegebediirftiger Kinder, dass sie Be-
ratung primir durch Arztinnen oder Arzte,
Selbsthilfegruppen, Therapeuten oder Thera-
peutinnen (jeweils genannt von ca. 30 bis
50 %) sowie Familie und Freunde (ca. 20 %)
erhalten (Kofahl und Liidecke 2014). Pflege-
oder Krankenkassen, die primédren Anlaufstel-
len fiir die Pflegeberatung nach § 7a SGB XI,
werden dagegen nur von 4% genannt. Die
Pflegeberatung nach § 7a SGB XI spielt dem-
nach derzeit eine eher untergeordnete Rolle
bei betroffenen Familien. Gleichzeitig berich-
ten die Befragten zu fast 30 %, dass sie mit den
Beratungen allgemein bisher nicht zufrieden
sind und iber die Hilfte schitzt die eigenen
Kenntnisse der relevanten Sozialgesetzbiicher
als gering ein (Kofahl und Liidecke 2014).
Dass jedoch entsprechende Beratungsbedarfe
vorhanden sind, zeigt bspw. die Erprobung
eines Case-Management-Konzepts fiir diese
Zielgruppe (vgl. Gerwin et al. 2013). Das Case
Management betraf zu zwei Dritteln Leistun-
gen der Kranken- und Pflegeversicherung und
nur zu 13 % bzw. 12 % Fragen der Kinder- und
Jugendhilfe sowie der Sozialhilfe (Wingenfeld
et al. 2013).

Spezialisierungen auf diese Zielgruppe ha-
ben sich im Bereich der Pflegeberatung nach
§ 7a SGB XI bereits herausgebildet: So gibt es
in Hamburg-Eppendorf einen PSP, der sich ex-
plizit an Familien mit pflegebediirftigen Kin-
dern und Jugendlichen richtet und in Berlin
sind geschulte Kinderbeauftragte an den PSP
angesiedelt. Auch in Mecklenburg-Vorpom-
mern gibt es in den PSP gezielt das Angebot
der Kinderpflegeberatung und in Rheinland-
Pfalz werden in einzelnen PSP zielgruppen-
spezifische Beratungsangebote fiir pflegebe-
diirftige Kinder und Jugendliche (mit Behin-
derung) vorgehalten. Einzelne Pflegekassen,
Dienstleister der Pflegekassen, compass priva-
te pflegeberatung und manche selbststindigen
Beraterinnen und Berater haben ebenfalls be-
sondere Angebote fiir diese Zielgruppe. Meist
ist das Angebot der Pflegeberatung nach § 7a
SGB XI aber auf dltere Menschen ausgerichtet,
sodass Familien mit pflegebediirftigen Kindern

und Jugendlichen sich von dem Angebot mog-
licherweise nicht immer angesprochen fiihlen
(Wolff et al. 2020).

16.1.2 Pflegebediirftige Menschen
mit Behinderung

Fiir die Anzahl an Menschen mit Behinderung
und Pflegebediirftigkeit gibt es keine genauen
Statistiken (Maetzel und Sulzer 2018). Schit-
zungen aus Befragungen bei pflegebediirftigen
Menschen in Privathaushalten kommen auf ei-
nen Anteil von (je nach Pflegegrad) 2 bis
11 %, die gleichzeitig Leistungen der Einglie-
derungshilfe beziehen (Zich et al. 2019). Je
nach Lebensalter, Art und Umfang sowie Zeit-
punkt des Eintritts der Behinderung sind diese
Menschen unterschiedlich stark von Exklusi-
onsrisiken sowie weiteren Beeintrichtigungen
in verschiedenen Lebensbereichen betroffen
und weisen somit auch verschiedenste (pfle-
gerische) Unterstiitzungsbedarfe auf (Maetzel
und Sulzer 2018; Maetzel et al. 2017; Bun-
desministerium fiir Arbeit und Soziales 2013).
Zudem tritt bei Menschen mit lebensbeglei-
tender (geistiger) Behinderung eine Pflegebe-
diirftigkeit tendenziell friiher im Lebensver-
lauf ein und es besteht ein erhohtes Risiko
fiir Multimorbiditidt (Hermans und Evenhuis
2014; Bundesministerium fiir Arbeit und So-
ziales 2013).

Dariiber hinaus unterscheidet sich die so-
ziale und familidre Lage von ilteren pflege-
bediirftigen Menschen mit Behinderung von
anderen pflegebediirftigen Personen. So le-
ben diese Personen seltener in einer festen
Partnerschaft (TNS Infratest Sozialforschung
und Universitit Bremen 2017; Driller et al.
2008). Bei bereits linger oder sogar lebenslang
vorliegender Behinderung sind meist die El-
tern die wichtigsten Bezugspersonen, die zum
Zeitpunkt der einsetzenden Pflegebediirftigkeit
gef. selbst pflegebediirftig oder bereits ver-
storben sind, sodass seltener auf informelle
Unterstiitzung durch ein soziales oder fami-
lidres Netzwerk zuriickgegriffen werden kann
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(Engels et al. 2016; Dieckmann et al. 2013).
Hinzu kommen andere Bildungs- und Er-
werbsbiografien, die hdufig zu geringem Ein-
kommen fithren (Bundesarbeitsgemeinschaft
der Werkstitten fiir behinderte Menschen e. V.
2018; Engels et al. 2016). Auch haben die-
se Personen teilweise nie die Erfahrung ei-
ner selbststindigen Lebensfithrung gemacht
(Dieckmann et al. 2013).

Durch die Reform der Eingliederungshilfe
mit der Umsetzung des Bundesteilhabegeset-
zes (BTHG) und die Einfiihrung des neuen
Pflegebediirftigkeitsbegriffs im Rahmen des
Pflegestirkungsgesetzes 11 (PSG II; jeweils
seit 2017) haben sich die Abgrenzungsschwie-
rigkeiten zwischen Leistungen der Pflegeversi-
cherung (SGB XI) und Leistungen der Einglie-
derungshilfe (SGB IX) weiter verstirkt (Maet-
zel und Sulzer 2018; Maetzel et al. 2017,
Udsching 2016). Dies betrifft bspw. die Ge-
wihrung von Betreuungsleistungen als Teilha-
beleistungen im Rahmen der Pflegeversiche-
rung, die gleichermaflen auch als sogenannte
Assistenzleistungen von der Eingliederungs-
hilfe zu gewihren sind (Kruse 2018; Udsching
2016). Auch wenn die Leistungen vermeint-
lich &hnlich sind, so liegt doch in der Aus-
richtung der Leistungen der Eingliederungs-
hilfe ein verstirkter Fokus auf Teilhabe, in-
dividueller Lebensfiihrung und Entwicklungs-
forderung, wihrend bei der Pflegeversicherung
die Aufrechterhaltung oder Wiedergewinnung
der Kompetenzen und Fahigkeiten im Vorder-
grund stehen (Fix 2017).

Infolge der Abgrenzungsschwierigkeiten
befiirchten insbesondere Betroffenenverbénde
und ambulante Dienste der Eingliederungshil-
fe eine mogliche Verlagerung von Leistungen
der Eingliederungshilfe hin zu Leistungen der
Pflegeversicherung und damit verbunden eine
Qualitdtsreduktion (Zich et al. 2019). Deshalb
ist es fiir die Betroffenen essentiell, dass Be-
ratungsangebote die Vor- und Nachteile der
Leistungsinanspruchnahme aus beiden SGBs
kennen. Eine Untersuchung von Maetzel et al.
(2017) in Sachsen zeigt jedoch, dass u.a. Op-

timierungsbedarfe bei der Beratung von Men-
schen mit Behinderung iliber Pflegeleistungen
bestehen. Zudem wird darauf verwiesen, dass
dltere Menschen mit einer geistigen Behin-
derung eine besonders qualifizierte Beratung
benotigen. Auch eine Studie aus Miinchen (Sa-
gner 2014) zeigt zusitzliche Beratungsbedarfe
auf: Die Betroffenen berichten von geringer
Kenntnis von Beratungsangeboten fiir Men-
schen mit Schwerbehinderung (und Pflegebe-
darf) und von mangelnder Kompetenz vorhan-
dener Beratungsstellen. Eine Befragung von
Menschen mit Behinderungen der Stadt Mag-
deburg zeigt, dass Beratungsangebote zum
Thema Pflege selten genutzt werden, wobei
nicht klar ersichtlich ist, ob damit eine Pflege-
beratung nach § 7a SGB XI oder eine andere
Beratungsform gemeint ist: 63 % der Befrag-
ten gaben an, eine Pflegeberatung bisher noch
nicht genutzt zu haben und 17 % kannten das
Angebot nicht. Von den ca. 20 %, die eine
Pflegeberatung in Anspruch genommen haben,
war knapp die Hélfte mit dem Beratungsange-
bot zufrieden und nur 15 % waren unzufrie-
den (vgl. Stabsstelle fiir Jugendhilfe-, Sozial-
und Gesundheitsplanung der Landeshauptstadt
Magdeburg 2021).

Neben den bereits genannten Anlaufstellen
fiir pflegebediirftige Kinder und Jugendliche
(mit Behinderung) gibt es fiir diese Zielgruppe
noch andere spezialisierte Anlaufstellen, wie
z.B. Medizinische Zentren fiir Erwachsene mit
Behinderung (MZEB). Des Weiteren ist im
Hinblick auf eine bedarfsgerechte Pflegebera-
tung nach § 7a SGB XI (und um die Zielgruppe
zu erreichen) eine Vernetzung und Zusam-
menarbeit mit weiteren relevanten Schnittstel-
len wie Werkstitten fiir behinderte Menschen
(WfbM), Inklusionsbetrieben sowie Tagesfor-
derstitten erforderlich. Eine zunehmende Spe-
zialisierung der Pflegeberatungsangebote nach
§ 7a SGB XI — vergleichbar mit dem PSP fiir
pflegebediirftige Kinder und Jugendliche — ist
jedoch bisher bei dieser Zielgruppe nicht zu
beobachten (vgl. Wolff et al. 2020; Braeseke
et al. 2018).
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16.1.3 Forschungsfragen

Ein Ansatz, um der Komplexitit der Situation

von pflegebediirftigen Kindern und Jugendli-

chen sowie pflegebediirftigen Menschen mit

Behinderung gerecht zu werden, kann die Pfle-

geberatung nach § 7a SGB XI sein. Die Er-

gebnisse bisheriger Untersuchungen zum Be-
ratungsgeschehen bei den beiden Zielgruppen
lassen jedoch darauf schlielen, dass diese Be-
ratungsform bisher eine untergeordnete Rolle
spielt. Ziel des vorliegenden Kapitels ist es

daher, die Pflegeberatung nach § 7a SGB XI

sowie die Verbreitung von spezialisierten Be-

ratungsstellen im Vor- und Umfeld von Pflege
fiir die beiden Zielgruppen anhand von vier

Forschungsfragen genauer zu beleuchten:

(1) Wie hiufig werden die Zielgruppen im
Rahmen der Pflegeberatung nach § 7a
SGB XI beraten?

(2) Wie werden die Zielgruppen im Rahmen
der Pflegeberatung nach § 7a SGB XI be-
raten?

(3) Gibt es flichendeckend spezialisierte Be-
ratungsangebote im Vor- und Umfeld von
Pflege fiir die Zielgruppen?

(4) Wie ist die Pflegeberatung nach § 7a
SGB XI mit den spezialisierten Beratungs-
angeboten vernetzt?

16.2 Datengrundlage und
Methodik

Die dargestellten Ergebnisse stiitzen sich auf
eine Sonderauswertung der Daten der Studie
zur Evaluation der Pflegeberatung und Pfle-
geberatungsstrukturen nach § 7a (9) SGB XI
(Wolff et al. 2020), wobei ein grofer Teil
der Ergebnisse bereits im Evaluationsbericht
2020 publiziert wurde. Die genutzten Da-
ten stammen aus zwei Online-Befragungen in
einer fiir Deutschland représentativen Klum-
penstichprobe von 26 zufillig ausgewihlten
Kreisen bzw. kreisfreien Stadten (jeweils zwei
pro Fliachenbundesland) sowie jeweils einem
zufdllig ausgewihlten Bezirk der Stadtstaa-

ten Berlin, Hamburg und Bremen (n=29 Re-
gionen), die zwischen September 2018 und
August 2019 durchgefiihrt wurden. Zu beach-
ten ist, dass die bundesweite Reprisentativitit
der Daten durch mdgliche Selektivititen in
der Teilnahmebereitschaft der Befragten be-
eintriachtigt sein kann. Details zu den Daten-
quellen finden sich in Wolff et al. (2020).

nm Befragung der Pflegeberaterinnen und
-berater, die Pflegeberatung nach § 7a
SGB Xl durchfiihren

In den 29 Regionen wurde eine Vollerhe-
bung unter den dort titigen Beraterinnen und
Beratern, die Pflegeberatungen nach § 7a
SGB XI durchfiihren, gemacht. Von den ge-
schitzt ca. 451 Personen, die entweder di-
rekt, liber eine Beratungsstelle im Vor- und
Umfeld von Pflege oder iiber die jeweilige
Pflegekasse zur Befragung eingeladen wurden,
stehen nach Bereinigung Daten von 262 Be-
raterinnen und Beratern fiir die Datenanalyse
zur Verfligung (ca. 58,1 %). Mehrheitlich sind
die Befragten in einem festen Anstellungs-
verhéltnis (n=220, 84,0 %) titig. Etwa zwei
Drittel geben an, direkt fiir Pflegekassen zu
arbeiten (n=179, 68,3 %) und ungefihr ein
Viertel arbeitet fiir einen Dienstleister (n="70,
26,7 %), seltener wurden Kommunen (n=7,
2,7 %), Pflegedienste (n=4, 1,5 %), eine an-
dere Beratungsstelle (n=8, 3,1 %) oder ein
sonstiger Arbeit- oder Auftraggeber genannt
(n=19, 7,3 %).

mm Befragung der Beratungsstellen, die
Beratung im Vor- und Umfeld von Pflege
anbieten

Von den 370 Beratungsstellen, die Beratung

im Vor- und Umfeld von Pflege und/oder Pfle-

geberatung nach § 7a SGB XI in den 29 Re-

gionen anbieten, konnten nach Bereinigung

Daten von 99 Beratungsstellen (26,8 %) in

die Auswertungen eingehen (Trigerschaft sie-

he @ Tab. 16.1). Von diesen Beratungsstellen
bieten 39 Pflegeberatung nach § 7a SGB XI an

(im Folgenden: Beratungsstellen mit Pflegebe-

ratung nach § 7a SGB XI, davon 20 PSP). Un-

ter den iibrigen 60 Beratungsstellen sind acht
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O Tab. 16.1 Trigerschaft der befragten Beratungsstellen im Vor- und Umfeld von Pflege
Tréger BST mit Pflegeberatung BST ohne Pflegebera-
nach § 7a SGB XI tung nach § 7a SGB XI
n in % n in %
Gesetzliche Kranken-/Pflegekassen 22 56,4 13 21,7
Kommune/Stadt/Landkreis 21 53,8 20 33,3
Bundesland 5 12,8 4 6,7
Freigemeinniitzige/kirchliche Trager, 13 33,3 35 58,3
Tréager der Wohlfahrtspflege
Vereine, Stiftungen 4 10,3 16 26,7
Privat-gewerbliche Triger 2 5,1 3 5,0
Andere 0 0,0 4 6,7

Anmerkung: BST = Beratungsstelle

Quelle: Befragung der Beratungsstellen; Wolff et al. 2020

Pflege-Report 2022

PSP vertreten (im Folgenden: Beratungsstellen
ohne Pflegeberatung nach § 7a SGB XI).

Alle befragten Beratungsstellen wurden
zur FErfassung der zielgruppenspezifischen
Spezialisierung nach zwei Kriterien gefragt:
(1) ob sie ihr Angebot auf die Zielgruppe
der pflegebediirftigen Kinder und Jugendli-
chen oder pflegebediirftigen Menschen mit
Behinderung ausrichten und (2) ob sie Berate-
rinnen bzw. Berater beschéftigen, die extra fiir
die Beratung der Zielgruppen ausgebildet sind.
In den Auswertungen werden einerseits bei-
de Kriterien separat beschrieben. Andererseits
wird eine allgemeine Spezialisierung einer Be-
ratungsstelle auf eine der beiden Zielgruppen
so definiert, dass mindestens eins der bei-
den Kriterien erfiillt sein muss. Beratungsstel-
len, die diese Bedingung erfiillen, werden im
Folgenden als spezialisierte Beratungsstellen
(mit/ohne Pflegeberatung nach § 7a SGB XI)
bezeichnet.

16.3 Ergebnisse

Pflegebediirftige Kinder und Jugendliche so-
wie pflegebediirftige Menschen mit Behinde-
rung sind nur zu einem geringen Anteil in den
Beratungsfillen der Pflegeberatung nach § 7a
SGB XI vertreten (vgl. @ Tab. 16.2). Pflege-
bediirftige Kinder und Jugendliche und ihre
Angehorigen machen 5,0 % des Beratungsum-
fangs einer Beraterin bzw. eines Beraters pro
Monat aus. Durchschnittlich sind dies 1,7 Rat-
suchende im Monat (SD =4,6). Dennoch kom-
men fast alle Pflegeberaterinnen und -berater
gelegentlich mit dieser Zielgruppe in Kontakt:
Nur 1,2 % geben an, keine Anfragen von dieser
Zielgruppe zu erhalten.

Im Mittel werden demgegeniiber 5,2 pfle-
gebediirftige Menschen mit Behinderung pro
Monat von einer Pflegeberaterin bzw. einem
Pflegeberater im Rahmen einer Pflegeberatung
nach § 7a SGB XI beraten (SD=13,3), was
16,0 % der Beratungsgespriche pro Monat ent-
spricht. Nur sehr selten geben die Beraterinnen
und Berater an, dass sie von der Zielgruppe
keine Anfragen erhalten (0,8 %).
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O Tab. 16.2 Mittlerer Beratungsumfang fiir die Zielgruppen pflegebediirftige Kinder und Jugendliche sowie
pflegebediirftige Menschen mit Behinderung in der Pflegeberatung nach § 7a SGB XI

Anteil ohne Anzahl beratener Anteil an allen Beratungs-  Giiltige
Anfragen Personen pro Monat gesprichen pro Monat Angaben
n in % M SD in % n

Pflegebediirftige Kinder 3 1,2 1,7 4,6 5,0 245

und Jugendliche

Pflegebediirftige Menschen 2 0,8 52 13,3 16,0 245

mit Behinderung

Quelle: Befragung der Pflegeberaterinnen und -berater
Pflege-Report 2022

@ Abb. 16.1 zeigt, dass jeweils ungefihr
die Hilfte der Beraterinnen und Berater in
der Pflegeberatung nach § 7a SGB XI spe-
zielles Informationsmaterial fiir die Beratung
der Zielgruppen nutzt. Ca. 40 % verweisen
an spezialisierte Beratungsstellen im Vor- und
Umfeld von Pflege. Ungefihr 16 % der Pfle-
geberaterinnen und -berater geben an, dass sie
fiir die Beratung der Zielgruppe pflegebediirt-
tige Kinder und Jugendliche fortgebildet sind
und ca. 13 % konnen an speziell ausgebilde-
te Kolleginnen und Kollegen verweisen. Fiir

Beratung ohne zusétzliches Material,
Verweis oder Fortbildung

Speziell zugeschnittenes
Informationsmaterial

Fort- oder Weiterbildung
flr diese Zielgruppe absolviert

Verweis an spezielle
Beratungsstellen

Verweis an speziell
ausgebildete Kollegen/innen

die Beratung von pflegebediirftigen Menschen
mit Behinderung sind fast 20 % der Befrag-
ten selbst fortgebildet und nur 5 % verweisen
an speziell ausgebildete Kolleginnen bzw. Kol-
legen. Immerhin jeweils ein Fiinftel der Be-
raterinnen und Berater berit pflegebediirftige
Kinder und Jugendliche sowie pflegebediirfti-
ge Menschen mit Behinderung ohne zusitzli-
che Mittel, eigene Fortbildung oder Verweis an
eine spezialisierte Stelle.

