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1. Aktueller Stand der SAPV-Forschung

Die quantitativ wie qualitativ ausgerichtete SAPV-Studie ,Wirksamkeit und Qualitatssicherung in der
SAPV-Praxis — eine explorative Begleitstudie“ (2010/2011) in Bayern® hat gezeigt, dass die hausliche
Palliativbetreuung — auch beim Einsatz im Rahmen einer SAPV-Verordnung — eine so vielschichtige
Aufgabe darstellt, dass diese mit rein quantitativen Indikatoren und fokussiert auf medizinisch-
pflegerische Aspekte nicht adaquat erfasst und beurteilt werden kann. Dem entsprechend greift
SAPV keineswegs lediglich auf der somatischen Ebene, sondern entfaltet seine Wirksamkeit als Zu-
sammenspiel von drei zentralen Wirkfaktoren: Symptomlinderung, Sicherheitsversprechen und All-
tagsrahmung/Normalisierung (vgl. Abb. 1).

Den Perspektiven von Patienten, Angehorigen und SAPV-Mitarbeitern auf das Geschehen vor Ort
zufolge stehen diese drei Aspekte in keinem kausalen Ursache-Wirkungs-Verhaltnis zueinander, son-
dern bedingen sich wechselseitig — je nach Komplexitdt und AusmaR der Symptombelastung und
psychosozialen Problemlagen im Zuge des Krankheitsverlaufs und der Lebenssituation der Patienten.

In dieser ersten Begleitstudie zur Implementierung von SAPV in Bayern zeigte sich auch, dass letztlich
nicht das oftmals in den o6ffentlichen Debatten und Kontroversen idealisierte ,Sterben zuhause’ fir
die Betroffenen und deren Angehdrige den zentralen Referenzpunkt in ihrem Umgang mit der exis-
tenziellen Krisensituation des Lebensendes darstellt. Unter der Pramisse von zu erhaltender Lebens-
qualitdt im Stadium der terminalen Erkrankung geht es vielmehr um das durch SAPV ermoglichte
bzw. gewahrleistete ,Zuhause Sein’, bei dem die Patienten und deren Angehdrige — soweit wie noch
moglich — den fiir sie gewohnten eigenen Alltagsroutinen und lebensweltlichen Beziigen folgen kon-
nen. Die von Patienten und Angehdérigen als unersetzlich berichtete Hilfestellung der Palliative Care
Teams (PCT) fuhrt vor Ort beim Patienten — trotz z. T. unvermeidlicher, durch den Krankheitsverlauf
bedingter Krisenphasen — zur Herstellung und Absicherung einer auf Normalisierung gerichteten All-
tagsrahmung, mit der die (fiir die Betroffenen gegebene) AuBeralltdglichkeit des Sterbens im hausli-
chen Umfeld als bewaltigbar erscheinen kann. Diese, von den beteiligten Akteuren zu leistende Nor-

Kritische Anmerkungen und wichtige Hinweise zur vorliegenden Projektkonzeption verdanken wir Dr.
Elisabeth Albrecht (Palliamo Regensburg).
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malisierungspraxis zielt nicht auf die uneingeschrankte Sicherstellung des ,Zuhause Sterbens’, son-

dern auf das ,Zuhause-bleiben-Kénnen’ — und zwar ,,so lange es geht”.3

Alltagsrahmang/
Normalisierung

Sicherheits-
versprechen
SAPV
Symptom-
linderung

Abbildung 1: Die drei sich wechselseitig bedingenden Wirkfaktoren von SAPV

Dabei spielt Symptomlinderung — erméglicht durch die vorhandene und an die Patienten/An-
gehorigen konkret vermittelte fachliche Kompetenz des PCTs — eine wichtige Rolle, indem sie fur
Patienten und Angehorige offenkundig mit einem entscheidenden Zugewinn an Lebensqualitat ein-
hergeht. Ebenso wichtig ist jedoch — zumal dort, wo aufgrund der unzureichenden Allgemeinen Am-
bulanten Palliativen Versorgung (AAPV) dies nicht geleistet werden kann — auch eine durch die Pra-
senz des PCTs als uneingeschrankt ,sicher’ erfahrbare hausliche Versorgungs- und Betreuungssituati-
on, da nur so der Rahmen von alltaglicher Normalitat in der AuReralltaglichkeit des zuhause Sterbens
aufrecht erhalten werden kann.