Um im Rahmen der Pflegeberatung nach
§ 7a SGB XI an andere spezialisierte Bera-

47,8
52,2

0 20

40 60 80 100

Pflegebediirftige Kinder/Jugendliche (n = 245)
W Pflegebediirftige Menschen mit Behinderung (n = 245)

Pflege-Report 2022

O Abb.16.1 Beratung der Zielgruppen pflegebediirftige Kinder und Jugendliche sowie pflegebediirftige Menschen mit
Behinderung in der Pflegeberatung nach § 7a SGB XI, in % (Quelle: Befragung der Pflegeberaterinnen und -berater)
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B Tab. 16.3 Beratungsstellen, die Angebot auf Zielgruppe ausrichten

Zielgruppe BST mit Pflegeberatung BST ohne Pflegeberatung
nach § 7a SGB XI (n=39) nach § 7a SGB XI (n=60)
n in % n in %

Pflegebediirftige Kinder und Jugendliche 15 38,5 10 16,7

Pflegebediirftige Menschen mit Behinderung 17 43,6 18 30,0

Anmerkung: BST = Beratungsstelle
Quelle: Befragung der Beratungsstellen
Pflege-Report 2022

tungsangebote im Vor- und Umfeld von Pflege
verweisen zu konnen, werden diese flichende-
ckend benétigt. Die Datenauswertungen zei-
gen, dass bundesweit der Anteil der Bera-
tungsstellen im Vor- und Umfeld von Pflege,
die angeben, ihr Angebot spezifisch auf die
Zielgruppen auszurichten, fiir pflegebediirfti-
ge Kinder und Jugendliche geringer ist als
fiir pflegebediirftige Menschen mit Behinde-
rung (siehe @ Tab. 16.3). Beratungsstellen oh-
ne Pflegeberatung nach § 7a SGB XI haben
zudem seltener ein spezifisch auf diese beiden
Zielgruppen ausgerichtetes Beratungsangebot.

Gleichzeitig sind insgesamt bei ca. einem
Viertel der Beratungsstellen mit Pflegebera-
tung nach § 7a SGB XI speziell fiir die-
se Zielgruppen fortgebildete Beraterinnen und
Berater titig (B Tab. 16.4). In Beratungsstellen
ohne Pflegeberatung nach § 7a SGB XI sind
nur zu 10 % Mitarbeitende mit Fortbildung

fiir pflegebediirftige Kinder und Jugendliche
bzw. 17 % Mitarbeitende mit Fortbildung fiir
pflegebediirftige Menschen mit Behinderung
beschiftigt.

Die in @ Tab. 16.3 angegebene Ausrich-
tung der Beratungsstellen im Vor- und Umfeld
von Pflege beruht dabei nicht zwingend auf ei-
ner Fortbildung der Mitarbeitenden. Unter den
Beratungsstellen im Vor- und Umfeld von Pfle-
ge mit Ausrichtung auf die Zielgruppe pflege-
bediirftige Kinder und Jugendliche sind nur in
fiinf Beratungsstellen mit Pflegeberatung nach
§ 7a SGB XI (33,3 %) und in drei der Be-
ratungsstellen ohne Pflegeberatung nach § 7a
SGB XI (30,0%) auch fortgebildete Berate-
rinnen und Berater beschiftigt. Fiir pflegebe-
diirftige Menschen mit Behinderung arbeiten
in sieben auf diese Zielgruppe ausgerichteten
Beratungsstellen mit Pflegeberatung nach § 7a
SGB XI (41,2%) und in fiinf solcher Bera-

O Tab. 16.4 Beratungsstellen, die fiir Zielgruppe fortgebildete Pflegeberaterinnen und -berater beschiftigen

Zielgruppe BST mit Pflegeberatung BST ohne Pflegeberatung
nach § 7a SGB XI (n=39) nach § 7a SGB XI (n=60)
n in % n in %

Pflegebediirftige Kinder und Jugendliche 10 25,6 6 10,0

Pflegebediirftige Menschen mit Behinderung 11 28,2 10 16,7

Anmerkung: BST = Beratungsstelle
Quelle: Befragung der Beratungsstellen
Pflege-Report 2022
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tungsstellen ohne Pflegeberatung nach § 7a
SGB XI (27,8 %) speziell dafiir weitergebilde-
te Beraterinnen und Berater.

Wenn fiir eine Spezialisierung der Bera-
tungsstelle nur eins der beiden Kriterien zu-
treffen muss (Ausrichtung des Angebots oder
Fortbildung der Beraterinnen und Berater), ha-
ben immerhin ungefdhr die Hilfte der Be-
ratungsstellen mit Pflegeberatung nach § 7a
SGB XI (n=20, 51,3 %) und ca. ein Fiinftel
der Beratungsstellen ohne Pflegeberatung nach
§ 7a SGB XI (n=13, 21,7 %) ein auf pfle-
gebediirftige Kinder und Jugendliche spezia-
lisiertes Beratungsangebot (insgesamt 33 auf
die Zielgruppe spezialisierte Beratungsstellen
im Vor- und Umfeld von Pflege). Ein auf
pflegebediirftige Menschen mit Behinderung
spezialisiertes Beratungsangebot haben 21 der
Beratungsstellen mit Pflegeberatung nach § 7a
SGB XI (53,8 %) und knapp 40 % der Be-
ratungsstellen ohne Pflegeberatung nach § 7a
SGB XI (n=23, 38,3 %; insgesamt 44 auf die
Zielgruppe spezialisierte Beratungsstellen im
Vor- und Umfeld von Pflege).

Die regionale Verfiigbarkeit von mindes-
tens einer spezialisierten Beratungsstelle im
Vor- und Umfeld von Pflege ist in @ Tab. 16.5
dargestellt. In zwei Drittel der untersuchten
Regionen ist mindestens eine Beratungsstelle
im Vor- und Umfeld von Pflege mit einem auf
pflegebediirftige Kinder und Jugendliche und
in iiber 80 % der Regionen mindestens eine

Beratungsstelle im Vor- und Umfeld von Pfle-
ge mit einem auf pflegebediirftige Menschen
mit Behinderung spezialisierten Beratungsan-
gebot vertreten. Bei der Verteilung auf stadti-
sche und lidndliche Regionen verstérkt sich der
Eindruck, dass spezialisierte Beratungsange-
bote fiir pflegebediirftige Menschen mit Behin-
derung hdufiger vertreten sind als diejenigen
fiir pflegebediirftige Kinder und Jugendliche.
Bei Letzteren zeigt sich ein stidrkeres Stadt-
Land-Gefille: Wihrend drei Viertel der stdd-
tischen Regionen ein spezialisiertes Angebot
vorweisen, sind es nur 46 % der lindlichen
Regionen. Fiir pflegebediirftige Menschen mit
Behinderung gibt es in 89 % der stidtischen
und fast drei Viertel der ldandlichen Regionen
spezialisierte Beratungsstellen im Vor- und
Umfeld von Pflege (B Tab. 16.5).

Betrachtet man die Zusammenarbeit der
Pflegeberatung nach § 7a SGB XI mit den
lokalen Anlaufstellen bzw. Akteuren genauer,
zeigt sich, dass knapp die Hilfte der Pflege-
beraterinnen und -berater, die Pflegeberatung
nach § 7a SGB XI durchfiihren, angeben, dass
sie mit Leistungserbringern der Eingliede-
rungshilfe zusammenarbeiten (n=54, 47,0 %;
n=115 giiltige Angaben), 41 % berichten von
einer Zusammenarbeit mit Kostentridgern der
Eingliederungshilfe (n=46, 40,7 %; n=113
giiltige Angaben) und ungefihr ein Drittel gibt
an, dass sie mit EUTBs vernetzt sind (n=36,
33,6 %, n=107 giiltige Angaben). Umgekehrt

B Tab.16.5 Regionen mit spezialisierten Beratungsstellen im Vor- und Umfeld von Pflege

Zielgruppe

n in % n
Pflegebediirftige Kin- 19 65,5 14
der und Jugendliche
Pflegebediirftige Men- 24 82,8 16

schen mit Behinderung

Alle Regionen (n=29) Stidtische Regionen (n=18) Lindliche Regionen (n=11)

in % n in %
77,8 5 45,5
88,9 8 72,7

Anmerkung: Die Spezialisierung der Beratungsstellen ergibt sich aus dort beschiftigen fiir die Zielgruppe
fortgebildeten Pflegeberaterinnen und -beratern und oder einem auf die Zielgruppe ausgerichteten Angebot

Quelle: Befragung der Beratungsstellen
Pflege-Report 2022
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geben von den spezialisierten Beratungsstellen
im Vor- und Umfeld von Pflege drei Viertel an,
dass sie zumindest bei manchen Beratungsfil-
len mit Pflegeberaterinnen und -beratern, die
Pflegeberatung nach § 7a SGB XI anbieten, zu-
sammenarbeiten (n=25, 73,5 %; n =34 giiltige
Angaben).

Knapp die Hilfte der Pflegeberaterinnen
und -berater, die Pflegeberatung nach § 7a
SGB XI anbieten, arbeitet zumindest in man-
chen Beratungsfillen mit der Kinder- und Ju-
gendhilfe zusammen (n=54, 47,0%, n=115
giiltige Angaben). Von den spezialisierten Be-
ratungsstellen im Vor- und Umfeld von Pflege
geben drei Viertel an, dass sie zumindest bei
manchen Beratungsfillen mit Pflegeberaterin-
nen und -beratern, die Pflegeberatung nach
§ 7a SGB XI anbieten, zusammenarbeiten
(n=19, 76,0 %; n=25 giiltige Angaben).

16.4 Zusammenfassung und
Diskussion

Die Beratung der Zielgruppen pflegebediirfti-
ge Kinder und Jugendliche und pflegebediirf-
tige Menschen mit Behinderung macht gemes-
sen an ihren Beratungsbedarfen einen eher ge-
ringen Anteil am Beratungsaufkommen inner-
halb der Pflegeberatung nach § 7a SGB XI aus.
In etwa entsprechen die beobachteten Antei-
le an monatlichen Beratungsgesprichen (5 und
16 %) auch den Anteilen, die diese Zielgrup-
pen an allen pflegebediirftigen Personen aus-
machen (ca. 4 bzw. bis zu 11 %), allerdings
wire aufgrund der besonderen Bedarfslagen
eher eine iiberproportionale Inanspruchnahme
erwartbar.

Dieses Ergebnis ist auch konsistent mit der
von Betroffenen berichteten geringen Kennt-
nis bzw. geringeren Nutzung von Beratungs-
angeboten der Pflegeversicherung aus anderen
Studien (Maetzel et al. 2017; Kofahl und Lii-
decke 2014). Dabei birgt die Pflegeberatung
nach § 7a SGB XI gerade aufgrund der bedarfs-
gerechten und sozialgesetzbuchiibergreifenden

Ausrichtung sowie aufgrund des Case Ma-
nagements grofle Potenziale, um eine mogli-
che Unzufriedenheit mit bisherigen Beratungs-
angeboten (Kofahl und Liidecke 2015; Sagner
2014) auszugleichen. Eine tiefergehende Un-
tersuchung der Betroffenenperspektive auf die
Pflegeberatung nach § 7a SGB XI war mit den
Daten der Evaluation nach § 7a (9) SGB XI
aufgrund der geringen Fallzahl der Zielgrup-
pen in der Nutzerbefragung nicht méglich. Bis-
her fehlen also neuere Studien, die die Pers-
pektive der betroffenen Zielgruppen mit beson-
deren Versorgungsbedarfen auf die Pflegebera-
tung nach § 7a SGB XI genauer untersuchen.
Dabei sollte auch erforscht werden, ob das Be-
ratungsangebot nach § 7a SGB XI in der viel-
faltigen Beratungslandschaft fiir die betrachte-
ten Zielgruppen pflegebediirftige Kinder und
Jugendliche sowie pflegebediirftige Menschen
mit Behinderung moglicherweise nicht sicht-
bar genug ist.

Die Pflegeberatung nach § 7a SGB XI
wird fiir die beiden Zielgruppen groftenteils
mit Hilfe von speziellem Informationsmaterial
oder einem Verweis an spezialisierte Bera-
tungsstellen im Vor- und Umfeld von Pflege
bzw. Kolleginnen und Kollegen erbracht, was
auch andere Studien in diesem Bereich berich-
ten (vgl. Hahnel et al. 2021). Den Ergebnissen
zufolge sind zudem nur eine Minderheit der
Beraterinnen und Berater, die Pflegeberatung
nach § 7a SGB XI durchfiihren, fiir die betrof-
fenen Zielgruppen fortgebildet (16 bis 20 %).
Selbst in Beratungsstellen im Vor- und Umfeld
von Pflege, die ihr Angebot auf diese Perso-
nen ausrichten, sind nur in 30 bis 40 % der
Fille geschulte Mitarbeitende anzutreffen. Bei
der Begleitung von Familien mit pflegebediirt-
tigen Kindern halten Wingenfeld et al. (2013)
jedoch eine Spezialisierung der Beraterinnen
und Berater fiir unbedingt erforderlich. Die
Professionalisierung der Beratung fiir pflege-
bediirftige Kinder und Jugendliche oder pfle-
gebediirftige Menschen mit Behinderung weist
hier also noch deutliche Liicken auf.

Die Zusammenarbeit mit den vielfiltigen
Akteuren in der Beratungslandschaft ist daher
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essentiell. Die berichteten Ergebnisse zeigen
zum einen, dass ungefihr die Hilfte der Be-
raterinnen und Berater, die Beratungen nach
§ 7a SGB XI anbieten, und jeweils fast drei
Viertel der auf die Zielgruppen spezialisier-
ten Beratungsstellen im Vor- und Umfeld von
Pflege zumindest bei manchen Beratungsfil-
len mit der jeweils anderen Stelle kooperieren.
Zum anderen steht der Zusammenarbeit auch
kein fehlendes Angebot an spezialisierten Be-
ratungsstellen im Wege. Selbst wenn, wie in
dieser Studie, nur Beratungsstellen im Vor-
und Umfeld von Pflege beriicksichtigt werden,
gibt es in den meisten stidtischen Regionen
und auch in drei Viertel der ldndlichen Re-
gionen fiir pflegebediirftige Menschen mit Be-
hinderung spezialisierte Beratungsstellen, was
auf eine relativ weite Verbreitung schliefen
lasst. Dagegen ist das Angebot fiir Familien
mit pflegebediirftigen Kindern und Jugendli-
chen etwas weniger verbreitet und weist v. a.
im landlichen Raum noch groBere Liicken auf.

Allerdings scheinen sich zumindest fiir
pflegebediirftige Kinder und Jugendliche auch
bereits mehr und mehr Angebote der Pfle-
geberatung nach § 7a SGB XI zu professio-
nalisieren. So sind dem zunichst einzigarti-
gen, auf Kinder und Jugendliche spezialisier-
ten PSP in Hamburg weitere Entwicklungen
gefolgt, z. B. in Berlin, Mecklenburg-Vorpom-
mern und Rheinland-Pfalz. Auch halten ein-
zelne Pflegekassen und Dienstleister ebenso
wie compass private pflegeberatung gezielte
Angebote vor. Mit der Entwicklung eines ent-
sprechenden Curriculums zur Pflegeberatung
nach § 7a SGB XI mit dem Schwerpunkt Kin-
der und Jugendliche wurde ebenfalls bereits
eine entsprechende Voraussetzung geschaffen
(vgl. Zoller und Graffmann-Weschke 2020).
Fiir die Zielgruppe der pflegebediirftigen Kin-
der und Jugendlichen ist demnach zukiinftig
mit einer Entwicklung der Pflegeberatung nach
§ 7a SGB XI hin zu einer groBeren Speziali-
sierung und Professionalisierung zu rechnen,
was auch seitens der Interessenverbinde be-
firwortet wird. Neben der Entwicklung und
Bereitstellung spezifischer Beratungsangebo-

te fiir diese Zielgruppe werden auch digitale
Beratungsangebote empfohlen (vgl. wir pfle-
gen! Interessenvertretung und Selbsthilfe pfle-
gender Angehoriger e. V. 2021). Dass digitale
Angebote Potenziale bergen, zeigte bspw. ein
wihrend der Pandemie durchgefiihrtes Pilot-
projekt, in dem die Pflegeberatung (nach § 7a
SGB XI) als Videoberatung erprobt wurde. Fiir
Familien mit pflegebediirftigen Kindern erwies
sich dies aufgrund der zeitlichen Flexibilitét
als besonders hilfreich (compass private pfle-
geberatung GmbH 2021). Da diese Zielgruppe
hiufig auch eine Behinderung aufweist, sind
dabei auch Synergieeffekte fiir pflegebediirt-
tige Menschen mit Behinderung zu erwarten.
Digitale Pflegeberatungsangebote oder Pflege-
Apps mit Beratungsfunktionen (zunichst oh-
ne Spezialisierung fiir eine Zielgruppe) wer-
den zunehmend auch von den Pflegekassen
oder deren Dienstleistern eingefiihrt. Der Nut-
zen dieser Angebote aus Sicht der Betroffenen
muss jedoch noch néher untersucht werden.

16.5 Fazit

Die sektor- und sozialgesetzbuchiibergreifende
Beratung fiir pflegebediirftige Menschen mit
komplexen Versorgungsbedarfen kann trotz
ggf. etablierter Strukturen an ihre Grenzen sto-
Ben. Die nach wie vor leistungsgerichtete Sicht
der einzelnen Leistungstriger und -erbringer in
Deutschland ist fiir iibergreifende Strukturen
hinderlich. Daher spielt nicht nur die Qua-
lifikation in Hinblick auf die Erfiillung der
Beratungsbedarfe eine mafigebliche Rolle —
vielmehr ist die Beratung auch auf Kooperatio-
nen an den Schnittstellen angewiesen, um sek-
toreniibergreifende Zuginge zu sichern (Klie
und Bruker 2016). Eine gut vernetzte Beratung
ist daher fiir Betroffene aufgrund der Vielfalt
der vorhandenen Beratungs- und Anlaufstel-
len und der héufig daraus resultierenden Un-
iibersichtlichkeit essentiell. Da Netzwerkarbeit
auch ein fester Bestandteil der Pflegeberatung
nach § 7a SGB XI und Care Management ex-
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plizit Aufgabe der PSP ist (vgl. Braeseke et al.
2018), werden auch hier die Potenziale dieser
Beratungsform fiir die Zielgruppen sichtbar.

Inwieweit zukiinftig — insbesondere fiir die
vergleichsweise kleine Zielgruppe der pflege-
bediirftigen Kinder und Jugendlichen — iiberall
spezialisierte Ansprechpersonen, v.a. im Sin-
ne eines Case Managements, vorhanden sein
miissen, ist fraglich. Eine auf regionaler Ebene
zentrale Anlaufstelle mit einem spezialisier-
ten Case Management konnte, wie Wingenfeld
et al. (2013) empfehlen, auch eine Losung
sein. Die Pflegeberatung nach § 7a SGB XI
mit dem ihr inhdrenten Case Management und
der sozialgesetzbuchiibergreifenden Ausrich-
tung konnte demnach diese Funktion bspw.
mittels einer regionalen, von den Pflegekassen
gemeinsam einzurichtenden Stelle (falls vor-
handen: ggf. in einem PSP) ausfiillen. Bei gu-
ter Vernetzung dieser zentralen Stelle mit der
ortlich bereits vorhandenen vielféltigen Bera-
tungsstruktur kann so gewdhrleistet werden,
dass Betroffene einerseits iiber die bereits ge-
nannten zahlreichen Anlaufstellen direkt vor
Ort Hilfe erhalten und/oder andererseits bei
weiterfiihrendem Bedarf zuverléssig an diese
qualifizierte Stelle weiterverwiesen werden.

Die Pflegeberatung nach § 7a SGB XI kann
also mit dem umfassenden Beratungsauftrag
und dem Ziel, eine passgenaue, an der indivi-
duellen Situation ausgerichtete Versorgung zu
organisieren (einschlieflich der Beratung zur
Entlastung pflegender Angehoriger), bei ad-
dquater Vernetzung mit den bereits bestehen-
den vielfiltigen Beratungsangeboten eine Lii-
cke fiillen und die Personen mit besonderen
Versorgungsbedarfen, wenn notig mittels Case
Management, unterstiitzen.
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== Zusammenfassung

Der Beitrag liefert ein ausfiihrliches Bild zum
Stand der Pflegebediirftigkeit und der gesund-
heitlichen Versorgung der Pflegebediirftigen in
Deutschland. Die Analysen basieren auf GKV-
standardisierten AOK-Daten. Sie zeigen Prd-
valenz, Verldufe und Versorgungsformen der
Pflege sowie Kennzahlen zur gesundheitlichen
Versorgung der Pflegebediirftigen. Im Fokus
stehen die Inanspruchnahme von drztlichen
und stationdren Leistungen, Polymedikation
und Verordnungen von PRISCUS-Wirkstoffen
und Psychopharmaka. Die Ergebnisse werden
der Versorgung der Nicht-Pflegebediirftigen
gleichen Alters gegeniibergestellt und differen-
ziert nach Schwere der Pflegebediirftigkeit und
Versorgungssetting ausgewiesen.

The article provides empirical insights on the
scope and state of long-term care services in
Germany. This includes health service provi-
sion for persons in need of care. The article
lays out key figures regarding the prevalence,
pathways and forms of care based on stan-
dardised AOK statutory health insurance data.
An additional focus lies on the use of out-
patient and inpatient health care services as
well as on polypharmacy and prescriptions of
PRISCUS medication and psychotropic drugs.
Findings are contrasted with data on members
of the same age group who are not in need of
care and discussed in relation to the severity
of the need of care and the care provision set-
ting.

17.1 Datengrundlage und
Methodik

Die Analysen basieren auf verschliisselten Ab-
rechnungsdaten der AOK. Fiir die soziale
Pflegeversicherung (SPV) steht dem Wissen-
schaftlichen Institut der AOK (WIdO) seit
2015 ein bundesweiter Datensatz zur Verfii-
gung. Diesen Daten ist der Personenbezug
entzogen, sie konnen aber sowohl jahresiiber-

greifend als auch in Kombination mit wei-
teren im WIdO vorliegenden Abrechnungs-
informationen der gesetzlichen Krankenversi-
cherung (GKV) analysiert werden. Fiir das
Datenjahr 2020 ist zu beriicksichtigen, dass
die Covid-19-Pandemie die ansonsten iiber
die Jahre relativ konstanten Inanspruchnahme-
Muster und damit einhergehenden dokumen-
tierten Abrechnungsinformationen und Dia-
gnosen wesentlich verédndert hat. Fiir alle dar-
gelegten Analysen gilt insofern, dass die Ef-
fekte der Pandemie bei der Interpretation der
beschriebenen Versorgungsaspekte und insbe-
sondere der beobachteten Verdnderungsraten
zum Vorjahr zu beriicksichtigen sind. An eini-
gen Stellen wurden nochmals explizit entspre-
chende Hinweise ergénzt.

Fiir die Standardisierung der AOK-Rou-
tinedaten wurde die amtliche Statistik {iber
die Versicherten der GKV (KM 6) mit dem
Erhebungsstichtag 1. Juli eines Jahres verwen-
det. Die Darstellung der AOK-Routinedaten
erfolgt demnach so, als wiirden die AOK-Ver-
sicherten bezogen auf Fiinf-Jahres-Altersklas-
sen die gleiche Alters- und Geschlechtsstruk-
tur wie die gesamte gesetzlich krankenver-
sicherte Bundesbevolkerung aufweisen. Ver-
zerrungen der Ergebnisse durch Alters- und
Geschlechtsunterschiede zwischen AOK- und
GKV-Population sind damit ausgeglichen und
die Ubertragbarkeit der Informationen wird
erhoht. Fiir andere Einflussgroflen auf die In-
anspruchnahme von Pflege- oder Gesundheits-
leistungen gilt dies nicht. An einigen Stellen
wird auf die amtliche Statistik PG 2 ,Leis-
tungsempfanger nach Pflegegraden, Alters-
gruppen und Geschlecht des Bundesminis-
teriums fiir Gesundheit zuriickgegriffen. Die
PG 2 ist als stichtagsbezogene Statistik von
allen SPV-Triagern zum 30. Juni bzw. 31. De-
zember zu erstellen und zu melden. Die statis-
tischen Berechnungen und graphischen Aufbe-
reitungen wurden mit Hilfe der Statistiksoft-
ware R (4.0.3) unter Verwendung folgender
Pakete erstellt: RODBC (1.3-17), dplyr (1.0.0),
tidyverse (1.3.0), maptools (1.0-1), rgdal (1.5-
18) und ggplot2 (3.3.2).
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17.2 Pflegepravalenzen und
Versorgungsformen
bei Pflegebediirftigkeit

Prdvalenz der
Pflegebediirftigkeit

17.2.1

Pflegebediirftige nach Alter und
Geschlecht

Mit Ende des Jahres 2020 waren laut amtli-
cher Statistik der Sozialen Pflegeversicherung
4,3 Mio. Personen pflegebediirftig, davon et-
was weniger als zwei Drittel (61,7 %) Frauen
(2,7 Mio. Pflegebediirftige). Mehr als die Half-
te der Pflegebediirftigen (52,0 %) sind 80 Jahre
und élter (2,3 Mio. Pflegebediirftige). Rund
ein Zwanzigstel der Pflegebediirftigen (5,7 %)
sind Kinder und Jugendliche (244 Tsd. Perso-
nen) (B Abb. 17.1).

Mit zunehmendem Alter steigt die
Wabhrscheinlichkeit, pflegebediirftig zu sein
(8 Abb. 17.2). Sind im Jahr 2020 bei Kindern
und Jugendlichen sowie Personen im erwerbs-
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Geschlechterverteilung der Pflegebediirftigen (GKV)
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B Abb. 17.1 Pflegebediirftige in der GKV nach Alter
und Geschlecht, in % (2020) (inkl. Pflegebediirftige, die
Pflege in vollstationdren Einrichtungen der Hilfe fiir be-
hinderte Menschen nach § 43a SGB XI erhalten). (Quelle:
Amtliche Statistik PG 2, Amtliche Statistik KM 6)

fahigen Alter zwischen einem und zwei von
100 gesetzlich Krankenversicherten pflegebe-
diirftig, betrifft dies bei den 75- bis 79-Jahrigen
bereits jede sechste Person (15,9 %). In den

Anteil der Pflegebediirftigen an den gesetzlich Versicherten
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O Abb.17.2 Anteil der Pflegebediirftigen an den gesetzlich Versicherten nach Alter und Geschlecht, in % (2020) (inkl.
Pflegebediirftige, die Pflege in vollstationdren Einrichtungen der Hilfe fiir behinderte Menschen nach § 43a SGB XI
erhalten). (Quelle: Amtliche Statistik PG 2, Amtliche Statistik KM 6)
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Anteil der Pflegebediirftigen an den gesetzlich Versicherten (2011-2020)
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O Abb. 17.3 Anteil der Pflegebediirftigen an den gesetzlich Versicherten im Zeitverlauf, in % (2011-2020) (inkl.
Pflegebediirftige, die Pflege in vollstationdren Einrichtungen der Hilfe fiir behinderte Menschen nach § 43a SGB XI
erhalten). (Quelle: Amtliche Statistik PG 2, Amtliche Statistik KM 6)

hochsten Alterssegmenten verdreifacht sich
diese Privalenzrate auf 48 % bei den 85- bis
89-Jahrigen. Bei den iiber 90-Jdhrigen sind
zwei Drittel der Personen (67,8 %) pflegebe-
diirftig. Mit steigendem Alter unterscheidet
sich zudem deutlich die Pflegeprivalenz zwi-
schen Minnern und Frauen (B Abb. 17.2):
Wihrend etwas mehr als ein Drittel der 85-
bis 89-jahrigen Ménner (38,8 %) von Pflege-
bediirftigkeit betroffen sind, betrifft dies mehr
als die Hilfe aller Frauen (53,5 %) im glei-
chen Alterssegment. Bei den iiber 90-jdhrigen
Minnern ist schlieBlich etwas mehr als je-
der Zweite (57,3 %) pflegebediirftig, bei den
gleichaltrigen Frauen hingegen sind es rund
zwei Drittel (71,7 %).

Pflegebediirftigkeit im Zeitverlauf

Die Zahl der Pflegebediirftigen ist innerhalb
der letzten zehn Jahre deutlich gestiegen: Im
Jahr 2020 waren im Durchschnitt 5,9 % der
gesetzlich versicherten Bundesbiirger pflege-
bediirftig (B Abb. 17.3). Zehn Jahre friiher,
im Jahr 2011, betraf dies lediglich 3.4 %,
was einem Anstieg um 73 % entspricht. Be-
reinigt man die Werte um die fortschreitende
Alterung der Gesellschaft und legt fiir alle
Jahre die Alters- und Geschlechtsstruktur der
GKYV-Versicherten des Jahres 2020 zugrunde,
dann fdllt der Anteil deutlich schwicher aus
(8 Abb. 17.3): Bereits 2011 waren demgeméf
3,8% der gesetzlich Versicherten pflegebe-
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diirftig gewesen, der Anstieg bis zum 2020er
Wert betrigt dann noch 56 %. Folglich ldsst
sich die beobachtete Zunahme der Pflegepri-
valenz zwischen 2011 und 2020 nur zu ei-
nem Teil auf die Entwicklung der Alters- und
Geschlechtsstruktur der Bevolkerung zuriick-
fiihren. Die deutliche Zunahme der Pflegepri-
valenz ab 2016 ist mit der Einfithrung des
neuen Pflegebediirftigkeitsbegriffs im Januar
2017 verbunden. Mit der Reform war u. a. die
Erwartung verbunden, dass sich der Zugang zu
Leistungen der Pflegeversicherung weiter ver-
bessert.

Deutlich wird in 8 Abb. 17.3, dass der Zu-
wachs an Pflegebediirftigen mit Pflegegrad 1
den Anstieg der Pflegeprivalenz zu einem gro-
Ben Teil begriindet: Pflegebediirftig mit Grad 2
bis 5 sind lediglich 5,2 % von 100 gesetzlich
Versicherten und der Pridvalenzanstieg unter
Bereinigung der fortschreitenden Alterung der
Gesellschaft seit 2011 liegt bezogen auf diese
Gruppe bei noch 36 %. Dennoch ist festzu-
halten, dass demographiebereinigt der Anteil
gesetzlich Versicherter mit Pflegebediirftigkeit
mit Grad 2 bis 5 in den Jahren 2019 und 2020
um rund 5% gestiegen ist. Lassen sich die
iberproportionalen Veridnderungsraten in den
Jahren 2017 und 2018 als Reformwirkung er-
kldren, sind die Ursachen fiir den weiteren
Pflegeprivalenzanstieg zu eruieren, der iiber
dem demographiebedingt zu erwartenden An-
stieg liegt.

Schwere der Pflegebediirftigkeit

Seit Einfiihrung des neuen Pflegebediirftig-
keitsbegriffs im Januar 2017 unterteilt sich die
Schwere der Pflegebediirftigkeit definitorisch
in fiinf Pflegegrade (zuvor drei Pflegestufen).
Jeder achte Pflegebediirftige hat im Jahr 2020
laut amtlicher Statistik ,,geringe Beeintréchti-
gungen der Selbstiandigkeit oder der Fahigkei-
ten* (Pflegegrad 1; 12,5 %), 41 % wiesen ,,er-
hebliche Beeintriachtigungen® (Pflegegrad 2)
auf. Im Schnitt ein Viertel der Pflegebediirt-
tigen ist von ,,schweren Beeintrichtigungen*
(Pflegegrad 3; 28,3%) bzw. von ,,schwers-
ten Beeintrichtigungen® (Pflegegrad 4 und 5;
18,6 %) betroffen. Die Pflegeschwere hat sich
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Anteil der Pflegebedirftigen nach Pflegegrad
im Zeitverlauf (2017-2020)
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O Abb.17.4 Anteil der Pflegebediirftigen nach Schwere
der Pflegebediirftigkeit (2017-2020), in % (inkl. Pflege-
bediirftige, die Pflege in vollstationiren Einrichtungen der
Hilfe fiir behinderte Menschen nach § 43a SGB XI erhal-
ten). (Quelle: Amtliche Statistik PG 2)

in diesem kurzen zeitlichen Verlauf deutlich
verdndert. @ Abb. 17.4 zeigt auf, dass der An-
teil Personen in den Pflegegraden 2, 4 und 5
abnimmt, der Anteil mit Pflegegrad 1 hingegen
deutlich zunimmt. Bei der Interpretation dieser
Verinderungen ist die formale Uberleitung al-
ler Pflegebediirftigen im Reformjahr 2017 zu
beachten. Es ist davon auszugehen, dass sich
die faktische Privalenz der neuen Pflegegrade
erst im Zeitverlauf herauskristallisiert.

17.2.2 Versorgungsformen bei
Pflegebediirftigkeit

Versorgungsformen nach Alter und
Geschlecht

Die folgenden Analysen vergleichen ambu-
lant und vollstationér versorgte Pflegebediirt-
tige (§ 43 SGB XI). Die Betrachtung der
ambulant Gepflegten unterscheidet zwischen
Empfingern reiner Geldleistungen (d.h. Per-
sonen mit Pflegegeldbezug (§ 37 SGB XI)
ohne jegliche weitere Unterstiitzung durch ei-
nen ambulanten Pflegedienst (im Sinne des
§ 36 SGB XI) und solchen mit Sachleistungs-



(§ 36 SGB XI) bzw. Kombinationsleistungs-
bezug (§ 38 SGB XI)). Im Jahr 2020 wur-
den vier von fiinf Pflegebediirftigen (79,4 %)
in ihrer hiuslichen Umgebung betreut: Die
Hilfte aller Pflegebediirftigen (59,6 %) bezog
ausschlieBlich Pflegegeld (B Abb. 17.5). Ein
Fiinftel (19,8 %) entschied sich entweder fiir
eine Kombination aus Geld- und Sachleistung
oder fiir den alleinigen Bezug von Sachleis-
tungen. Jede fiinfte pflegebediirftige Person
(20,7 %) wurde in einem stationdren Pflege-
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Anteil der Pflegebediirftigen
nach Versorgungsform (2015-2020)
2015 52,2 21,7 26,1
2016 52,9 AW 25,4
2017 54,4 21,3 24,3
2018 55,9 20,9 23,3
2019 57,5 20,4 22,1
2020 59,6 19,8 20,7
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O Abb. 17.5 Anteil der Pflegebediirftigen nach Ver-
sorgungsform im Jahresvergleich, im Durchschnitt der
Monate, in % (2015-2020) (ohne Pflegebediirftige mit
Pflegegrad 1 sowie ohne Pflegebediirftige, die Pflege in
vollstationdren Einrichtungen der Hilfe fiir behinderte
Menschen nach § 43a SGB XI erhalten). (Quelle: AOK-
Daten, standardisiert auf die gesetzlich Versicherten (Amt-
liche Statistik KM 6 2020))

heim versorgt. Hervorzuheben ist, dass durch
die Zunahme von ambulant Versorgten der An-
teil vollstationdr Versorgter zwar riicklaufig
ist; die absolute Anzahl iiber die Jahre jedoch
konstant verbleibt.

Die Unterschiede zwischen den Versor-
gungsformen sind weniger geschlechts- als
vielmehr altersabhingig (B Abb. 17.6): Leis-
ten bei pflegebediirftigen Kindern und Jugend-
lichen nahezu immer die Angehorigen die
Versorgung (Pflegegeld), trifft dies bei Per-
sonen im Alter von 20 bis 59 Jahren auf
rund 80 % der Frauen und Miénner zu. Auch

Anteil der Pflegebediirftigen nach Versorgungsform innerhalb der Alters- und Geschlechtsgruppen

Maénner
27, 2 85-89 54,7
218 | 236 80-84 60,3
192 | 218 75-79 634
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O Abb. 17.6 Anteil der Pflegebediirftigen nach Versorgungsform, innerhalb der Alters- und Geschlechtsgruppen, im
Durchschnitt der Monate, in % (2020) (ohne Pflegebediirftige mit Pflegegrad 1 sowie ohne Pflegebediirftige, die Pflege
in vollstationdren Einrichtungen der Hilfe fiir behinderte Menschen nach § 43a SGB XI erhalten). (Quelle: AOK-Daten,
standardisiert auf die gesetzlich Versicherten (Amtliche Statistik KM 6 2020))
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B Abb. 17.7 Anteil der Pflegebediirftigen nach Alter, innerhalb der Versorgungsform und Geschlechtsgruppe im
Durchschnitt der Monate, in % (2020) (ohne Pflegebediirftige mit Pflegegrad 1 sowie ohne Pflegebediirftige, die Pflege
in vollstationdren Einrichtungen der Hilfe fiir behinderte Menschen nach § 43a SGB XI erhalten). (Quelle: AOK-Daten,

standardisiert auf die gesetzlich Versicherten (Amtliche Statistik KM 6 2020))

Pflegebediirftige zwischen 60 und 74 Jahren
sind noch iiberwiegend reine Geldleistungs-
bezieher, ab 75 Jahren bei den Frauen und
erst ab 90 Jahren bei den Ménnern sinkt die-
ser Wert deutlich. Komplementér steigt der
Anteil von Pflegebediirftigen in vollstationa-
ren Pflegeeinrichtungen. Wéhrend in jiingeren
Jahren Minner wesentlich hiufiger als Frauen

vollstationdr versorgt werden, kehrt sich die-
ses Verhiltnis ab einem Alter von 85 Jahren
um.
Innerhalb der einzelnen Versorgungs-
formen variiert die Altersverteilung bei
geschlechtsspezifischer Betrachtung eben-
so (BADbb. 17.7): Mehr als drei Viertel
(76,7 %) der vollstationdar gepflegten Frau-
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en sind mindestens 80 Jahre alt, die Minner
sind mit einem entsprechenden Anteil von
50 % hingegen im Durchschnitt deutlich jiin-
ger. Ein dhnliches Bild zeigt sich bei den
ambulant gepflegten Empfingerinnen und
Empfingern von Pflegegeld sowie von Sach-
oder Kombinationsleistungen. Der Anteil an
Pflegebediirftigen in den obersten Altersde-
kaden ist in allen Versorgungsformen bei den
Frauen deutlich hoher als bei den Minnern
(8 Abb. 17.7).

Versorgungsform stationar nach
Bundesland

Der Anteil der vollstationir versorgten Pfle-
gebediirftigen, der sich 2020 im Bundes-
durchschnitt auf 21 % beléuft, variiert regio-
nal erheblich. B Abb. 17.8 zeigt die Pflege-
heimquoten je Bundesland, bereinigt um ldn-
derspezifische Alters- und Geschlechtsunter-
schiede. Bundesldnder, die trotz Alters- und
Geschlechtsbereinigung deutlich iiberdurch-
schnittliche Quoten aufweisen, sind Schles-
wig-Holstein (28,6 %), Bayern (25,1 %) so-
wie Sachsen-Anhalt (24,2 %). Die niedrigs-
ten Anteile von Personen in vollstationédrer
Pflege finden sich in Brandenburg (16,7 %),
Hessen (17,6 %) und Nordrhein-Westfalen
(17,8 %).

Schwere der Pflegebediirftigkeit
nach Versorgungsformen

Die Schwere der Pflegebediirftigkeit ist zwi-
schen den Versorgungsformen unterschiedlich
verteilt. Wihrend im Jahr 2020 56 % der reinen
Pflegegeldbeziehenden Pflegegrad 2 aufwie-
sen, waren dies in der vollstationdren Pflege
nur 17 %. Gleichsam ist hier knapp jede zweite
Person (48,1 %) von schwersten Beeintrach-
tigungen (Pflegegrad 4 und 5) betroffen, von
den Geldleistungsempfingern lediglich 14 %
(8 Abb. 17.9). In umgekehrter Aufschliisse-
lung — wie verteilen sich die Personen ei-
nes Pflegegrades auf die Versorgungsformen
— zeigt sich: Drei Viertel der Menschen mit
Pflegegrad 2 (73,1 %) beziehen demnach aus-

Anteil der Pflegebediirftigen
in vollstationarer Pflege

Bundesdurchschnitt 20,7

16,7 bis 18,2
18,3 bis 19,2
¥ 19,3 bis 21,6
W 21,7 bis 23,7
M 23,8 bis 28,6

Pflege-Report 2022

O Abb. 17.8 Anteil der Pflegebediirftigen in vollstatio-
nirer Pflege nach Bundesland im Durchschnitt der Mona-
te, in % (2020) (ohne Pflegebediirftige mit Pflegegrad 1
sowie ohne Pflegebediirftige, die Pflege in vollstationa-
ren Einrichtungen der Hilfe fiir behinderte Menschen nach
§ 43a SGB XI erhalten). (Quelle: AOK-Daten, standar-
disiert auf die gesetzlich Versicherten (Amtliche Statistik
KM 6 2020))

schlieBlich Geldleistungen, deutlich weniger
als jede zehnte Person (7,6 %) wird vollstatio-
ndr versorgt. Mit Zunahme des Pflegegrades
steigt der Anteil der Personen im Pflegeheim
deutlich — 42 bzw. 53 % der schwerstpflegebe-
diirftigen Personen mit Pflegegrad 4 und 5 sind
vollstationir versorgt (8 Abb. 17.9).
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Anteil der Pflegebediirftigen
nach Versorgungsform je Pflegegrad
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O Abb.17.9 Anteil der Pflegebediirftigen differenziert nach Pflegegrad je Versorgungsform (a) sowie differenziert nach
Versorgungsform je Pflegegrad (b), im Durchschnitt der Monate, in % (2020) (ohne Pflegebediirftige mit Pflegegrad 1
sowie ohne Pflegebediirftige, die Pflege in vollstationdren Einrichtungen der Hilfe fiir behinderte Menschen nach § 43a
SGB XI erhalten). (Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf die gesetzlich Versicherten (Amtliche Statistik KM 6 2020))

17.2.3 Ambulante Unterstiitzungs-
und Entlastungsleistungen

Ambulant versorgte Pflegebediirftige haben
die Moglichkeit, zusitzlich zum Pflegegeld
bzw. parallel zur erginzenden Versorgung
durch einen Pflegedienst weitere Unterstiit-
zungsleistungen fiir Pflegebediirftige zu be-
zichen. Geld- und Sachleistungen konnen

z.B. mit einer Tages- und Nachtpflege (§ 41
SGB XI) erginzt werden. Die Pflegebediirt-
tigen konnen hierdurch fiir bestimmte Zeiten
im Tagesablauf in einer entsprechenden teil-
stationdren Einrichtung betreut und gepflegt
werden. Neben den Leistungen zur Abdeckung
des tdglichen Hilfebedarfs gibt es fiir ambu-
lant versorgte Pflegebediirftige Angebote der
Verhinderungs- (§ 39 SGB XI) und Kurzzeit-
pflege (§ 42 SGB XI), um die Hauptpflegeper-
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Anteil der Pflegebediirftigen nach Versorgungsart
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O Abb. 17.10 Anteil der Pflegebediirftigen nach Versorgungsart mit und ohne zusitzliche Unterstiitzungs- und Ent-
lastungsleistung, im Durchschnitt der Monate, in % (2020) (ohne Pflegebediirftige mit Pflegegrad 1 sowie ohne
Pflegebediirttige, die Pflege in vollstationidren Einrichtungen der Hilfe fiir behinderte Menschen nach § 43a SGB XI
erhalten). (Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf die gesetzlich Versicherten (Amtliche Statistik KM 6 2010))

son fiir einige Wochen im Jahr zu entlasten.
Kurzzeitpflege kann dariiber hinaus nach ei-
nem Krankenhausaufenthalt genutzt werden,
um den Ubergang in die weitere Pflege abzu-
sichern oder als Ersatzpflege in Krisensitua-
tionen, in denen héusliche Pflege nicht mog-
lich oder nicht ausreichend ist, zum Einsatz
kommen. Pflegebediirftige in hduslicher Pflege
haben ferner Anspruch auf einen Entlastungs-
betrag (§ 45b SGB XI) in Hohe von bis zu
125 € pro Monat zur Erstattung von Aufwen-
dungen im Rahmen der Inanspruchnahme von
Tages- oder Nachtpflege, Kurzzeitpflege, Leis-
tungen der ambulanten Pflegedienste im Sinne
des § 36 SGB XI und Leistungen der nach
Landesrecht anerkannten Angebote zur Unter-
stiitzung im Alltag im Sinne des § 45a SGB XI.