Fiir dieses — dhnlich wie in der Hospizbegleitung zu vermittelnde — umfassende Sicherheitsverspre-
chen sind insbesondere zwei Teilaspekte bedeutsam: schnelle und direkte Erreichbarkeit von Hilfe
sowie die Befahigung z. B. von betreuenden Angehdorigen, mit der Situation ggf. auch ,aktiv’ umgehen
zu kénnen — konkret: ,zu wissen, was zu tun ist” (und sei es ,nur’, mittels der ,richtigen’ Telefon-
nummer umgehend Hilfe holen zu konnen). Ein entscheidender Aspekt hierfir ist die von Patienten
und Angehorigen wahrgenommene, vom PCT erméglichte Mitwirkung bei der Gestaltung der Be-
treuung und der Einbezug bei allen Informations- und Entscheidungsprozessen.

Zusatzlich entlastet das PCT Patienten und betreuende Familienmitglieder, indem es gegeniiber Drit-
ten (v.a. anderen med. Dienstleistern, Krankenkassen) als Koordinator und Interessensvertretung
auftritt, die Hilfsmittelversorgung, ausgerichtet am Willen des Patienten und nach dessen Bedarfen,
realisiert und unverzichtbare Organisationsaufgaben im Hintergrund der direkten Arbeit am Patien-
ten Ubernimmt. Die Integration der jeweils regional verfligbaren AAPV-Strukturen und die Wahr-
nehmung von SAPV als ein die bestehenden Versorgungangebote und Betreuungsmoglichkeiten er-
gdnzendes Angebot sind weitere, wichtig erscheinende Merkmale einer ,vor Ort’ vorhandenen und
wirksamen ,,Hospizkultur und Palliativkompetenz”, in der die SAPV — neben Hospiz und anderen Ein-
richtungen der AAPV — einen wesentlichen Bestandteil bildet. Gerade dieses Zusammenspiel zwi-
schen AAPV und SAPV gilt es sowohl bayernweit als auch gemaR den jeweiligen regionalen Gegeben-
heiten —insbesondere im landlichen Raum — weiter zu entwickeln.

Im quantitativen Forschungsstrang dieser Studie wurde der im bayerischen SAPV-Mustervertrag ver-
einbarte , Einzelfallevaluationsbogen” einer erfahrungsbasierten und methodischen Kritik unterzo-
gen. Unter Einbeziehung der Ergebnisse aus der qualitativen Forschungsmethodik und der Hinweise

Dieses ,,s0 lange es geht” entspricht in seinem gemeinten Sinngehalt letztlich dem viel zitierten Ausspruch
von Cicely Saunders: , You matter because you are you. You matter to the last moment of your life, and
we do all we can not only to help you die peacefully, but also to live until you die.”
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aus den im Rahmen des Projekts organisierten Expertentreffen wurde ein umfassend gedndertes
Einzelfallevaluationsinstrument entwickelt und flir die weitere Verwendung vorgeschlagen (siehe
Abbildung in Anlage 2).

In der SAPV-Begleitstudie 2010/2011 nicht untersucht werden konnten u.a. die folgenden, die Wirk-
samkeit beeinflussenden Fragebereiche — sei es, weil diese Aspekte im Einzelfallevaluationsbogen
Uberhaupt nicht abgefragt wurden, die bisherige Datenerfassung nicht valide erfolgen konnte oder
auch die Ressourcen fiir noch weiter greifende qualitative Forschungen fehlten:

. Erfassung und Vergleich von SAPV-Modellen in Bayern im landlichen Raum, ggf. ergdnzt durch
die Erfassung und Vergleich von SAPV-Modellen im landlichen Raum anderer Bundeslander;
. Erfassung, Abgrenzung und Typisierung von SAPV als erganzendem Angebot zu den bestehen-

den Strukturen und Prozessen der allgemeinen ambulanten Palliativversorgung (AAPV): Was
sind typische Fallkonstellationen in Bayern, die SAPV notwendig werden lassen? Worin unter-
scheidet sich ein SAPV-Fall von einem AAPV-Fall? Welche Fdlle werden warum von der AAPV
zur SAPV lbergeben? Wie und unter welchen Bedingungen ist eine Beendigung der SAPV und
Rickkehr des Patienten in die AAPV moglich? Ziel ist dabei die Identifikation von Verlaufstypen
in der SAPV-Praxis und die Prazisierung von Komplexitatstypen in den Symptomkonstellationen
und Problemlagen;*

° Zusammenhang von betriebswirtschaftlichen Faktoren und Ausgestaltung der SAPV-Praxis vor
dem Hintergrund der noch wenigen Teams in Bayern (insbesondere im landlichen Raum) und
der noch niedrigen Anzahl an SAPV-Begleitungen.