Ubersicht zur Inanspruchnahme

O Abb. 17.10 und 17.11 zeigen die Inan-
spruchnahme der oben genannten ambulanten

Unterstiitzungsleistungen. Besonders auffil-
lig ist dabei die geringe Inanspruchnahme
von Unterstiitzungsleistungen durch Pflege-
geldbeziehende: Zwei von Dreien (67,8 %;
@ Abb. 17.11) nutzen keine einzige weitere
ambulante Unterstiitzungs- und Entlastungs-
leistung. Dies sind 40 % aller Pflegebediirfti-
gen (B Abb. 17.10). Genau umgekehrt ist es
bei den Pflegehaushalten mit Einbindung eines
ambulanten Pflegedienstes (Sach- oder Kom-
binationsleistung): Deutlich mehr als zwei
Drittel (70,7 %; B8 Abb. 17.11) beziehen hier
erginzende unterstiitzende Leistungen. Ge-
messen an allen Pflegebediirftigen sind dies
14 % aller Pflegebediirftigen (B Abb. 17.10).
Ein Fiinftel der Pflegebediirftigen (20,7 %) be-
findet sich in vollstationérer Pflege. Sowohl der
Anteil der Geld- wie auch der Sachleistungs-
empfinger mit zusitzlicher Unterstiitzungs-
und Entlastungsleistung hat im Zeitverlauf
deutlich zugenommen, im Jahr 2020 stagniert
die Nutzung jedoch bzw. ist leicht riicklaufig
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Inanspruchnahme der Unterstiitzungsleis-
tungen von Pflegegeldempféngern
(2015-2020)

2015 83,8
2016 80,3
2017 73,3

2018 69,8
2019 67,
2020 67,8

(IJ 2I5 SIO 7I5 1(I)O
Anteil
Ohne Unterstiitzungsleistung
B Mit Unterstltzungsleistung
a

Inanspruchnahme der Unterstiitzungsleis-
tungen von Sach- oder Kombinations-
leistungsempfangern (2015-2020)

2015 66,1
2016 57,7
(IJ 2I5 5I0 7I5 1(I)0
Anteil
Ohne Unterstiitzungsleistung
B Mit Unterstitzungsleistung

b
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B Abb.17.11 Anteil der ambulant Pflegebediirftigen mit
und ohne zusitzliche Unterstiitzungs- und Entlastungsleis-
tung im Jahresvergleich, im Durchschnitt der Monate, in %
(2015-2020) (ohne Pflegebediirftige mit Pflegegrad 1 so-
wie ohne Pflegebediirftige, die Pflege in vollstationdren
Einrichtungen der Hilfe fiir behinderte Menschen nach
§ 43a SGB XI erhalten). (Quelle: AOK-Daten, standar-
disiert auf die gesetzlich Versicherten (Amtliche Statistik
KM 6 2020))

(B Abb. 17.11). Es liegt nahe, dass dies auf
die pandemiebedingten Einschrinkungen der
Angebote zuriickzufiihren ist.
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O Abb. 17.12 stellt die Inanspruchnah-
me von ambulanten Unterstiitzungs- und Ent-
lastungsleistungen durch ambulant versorgte
Pflegebediirftige in der eigenen Hiuslichkeit
(mindestens in einem Monat) fiir das Jahr
2020 dar. Sie differenziert dabei zwischen der
zeitpunktbezogenen (Durchschnitt der Mona-
te) und der zeitraumbezogenen (Jahresdurch-
schnitt!) Betrachtung. Die Jahresbetrachtung
ermdoglicht insbesondere eine genauere Dar-
stellung der Inanspruchnahmeraten fiir die
Nutzenden von Kurzzeit- und Verhinderungs-
pflege, da diese Leistungen nicht durchgehend
iiber das ganze Jahr in Anspruch genommen
werden, sodass eine Darstellung im Durch-
schnitt der Monate diesen Anteil unterschit-
zen wiirde. Folglich ergibt die Jahresanaly-
se durchgingig hohere Inanspruchnahmeraten
der in @ Abb. 17.12 gelisteten Leistungen als
die Berechnung des jeweiligen Monatsdurch-
schnitts. Im Jahresverlauf 2020 nutzte fast jede
dritte pflegebediirftige Person mindestens ein-
mal Leistungen der Verhinderungspflege und
Kurzzeitpflege (29,9 % der Empfiangerinnen
und Empfinger von Pflegegeld und 27,8 % je-
ner von Sach- oder Kombinationsleistungen).
Im Bereich der Verhinderungspflege kommt
der stundenweisen Unterstiitzung die hochste
Bedeutung zu (16,8 bzw. 18,1 %). Kurzzeit-
pflege erhielt rund jede zehnte pflegebediirfti-
ge Person (5,5 bzw. 8,5 %) mindestens einmal
im Laufe des Jahres 2020.

Inanspruchnahme im Zeitverlauf

Die Inanspruchnahme der ambulanten
Unterstiitzungs- und  Entlastungsleistung
hat seit 2015 deutlich zugenommen

(B Abb. 17.13). Dies hingt damit zusam-

1 Die Jahresbetrachtung erfasst alle Pflegebediirftigen,
die mindestens einmal im Gesamtzeitraum 2020 die
entsprechende Unterstiitzung bezogen haben; jedoch
nur, wenn sie im zugrunde liegenden Monat auch
Pflegegeld- bzw. Sach- oder Kombinationsleistungs-
empfangerinnen oder -empfianger waren. Somit wird
eine pflegebediirftige Person, die bezogen auf das Jahr
in einem Monat Pflegegeld, in anderen Monaten aber
Sach- oder Kombinationsleistungen bezog, in beiden
Gruppen mitgefiihrt.
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Inanspruchnahme von Unterstiitzungs- und Entlastungsleistungen im Durchschnitt der Monate

Sach- oder Kombinations-
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O Abb. 17.12 Anteil der Empfangerinnen und Empfinger von Pflegegeld bzw. von Sach- oder Kombinationsleis-
tungen nach Unterstiitzungs- und Entlastungsleistungen, im Durchschnitt der Monate und im Jahr, in % (2020) (ohne
Pflegebediirftige mit Pflegegrad 1 sowie ohne Pflegebediirftige, die Pflege in vollstationdren Einrichtungen der Hilfe fiir
behinderte Menschen nach § 43a SGB XI erhalten). (Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf die gesetzlich Versicherten

(Amtliche Statistik KM 6 2020))
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men, dass die Unterstiitzungsangebote in einer
ganzen Reformkaskade deutlich ausgeweitet
wurden, als letztes mit dem Pflegestir-
kungsgesetz (PSG) I (2015). Seitdem kann
die Tagespflege ginzlich additiv zur Sach-,
Kombinations- oder Geldleistung genutzt
werden. Verhinderungs- und Kurzzeitpflege

konnen seit dem PSG I anteilsméBig substitu-
iert werden und der vormals auf demenziell
Erkrankte beschrinkte Anspruch auf Be-
treuungsleistungen bzw. niedrigschwellige
Entlastungen wurde auf alle Pflegebediirftigen
ausgeweitet. Damit erklédrt sich der deutli-
che Anstieg des Anteils Versicherter, die den



Kapitel 17 - Pflegebediirftigkeit in Deutschland

17

263

Inanspruchnahme von Unterstiitzungs- und Entlastungsleistungen im Jahr (2015-2020)
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B Abb.17.13 Anteil der ambulant Pflegebediirftigen mit zusitzlicher Unterstiitzungs- und Entlastungsleistung im Zeit-
verlauf im Jahr, in % (ohne Pflegebediirftige mit Pflegegrad 1 sowie ohne Pflegebediirftige, die Pflege in vollstationdren
Einrichtungen der Hilfe fiir behinderte Menschen nach § 43a SGB XI erhalten). (Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf

die gesetzlich Versicherten (Amtliche Statistik KM 6 2020))

Entlastungsbetrag nutzen, von 14 % im Jahr
2015 auf 46 % im Jahr 2020. Fiir alle iibrigen
Unterstiitzungs- und Entlastungsleistungen
ist der Anteil Pflegebediirftiger, die solche
mindestens einmal im Jahr nutzen, seit 2015
relativ konstant geblieben und — naheliegend
aufgrund der Covid-Pandemie — 2020 leicht
riickldufig. Hervorzuheben ist, dass der An-
teil Pflegebediirftiger mit einer Nutzung von
Kurzzeitpflege bereits seit 2015 um 2,3 Pro-
zentpunkte von 11 % auf 8 % zuriickgegangen
ist und im Covid-Jahr 2020 nochmals einen
deutlichen Riickgang auf 6 % erfahren hat.
Welcher Anteil hiervon ursédchlich auf die
pandemische Lage und die entsprechenden
Einschrinkungen des Zugangs zur Kurzeit-
pflege zuriickzufiihren ist, wird sich in den
folgenden Jahren zeigen.

Inanspruchnahme auf Kreisebene

O Abb. 17.14 visualisiert die Inanspruchnah-
me der Tages- und Nachtpflege, Kurzzeitpflege
und Verhinderungspflege im Jahr noch einmal
kartographisch. Bei der teilstationdren Pflege
fallen in den Kreisen im Norden und Osten

iberproportionale hohe Raten auf, wihrend
fiir die Verhinderungspflege andersherum eher
in Westdeutschland — ausgenommen Bayern
— hohere Inanspruchnahmeraten zu erkennen
sind. Bei der Kurzzeitpflege ist zu beobachten,
dass die Raten in den Kreisen in Ostdeutsch-
land weitaus niedriger ausfallen als im Rest der
Republik.

Unterstiitzungs- bzw.
Entlastungsleistungen nach
Schwere der Pflegebediirftigkeit

Die Inanspruchnahme der durch die Sozia-
le Pflegeversicherung finanzierten Unterstiit-
zungsleistungen nimmt mit der Schwere der
Pflegebediirftigkeit zu (B Abb. 17.15). So
nutzt z.B. knapp ein Drittel der Sach- oder
Kombinationsleistungsbeziehenden mit Pfle-
gegrad 5 (28,5%) bzw. nahezu die Half-
te der Geldleistungsbeziehenden (39,9 %) mit
diesem Pflegegrad die Verhinderungspflege;
im Pflegegrad 2 sind dies hingegen ledig-
lich 14 bzw. 19%. Ahnlich bei der Kurz-
zeitpflege: Diese nahmen im Jahr 2020 11 %
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Anteil der Empfanger ambulanter Leistung differenziert nach
Unterstitzungs- und Entlastungsleistungen sowie Pflegegraden

Pflegegeldempfanger Sach- oder Kombinationsleistungsempfanger
39,6 71,0
399 28,5
134 Pflegegrad 5 1.2
64 Il A 11,0
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35,7 27,2
121 Pflegegrad 4 13,6
79 I 15,6
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29,3 231
6,7 Pflegegrad 3 9,9
46 Ml . 2,2
323 751
191 14,2
) Pflegegrad 2 4,0
1.8 54
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Entlastungsbetrag Verhinderungspflege Kurzzeitpflege M Tages- und Nachtpflege
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B Abb. 17.15 Anteil der Empfingerinnen und Empfianger von Pflegegeld- bzw. Sach- oder Kombinationsleistungen
nach Unterstiitzungs- und Entlastungsleistungen und Pflegegraden im Jahr, in % (2020) (ohne Pflegebediirftige mit Pfle-
gegrad 1 sowie ohne Pflegebediirftige, die Pflege in vollstationdren Einrichtungen der Hilfe fiir behinderte Menschen
nach § 43a SGB XI erhalten). (Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf die gesetzlich Versicherten (Amtliche Statistik

KM 6 2020))

der Sach- oder Kombinationsleistungsbezie-
henden und 13 % der Geldleistungsbeziehen-
den mit schwersten Beeintrichtigungen (Pfle-
gegrad 5) in Anspruch, im Pflegegrad 2 hin-
gegen lediglich 4 % bzw. 2 %. Allein der Ent-
lastungsbetrag zeigt eine dhnlich hohe Rate
unabhingig vom Pflegegrad (B Abb. 17.15).
Die  umgekehrte = Betrachtung  in
O Abb. 17.16 zeigt, wie schwer pflege-
bediirftig die Beziehenden der jeweiligen
Unterstiitzungsleistung sind: Deutlich wird,
dass der Entlastungsbetrag und die Verhinde-
rungspflege eher von Pflegebediirftigen mit
geringerer Pflegeschwere, Tages- und Kurzeit-
pflege vermehrt auch durch Pflegebediirftige
mit hoheren Pflegegraden in Anspruch ge-
nommen werden. So sind rund ein Drittel der
Pflegebediirftigen mit Tages- und Nachtpflege
und mit Kurzzeitpflege Personen mit Pflege-
grad 4 oder 5 — unabhingig davon, ob sie

Pflegegeld bzw. Sach- und Kombinationsleis-
tungen beziehen.

Unterstiitzungs- bzw.
Entlastungsleistungen

nach Geld- und Sach- oder
Kombinationsleistungsbezug

Neben einer Aufgliederung nach Alter, Ge-
schlecht und Pflegegraden liefert auch die
Differenzierung nach Pflegegeld- bzw. Sach-
oder Kombinationsleistungsbezug einen Bei-
trag zur Charakterisierung der Beziehenden
von zusitzlichen Unterstiitzungs- und Entlas-
tungsleistungen. 8 Abb. 17.17 zeigt in dieser
Hinsicht ein heterogenes Bild: Wihrend die
Kurzzeitpflege und Verhinderungspflege iiber-
proportional — d.h. von iiber zwei Dritteln
(65,6 bzw. 74,9 %) der Pflegegeldbeziehenden
— beansprucht werden, ist der Anteil von Geld-
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Leistungsempfanger innerhalb der Unterstitzungs- und Entlastungsleistungen nach Pflegegraden

Pflegegeldempfanger Sach- oder Kombinationsleistungsempfanger
32,4 476 Entlastungsbetrag 37,6 35,4
Verhinderungs-

7,5 36,5 38,0 pflege 254 38,3 12,1
11,6 38,4 220  Kurzzeitpflege 176 40,7 11,8
Tages- und
8,4 397 24,3 Nachipfiege 200 4,8 9,6
r T T T T T T 1
100 75 50 25 0 0 25 50 75 100
Anteil Anteil

Pflegegrad 2 Pflegegrad 3 Pflegegrad 4 M Pflegegrad 5
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O Abb. 17.16 Anteil der Empfingerinnen und Empfinger von Pflegegeld- bzw. Sach- oder Kombinationsleistungen
innerhalb der Unterstiitzungs- und Entlastungsleistungen nach Pflegegrad, im Jahr, in % (2020) (ohne Pflegebediirfti-
ge mit Pflegegrad 1 sowie ohne Pflegebediirftige, die Pflege in vollstationdren Einrichtungen der Hilfe fiir behinderte
Menschen nach § 43a SGB XI erhalten). (Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf die gesetzlich Versicherten (Amtliche

Statistik KM 6 2020))

Leistungsempfanger je ambulanter
Versorgungsart innerhalb der
Unterstiitzungs- und Entlastungsleistungen

Entlastungsbetrag 51,8
Verhinderungs-
pflege 74.9
Kurzzeitpflege 65,6
faehipfinge 521 ]
Nachtpflege i 221

1
0 25 50 75 100
Anteil

Pflegegeldempfanger
B Sach- oder Kombinationsleistungsempfanger
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O Abb. 17.17 Anteil der Empfingerinnen und Empfin-
ger von Pflegegeld bzw. Sach- oder Kombinationsleistun-
gen innerhalb der Unterstiitzungs- und Entlastungsleis-
tungen, im Durchschnitt der Monate, in % (2020) (ohne
Pflegebediirftige mit Pflegegrad 1 sowie ohne Pflegebe-
diirftige, die Pflege in vollstationdren Einrichtungen der
Hilfe fiir behinderte Menschen nach § 43a SGB XI erhal-
ten). (Quelle: AOK Daten, standardisiert auf die gesetzlich
Versicherten (Amtliche Statistik KM 6 2020))

bzw. Sach- oder Kombinationsleistungsbezug
bei den Nutzenden der Tages- und Nachtpflege
wie auch des Entlastungsbetrags in etwa gleich
hoch.

17.3 Kennzahlen zur medizinisch
therapeutischen Versorgung
von Pflegebediirftigen

17.3.1 Ambulante arztliche
Versorgung

Die folgende Darstellung der ambulanten &rzt-
lichen Versorgung von Pflegebediirftigen in
Deutschland orientiert sich an der Kontaktra-
te zu niedergelassenen Arztinnen und Arzten.
Diese Kennzahl erfasst sogenannte Abrech-
nungsfille (mindestens ein Kontakt je Quartal
und Arzt), die der ambulante drztliche Leis-
tungserbringer abrechnet. Ein Fall kann da-
bei unbekannt viele Arztkontakte im Quar-
tal umfassen. Die Zahl der Abrechnungsfil-
le wiederum ist auf kollektivvertragsirztliche
Leistungsfille im Sinne des § 73 SGB V be-
schrinkt. Auf das konkrete Leistungsgesche-
hen und auf Versicherte, die an der hausarzt-
zentrierten Versorgung nach § 73b SGB V und
der besonderen ambulanten drztlichen Versor-
gung nach § 140a SGB V teilnehmen, geht
dieser Beitrag nicht ein.
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O Tab. 17.1 Inanspruchnahme von niedergelassenen Vertragsirztinnen und -drzten durch Pflegebediirftige im
Durchschnitt der Quartale, in % (2020). (Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf die gesetzlich Versicherten

(Amtliche Statistik KM 6 2020))

Arztgruppe Ambulant Vollstationdr  Insgesamt
Alle Vertragsirzte 95,2 98,6 95,7
Hausirzte? 86,7 96,8 88,6
Fachirzte 69,9 70,8 70,6
Gynéikologenb (inkl. Fachirzte fiir Geschlechtskrankheiten) 8.3 2,7 8,0
HNO-Arzte 8.4 10,6 9,0
Augenirzte 16,1 8.4 14,9
Internisten 18,3 6,4 16,0
Darunter*
Angiologen 0,6 0,2 0,5
Endokrinologen und Diabetologen 0,3 0,1 0,3
Gastroenterologen 1,0 0,2 0,9
Kardiologen 6,0 2,0 5.3
Nephrologen 3,2 1,4 2,7
Himatologen und Onkologen 2,6 0,8 2,2
Pneumologen 4,0 0,8 3,4
Rheumatologen 1,0 0,2 0,9
Neurologen 13,7 29,9 17,0
Orthopiden 10,4 5,1 10,0
Psychiater 3,0 9,9 4,6
Urologen® 17,1 23,5 17,6

%inkl. hausirztlich téitige Internisten;

Ynur fiir Frauen berechnet (inkl. Fachirzte fiir Geschlechtskrankheiten);
“nur fiir Méanner berechnet; ohne Versicherte, die in Selektivvertrage nach § 73b oder § 140a SGB V eingeschrie-
ben; sind; ohne Pflegebediirftige, die Pflege in vollstationdren Einrichtungen der Hilfe fiir behinderte Menschen

nach § 43a SGB XI erhalten

*Prozentwerte der unter ,,Darunter aufgefiihrten Facharztgruppen ergeben in Summe nicht den Anteil der
Internisten, da Versicherte mehrere Facharztgruppen nutzen konnen.

Pflege-Report 2022

Ubersicht zur Inanspruchnahme

Nahezu alle Pflegebediirftigen (95,7 %) hatten
2020 im Durchschnitt der Quartale mindestens
einen Arztkontakt, d. h. generierten einen Ab-
rechnungsfall. Gleichfalls sahen die Pflegebe-

diirftigen mehrheitlich (88,6 %) im Quartal im
Durchschnitt einen Hausarzt/eine Hausirztin,
71 % mindestens einmal einen Facharzt/eine
Fachirztin. Arztinnen und Arzte der folgen-
den Fachrichtungen wurden hidufig im Quar-
tal kontaktiert: Urologie mit 18 % der Min-
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ner pro Quartal, Neurologie mit rund 17 %,
Innere Medizin mit 16 % und Augenheilkun-
de mit 15 % (beide Geschlechter pro Quartal)
(B8 Tab. 17.1). Deutliche Unterschiede zeigen
sich zwischen Pflegebediirftigen, die ambulant
(d. h.inder eigenen Hiuslichkeit), und solchen,
die in vollstationirer Pflege versorgt werden.
Mit 97 % war die Inanspruchnahme von Haus-
drztinnen und -drzten im vollstationdren Kon-
text hoher als im ambulanten Setting mit 87 %
im Durchschnitt der Quartale. Weitaus auffil-
ligere Unterschiede beziehen sich auf einzelne
Facharztgruppen: 18 % der ambulant versorg-
ten Pflegebediirftigen hatten im Durchschnitt
der Quartale mindestens einmal Kontakt zu ei-
ner internistischen Praxis. Bei vollstationir ver-
sorgten Pflegebediirftigen waren dies nur 6 %.
Andersherum suchte fast ein Drittel der Pfle-
geheimbewohnenden (29,9 %) im Durchschnitt
der Quartale eine neurologische Praxis auf,
wihrend dies in der ambulanten Versorgung nur
bei 14 % der Fall war (8 Tab. 17.1). Die In-
anspruchnahme von Hausirztinnen und -drzten
hat sich unter Pandemiebedingungen im Ver-
gleich zum Vorjahr 2020 nicht wesentlich ver-
andert. Gleichwohl ist der Anteil von Versi-
cherten mit mindestens einem Arztkontakt im
Durchschnitt der Quartale insbesondere bei den
vollstationdr Versorgten bei einigen Facharzt-
gruppen deutlich gegeniiber dem Vorjahr ge-
sunken (Gynikologie, HNO, Gastroenterolo-
gie, Kardiologie). Der Anteil mit Kontakten
zu neurologischen oder psychiatrischen Praxen
hingegen verblieb auf einem @hnlichen Niveau
(vgl. Matzk et al. 2021).

In @ Abb. 17.18 wird die Perspektive ge-
wechselt: Dargestellt ist hier, welche Rele-
vanz die Versorgung von Pflegebediirftigen in
der édrztlichen Praxis hat — oder anders aus-
gedriickt: welcher Anteil der Fille bei den
niedergelassenen Arztinnen und Arzten 2020
auf Pflegebediirftige entfiel. Mit Ausnahme
der Fachrichtungen Neurologie, Psychiatrie,
Urologie sowie der hausirztlichen und inter-
nistischen Praxen liegt diese Rate allgemein
unter 10 %. In der neurologischen Praxis be-
zieht sich jedoch rund jeder dritte Fall (29,5 %)
auf eine pflegebediirftige Person.

Anteil an Féllen* niedergelassener Vertragsarzte

Hausarzte* 12,2 87,8
Facharzte 10,1 89,9

Gynakologen® & 240
HNO-Arzte 9,4
Internisten 14,3 85,7

Neurologen 70,5
Orthopéaden 3 93,7

Psychiater 79,0
Urologen*
(IJ 2I5 SIO 7I5 1(30

Anteil
Pflegebedirftige M Nicht-Pflegebedirftige

2inkl. hausarztlich tatige Internisten
° nur fir Frauen berechnet
<nur flir Mdnner berechnet
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O Abb. 17.18 Anteil Fille* bei niedergelassenen Ver-
tragsdrztinnen und -édrzten, die sich auf Pflegebediirftige
beziehen, im Durchschnitt der Quartale, in % (2020)
(* Falle im Rahmen von Selektivvertrigen nach § 73b oder
§ 140a SGB V wurden nicht in die Analysen einbezogen).
(Quelle: AOK Daten, standardisiert auf die gesetzlich Ver-
sicherten (Amtliche Statistik KM 6 2020))

17.3.2 Versorgung mit hauslicher
Krankenpflege in der
ambulanten Pflege

Gesetzlich Krankenversicherte haben nach
§ 37 SGB V unter bestimmten Vorausset-
zungen Anspruch auf hiusliche Krankenpfle-
ge (HKP). Die hiusliche Krankenpflege um-
fasst Grund- und Behandlungspflege, wobei
Pflegebediirftige ab Pflegegrad 2 keinen An-
spruch auf Grundpflege und hauswirtschaft-
liche Versorgung haben. Pflegebediirftige in
vollstationirer Pflege erhalten Behandlungs-
pflege regelhaft im Rahmen der Leistung der
Pflegeversicherung. Bei besonders hohem Be-
darf kann ausnahmsweise Behandlungspfle-
ge auch in stationdren Pflegeeinrichtungen
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O Abb. 17.19 Ambulant pflegebediirftige und nicht-
pflegebediirftige Personen mit HKP-Leistungsbezug im
Durchschnitt der Quartale, in % (2020). (Quelle: AOK-
Daten, standardisiert auf die gesetzlich Versicherten (Amt-
liche Statistik KM 6 2020))

durch die Krankenversicherung finanziert wer-
den. Mit dem im Herbst 2020 verabschiedeten
Intensivpflege- und Rehabilitationsstarkungs-
gesetz (IPReG) hat der Gesetzgeber zudem
die bislang untergesetzlichen Regelungen zur
hiuslichen Intensivpflege mit dem eingefiihr-
ten Paragraphen 37c¢ SGB V ,,AufSerklinische
Intensivpflege sozialrechtlich expliziert (sie-
he hierzu auch Riker et al., »Kap. 8§ im
gleichen Band). Die folgenden Analysen diffe-
renzieren gleichwohl noch nicht nach ,,norma-
ler HKP* und ,,auferklinischer Intensivpfle-
ge* und beziehen sich zudem ausschlieSlich
auf ambulant Pflegebediirftige. @ Tab. 17.2
gibt einen Uberblick zur Inanspruchnahme
der héuslichen Krankenpflege (HKP) nach
§ 37 SGB V. Wihrend diese Leistungsform
bei Nicht-Pflegebediirftigen nur eine unter-
geordnete Rolle spielt — nur drei von 1.000
Nicht-Pflegebediirftigen haben innerhalb der
Quartale 2020 mindestens eine HKP-Leis-
tung in Anspruch genommen -, erhielten
27 % der ambulant versorgten Pflegebediirfti-
gen eine solche Leistung. Umgekehrt bedeu-
tet dies, dass vier von fiinf HKP-Leistungs-
empfangenden (81,9 %) pflegebediirftig sind
(B Abb. 17.19).

B Abb. 17.20 zeigt auf, dass hierbei die
Pflegebediirftigen mit HKP-Leistungsbezug
deutlich &lter sind als die Nicht-Pflegebediirf-
tigen. Wihrend im Jahr 2020 beispielsweise

17

269

Anteil der HKP-Leistungsempfanger differenziert
nach Alter innerhalb der Pflegebediirftigkeit
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O Abb. 17.20 Nicht-Pflegebediirftige und Pflegebediirf-
tige mit HKP-Leistungsbezug nach Alter, im Durchschnitt
der Quartale, in % (2020). (Quelle: AOK-Daten, standar-
disiert auf die gesetzlich Versicherten (Amtliche Statistik
KM 6 2020))

22 9% aller nicht-pflegebediirftigen HKP-Be-
ziehenden zwischen 20 bis 59 Jahre alt wa-
ren, fanden sich nur 8 % der pflegebediirftigen
HKP-Nutzenden in dieser Altersgruppe. An-
dersherum waren rund 61 % der Pflegebediirf-
tigen iiber 80 Jahre alt, bei den Nicht-Pflegebe-
diirftigen mit HKP-Leistungsbezug hingegen
nur 36 %.

Betrachtet man nun allein die HKP-Inan-
spruchnahme bei den Pflegebediirftigen, zeigt
sich ein Anstieg mit der Schwere des Un-
terstiitzungsbedarfs. Wihrend im Pflegegrad 1
18 % eine Leistung erhielten, waren es in
Grad 5 38% (B Tab. 17.3). Die Unterschie-
de sind jedoch erheblich, wenn man nach der
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B Tab. 17.2 Anteil ambulant pflegebediirftiger und nicht-pflegebediirftiger Personen mit HKP-Leistungsbezug
im Durchschnitt der Quartale, in % (2020). (Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf die gesetzlich Versicherten
(Amtliche Statistik KM 6 2020))

Ambulant Pflegebediirftige Nicht-Pflegebediirftige
Mind. eine HKP-Leistung 26,7 0,3
Keine HKP-Leistung 73,3 99,7

Pflege-Report 2022

O Tab. 17.3 Anteil pflegebediirftiger Personen mit HKP-Leistungsempfang nach Pflegegrad und Pflegeart,
im Durchschnitt der Quartale, in % (2020). (Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf die gesetzlich Versicherten
(Amtliche Statistik KM 6 2020))

Pflegegrad Pflegegeld Sach- und Kombinationsleistung  Alle ambulant Pflegebediirftigen
Pflegegrad 1 - - 17,6
Pflegegrad 2 14,6 64,9 25,1
Pflegegrad 3 14,3 73,5 30,6
Pflegegrad 4 13,7 73,3 33,1
Pflegegrad 5 15,5 74,7 38,3
Alle Pflegegrade 14,4 69,8 26,7

Pflege-Report 2022

Versorgungsform differenziert: Von den rei-
nen Geldleistungsempfangenden bezogen nur
14 % HKP, wihrend der Anteil bei Personen
mit Einbindung eines Pflegedienstes auch im
Kontext der SPV (Sach- und Kombinations-
leistung) mit 70 % fast um das Fiinffache hther
lag (8 Tab. 17.3).

Schaut man innerhalb der Versorgungsfor-
men, so zeigt sich, dass deutlich mehr als
die Hilfe (55,9 %) der Pflegegeldbeziehenden
mit HKP dem Pflegegrad 2 zuzuordnen wa-
ren, wihrend dies bei den Pflegebediirftigen
mit Sach- und Kombinationsleistung lediglich
41 % waren (B Abb. 17.21a). Andersherum
sinkt folglich der Anteil reiner Geldleistungs-
bezieher, bezogen auf alle HKP-Leistungsbe-
zieher je nach Schwere der Pflege. Waren von
den HKP-Empfingern mit Pflegegrad 2 noch
46 % reine Geldleistungsempfinger, sind es im
Pflegegrad 5 nur noch 25 % (8 Abb. 17.21b).

17.3.3 Stationdre Versorgung

Die Darstellung der Krankenhausversorgung
von Pflegebediirftigen bezieht sdmtliche voll-
stationdren Fille im Sinne des § 39 SGB V ein.
Teil-, vor- und nachstationare (§ 115a SGB XI)
sowie ambulante (§ 115b SGB XI) Fille sind
nicht Bestandteil der Betrachtungen. Zudem
werden ausschlieflich Fille mit abgeschlosse-
ner Rechnungspriifung ausgewertet.

Ubersicht zur Inanspruchnahme

Bezogen auf das Quartal hatten Pflegebediirf-
tige 1,4 und im Jahresblick 2,0 Kranken-
hausbehandlungen (B Tab. 17.4). Die Mehr-
zahl der Pflegebediirftigen mit mehreren Kran-
kenhausaufenthalten werden demzufolge in-
nerhalb eines kurzen Zeitintervalls (d.h. in-
nerhalb eines Quartals) mehrmals stationir
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O Abb. 17.21 Anteil pflegebediirftiger Personen mit HKP-Leistungsbezug differenziert nach Pflegegrad je Versor-
gungsform (a) sowie nach Versorgungsform je Pflegegrad (b), im Durchschnitt der Quartale, in % (2020) (ohne
Pflegebediirftige mit Pflegegrad 1). (Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf die gesetzlich Versicherten (Amtliche Statis-

tik KM 6 2020))

behandelt. Je Aufenthalt sind Pflegebediirfti-
ge im Jahr durchschnittlich neun Tage und
Nicht-Pflegebediirftige fiinf Tage im Kranken-
haus (B Tab. 17.4). Erwartungsgemifl hingt
die Liange des Aufenthalts vom Alter ab: Bei
der jungen Kohorte der bis 19-jahrigen Pfle-
gebediirftigen waren es im Jahr durchschnitt-
lich sieben Krankenhaustage je Fall. 12 % der
Pflegebediirftigen und 2 % der Nicht-Pflegebe-
diirftigen verstarben im Krankenhaus. Im Jahr
2020 entfiel fast jeder dritte Krankenhausfall
(29,1 %) auf Pflegebediirftige (B Abb. 17.22).
Die Analyse nach Krankenhaustagen unter-
streicht die Bedeutung fiir den stationidren Ver-
sorgungsalltag zusétzlich: Mehr als ein Drittel
aller Krankenhaustage (43,5 %) entfielen 2020
auf pflegebediirftige Patientinnen und Patien-
ten. Bei der Interpretation der hier présen-
tierten Ergebnisse ist zwingend die Covid-19-
Pandemie zu beriicksichtigen. Eine Analyse
und Diskussion der unter der Pandemie ver-
dnderten Rahmenbedingungen wie der hieraus
resultierenden verdnderten Behandlungsspek-
tren wihrend der ersten Pandemiewelle finden
sich in Kohl et al. 2021.

Anteil an Krankenhaustagen und -féllen

r T T T 1
100

Krankenhaustage

Krankenhausfélle

0 25 50 75
Anteil
Pflegebedirftige M Nicht-Pflegebedirftige
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O Abb.17.22 Anteil der Krankenhaustfille und -tage bei
Pflegebediirftigen und Nicht-Pflegebediirftigen im Durch-
schnitt der Quartale, in % (2020). (Quelle: AOK-Daten,
standardisiert auf die gesetzlich Versicherten (Amtliche
Statistik KM 6 2020))

Inanspruchnahme nach
Altersgruppen und Geschlecht

Die Wahrscheinlichkeit eines Krankenhaus-
aufenthalts variiert deutlich zwischen den Al-
tersgruppen. Waren im Durchschnitt der Quar-
tale 16% im Krankenhaus (8 Tab. 17.5),
betraf dies bei den unter 20-Jihrigen nur
7,7%, bei den Pflegebediirftigen im erwerbs-
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O Tab. 17.4 Ubersicht zu den Krankenhausaufenthalten von Pflegebediirftigen und Nicht-Pflegebediirftigen,
in % (2020). (Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf die gesetzlich Versicherten (Amtliche Statistik KM 6 2020))

Im Durchschnitt der Quartale Im Jahr
Pflegebediirftige  Nicht-Pflegebe- Pflegebediirftige ~ Nicht-Pflegebe-
diirftige diirftige
Zahl der Fille 1,4 1,2 2,0 1,4
je Patientin/Patient
Krankenhaustage je Fall:
Insgesamt 9,0 4,8 8.3 49
Altersgruppe in Jahren:

0-19 6,6 3,0 59 4,0
20-59 8,2 35 7,2 4,0
60-64 9,8 5,0 79 5,6
65-69 9,5 5,0 8,1 6,0
70-74 10,2 54 8,4 6,3
75-79 7,9 4,1 8,5 6,7
80-84 9,5 54 8,5 7,1
85-89 9,1 5,6 8,7 7,7
90+ 8,0 4,9 8,5 8,6
Waiihrend des Krankenhausaufenthalts verstorben:

Insgesamt 11,6 2,0
Pflegegeld 11,9

Sach- oder Kombinations- 9,7

leistung

Vollstationdre Pflege 14,1

Pflege-Report 2022

fahigen Alter 20 bis 59 Jahre rund jede
zehnte (10,7 %) und in der Altersgruppe der
70- bis 74- sowie der 75- bis 79-Jdhrigen
schlielich fast jede fiinfte Person (19,4 bzw.
19,3 %; B Abb. 17.23). Vergleicht man dies
mit Krankenhausaufenthalten Nicht-Pflegebe-
diirftiger, zeigt sich eine dhnliche Verteilung
iiber die Altersgruppen, jedoch auf einem er-
wartungsgemif3 deutlich niedrigeren Niveau.
Anders als bei den Pflegebediirftigen ist hier
in der Altersgruppe der 80- bis 84-Jdhrigen

die Wahrscheinlichkeit fiir einen Kranken-
hausaufenthalt am hochsten (6,6 %). Bei bei-
den Gruppen sinkt die stationdre Behandlungs-
rate in den folgenden Altersgruppen wieder
— jene der Pflegebediirftigen jedoch stirker.
@ Abb. 17.23 zeigt auch zwischen den Ge-
schlechtern z.T. erhebliche Unterschiede: In
den Jahrgingen unter 60 Jahren sind Frauen
hiufiger im Krankenhaus, ab 60 Jahre sind
es dann die Ménner. So wies 2020 beispiels-
weise fast jeder Vierte der 75- bis 79-jdhrigen
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B Tab. 17.5 Pflegebediirftige mit Krankenhausaufenthalt nach Schwere der Pflegebediirftigkeit und Versor-
gungsform im Durchschnitt der Quartale, in % (2020). (Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf die gesetzlich
Versicherten (Amtliche Statistik KM 6 2020))

Pflegegrade Pflegegeld Sach- und Kombina-  Vollstationiire Pflege  Alle Pflegebediirftigen
tionsleistung
Pflegegrad 1 12,7
Pflegegrad 2 13,6 15,7 17,9 14,2
Pflegegrad 3 15,7 20,0 19,3 17,3
Pflegegrad 4 18,2 24,1 20,3 20,0
Pflegegrad 5 18,8 25,4 18,4 19,7
Alle Pflegegrade 14,9 19,1 19,2 16,0

Pflege-Report 2022

Anteil der Personen mit Krankenhausaufenthalt

Pflegebediirftige Nicht-Pflegebediirftige
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B Abb.17.23 Personen mit Krankenhausaufenthalt bei Pflegebediirftigen und Nicht-Pflegebediirftigen nach Alter und
Geschlecht im Durchschnitt der Quartale, in % (2020). (Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf die gesetzlich Versicher-
ten (Amtliche Statistik KM 6 2020))
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pflegebediirftigen Minner (22,0 %) einmal im
Quartal einen Aufenthalt im Krankenhaus auf,
bei den Frauen betraf dies 17,5 %. Die ge-
schlechtsspezifischen Unterschiede in der In-
anspruchnahme zeigen sich — wiederum auf ei-
nem niedrigeren Niveau — auch bei den Nicht-
Pflegebediirftigen.

Inanspruchnahme nach Schwere
der Pflegebediirftigkeit und
Versorgungsform

Die Hospitalisierungsraten der Pflegebediirf-
tigen je Quartal unterschieden sich ferner je
nach Versorgungsform (8 Tab. 17.5). Im Jahr
2020 wurden 15 % der Beziehenden von aus-
schlieBlich Pflegegeld, 20 % der ambulant be-
treuten Pflegebediirftigen mit Pflegedienst so-
wie 20 % der stationir betreuten Pflegebediirf-
tigen im Quartal mindestens einmal im Kran-
kenhaus aufgenommen. Insgesamt steigt —
auch hier erwartungskonform — der Anteil der
Personen mit einem Krankenhausaufenthalt
mit der Schwere der Pflegebediirftigkeit (von
Pflegegrad 2 bis Pflegegrad 4) insbesondere
bei Pflegebediirftigen mit ambulanten Pflege-
leistungen an. Die vollstationdr Pflegebediirf-
tigen kennzeichnet ein relativ konstantes Ni-
veau der Inanspruchnahme: Rund ein Fiinftel
waren im Quartal mindestens einmal hospitali-
siert. Gleichwohl waren 2020 Pflegebediirftige
im Pflegegrad 5 zu einem geringeren Anteil
hospitalisiert (B Tab. 17.5). Hinzuweisen ist
wiederum darauf, dass die Inanspruchnahme
im Vergleich zum Jahr 2019 zuriickgegangen
ist: Im Jahr 2019 hatten noch 18 % der Pflege-
bediirftigen einen Krankenhausaufenthalt im
Quartal, wobei der vermutlich Covid-beding-
te Riickgang in allen Versorgungssetting dhn-
lich ist (2019 Pflegegeldbezug = 17,3 %, Sach-
und Kombinationsleistungsbezug = 20,9 %;
vollstationdre Pflege = 21,0 %) (Matzk et al.
2021).