Die Wichtigkeit qualitativer Forschungsarbeit zur Einschatzung, Prifung und Validierung standardi-
sierter quantifizierender Vorgehensweisen bei Fragen nach Wirksamkeit und Qualitat in der Palliativ-
arbeit hat sich auch fiir die SAPV-Praxis in Bayern bestatigt. Zu den genannten Aspekten bzw. offenen
Fragen hinzu kommt deshalb schliefllich noch die Frage, inwieweit das in der abgeschlossenen Be-
gleitstudie vorgeschlagene Evaluationsinstrument valide und reliabel ist, was einer eigenen, systema-
tischen empirischen Prifung bedarf.

2. Problem- und Zielstellung

2.1 Grundannahmen fiir das vorliegende Forschungsprojekt
Fir die geplante zweite bayerische SAPV-Studie wird von folgenden Grundannahmen ausgegangen:
. SAPV-Einzelfdlle sind komplex.

Jeder SAPV-Einzelfall weist eine Komplexitdt von Symptomlasten und Problemlagen auf, deren
exakte und umfassende (,ganzheitliche‘) Dokumentation von vornherein zu umfangreich waére.
Gerade aber das Zusammenwirken der verschiedenen Faktoren ist fir die Frage nach den
Moglichkeiten und Grenzen der Erhaltung von Lebensqualitdt und Selbstbestimmung
schwerstkranker Menschen — als zwei wesentliche Ziele von SAPV — von entscheidender Be-
deutung.

° SAPV in Bayern erganzt die bestehende Versorgung.

SAPV erganzt die jeweils gegebenen Moglichkeiten der allgemeinen ambulanten Palliativver-
sorgung (AAPV). Von entscheidender Bedeutung fiir ein gelingendes Miteinander sowohl im
Einzelfall als auch auf Systemebene ist das Zusammenwirken der beteiligten Akteure. Es gelingt

4 So ist hier z.B. zu fragen, ab welcher (prognostizierten bzw. konstatierten) Symptomlast und Problemqua-

litat des sozialen Umfeldes des Patienten statt eines Verbleibens in der AAPV der Einsatz von SAPV ins Au-
ge gefasst wird.
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den bislang untersuchten SAPV-Diensten in einem hohen Malie, die jeweils vor Ort bestehen-
den Strukturen — Hospizvereine, lokale stationare Einrichtungen, Hausarzte — in die eigene Pra-
xis einzubinden bzw. in deren Praxis eingebunden zu werden.

° Die Einbindung von SAPV erfolgt sehr spat und ist dann meist nur sehr kurz wirksam.

Allerdings erfolgt die Einbindung von SAPV in Bayern in der Regel sehr spat im Krankheitsver-
lauf. SAPV findet in den letzten drei Lebenswochen eines Menschen statt (die meisten SAPV-
Patienten sterben unter SAPV bei einer durchschnittlichen Behandlungsdauer von 24 Tagen),
wenn sich der Gesamtzustand des Patienten durch das rasche Fortschreiten der Erkrankung
zum Tod hin verschlechtert. Diese im Mittel sehr spate Einbindung des PCT und die oft nur sehr
kurze Betreuungszeit erfordert eine hohe Leistungsfahigkeit und -bereitschaft der PCTs, miis-
sen diese doch unter enormem Zeitdruck das je notwendige Hilfesystem etablieren und ihre
Wirksamkeit beweisen. Dariiber hinaus erschwert die moglicherweise (zu) spate(?) Einbezie-
hung von ,Palliativkompetenz’ die Riickfiihrung der Patienten auf der Basis eines stabilisierten
Betreuungssystems in die AAPV.

° SAPV-Einzelfille zeigen groRe individuelle Unterschiede.

Zwischen den einzelnen SAPV-Fillen existieren grofSe individuelle Unterschiede, so dass ge-
nauer zu klaren ist, welche Verlaufstypen und Komplexitatstypen im Sinne der Bedirftigkeit zu
erkennen sind und welche Angebote hierfiir vorgehalten werden sollten. Da der ,Nutzen’ einer
SAPV flr Patienten/Angehdrige ganz unterschiedlich gelagert sein kann, bleibt fir eine ent-
sprechende Einschatzung die direkte Erfassung der Sichtweisen der Patienten/Angehdrigen
unerlasslich.

° Der liberarbeitete Einzelfallevaluationsbogen muss in der neuen Fassung validiert werden.

Die einfache, quantifizierende Auflistung von standardisiert operationalisierbaren medizini-
schen oder pflegerischen Leistungen (wie z.B. die Zdhlung des Einsatzes von Schmerzpumpen)
ist ,fiir sich genommen’ nicht aussagekraftig.” Die fir den bayerischen Einzelfallevaluationsbo-
gen vorgeschlagenen neuen Abfrage-ltems sind hinsichtlich ihrer Aussagekraft als Leistungs-
kennziffern und Qualitatsindikatoren zum SAPV-Geschehen empirisch zu validieren.