17.3.4 Versorgung mit
Arzneimitteln

Die Betrachtung der Arzneimittelversorgung
von Pflegebediirftigen in Deutschland beriick-
sichtigt die von niedergelassenen Arztinnen
und Arzten verordneten Medikamente. Die
Analyse konzentriert sich dabei auf potenzi-
ell risikobehaftete Arzneimitteltherapien, wel-
che die Gefahr unerwiinschter Arzneimitteler-
eignisse erhthen konnen. Im Speziellen sind
dies Kennzahlen zur gleichzeitigen Verord-
nung von mehreren Wirkstoffen (Polymedi-
kation) und zur Versorgung mit fiir dltere
Menschen potenziell ungeeigneten Wirkstof-
fen gemdB der sogenannten PRISCUS-Lis-
te (s.u.). Ein vertiefender Blick widmet sich
der Behandlung mit Psychopharmaka. Bei
den Analysen werden die Arzneimittel nach
Wirkstoffen unterschieden, wie sie im anato-
misch-therapeutisch-chemischen (ATC-)Klas-
sifikationssystem gegliedert sind. Das ATC-
System dient der Klassifikation von Arznei-
mitteln nach therapeutischen, pharmakologi-
schen und chemischen Kriterien. Ausgenom-
men sind bei diesen Analysen die Wirkstoffe
aus der anatomischen Gruppe V (Verschiede-
ne).

Polymedikation nach Alter

Mit zunehmender Morbiditidt bzw. zunehmen-
dem Alter steigt das Risiko einer Polyme-
dikation. Die Betroffenen weisen dann eine
Vielzahl verschiedener Wirkstoffverordnun-
gen auf. Mit dieser Verdichtung der pharmako-
logischen Therapie geht die Zunahme von un-
erwiinschten Wechselwirkungen dieser Wirk-
stoffe einher. @ Abb. 17.24 visualisiert, wie
stark Pflegebediirftige im Vergleich zu Nicht-
Pflegebediirftigen betroffen sind; denn knapp
zwei Drittel der Pflegebediirftigen (60,3 %),
jedoch lediglich 11 % der Nicht-Pflegebediirf-
tigen erhielten in jedem Quartal des Jahres
2020 fiinf oder mehr Wirkstoffe (siehe auch
B Abb. 17.25). Die hochste Wirkstoffrate fin-
det sich bei den Pflegebediirftigen 80- bis 84-
Jdhrigen: Hier wiesen u.a. rund ein Fiinftel
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B Abb. 17.24 Anzahl verordneter Wirkstoffe bei Pfle-
gebediirftigen und Nicht-Pflegebediirftigen insgesamt und
nach Versorgungsform, im Durchschnitt der Quartale, in %
(2020). (Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf die gesetz-
lich Versicherten (Amtliche Statistik KM 6 2020))

(20,5 %) der Betroffenen zehn oder mehr Ver-
ordnungen unterschiedlicher Wirkstoffe pro
Quartal auf. Dieser Wert war rund viermal so
hoch wie bei den Nicht-Pflegebediirftigen der
gleichen Altersgruppe (5,1 %).

Verordnung nach Schwere
der Pflegebediirftigkeit und
Versorgungsform

Eine nach Schwere der Pflegebediirftigkeit dif-
ferenzierte Betrachtung der Polymedikation
(fiinf Wirkstoffe) zeigt ein homogenes Bild.
So schwankte der Anteil der polymedika-
mentds versorgten Pflegebediirftigen in Ab-
hingigkeit vom Pflegegrad marginal um die

17

275

60% (B Tab. 17.6). Eine Ausnahme bildet
hier der Pflegegrad 5: Bei Pflegebediirftigen
mit schwersten Einschriankungen der Selbst-
standigkeit bzw. der Fihigkeiten verbunden
mit besonderen Anforderungen an die Pflege
sank dieser Anteil auf 57 %. Eine Variati-
on der Polymedikationsrate zeigt sich jedoch
in @Tab. 17.6 zwischen den unterschiedli-
chen Versorgungsformen: Pflegebediirftige im
hiuslichen Setting ohne Einbindung von Pfle-
gediensten (ausschlieBlich Pflegegeld) wiesen
deutlich seltener Verordnungen von fiinf und
mehr Wirkstoffen auf als jene in anderen Ver-
sorgungsformen. In der vollstationdren Pflege
findet sich mit etwas mehr als zwei Drittel
(69,4 %) der hochste Anteil an polymedika-
mentds Therapierten.

PRISCUS-Wirkstoffe

Die mit dem Alter einhergehenden physiolo-
gischen Veridnderungen haben Auswirkungen
auf die Wirkung und Verstoffwechselung von
Arzneistoffen. Altere Patientinnen und Pati-
enten sind aufgrund der veridnderten Phar-
makodynamik und -kinetik stirker von un-
erwiinschten Effekten und Nebenwirkungen
der Arzneimittel betroffen. Die nachfolgenden
Untersuchungen betrachten die Wirkstoffe, die
laut PRISCUS-Liste fiir dltere Menschen ab
65 Jahren als potenziell ungeeignet gelten
(Holt et al. 2011).

PRISCUS-Verordnung nach Alter
und Geschlecht

Die Analyse von verordneten PRISCUS-Arz-
neien zeigt auf, dass Pflegebediirftige die-
se deutlich héufiger verordnet bekommen als
Nicht-Pflegebediirftige gleichen Alters. Etwas
weniger als jede siebte pflegebediirftige Per-
son (13,9 %) im Alter ab 65 Jahren erhielt 2020
mindestens einen Wirkstoff der PRISCUS-Lis-
te (im Durchschnitt der Quartale). Bei den
Nicht-Pflegebediirftigen ab 65 Jahren war dies
etwas mehr als jede dreizehnte Person (7,5 %).
Das Risiko hierfiir sinkt bei Pflegebediirfti-
gen mit zunehmendem Alter (B Abb. 17.26).
Bei Nicht-Pflegebediirftigen hingegen ist der
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Anzahl verordneter Wirkstoffe nach Alter und Pflegebediirftigkeit
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O Abb.17.25 Anzahl verordneter Wirkstoffe bei Pflegebediirftigen und Nicht-Pflegebediirftigen nach Alter, im Durch-
schnitt der Quartale, in % (2020). (Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf die gesetzlich Versicherten (Amtliche Statistik

KM 6 2020))

Anstieg dieser Rate wesentlich schwicher aus-
geprigt und variierte in den hochsten hier be-
trachteten Alterssegmenten mit einem Anteil
um 8 % an PRISCUS-Verordnungsraten kaum
noch. Die Spanne zwischen den Polymedi-
kationsraten der Pflegebediirftigen und Nicht-
Pflegebediirftigen verringert sich mit steigen-
dem Alter sichtlich: Wéhrend die 65- bis
69-jahrigen Pflegebediirftigen noch dreimal
so hdufig PRISCUS-Verordnungen erhielten
wie die Nicht-Pflegediirftigen gleichen Alters,
verblieben in der hochsten Altersgruppe der
mindestens 90-Jdhrigen nur noch rund drei
Prozentpunkte Unterschied zwischen Pflege-
bediirftigen und gleichaltriger Vergleichsgrup-
pe (10,9 versus 7,6 %) (B Abb. 17.26). Ferner

zeigt sich ein deutlicher Unterschied zwischen
den Geschlechtern: Sowohl bei den Nicht-
Pflegebediirftigen als auch bei den Pflege-
bediirftigen erhielten Frauen in allen Alters-
gruppen hédufiger PRISCUS-Verordnungen als
Minner. Dies korrespondiert damit, dass Frau-
en generell in bestimmten Altersgruppen mehr
Arzneimittel als Ménner verordnet bekommen
(Schaufler und Telschow 2016).

PRISCUS-Verordnung nach
Wirkstoffgruppen

Die nach Wirkstoffgruppen differenzierte Ana-
lyse des Einsatzes von PRISCUS-Wirkstoffen
kennzeichnet die Psychopharmaka als mit Ab-
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B Tab. 17.6 Anteil der Pflegebediirftigen mit Polymedikation (Anzahl Wirkstoffe > 5) nach Schwere der
Pflegebediirftigkeit und Versorgungsform im Durchschnitt der Quartale, in % (2020). (Quelle: AOK-Daten,
standardisiert auf die gesetzlich Versicherten (Amtliche Statistik KM 6 2020))

Pflegegrade Pflegegeld Sach- und Kombina-  Vollstationiire Pflege  Alle Pflegebediirftigen
tionsleistung
Pflegegrad 1 - - - 56,4
Pflegegrad 2 58,7 67,9 71,4 60,1
Pflegegrad 3 56,3 71,0 72,3 61,8
Pflegegrad 4 53,5 69,5 69,9 62,1
Pflegegrad 5 47,3 64,7 61,1 56,9
Alle Pflegegrade 57,0 69,0 69,4 60,2

Pflege-Report 2022

Anteile der Personen ab 65 Jahre mit mindestens einer Verordnung eines PRISCUS-Wirkstoffs

Pflegebediirftige Nicht-Pflegebediirftige
90+
85-89
80-84
75-79
70-74
65-69
r T T 1
25 15 20 25
Anteil Anteil
Frauen (14,5) M Ménner (12,7) Frauen (8,4) @ Ménner (6,3)
M Gesamt (13,9) W Gesamt (7,5)

Pflege-Report 2022

B Abb.17.26 Anteil der Personen ab 65 Jahre mit mindestens einer Verordnung eines PRISCUS-Wirkstoffs im Durch-
schnitt der Quartale, in % (2020). (Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf die gesetzlich Versicherten (Amtliche Statistik
KM 6 2020))
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Anteil der Personen ab 65 Jahre mit PRISCUS-Wirkstoff nach Wirkstoffgruppen
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B Abb. 17.27 Anteil der Personen ab 65 Jahren mit PRISCUS-Wirkstoff nach Wirkstoffgruppen im Durchschnitt der
Quartale, in % (2020). (Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf die gesetzlich Versicherten (Amtliche Statistik KM 6

2020))

stand hidufigste verordnete Gruppe. Fiir 5%
der Pflegebediirftigen iiber 65 Jahre liel sich
im Durchschnitt der Quartale 2020 mindes-
tens eine Verordnung von Psycholeptika und
fiir 4 % von Psychoanaleptika feststellen — bei-
de gelten als potenziell inaddquat bei &lteren
Menschen (8 Abb. 17.27).

Ein detaillierter Blick auf die Wirkstoff-
gruppe der Psycholeptika zeigt, dass 16 %
der Pflegebediirftigen tiber 65 Jahre 2020 ein
Antipsychotikum erhielten (8 Tab. 17.7). Von
diesen verordneten Wirkstoffen ist jedoch le-
diglich 1 % in der PRISCUS-Liste aufgefiihrt;
insgesamt 6 % der fiir 2020 beobachteten Anti-
psychotika-Verordnungen gelten dementspre-
chend als potenziell ungeeignet fiir die betag-
ten Patienten. Anxiolytika (Beruhigungsmit-
tel) sowie Hypnotika und Sedativa (Schlaf-
und Beruhigungsmittel) hingegen werden ins-
gesamt deutlich seltener verordnet. Die Wahr-

scheinlichkeit, in diesem Fall ein Arzneimit-
tel mit PRISCUS-Wirkstoff zu erhalten, ist
den Analysen zufolge jedoch sehr hoch: Mehr
als ein Drittel (34,9 %) der Pflegebediirftigen
tiber 65 Jahre mit einer Verordnung aus der
Gruppe der Anxiolytika erhielt einen Arznei-
stoff der PRISCUS-Liste. Bei den Hypnotika
und Sedativa traf dies sogar auf zwei Drit-
tel (60,5 %) der Personen mit Verordnung zu.
Unter den Psychoanaleptika haben die Anti-
depressiva die hochsten Verordnungsraten: Je-
der fiinfte (19,1 %) Pflegebediirftige im Alter
von tiber 65 Jahren wies eine Verordnung ei-
nes Antidepressivums auf — wiederum rund
jeder Fiinfte (19,3 %) hiervon einen auf der
PRISCUS-Liste aufgefiihrten Wirkstoff. Le-
diglich 6 % der Pflegebediirftigen erhielten
ein Antidementivum; PRISCUS-Arzneimittel
kommen hier nur selten vor (8 Tab. 17.7). Ver-
ordnungen von Psychostimulanzien sind kaum
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O Tab. 17.7 Anteil der Pflegebediirftigen ab 65 Jahre mit Verordnung von Psycholeptika bzw. Psychoanaleptika
im Durchschnitt der Quartale, in % (2020). (Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf die gesetzlich Versicherten

(Amtliche Statistik KM 6 2020))

Nicht-Pflegebediirftige Pflegebediirftige
Wirkstoffgruppen Alle Arznei- PRISCUS- Anteil mit Alle Arznei- PRISCUS- Anteil mit
mittel Wirkstoff PRISCUS- mittel Wirkstoff PRISCUS-
Wirkstoff Wirkstoff
Antipsychotika (NO5SA) 1,5 0,1 6,8 16,0 0,9 5,5
Anxiolytika (NO5B) 1,2 0,7 54,9 4,8 1,7 34,9
Hypnotika und Sedativa 1,3 0,9 73,6 4,1 2,5 60,5
(NO5C)
Homoopatische und Anthro- 0,0 - - 0,0 - -
posophische Psycholeptika
(NOSH)
Antidepressiva (NO6A) 6,7 2,0 30,1 19,1 3,7 19,3
Psychostimulanzien (NO6B) 0,1 0,1 91,7 0,3 0,2 96,5
Psycholeptika und Psycho- 0,0 0,0 - 0,0 0,0 -
analeptika in Kombination
(NO6C)
Antidementiva (NO6D) 0,4 0,0 2,8 5,5 0,0 0,5

Pflege-Report 2022

Anteil der Pflegebediirftigen ab 65 Jahre
mit verordnetem Psycholeptikum? bzw.
Psychoanaleptikum? je Versorgungsform

Pflegegeld 27,3
Sach-und
Kombinationsleistung 340
Vollstationare Pflege 56,7
Alle Pflegebediirftigen® 34,3
T T T 1
0 20 40 60
Anteil

2 Antipsychotika (NO5A) oder Anxiolytika (NO5B) oder Hypnotika
und Sedativa (N05C) oder Antidepressiva (NO6A)

b Pflegebedirftige, die Pflege in vollstationdren Einrichtungen der
Hilfe fir behinderte Menschen nach § 43a SGB Xl erhalten, sind
ausschlieBlich in dieser Kategorie enthalten

Pflege-Report 2022

O Abb. 17.28 Anteil der Pflegebediirftigen ab 65 Jahre
mit Verordnung von mind. einem Psycholeptikum® bzw.
Psychoanaleptikum?® nach Versorgungsform, in % (2020).
(Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf die gesetzlich Ver-
sicherten (Amtliche Statistik KM 6 2020))

zu beobachten (0,3 %) — werden sie verord-
net, findet sich jedoch nahezu jeder Wirkstoff
auf der PRISCUS-Liste wieder. Bei den Nicht-
Pflegebediirftigen sind die Verordnungsraten
insgesamt auf einem deutlich niedrigeren Ni-
veau. Wird ein entsprechendes Mittel verord-
net, ist jedoch die Wahrscheinlichkeit, dass es
sich um ein Arzneimittel der PRISCUS-Liste
handelt, hoher.

O Abb. 17.28 fasst die verordneten Psy-
chopharmaka nochmals zusammen: Mehr als
ein Drittel (34,3 %) der Pflegebediirftigen er-
hielten im Quartal mindestens ein Antipsy-
chotikum (NO5A) oder Anxiolytikum (NO5B)
oder Hypnotikum und Sedativum (NO5C) oder
Antidepressivum (NO6A). Bei den stationdr
Gepflegten traf dies mit 57 % auf deutlich
iiber die Hilfe der Pflegeheimbewohnenden
zu, wihrend dieser Anteil bei Beziehenden von
ausschlieBlich Pflegegeld nur etwas mehr als
halb so groB war (27,3 %).
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17.3.5 Versorgung mit
Heilmittelleistungen

Heilmittel werden eingesetzt, um Beeintrich-
tigungen durch eine Krankheit abzumildern,
eine Krankheit zu heilen bzw. ihr Fortschrei-
ten aufzuhalten oder um einer Gefiahrdung
der gesundheitlichen Entwicklung eines Kin-
des friihzeitig entgegenzuwirken. Bei erwach-
senen Pflegebediirftigen konnen Heilmittel-
verordnungen helfen, die Selbststindigkeit in
Teilbereichen so lange wie moglich zu erhal-
ten. Im Durchschnitt der Quartale 2020 wur-
den 25 % der Pflegebediirftigen mit mindes-
tens einer Behandlung versorgt (B Tab. 17.8).
Im Vergleich zum nicht durch die Covid-19-
Pandemie beeinflussten Vorjahr ist dies ein
deutlicher Riickgang: 2019 betraf dies noch
29 % (Matzk et al. 2021). Die mit grolem Ab-
stand hiufigsten Heilmittelbehandlungen fiir
Pflegebediirftige im Jahr 2020 entstammen
dem Mafnahmenkatalog der Physiotherapie.
Je Quartal waren im Mittel 22 % der Pfle-
gebediirftigen in einer physiotherapeutischen
Behandlung. Mallnahmen der Ergotherapie,
Sprachtherapie sowie Podologie nahmen zwi-
schen 3 und 5% der Pflegegebediirftigen in
Anspruch, wobei Minner ergo- und sprach-
therapeutische Interventionen hiufiger bean-
spruchten als Frauen. Die jeweilige Thera-

Anteil der Heilmittelbehandlungen nach
Behandlung und Pflegebediirftigkeit

Physiotherapie 27,9 721
Podologie 38,8 61,2
Sprachtherapie 329 67,1
Ergotherapie 53,4 46,6

Gesamt 30,6 69,4

0 25 50 75 100

Anteil
Pflegebedirftige M Nicht-Pflegebediirftige
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O Abb. 17.29 Anteil Heilmittelbehandlungen bei Pfle-
gebediirftigen im Durchschnitt der Quartale, in % (2020).
(Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf die gesetzlich Ver-
sicherten (Amtliche Statistik KM 6 2020))

pieintensitidt — gemessen in Behandlungen je
Patientin/Patient — unterscheidet sich zwischen
den Geschlechtern nur marginal (8 Tab. 17.8).

O Abb. 17.29 zeigt die Verteilung nach
Pflegebediirftigen sowie Nicht-Pflegebediirf-
tigen ausgehend von den in Anspruch ge-
nommenen Heilmittelbehandlungen durch die
Versicherten insgesamt im Jahr 2020. Mehr
als ein Viertel aller physiotherapeutischen Be-
handlungen (27,9 %) war demnach Bestand-
teil der Therapie von Pflegebediirftigen. Bei

B Tab. 17.8 Verordnungshiufigkeit nach Heilmittel-Leistungsbereichen im Durchschnitt der Quartale, in %
(2020). (Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf die gesetzlich Versicherten (Amtliche Statistik KM 6 2020))

Anteil an Pflegebediirftigen mit mind.

Anzahl Behandlungen je Patientin/Patient

einer Verordnung

Frauen Minner Gesamt Frauen Miinner Gesamt
Physiotherapie 21,5 18,0 20,1 14,9 15,5 15,1
Podologie 32 33 32 3,5 35 35
Sprachtherapie 1,4 2,7 1,9 12,0 11,9 12,0
Ergotherapie 4,0 5,4 4.5 13,2 13,3 13,2
Gesamt 26,0 23,9 25,1 13,3 13,4 13,3

Pflege-Report 2022
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der Ergotherapie wurde mehr als die Halfe
(53,4 %) der Behandlungen von Pflegebediirf-
tigen durchlaufen. Auch mehr als ein Drittel
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Inanspruchnahme
physiotherapeutischer
Behandlungen nach Altersgruppen

der Versicherten (38,8 %), die 2020 Mafnah-
men der Podologie oder der Sprachtherapie in
Anspruch nahmen, waren Pflegebediirftige.

und Geschlecht

In der Physiotherapie stehen eine Vielzahl
von Malnahmen wie Manuelle Therapie, Mas-
sagetechniken, Sensomotorische Aktivierung
und verschiedene Formen der Heilgymnas-
tik zur Verfiigung. Das Ziel physiotherapeu-
tischer MaBinahmen sind die Forderung, Er-
haltung oder Wiederherstellung der Beweg-

Anteil der Physiotherapie-Patienten nach Pflegebediirftigkeit, Alter und Geschlecht

Pflegebediirftige Nicht-Pflegebediirftige
90+
85-89
22,3
80-84
25,0
75-79
23,4
25,7
70-74
23,6
25,2
65-69
22,6
251
60-64
22,3
24,9
20-59
22,0
0-19
r T T T 1
30 25 20 25 30
Anteil
Frauen B Méanner M Gesamt
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O Abb. 17.30 Pflegebediirftige und nicht-pflegebediirftige Physiotherapie-Patientinnen und -Patienten nach Alter und
Geschlecht im Durchschnitt der Quartale, in % (2020). (Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf die gesetzlich Versicher-
ten (Amtliche Statistik KM 6 2020))
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O Tab. 17.9 Pflegebediirftige mit mindestens einer Physiotherapie-Behandlung nach Pflegegrad und Versor-
gungsform im Durchschnitt der Quartale, in % (2020). (Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf die gesetzlich

Versicherten (Amtliche Statistik KM 6 2020))

Pflegegrade Pflegegeld Sach- und Kombina-  Vollstationiire Pflege  Alle Pflegebediirftigen
tionsleistung
Pflegegrad 1 - - - 15,8
Pflegegrad 2 18,0 21,1 18,6 18,2
Pflegegrad 3 19,3 26,5 21,5 21,2
Pflegegrad 4 21,4 32,5 21,1 23,6
Pflegegrad 5 29,1 40,9 21,6 27,9
Alle Pflegegrade 19,1 26,0 20,9 20,1

Pflege-Report 2022

lichkeit und Funktionalitit des Muskel- und
Skelettapparats und hiufig auch die Schmerz-
reduktion. Fast jeder fiinfte Pflegebediirftige
(20,1 %) erhielt im Mittel der vier Quarta-
le 2020 Physiotherapie (B Tab. 17.8). Gemil
@ Abb. 17.30 ist der Anteil der physiothera-
peutischen Patienten bei den weiblichen Pfle-
gebediirftigen in jeder Altersgruppe hoher als
bei den ménnlichen. Die Nicht-Pflegebediirfti-
gen erhalten insgesamt deutlich weniger Phy-
siotherapie verordnet. Auch hier tiberwiegt der
Anteil der Frauen mit Verordnungen gegen-
tiber den Ménnern.