2.2 Forschungsfragen

Die geplante neue SAPV-Studie soll die folgenden drei Fragefelder, die liber eine reine Versorgungs-
forschung hinausreichen, sowohl in ,qualitativer’ wie auch in ,quantitativer’ Hinsicht explorieren und
beantworten:

2.2.1 SAPV-Praxis im lindlichen Raums

. Erfassung und Vergleich bestehender bayerischer SAPV-Modelle im landlichen Raum: Inwie-
weit unterscheiden sich diese Strukturen von den rein stadtischen bzw. eher stadtbasierten
Modellen?

Allerdings kann — im Kontext gesehen — der Einsatz von SC-Pumpen (wie schnell kénnen sie bei Bedarf
eingesetzt werden?; wie lange ist die Einsatzzeit?) ein Indikator fiir die mehr oder weniger akute Komple-
xitat der Symptomlast sowie fiir die Flexibilitdt der SAPV-Praxis vor Ort sein.

Die Auswahl und Zuordnung entsprechender SAPV-Dienste (,Einschlusskriterium’ ist ein zu Beginn der
Studie vorhandener SAPV-Vertrag) richtet sich nach den regionalen und vertraglichen Kennzeichen. Sinn-
voll erscheint z.B. eine Unterteilung in stadtische, landliche und urban dominierte Mischregionen. Darlber
hinaus ist empirisch zu kldren, inwieweit entsprechende, mitunter auch hybride Organisationsformen in
den jeweiligen Raumen agieren — z.B. ein eher stadtisch basierter Dienst, der jedoch im Umland mit eige-
nen PCTs aktiv ist und dabei sowohl mit stadtischen als auch mit eher Iandlichen Strukturen und Kulturen
umzugehen hat.
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Erfassung und Vergleich bestehender auBerbayerischer SAPV-Modelle im ldndlichen Raum
Deutschlands bzw. in urbanen Mischregionen: Inwieweit unterscheiden sich deren Strukturen
von den bayerischen Modellen, inwieweit kann hiervon gelernt werden?’

Wie unterscheidet sich die SAPV-Praxis im landlichen Raum von SAPV in stadtischen Raumen
(verschiedene Implementierungspraktiken, verschiedene Vernetzungen, verschiedene kulturel-
le Rahmenbedingungen des ,Helfens’ bei Patienten/Angehdrigen etc.)?

Welche besonderen Herausforderungen im ldandlichen Raum sind wirksam und behindern dort
die Entwicklung von SAPV (strukturell-organisatorisch, kulturell, spezifische Rahmenbedingun-
gen je nach Region)?

Welchen Einfluss haben betriebswirtschaftliche Faktoren der SAPV-Dienste auf die konkrete
Ausgestaltung der SAPV —insbesondere auch im landlichen Raum?

2.2.2 Erfassung, Abgrenzung und Typisierung von SAPV als erginzendem
Angebot

Was fihrt zum Einsatz von SAPV? Wann wird SAPV als notwendig erachtet?

Was sind typische SAPV-Fallkonstellationen in Bayern? Welche Merkmale charakterisieren
SAPV-Fille im Vergleich zu AAPV-Fillen? Welche Falle werden warum und wie von der AAPV
zur SAPV (ibergeben? Wer (aus dem Bereich der AAPV) initiiert Ublicherweise wie den SAPV-
Einsatz?

Welchen Stellenwert haben fiir die Beantwortung dieser Fragen: die vorhandene AAPV-
Struktur, der Grad der Vernetzung von AAPV und SAPV, Patientenmerkmale, Merkmale des so-
zialen Umfeldes des Patienten und seiner lebensweltlichen Bezlige?

In welchem Ausmall und in welcher Gestalt sind — aus Sicht der am Versorgungsgeschehen
beteiligten Akteure — die fiir die SAPV benannten Wirkfaktoren auch in der AAPV relevant, um
dort ein Verbleiben in der hauslichen Umgebung zu ermoglichen? Worin unterscheiden sich
die oben genannten Wirkfaktoren im Kontext von AAPV und SAPV?

Was kennzeichnet die SAPV-Praxis insbesondere an der Schnittstelle zur AAPV? Worin besteht
die Ergénzung der bestehenden AAPV-Strukturen durch SAPV?® Welche Probleme bei Koopera-
tionen mit Hausarzten oder Pflegediensten kennzeichnen die SAPV? Welchen Einfluss hat da-
bei das Netzwerk auf die SAPV-Tatigkeit?