Inanspruchnahme
physiotherapeutischer
Behandlungen nach Schwere
der Pflegebediirftigkeit und
Versorgungsform

Die Verordnung von Physiotherapie entwickelt
sich erwartungsgemaif entlang der sich in Pfle-
gebediirftigkeit duflernden korperlichen Ein-
schriankungen. Vom Pflegegrad 1 und 2 (15,8
und 18,2 %) bis zum Pflegegrad 5 (27,9 %)
nimmt der Anteil der Pflegebediirftigen mit
physiotherapeutischer Unterstiitzung kontinu-
ierlich zu (B Tab. 17.9). Ausnahme ist hier
die vollstationdre Pflege: Hier blieb dieser An-
teil auf relativ konstantem Niveau. Die Ana-

lyse der Pflegesettings zeigt dariiber hinaus,
dass Pflegebediirftige mit ambulanten Sach-
oder Kombinationsleistungen mit 26 % iiber-
durchschnittlich hdufig diese Intervention in
Anspruch nehmen.

Inanspruchnahme
ergotherapeutischer Behandlungen
nach Altersgruppen und Geschlecht

Die Ergotherapie umfasst motorisch-funktio-
nelle, psychisch-funktionelle und sensomoto-
risch-perzeptive Therapien sowie das soge-
nannte Hirnleistungstraining. Ziel der ergo-
therapeutischen Maflnahmen ist die Selbst-
standigkeit bei alltdglichen Verrichtungen und
der Selbstversorgung bzw. deren Wiederher-
stellung. Bei Kindern kommt Ergotherapie
u.a. bei motorischen Entwicklungsstérungen
(UEMF) zum Einsatz, bei Erwachsenen ste-
hen rehabilitative MaBnahmen nach Stiirzen,
Operationen und schweren Unfillen im Vor-
dergrund, bei ilteren Menschen wird sie pri-
mir bei Vorliegen demenzieller Syndrome
oder zur palliativen Versorgung verordnet.
@ Abb. 17.31 unterstreicht, dass nur ein margi-
naler Anteil der Nicht-Pflegebediirftigen ergo-
therapeutische Leistungen in Anspruch nimmt.
Eine Ausnahme bildet die Gruppe der Kin-
der und Jugendlichen (0—19 Jahre): Hier lieen
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Anteil der Ergotherapie-Patienten nach Pflegebediirftigkeit, Alter und Geschlecht

Pflegebediirftige

90+

85-89

80-84

75-79

70-74

65-69

60-64

20-59

Nicht-Pflegebediirftige

Frauen

= Manner

B Gesamt
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O Abb. 17.31 Pflegebediirftige und nicht-Pflegebediirftige Ergotherapie-Patienten nach Alter und Geschlecht im
Durchschnitt der Quartale, in % (2020). (Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf die gesetzlich Versicherten (Amtliche

Statistik KM 6 2020))

sich im Jahr 2020 1 % der nicht-pflegebediirf-
tigen Jungen und Midchen auf diese Weise
behandeln. Demgegeniiber erhielten rund 11 %
der Pflegebediirftigen im gleichen Altersseg-
ment eine Ergotherapie. Dieser Anteil sinkt
mit steigendem Alter kontinuierlich bei bei-
den Geschlechtern. Der Anteil pflegebediirf-
tige Kinder ist hierbei im Vergleich zu 2019
deutlich geringer und betrug im Vorjahr 15 %
(Matzk et al. 2021). Von einem Zusammen-
hang mit der Covid-Pandemie ist auszugehen.

Inanspruchnahme
ergotherapeutischer Behandlungen
nach Schwere

der Pflegebediirftigkeit und
Versorgungsform

Betrachtet man die Inanspruchnahme der Er-
gotherapie wiederum differenziert nach Ver-
sorgungsbereichen, so wird deutlich, dass
der Anteil der Ergotherapie-Patientinnen und
-Patienten mit der Schwere der Pflegebediirf-
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O Tab. 17.10 Pflegebediirftige mit mindestens einer Ergotherapie-Behandlung nach Pflegegrad und Versor-
gungsform im Durchschnitt der Quartale, in % (2020). (Quelle: AOK-Daten, standardisiert auf die gesetzlich

Versicherten (Amtliche Statistik KM 6 2020))

Pflegegrade Pflegegeld Sach- und Kombina-  Vollstationiire Pflege  Alle Pflegebediirftigen
tionsleistung
Pflegegrad 1 - - - 1.9
Pflegegrad 2 3,0 3,1 2,6 3,0
Pflegegrad 3 5,3 6,3 4,5 54
Pflegegrad 4 6,9 10,5 5,9 7,2
Pflegegrad 5 9,4 16,7 7,4 9,8
Alle Pflegegrade 4,4 6,2 5,1 4,5

Pflege-Report 2022

tigkeit zunimmt. Auch hier zeigt die Analyse,
dass Pflegebediirftige mit ambulanten Sach-
oder Kombinationsleistungen etwas hiufiger
eine ergotherapeutische Behandlung erhalten
(6,2%) als Beziehende von ausschliefilich
Pflegegeld (4,4 %) und auch als vollstationér
Gepflegte (5,1 %) (B Tab. 17.10). Im Vergleich
zu 2019 sind auch diese Anteile — vermutlich
wieder im Zusammenhang mit der Covid-Pan-
demie — um rund 1 Prozentpunkt gesunken
(Matzk et al. 2021).

Diagnosen und
physiotherapeutische sowie
ergotherapeutische Behandlungen
bei Pflegebediirftigen und Nicht-
Pflegebediirftigen

B Abb. 17.32 gibt einen Uberblick iiber die
zehn héufigsten Diagnosen in der Physiothe-
rapie und Ergotherapie bei Pflegebediirftigen
und Nicht-Pflegebediirftigen. Fiir ein Drit-
tel (32,1 %) der nicht-pflegebediirftigen Phy-
siotherapie-Patientinnen und Patienten waren
»donstige Krankheiten der Wirbelsdule und
des Riickens® (ICD-10: M50-M54) der An-
lass fiir die Behandlung. Bei Pflegebediirftigen
waren ,Zerebrale Lihmungen und sonstige
Lihmungssyndrome* (ICD-10: G80-G83) der
hiufigste Grund fiir eine physiotherapeutische
und auch fiir eine ergotherapeutische Behand-
lung (8,2 % bzw. 20,8 %). Knapp ein Viertel
der nicht-pflegebediirftigen Patientinnen und
-Patienten wurde aufgrund von Entwicklungs-
storungen (ICD-10: F80-F89) ergotherapeu-
tisch betreut (22,3 %).
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Top 5 Diagnosen fiir Physiotherapie nach Pflegebediirftigkeit
Pflegebediirftige Nicht-Pflegebediirftige
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B Abb. 17.32 Pflegebediirftige und nicht-Pflegebediirftige Physiotherapie- und Ergotherapie-Patientinnen und
-Patienten nach den fiinf hdufigsten Diagnosen im Durchschnitt der Quartale, in % (2020). (Quelle: AOK-Daten, stan-
dardisiert auf die gesetzlich Versicherten (Amtliche Statistik KM 6 2020))
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Geschichte und Theorie der Medizin an der
LMU Miinchen. Seit 2012 ist er Prisident der
Akademie fiir Ethik in der Medizin. Zu sei-
nen Arbeitsschwerpunkten gehoren neben dem
Advance Care Planning u. a. ethische Fragen in
der Patientenversorgung und zu Public-Health-
MabBnahmen.
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Soren Matzk

Wissenschaftliches Institut der AOK (WIdO)
Berlin

Studium der Bioinformatik an der Universi-
tidt Potsdam. Danach titig als wissenschaftli-
cher Mitarbeiter am Max-Planck-Institut fiir
Molekulare Genetik und an der Martin-Lu-
ther-Universitit Halle-Wittenberg. Seit 2018
Datenbank- und Softwareentwickler im Wis-
senschaftlichen Institut der AOK (WIdO).

Heiner Melching

Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin
e. V.
Berlin
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Prof. Dr. Sabine Metzing

Universitit Witten/Herdecke
Fakultit fiir Gesundheit (Department
fiir Pflegewissenschaft)

Witten

Sabine Metzing ist examinierte Kranken-
schwester und Pflegewissenschaftlerin. Nach
ihrer Tétigkeit als Krankenschwester in der
kardiologischen Intensivpflege studierte sie
von 1996 bis 2002 an der Universitit Witten/
Herdecke Pflegewissenschaft und promovierte
dort 2007 zum Thema ,,Young Carers*. Ak-
tuell ist sie Professorin fiir Pflegewissenschaft
mit dem Schwerpunkt Kinder und Jugendli-
che und leitet das Promotionskolleg Pflege-
wissenschaft. Thre Arbeitsschwerpunkte sind
die Bewiltigung von chronischer Krankheit in
Familien, Young Carers und Qualitative For-
schung.

Dr. rer. medic. André Nienaber

Universitdre Psychiatrische Kliniken Basel
Basel

André Nienaber ist seit dem 01.09.2021
Direktor fiir Pflege, Medizinisch-Therapeu-
tische Dienste (MTD) und Soziale Arbeit
sowie Mitglied der Geschiftsleitung in
den Universitdren Psychiatrischen Klini-
ken (UPK) Basel (Schweiz). Zuvor war er
u.a. Professor fiir Pflegewissenschaft mit
dem Schwerpunkt Psychiatrische Versor-
gung an der Miinster School of Health
(MSH) der FH Miinster. Der ausgebilde-
te Heilerziehungspfleger und Gesundheits-
und Pflegewissenschaftler (M.Sc.) pro-
movierte im Rahmen der Internationalen
Graduiertenakademie (InGrA) an der Mar-
tin-Luther-Universitit Halle-Wittenberg im
Promotionsstudiengang ,,Partizipation als Ziel
von Pflege und Therapie”. André Nienaber
leitet das Referat Psychiatrische Pflege in der
Deutschen Gesellschaft fiir Psychiatrie und
Psychotherapie, Psychosomatik und Nerven-
heilkunde (DGPPN).
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Prof. Dr. Claudia Oetting-Rof3

FH Miinster — University of Applied Sciences
— Fachbereich Gesundheit
Miinster

Prof. Dr. rer. medic. Claudia Oetting-Ro8,
Pflegewissenschaftlerin, Dipl. Berufspiddago-
gin, Kinderkrankenschwester und Trainerin
fiir Palliative Care. Sie ist Professorin fiir Kli-
nische Pflegeforschung, Palliative Care und
Pédiatrische Pflege und lehrt am Fachbereich
Gesundheit der FH Miinster. Dort leitet sie
den Bachelorstudiengang Pflege sowie den in-
terdisziplindren Masterstudiengang Palliative
Care. Zuvor war sie u. a. als wissenschaftliche
Mitarbeiterin im Forschungskolleg ,,Familien-
gesundheit im Lebensverlauf* (Famile) sowie
als Lehrerin, Dozentin und Redakteurin ti-
tig. Thr Forschungs-/Arbeitsschwerpunkt liegt
im Bereich der (auBerklinischen) Langzeit-
versorgung von lebenslimitierend erkrankten
Kindern und Jugendlichen und in der Pflege-
beratung.
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Christian Palmke

Fachstelle fiir pflegende Angehorige
Berlin

Christian Pdlmke studierte Soziale Arbeit an
der Fachhochschule Miinster. Nach Erlangen
des Diploms erreichte er den Master of Arts
im Studiengang ,,Management von sozialwirt-
schaftlichen und diakonischen Organisatio-
nen‘ an der Evangelischen Hochschule Rhein-
land-Westfalen-Lippe. Von 2013 bis 2019 war
er beim Forschungszentrum Familienbewusste
Personalpolitik zum Themenschwerpunkt Ver-
einbarkeit von Pflege und Beruf beschiftigt.
Ab Mitte 2018 bis Ende 2021 war er Refe-
rent fiir Pflegepolitik beim Verein wir pflegen
— Interessenvertretung und Selbsthilfe pflegen-
der Angehoriger. Anfang 2021 begann er bei
der ehemaligen pflegepolitischen Sprecherin
der Linksfraktion Pia Zimmermann als Wis-
senschaftlicher Mitarbeiter. Seit 2021 ist er
bei der Fachstelle fiir pflegende Angehorige in
Berlin beschiftigt. Daneben engagiert er sich
seit 2016 ehrenamtlich beim Verein wir pfle-
gen in verschiedenen Funktionen und wirkte
unter anderem als Mitglied im Unabhingigen
Beirat zur Vereinbarkeit von Pflege und Beruf
an der Erstellung des Ersten Berichts mit.
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Claudia Pflug

IGES Institut GmbH
Berlin

Claudia Pflug studierte nach ihrer Ausbil-
dung zur Heilerziehungspflegerin Pflegema-
nagement (B. A.) in Berlin und absolvierte
anschlieBend ihren Master in Public Health
(M. Sc.) an der Hochschule Fulda sowie an
der Lithuanian University of Health Sciences
in Kaunas. Wihrend und nach ihrer berufli-
chen Ausbildung arbeitete sie in verschiedenen
Institutionen der Behindertenhilfe sowie der
ambulanten Pflege. Seit 2017 ist sie als wis-
senschaftliche Mitarbeiterin im Bereich Pflege
beim IGES Institut in Berlin tétig. Zu ihren Ar-
beitsschwerpunkten gehort die Versorgungs-
forschung fiir pflegebediirftige Menschen (Be-
ratungsstrukturen, Kurzzeitpflege, Digitalisie-
rung, Privention und Gesundheitsforderung).

Prof. Dr. med. Lukas Radbruch

Klinik fiir Palliativmedizin
Universititsklinikum Bonn
Bonn

Nach dem Studium der Humanmedizin in
Bonn und der Weiterbildung Anésthesiologie
am Universititsklinikum Koln trat Lukas Rad-
bruch 2003 die Griinenthal-Stiftungsprofessur
fiir Palliativmedizin an der RWTH Aachen an.
Mit dem Wechsel auf den Lehrstuhl fiir Pal-
liativmedizin der Universitit Bonn im Jahr
2010 ist die Leitung der Klinik fiir Palliativ-
medizin am Universitédtsklinikum Bonn und
des Zentrums fiir Palliativmedizin am Malte-
ser Krankenhaus Bonn/Rhein-Sieg verbunden.
Seit 2014 ist Lukas Radbruch Prisident der
Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin
und Vorsitzender der International Associa-
tion for Hospice and Palliative Care. Seine
wissenschaftlichen Schwerpunkte liegen in der
Symptomerfassung, Opioidtherapie, Fatigue,
Kachexie und ethischen Fragestellungen in der
Palliativmedizin.
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Dr. PH Miriam Raker

Wissenschaftliches Institut der AOK (WIdO)
Berlin

Dr. Miriam Riker ist als Gesundheits- und
Politikwissenschaftlerin seit 2018 am Wissen-
schaftlichen Institut der AOK (WIdO) titig.
Sie war vorher u. a. als Wissenschaftliche Mit-
arbeiterin, Projektkoordinatorin sowie Berate-
rin in Forschung und Praxis titig und absol-
vierte ein Fellowship an der UCLA, USA. Sie
hat in Bielefeld und Malmo (Schweden) Ge-
sundheitswissenschaften sowie Politikwissen-
schaft studiert und wurde 2016 an der Univer-
sitdt Bielefeld promoviert. Ihre Arbeitsschwer-
punkte liegen im Bereich der Gesundheitssys-
temgestaltung und der Versorgungssteuerung.
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Prof. Dr. med. Steffi G. Riedel-
Heller, MPH

Universitét Leipzig

Medizinische Fakultit, Institut

fiir Sozialmedizin, Arbeitsmedizin und Public
Health (ISAP)

Leipzig

Prof. Dr. Steffi Riedel-Heller studierte Human-
medizin an der Universitit Leipzig und wurde
an der Johns Hopkins University, Baltimore/
USA zum Master of Public Health ausge-
bildet. Sie ist Facharztin fiir Psychiatrie und
Psychotherapie. Von 2004 bis 2010 war sie
Professorin fiir Public Mental Health an der
Klinik und Poliklinik fiir Psychiatrie der Uni-
versitit Leipzig, seit 2010 leitet sie das Institut
fiir Sozialmedizin, Arbeitsmedizin und Pub-
lic Health (ISAP) der Universitit Leipzig. Zu
ihren wissenschaftlichen Schwerpunkten ge-
horen die Versorgungsforschung und Studien
zur Epidemiologie psychischer Stérungen.
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Sebastian Ritzi

Ruprecht-Karls-Universitit Heidelberg
Institut fiir Gerontologie
Heidelberg

Sebastian Ritzi verfiigt iiber eine langjdhrige
Berufserfahrung als Altenpfleger mit Weiter-
bildung zur Pflegefachkraft fiir Gerontopsych-
iatrie in Deutschland und der Schweiz. Nach
dem Studium der Féacher Gesundheit und Ge-
sellschaft (Care) und Philosophie/Ethik fiir das
hohere Lehramt an beruflichen Schulen wurde
er im Fach Gerontologie mit der Note ,,summa
cum laude” promoviert. In seiner Disserta-
tion beschiftigte er sich mit gerontologisch-
pflegefachlichen und ethischen Fragen beziig-
lich der Anwendung freiheitseinschriankender
MaBnahmen bei Menschen mit Demenz. Seit
2019 ist er Akademischer Mitarbeiter am In-
stitut fiir Gerontologie der Universitit Hei-
delberg. Zu seinen Forschungsschwerpunkten
gehoren neben der Anwendung wohltitiger
ZwangsmaBnahmen in professionellen Sor-
gebeziehungen philosophische und ethische
Aspekte des Alter(n)s sowie die damit ver-
bundenen Herausforderungen fiir eine fachlich
und ethisch fundierte Pflege und Begleitung
alter Menschen bzw. Menschen mit Demenz.
Dariiber hinaus koordiniert er den B.A.- und
M.Ed.-Studiengang Gerontologie, Gesundheit
und Care an der Universitit Heidelberg.

Prof. Dr. Stephan Rixen

Universitit zu Koln
Institut fiir Staatsrecht
Koln

Prof. Dr. Stephan Rixen, Studium der Rechts-
wissenschaft in Tiibingen und Lowen, Pro-
motion an der Universitit Giefen, Habili-
tation an der Universitit zu Koln. 2007
bis 2010 Inhaber des Lehrstuhls fiir das
Recht sozialer Dienstleistungen und Einrich-
tungen, Universitat Kassel, 2010 bis 2022 In-
haber des Lehrstuhls fiir Offentliches Recht,
Sozialwirtschafts- und Gesundheitsrecht, Uni-
versitdt Bayreuth, seit April 2022 Inhaber
des Lehrstuhls fiir Offentliches Recht mit
dem Schwerpunkt Staatsrecht und Offentli-
ches Wirtschaftsrecht sowie Direktor des Insti-
tuts fiir Staatsrecht an der Universitit zu Koln.
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Stefan Rogge, M.A.