Wie und unter welchen Bedingungen ist eine Beendigung der SAPV und Riickkehr des Patien-
ten in die AAPV moglich?

Geplant ist hier — als analytische Kontrastfolie und je nach inhaltlichem Bedarf — verschiedene Modelle in
Betracht zu ziehen:

e regional begrenztes, Hausarzt basiertes SAPV-Modell (z.B. in Baden-Wiirttemberg);

e Verbundmodell qualifizierter Palliativ-Arzte (z.B. in Nordrhein-Westfalen);

e stadtisches Home Care Modell mit regional breiter Flachendeckung (z.B. in Berlin);

e Netzwerk-Modell als Verbund verschiedener Leistungserbringer im Sinne eines ,Rendez-vous’

beim Patienten;

e klassisches landliches Palliative Care Team;

e rein pflegebasiertes SAPV-Modell (z.B. in Schleswig-Holstein).
Derzeit wird davon ausgegangen, dass ca. 10% der Sterbenden SAPV bendtigen. Auch wenn die hier kon-
zipierte Studie in ihrem methodischen Ansatz die Uberpriifung dieses geschitzten Bedarfs nicht leisten
kann, so lassen sich zumindest Riickschlisse auf die Plausibilitat dieser Schatzung aus Sicht der untersuch-
ten PCTs in den jeweils fiir sie gegebenen Versorgungs-und Vernetzungsstrukturen ziehen, zumal hierftr
vor allem die Grenzziehung zwischen AAPV und SAPV entscheidend ist.



SAPV-Studie: Struktur- und Prozesseffekte der SAPV in Bayern Seite 7

2.2.3 Zusammenhang von betriebswirtschaftlichen Faktoren® und Ausge-
staltung der SAPV-Praxis

. Stellen die bestehenden Vertrage mit den PCTs eine angemessene Finanzierung der SAPV si-
cher?
. Welchen Einfluss hat die Verglitungsvereinbarung (Tagespauschalen, Fallpauschalen) auf die

Ausgestaltung der SAPV-Praxis?

. Braucht es ggf. noch andere Finanzierungsmodelle als die bislang eingesetzten, um bspw. die
Versorgung im ldandlichen Raum weiter beférdern zu kénnen?

. Ist SAPV in Bayern — auf der Basis der bislang verfligbaren Daten — insgesamt als kosteneffizi-
ent zu beurteilen?

2.2.4 WirksamkKeit und Qualititssicherung der SAPV

° Sind die zu erfassenden Items auf dem Uberarbeiteten ,Einzelfallevaluationsbogen’ geeignet,
im Sinne einer Bewertung von Wirksamkeit Aussagen fir die weitere Qualitatsentwicklung der
SAPV zu unterstitzen?

° Inwieweit genligt der vorliegende modifizierte Einzelfallevaluationsbogen dem Anspruch, mit
moglichst wenig (zeitlich-birokratischem) Aufwand Qualitat zu evaluieren, sodass weiterhin
die Arbeit fiir Patienten und Angehérige im Mittelpunkt stehen kann?

° Kann die methodische Qualitat (insbesondere Validitdt) des neuen Einzelfallevaluationsbogens
bestatigt werden?

3. Konzeption der Studie

Das Projekt startet zum 01.04.2012 mit einer Projektlaufzeit von 18 bzw. 19 Monaten und ist unter-
teilt in eine Konzeptionsphase, eine Durchfiihrungsphase sowie eine inhaltliche Abschlussphase und
organisatorische Endphase (vgl. zur Ubersicht Anlage 3). Es endet am 30. September 2013 (hinsicht-
lich der inhaltlichen Arbeiten und in seiner finanziellen Abwicklung) bzw. am 31. Oktober 2013 (im
Sinne des abrechnungstechnisch-organisatorischen Abschlusses™).

Die geplante Studie wird erneut sowohl qualitativ als auch quantitativ ausgerichtet sein und wiede-
rum aus einer primar sozialwissenschaftlichen Perspektive die Praxis der spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung in Bayern erfassen.'!

Analog zur abgeschlossenen SAPV-Studie wird die konkrete Durchfiihrung des Projekts durch eine
Projektsteuerungsgruppe organisiert und begleitet, bestehend aus folgenden Mitgliedern: For-
schungsteam, Vertreter/in des StMUG, Vertreter/in der Paula Kubitscheck-Vogel-Stiftung, Vertreter

Hierzu wird — auf der Basis eines Werkvertrags — die Kooperation mit einem Gesundheitsékonom ange-
strebt, der die erforderliche betriebswirtschaftliche Expertise fiir das Projekt gewahrleisten soll.

Konkret umfasst diese — fiir die beiden Fordermittelgeber StMUG und Paula Kubitscheck-Vogel-Stiftung
,kostenneutrale’ — letzte Phase die abrechnungstechnisch-organisatorischen Beendigung des Projekts so-
wie die Drucklegung und Versendung des Abschlussberichts, die Zusammenstellung der Datendokumenta-
tion u.a.m.

Die konkreten Strategien der nicht-standardisierten, qualitativen Datenerhebung (leitfadenbasierte, prob-
lemzentrierte Interviews in weitgehend narrativer Qualitat sowie — nach Méglichkeit und Notwendigkeit —
teilnehmende Beobachtungen bei den SAPV-Diensten vor Ort) werden wieder mit den beteiligten PCTs di-
rekt im Forschungsprozess abgestimmt.

10
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der an der Forschung beteiligten PCTs. Die Projektsteuerungsgruppe wird sich mindestens einmal je
Quartal treffen.

3.1 Konzeptionsphase der Studie

Dauer der Konzeptionsphase: 01.04.2012 — 30.06.2012

In der Konzeptionsphase der Studie werden die notwendigen Voraussetzungen fir die Durchfiihrung
geschaffen:

° Feinkonzeption der Studie (Planung der Feldaufenthalte, Auswahl der Interviewpartner etc.);
° Erstellung/Umarbeitung/Aktualisierung der Interviewleitfaden;
° Kontaktaufnahme mit den bayerischen und aullerbayerischen PCTs zur Klarung der Mitar-

beit/Zusammenarbeit;

° Optimierung und Pflege der Benutzerschnittstelle fiir die standardisierte Dateneingabe durch
die mitwirkenden Dienste;

° Klarung der Moglichkeiten fiir Fallkostenberechnungen mit der Arbeitsgemeinschaft der Baye-
rischen Krankenkassen;

° Expertenrunde | zu den geplanten Aktivitaten am Ende der Vorphase.

3.2 Durchfiihrungsphase: Datenerhebung/-auswertung
Dauer der Durchfiihrungsphase: 01.07.2012 — 30.06.2013.

In Durchfiihrungsphase finden insbesondere die gesamten Forschungsaktivitdten zur Datenerhebung
statt — d.h. alle Interviews, die Sammlung der standardisierten Daten, Reisetatigkeiten etc.

Diese Phase teilt sich in einen qualitativen und einen quantitativen Forschungsstrang, die im konkre-
ten Forschungsprozess parallel laufen und somit konzeptionell-inhaltlich miteinander verbunden
werden.

3.2.1 Qualitativer Forschungsstrang

° Interviews mit Mitarbeitern der zu untersuchenden SAPV-Dienste und ausgewdhlten Akteuren
der AAPV vor Ort sowie dazu ergdnzende Interviews mit Patienten und Angehorigen;

. Erstellen von Netzwerkkarten und systematischer Vergleich zu Umfang und Qualitat von Netz-
werkstrukturen von SAPV-Diensten;

. Kontinuierung des bisherigen Samples (Auswahl der untersuchten SAPV-Dienste) als Fortfih-
rung der Forschung bei den bislang in das Projekt integrierten Dienste; inkl. einer — soweit
praktisch durchfiihrbar und inhaltlich begriindbar (z.B. als ergebnisgeleitete Auswahl von spe-
zifischen Fallkonstellationen) — weiteren Interviewwelle bei Patienten und Angehdrigen, um zu
einem zweiten Zeitpunkt dienstbezogene Aussagen lber die Wirksamkeit von SAPV zu erhal-
ten (insgesamt ca. 20-30 Interviews bei den bereits in Phase Il der abgeschlossenen Wirksam-
keitsstudie untersuchten max. 10 Diensten);

. Systematische Ausweitung der Datenbasis der abgeschlossenen SAPV-Begleitforschung durch
Hinzuziehung weiterer SAPV-Leistungserbringer — z.B. Erding, Kempten, Landshut, Mihldorf,
Rosenheim (ggf. Dachau, Polling, Straubing) — sowohl hinsichtlich einer maximalen Strukturva-
rianz bei den Diensten als auch insbesondere mit Blick auf den landlichen Raum (Stadt-Land-
Umland-Vergleich): max. weitere 8 Dienste (insgesamt weitere 20-30 Interviews);