Klinik fiir Forensik (UPKF)
Basel

Stefan Rogge arbeitet seit September 2021 als
pflegerischer Klinikleiter der Klinik fiir Foren-
sik an den Universitidren Psychiatrischen Kli-
niken in Basel. Zuvor war er nach seinem Mas-
terstudium an der Fakultit fiir Gesundheitswis-
senschaften der Universitdt Bielefeld an der
Fachhochschule der Diakonie Bethel in der
Lehre tdtig. Klinische Erfahrungen sammelte
er in den Jahren zuvor innerhalb des Land-
schaftsverbandes Rheinland (Deutschland) un-
ter anderem als Pflegeentwickler, Stationslei-
ter sowie Pflegedienstleiter in der Allgemeinen
wie auch in der Forensischen Psychiatrie.

Lisa Schmedding

Berlin
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Lisa Schmedding ist seit 2014 examinier-
te Gesundheits- und Krankenpflegerin im
palliativ- und intensivmedizinischen Be-
reich und Bachelorabsolventin der Alice-
Salomon-Hochschule Berlin im Studien-
gang Gesundheits- und Pflegemanagement.
Im Rahmen ihrer Bachelorarbeit hat sie
sich in Zusammenarbeit mit der Deutschen
Gesellschaft fiir Palliativmedizin mit der
quantitativen Auswertung der palliativen Ver-
sorgungsstrukturen in Deutschland des Jahres
2020 befasst. Ab April 2022 ist der Beginn des
Masterstudiums Management und Qualitéts-
entwicklung im Gesundheitswesen geplant.

Prof. Dr. Eric Schmitt

Ruprecht-Karls-Universitit Heidelberg
Institut fiir Gerontologie
Heidelberg

Akademischer Direktor am Institut fiir Geron-
tologie der Universitit Heidelberg sowie seit
Oktober 2021 Kommissarischer Leiter des In-
stituts. Studium der Psychologie, Promotion
(mit ,,summa cum laude*) und Habilitation in
Psychologie.
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Prof. Dr. med Jiirgen in der
Schmitten, MPH

Universitdt Duisburg-Essen
Institut fiir Allgemeinmedizin
Essen

Univ.-Prof. Dr. med. Jiirgen in der Schmit-
ten studierte Medizin in Tiibingen, Belfast und
Boston sowie Public Health in Diisseldorf. Von
2014 bis 2020 war er W2-Professor fiir Lehre
und Lehrforschung am Institut fiir Allgemein-
medizin der Medizinischen Fakultit der Hein-
rich-Heine-Universitit Diisseldorf, seit 2020
leitet er das Institut fiir Allgemeinmedizin der
Medizinischen Fakultit der Universitidt Es-
sen-Duisburg. Sein Arbeitsschwerpunkt ist die
Befihigung von Patienten zu selbstbestimm-
ten Entscheidungen (Shared Decision Making/
Advance Care Planning). Er ist Mitglied im
Griindungsvorstand und seit 2021 Vorsitzen-
der von Advance Care Planning Deutschland
(www.advancecareplanning.de).

Dr. Michael Schulz

LWL-Klinikum Giitersloh
Abteilung Allgemeinpsychiatrie
Stabsgruppe fiir Klinikentwicklung
und Forschung

Giitersloh

Dr. rer. medic. habil. Michael Schulz besetzt
am LWL-Klinikum die Stelle des Stellvertre-
tenden Pflegedirektors. Der gelernte Kranken-
pfleger und Gesundheitswissenschaftler wurde
2011 zum ersten Professor fiir Psychiatrische
Pflege an die Fachhochschule der Diakonie
berufen und hat sich an der Medizinischen
Fakultdt der Martin-Luther-Universitidt Halle
Wittenberg habilitiert. In seiner Forschungs-
tatigkeit widmet er sich unter anderem dem
Recovery-Konzept und der Weiterentwicklung
Psychiatrischer Pflege.
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Frank Schumann

wir pflegen e. V.
Berlin

Frank Schumann lernte von 1986 bis 1989
Krankenpflege in Berlin und baute im An-
schluss an die Ausbildung ein Gruppenpfle-
geprojekt in einem geriatrischen Krankenhaus
auf, eher er ab 1991 fiir 20 Jahre zwei am-
bulante Pflegedienste verantwortlich leitete. In
dieser Zeit bildete er sich zur Pflegedienstlei-
tung und zum Qualititsmanager weiter. Seit
2010 baut er die Fachstelle fiir pflegende An-
gehorige in Berlin auf, ist Initiator der Wo-
che der pflegenden Angehorigen in Berlin,
personenzentrierter Berater und seit 2018 im
geschiftsfilhrenden Bundesvorstand von wir
pflegen e. V. Er ist iiber seine berufliche Tétig-
keit hinaus pflegender Angehoriger.
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Wissenschaftliches Institut der AOK (WIdO)
Berlin
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Pflegestudium an der Napier University Edin-
burgh und Studium der Gesundheitsbkonomie
an der Universitit zu Koln. Nach Titigkei-
ten im Wissenschaftlichen Institut der AOK
(WIdO) und im AOK-Bundesverband meh-
rere Jahre am IGES Institut titig mit den
Themenschwerpunkten vertragsérztliche Ver-
giitung und Pflegeforschung. Leitung des For-
schungsbereichs Pflege im WIdO. 2017 Ab-
schluss der Promotion an der Universitit Bre-
men zum Thema Pflegekammern.

Susanne Sollmann

Wissenschaftliches Institut der AOK (WIdO)
Berlin

Susanne Sollmann studierte Anglistik und
Kunsterziehung an der Rheinischen Fried-
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rich-Wilhelms-Universitdt Bonn und am Gold-
smiths College, University of London. Von
1986 bis 1988 war sie wissenschaftliche Hilfs-
kraft am Institut fiir Informatik der Universitét
Bonn. Seit 1989 ist sie im Wissenschaftli-
chen Institut der AOK (WIdO) titig, u. a im
Projekt Krankenhausbetriebsvergleich und im
Forschungsbereich Krankenhaus. Verantwort-
lich fiir das Lektorat des Pflege-Reports.

Constance Stegbauer, M. Sc.

aQua — Institut fiir angewandte
Qualititsforderung und Forschung
im Gesundheitswesen GmbH
Gottingen

Seit Abschluss ihres Studiums Health Sciences
(M. Sc.) an der Westsdchsischen Hochschule
Zwickau im Jahr 2012 ist Constance Stegbauer
als wissenschaftliche Mitarbeiterin am aQua-
Institut, seit 2018 zudem als stellvertreten-
de Abteilungsleiterin der Abteilung Evaluation
und Implementierungsforschung titig. Sie lei-
tet und entwickelt insbesondere Projekte zur
stationdren Langzeitpflege und zur Versorgung
von Menschen mit psychischen Erkrankungen.
Thre Arbeitsschwerpunkte liegen in den Berei-
chen der Methodenentwicklung zur Qualitéts-
sicherung, im Aufbau und Betrieb von Stellen
zur Datenannahme, -auswertung und automati-
schen Berichterstellung und in der Evaluation
verschiedener komplexer Versorgungsleistun-
gen.

Chrysanthi Tsiasioti

Wissenschaftliches Institut der AOK (WIdO)
Berlin

Diplomstudium der Volkswirtschaftslehre an
der Freien Universitit Berlin und Masterstudi-
um Statistik an der Humboldt-Universitét Ber-
lin. Seit 2015 wissenschaftliche Mitarbeiterin
im WIdO. Aktuelle Arbeitsschwerpunkte: Da-
tenanalysen, Versorgungsforschung mit Rou-
tinedaten im Bereich Pflege, unter anderem
mit Schwerpunkt auf Arzneimittelversorgung,
ambulant-arztliche und rehabilitative Versor-

gung.

Dr. Gerald Willms

aQua — Institut fiir angewandte
Qualititsforderung und Forschung
im Gesundheitswesen GmbH
Gottingen
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Sozialwissenschaftler, seit 2009 beim aQua-
Institut. Leiter der Abteilung Gesundheits-
systemanalyse und Gesundheitsokonomie. T4-
tigkeitsschwerpunkt: Methodische Betreuung
von Projekten innerhalb und auflerhalb der
Neu- und Weiterentwicklung sektoreniiber-
greifender QS-Verfahren. Derzeit u.a. ver-
antwortlich fiir Entwicklungsmethoden im
Projekt zur ,Entwicklung der Instrumente
und Verfahren fiir Qualitédtspriifungen nach
§ 114 ff. SGB XTI und die Qualitédtsdarstellung
nach § 115 Abs. 1a SGB XI in der stationdren
Pflege*.

Dr. Julia Katharina Wolff

IGES Institut GmbH
Berlin

Dr. Julia Katharina Wolff hat Psychologie an
der Universitidt Fribourg (Schweiz), der Fried-
rich-Schiller-Universitit in Jena und der Penn
State University in State College (USA) stu-
diert und anschlieBend am Max-Planck-Insti-
tut fiir Bildungsforschung und der Humboldt-
Universitdt zu Berlin promoviert. Nach der
Promotion arbeitete sie beim Deutschen Zen-
trum fiir Altersfragen, wo sie zuletzt die stell-
vertretende Leitung des Deutschen Alterssur-
veys (DEAS) innehatte. Seit 2017 arbeitet Frau
Dr. Wolff am IGES Institut, seit 2020 ist sie
Leiterin des Bereichs Evaluation und Versor-
gungsdesign. Zudem ist sie Gastwissenschaft-
lerin am Institut fiir Community Medicine,
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Abteilung fiir Sozialmedizin und Prévention
der Universititsmedizin Greifswald. Thre Ar-
beitsschwerpunkte liegen in der empirischen
Methodik und quantitativen Datenauswertung
in Evaluation und Versorgungsforschung.

Prof. Dr. Karin Wolf-Ostermann

Universitit Bremen

Abteilung Pflegewissenschaftliche
Versorgungsforschung

Institut fiir Public Health und Pflegeforschung
(IPP)

Bremen

Prof. Dr. Karin Wolf-Ostermann ist Professo-
rin fiir ,,Pflegewissenschaftliche Versorgungs-
forschung® an der Universitdt Bremen und Lei-
terin der Abteilung ,,Pflegewissenschaftliche
Versorgungsforschung® am Institut fiir Public
Health und Pflegeforschung (IPP) der Univer-
sitdit Bremen sowie Mitglied des geschiifts-
fiihrenden Direktoriums des IPP. Sie engagiert
sich seit vielen Jahren in der Deutschen Ge-
sellschaft fiir Pflegewissenschaften e.V. und
ist Mitglied verschiedener Beirdte zu Wei-
terentwicklungen in der sozialen Pflegeversi-
cherung. Neben ihrem methodisch-fachlichen
Expertenwissen verfiigt sie iiber umfangrei-
che Erfahrung in der Leitung von Forschungs-
und Evaluationsprojekten, insbesondere auch
im Bereich der Langzeitpflege, der Versorgung
von Menschen mit Demenz sowie im Bereich
Technik/Digitalisierung und Pflege.
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Stichwortverzeichnis

A C

ACP-Gespriichsbegleitung, 91, 94 Charta der Rechte hilfe- und pflegebediirftiger Menschen,
230

— Implementierung, 97
Covid-19-Pandemie, 6, 271, 280

— Koordination, 96
— Professionalisierung, 97

— Qualifizierung, 93, 95, 96 D

Advance Care Planning, 57, 66, 88, 91, 95 Demenz, 38, 157, 160, 174, 175, 178
— Implementierung, 97 — Frontotemporale, 158, 161

— Intervention, 90 — friih beginnende, 158

— Koordination, 99 — im jlingeren Lebensalter, 157
Advanced Nursing Practice (ANP), 115 — semantische, 158

Demenzerkrankungen, 141

— seltene, 165

Depressionen, 140
Diskriminierungserfahrungen, 225, 227

Advanced-Nursing-Programm, 165
Agenda Pflegeforschung, 110

Alltagskompetenz, eingeschrinkte, 5

Alternsprozesse, 174 Diversitit, 227
ambulant-sensitive Krankenhausfille (ASK), 62 Down-Syndrom, 174, 178
Ambulante Psychiatrische Pflege (APP), 147

Angehorige, 150 E

— pflegende, 148, 221

Angststorungen, 140

Arbeitgebermodelle, 110
Arzneimittelereignisse, unerwiinschte, 274
Arztkontakte, 266

Assistenz, 110, 112, 115

Eingliederungshilfe, 106, 108, 142-144, 146, 237
Einwilligungsunfihigkeit, 87, 92

Eltern

— berufstitige pflegende, 224

— pflegende, 222

Empowerment, 177

AuBerklinische Intensivpflege, 269 Entgeldersatzleistungen, 25
Autonomie, 107 Entlastungsangebote, 21

— Stiarkung, 96 Entlastungsbetrag, 260, 263, 265

— Verlust, 86 Entscheidungsfindungsmodelle, 160

Entscheidungsteilhabe, 205
Ergotherapie, 280, 282
B Erkrankungen, schwere psychische, 140, 141, 143

Beantragungspflicht, 222 Exklusionsrisiken, 24

Behandlung, psychiatrische, 148

Behandlungsanlisse, vor Versterben, 62 F

Behandlungspriferenzen, 87-89 Fachkriftemangel, 22
Behinderung Familiengesundheitspflege, 24
— geistige, 170, 171, 173, 176, 178 Familienpflegezeit, 25

— geistig-seelische, 172 Forderschulen, 22, 24

— kérperliche, 172 Frailty, 86

— medizinisches Modell, 107 Friihférderung, 27

_ seelische, 142 Frithverrentungen, 142

— soziales Modell, 107

Belastungen, psychosoziale, 20 G
Beratungsstellen, 238 Gebrechlichkeit, 86
Bundesteilhabegesetz (BTHG), 107, 109, 144 Gemeindepsychiatrie, 150

Biindnisse, soziale, 11 Gerechtigkeit, 77, 78
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Gesetz zur Weiterentwicklung der Versorgung und der
Vergiitung fiir psychiatrische und psychosomatische
Leistungen (PsychVVG), 150

Gesundheitskompetenz, 11

GKV-Wettbewerbsstirkungsgesetz (GKV-WSG), 54

Grounded Theory, 108

H

Hauptpflegeperson, 6, 222, 260

Hiusliche Krankenpflege (HKP), 146, 268
Hiusliche psychiatrische Krankenpflege (pHKP), 146
Heil- und Hilfsmittelversorgung, 224
Heilmittelverordnungen, 280
Heimerziehung, inklusive, 26
Herausforderungen

— finanzielle, 23

— personelle, 22

— psychosoziale, 20
HKP-Leistungsbezug, 269
Hospitalisierungen, vermeidbare, 57
Hospitalisierungsrate, 274

Hospiz- und Palliativgesetz (HPG), 54, 76
Hospiz- und Palliativversorgung, 57, 92
Hospizarbeit, 36

Hospizdienste, ambulante, 43

— fiir Kinder und Jugendliche, 44
Hospizversorgung, 41

Informed Consent, 87, 88

Informed Refusal, 87, 91

Inklusion, 177

Intensivpflege, 7

Intensivpflege- und Rehabilitationsstérkungsgesetz
(IPReG), 269

Internationale Klassifikation der Funktionsfihigkeit,
Behinderung und Gesundheit (ICF), 107

J

Junge Pflege, 198

K

KIGGS-Studie, 19

Kinder

— (schwerst-)pflegebediirftige, 5

— lebenslimitierend erkrankte, 5

— pflegebediirftige, 4, 10, 18, 222, 223

— pflegende, 159, 185

Kinder- und Jugendhilfe, 223

Kinder und Jugendliche, pflegebediirftige, 235, 239, 241,
243,244

Kinderhospizdienst, 6

Kinderkrankenpflege, 12, 22, 26
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Kinderkrankenpflegedienste, 4, 7, 12, 20
Kombinationsleistungsbezug, 256
Komorbiditit, somatische, 143
Korperbehinderungen, 106-108, 111, 114, 116
Krankenhausaufenthalte, 272

Kulturmittlung, 225

Kurzzeitpflege, 259, 261-263

L

Laienpflege, 145

Lebensende, 56, 59

Lebenserwartung, 5, 6

Lebensqualitit, 36, 108, 111, 112, 114, 161, 175, 202
Letzte-Hilfe-Kurse, 50

Lobérdegenerationen, Frontotemporale, 158
LSBTI*, pflegebediirftige, 227

M

Marte Meo®, 161, 163

Menschen mit Behinderung, 107, 110, 115, 116

— pflegebediirftige, 236, 239, 242, 243

Menschen mit Migrationsgeschichte, pflegebediirftige,
224

Mentoringprogramme, 25

Minderjéhrige, pflegende, 229

Modellprojekte, 202

N

Neuer Pflegebediirftigkeitsbegrift, 107, 255
Neues Begutachtungsinstrument (NBI), 146

P

Palliativdienst, 44, 46, 57

Palliativmedizin, 37, 39

Palliativstationen, 41, 46

Palliativversorgung, 36, 37, 39, 44, 54, 55, 66, 79-81, 92,
214

— allgemeine, 76, 81

— spezialisierte, 76, 81

Patientenverfiigung, 57, 66, 87, 89, 91

Patientenverfiigungsgesetz, 91

Personzentrierung, 175

Pflege

— diversititssensible, 227

— familiale, 8

— familienorientierte, 12

— hiusliche, 221

— informelle, 145, 149

— padiatrische, 5

Pflegearrangements, familiale, 6

Pflegeausbildung, 209

— generalisierte, 22, 26

— generalistische, 178, 209, 213, 216
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Pflegebediirttige, junge, 109, 199, 203, 205
Pflegebediirftigkeit, 5, 85, 148, 171

— Alter und Geschlecht, 254

— Kinder, 18

— Schwere, 255

— Zeitverlauf, 254

Pflegeberatung, 147, 234, 236, 238, 241, 242
Pflegeberufegesetz, 208-212, 216
Pflegedienste, ambulante, 259
Pflegefachfrau/-mann, 212, 213, 216
Pflegefachpersonen, 147

Pflegegeld, 256, 258

Pflegegrade, 255

Pflegeheim-sensitive Krankenhausfille (PSK), 58, 63
Pflege-Neuausrichtungsgesetz (PNG), 200
Pflegestirkungsgesetz I, 262
Pflegestirkungsgesetz II, 146
Pflegestirkungsgesetze (PSG), 200
Pflegestudium, 210

Pflegestiitzpunkte, 235

Pflegewohnen, 205

Pflegewohnformen, ambulante, 200
Physiotherapie, 280, 282

Podologie, 280

Polymedikation, 274, 275

PRISCUS

— Liste, 274, 275, 278

— Verordnungsraten, 276

— Wirkstoffe, 276, 278
Psychiatriebudgets, regionale, 150
Psychiatriereform, 144

Psychiatrische Institutsambulanzen, 144
Psychopharmaka, 173, 279

Q

Quartiersprojekte, 201

R

Rehabilitation, medizinische, 144
Resilienzforderung, 192

S

Sach- oder Kombinationsleistungen, 258
Schizophrenie, 142
Schnittstellenmanagement, 46
Schulgesundheitsfachkrifte, 24
Schwerbehinderte, 171
Selbstbestimmung, 199
Selbstbestimmungsrecht, 86
seltene Erkrankungen, 5
Sensibilisierungsprogramme, 228
Shared Decision Making, 88
Sorgearbeit, 9

Sorgeparlamente, 205

Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung (SAPV),
42,46

Sprachmittlungsangebote, 226

Sprachtherapie, 280

stationsdquivalente Behandlung, StiB, 150

Sterbebegleitung, 55

Sterblichkeit, 87

Storungen, psychische, 140

Stressmanagement, 192

Suchtstérungen, 141

T

Tages- und Nachtpflege, 259

Tagespflege, 262

Teams, multiprofessionelle, 41

Teilhabe, 23, 25, 107, 108, 170, 176, 178, 199, 204
— Beratungsstellen, 24

— Chancen, 142

— eingeschrinkte, 19

— Forderung, 25

— Sicherung, 144

— soziale, 161

U

Uberfordemngserleben, 149
Ubermedikalisierung, 173
Uberversorgung, kurative, 55
Unterstiitzungsangebote, 149
Unterstiitzungsbedarf, 18, 191

Vv

Verfahrenslotsen, 24
Verhaltensweisen, herausfordernde, 163
Verhinderungspflege, 261-263, 265
Versorgung, personenzentrierte, 145
Versorgungsbedarf

— komplexer, 244

— spezieller, 19
Versorgungsplanung, 66
Verteilungsgerechtigkeit, 78
Videofeedback, 161, 164
Vorausplanung, 94, 96
Vorausplanungsgespriche, 89, 93
Vorausverfiigung, 87
Vulnerabilitit, 174, 175

w

Weiterbildung, 209, 216, 217
Weiterbildungsangebote, 26

‘Werkstatt fiir behinderte Menschen, 142, 144
‘Wohnbetreuung, 172

‘Wohnformen

— alternative, 199
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— besondere, 109 Y
— gemeinschaftliche, 200 Young Carers, 184, 186, 190, 191, 193, 228, 229

— neue, 200, 201
Wohngemeinschaften, betreute, 202
‘Wohngruppen, betreute, 201 z

Wohnungslose, 143 Zusammenarbeit, multiprofessionelle, 114, 115
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