. Die Interviews werden um folgende Fragenkomplexe und -schwerpunkte erweitert:
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o Vertiefende qualitative Analysen zu ausgewahlten Fallkonstellationen, um die Aussa-
gekraft der bisherigen Daten zu erh6hen — insbesondere bei besonders konfliktrei-
chen Betreuungssituationen, bei Problemen mit Hausarzten, Pflegediensten etc.,
aber insbesondere auch um die Strukturwirkungen im Zusammenspiel von SAPV und
AAPV deutlicher beleuchten zu kénnen;

o Erfragen dienstspezifischer typischer Fallmerkmale und Charakteristika, um ,typi-
sche’ SAPV-Falle sowohl hinsichtlich des Verlaufs, des Anforderungsprofils als auch
der erganzenden Notwendigkeiten zu erhalten;

o Erfragen der ,Ausloser von SAPV und deren ,Triggern’;

o Erfassung von strukturwirkenden Elementen der SAPV im Zusammenhang mit der
AAPV;

o Analyse von SAPV-Fillen, die durch Rickfiihrung der Patienten in die AAPV beendet
werden konnten; Merkmale von Stabilisierung, Reduktion von Komplexitat in Symp-
tomen und kontextuellen Merkmalen.

Ausgewadhlte dienstebezogene Interviews der bestehenden bayerischen PCTs im landlichen
sowie in urbanen Misch-Rdumen zu den Fragekomplexen der Unterschiede und Gemeinsam-
keiten zu den stadtischen Teams (maximal 10-20 Interviews);

Ausgewidhlte dienstebezogene Interviews mit auBerbayerischer PCTs im landlichen Raum
Deutschlands zu Unterschieden und Gemeinsamkeiten im Vergleich mit den bayerischen
Teams (maximal 5 auRerbayerische Modelle; insgesamt weitere 5-15 Interviews)."

Ausgewdhlte Interviews mit bayerischen Versorgern der AAPV (Pflegedienste, Sozialstationen,
Haus- und Facharzte etc. — insgesamt weitere 20-30 Interviews) mit besonderer Beachtung,
nicht nur der SAPV wohlwollend gegeniiberstehende Versorger zu interviewen.

3.2.2 Quantitativer Forschungsstrang

Im quantitativen Forschungsstrang soll zum einen die bereits bestehende Datenbasis gezielt um wei-
tere SAPV-Dienste vor allem in ldndlichen Gebieten erweitert werden, um eine gréRere Strukturva-
rianz seitens der Dienstorganisation und des infrastrukturellen Umfeldes in der Studie abdecken zu
kénnen:

Umfangliche Datenerfassung und Auswertung aller bayerischen SAPV-Dienste mit dem — laut
Vereinbarung des ,Blindnis SAPV Bayern’ seit 1.1.2012 freiwillig von den bayrischen SAPV-
Diensten eingesetzten — modifizierten Einzelfallevaluationsbogen;

Damit erfolgt eine fortgefiihrte quantitative Datenerhebung mit dem Uberarbeiteten bayeri-
schen Evaluationsbogen fir mindestens weitere 12 Monate mit fortlaufender Datenanalyse
und Auswertung der Ergebnisse zur Validierung der im bayerischen Evaluationsbogen enthal-
tenen Abfrage-ltems;

Validierung des Uberarbeiteten standardisierten Instruments (revidierter ,Einzelfallevaluati-
onsbogen’) durch einen umfassenden Praxistest.

Zum anderen sollen im quantitativen Forschungsstrang auch Aussagen zu den finanziellen Rahmen-
bedingungen, unter denen die Teams arbeiten, und zu den eventuellen Auswirkungen der vereinbar-
ten Vergitungsmodelle auf die SAPV-Praxis der einzelnen Dienste getroffen werden. Dies setzt aller-

12

Hierzu erfolgen theoriegeleitete und ergebnisorientierte Auswahlen aus den verschiedenen, in FuRnote 7
genannten Modellen, so dass eine moglichst maximale Differenz in den jeweiligen vertraglichen Rahmen-
vorgaben und Teambedingungen erzielt werden kann.
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dings das Vertrauen der beteiligten Dienste und die Mitarbeit der Krankenkassen voraus, die eben-
falls Daten zu den einzelnen Fillen liefern missen:*

° Erfassung der bestehenden Vergiitungsvereinbarungen der einzelnen Teams; Klarung der Fi-
nanzflisse, Einnahmen-Ausgaben-Berechnungen;

. Erfassung der Auswirkungen der Verglitungsvereinbarung (Tagespauschalen, Fallpauschalen)
auf die Ausgestaltung der SAPV-Praxis durch Vergleich der Kennzahlen.

3.3 Inhaltliche Abschlussphase: abschliefSende Datenauswertung

Dauer der inhaltlichen Abschlussphase: 01.07.2013 — 30.09.2013

° Aufbereitung der Ergebnisse fir die SAPV-Praxis: Prasentation der qualitativ und quantitativ
gewonnenen Befunde fiir die an der Forschung beteiligten Dienste;

° Vergleich der erhobenen Daten insbesondere des landlichen Raums; Aufbereitung der Ergeb-
nisse flir Empfehlungen zur SAPV-Praxis im |landlichen Raum;

. Fachoffentlichkeit und Multiplikatoren: Prasentation und Diskussion der Ergebnisse des Projek-
tes im Rahmen von Expertentreffen und bei Vortragen;

° Expertenrunde zu den gewonnenen Befunden mit den Experten aus der Wirksamkeitsstudie;

3.4 Organisatorische Endphase
Dauer der organisatorischen Endphase: 01.10.2013 — 31.10.2013

° Abrechnung der Kostenstellen;
° Erstellen der Datendokumentation;
° Erstellen und Versenden des Abschlussberichts.

Augsburg, den 4. Februar 2012

Prof. Dr. Werner Schneider

B Des Weiteren miissen hier in besonderem MaRe die Belange des Datenschutzes Beriicksichtigung finden.
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Anlage 2

r Krankenkasse bzw. Kostentrager Kassen-Nr. sA Pv_ Ei nze Ifa“eva I uatio n _I
aus Sicht des Dienstes
Betriebsstatten-Nr. Institutskennzeichen .
| A gemald Anlage 5 - Mustervertrag Bayern

|. Patientenmerkmale und Bedarf an spez. ambulanten Palliativversorgung (SAPV)

Patienten-ID: Geschlecht: w O m Alter: Jahre Beginnder SAPV: .
Grundkrankheit 1CD10:
Betreuungsrelevante Nebendiagnosen {ICD}): a a a
Erstverordnung: a Beratung U Koordination DTeiIversorgung d Vollversorgung
Erstkontakt durch: O Erst-SAPV U Wiederaufnahme SAPV
U Stationares Hospiz U Krankenhaus U Palliativstation U Stationare Pflege
O ambulanter Hospizdienst O Amb. Pflege U Hausarzt U Facharzt
d Patient/Angehorige a Beratungsdienst
Aktuelle Wohnsituation: U zu Hause, allein U zu Hause mit Angehorigen
Oim stat.Hospiz Oin stat.Pflegeeinrichtung a
Pflegestufe: Qkeine 1 Q2 A3z Erstantrag/Hoherstufung: Q beantragt O nicht beantragt
Erwartung des Pat. zu Beginn der SAPV: 1 keine Angabe Sonstiges: I 1 112] l

Palliative Rehabilitation | I | I Symptomlinderung | | | I Kein Krankenhaus | | | | I
Keine lebensverlangern- I I | I In Ruhe gelassen | I | I Selbstbestimmung/ | | | | I
den MaBBnahmen werden aktive Mitgestaltung
Erwartung(en) kongruent mit SAPV Behandlungsziel: d ja U nein U teilweise U unbekannt
Pat.- Erwartung(en) unter SAPV realisierbar: d ja O nein O teilweise 1 unbekannt

Komplexes Symptomgeschehen:

Schmerzsymptomatik | L1121 I Gastrointestinale Symptomatik | 1112] I
Neurol./psychiatr./psych. Symptomatik I L1121 I Urogenitale Symptomatik | L112] I
Ulz./exulz.Wunden oderTumore I L1121 I Respir./kardiale Symptomatik | L112] I

Weiteres komplexes Geschehen / sonstiger Bedarf:

Ethische Konflikte | | | | I Akute Krisensituation Patient | | | | I
Palliativmedizin/Pflege | [11Z] l UnterstﬂtzungsbedarfprivatesBezugssystem| L112] I

Betreuung/Beratung bei sozial- I [112] I Sicherung der hauslichen Wohnumgebung I 1112] I
rechtlichen Problemen durch Hilfsmittel und sonstige Hilfen
Koordination/Unterstutzung des | [112] I Sonstiges: | [112] I

weiteren Betreuungsnetzes

Il. AbschluR und Kennzahlen der spez. ambulanten Palliativversorgung (SAPV

Tatsachliche durchgefiithrte SAPV: a Beratung O Koordination a Teilversorgung a Vollversorgung

Beendigung der SAPVam: __ . . wegen:

a Stabilisierung a KausalerTherapieansatz U Ablauf der Verordnung d Verlegung

O verstorben O Kein Bedarf fur SAPY a Sonstiges

SAPV-Realisierung aus Sicht des Dienstes erfolgreich: d ja O nein O teilweise 1 unbekannt
Pflegestufe: Qkeine 1 Q2 A3 Erstantrag/Hoherstufung: (| beantragt O nicht beantragt
Zusatzliche Angaben bei unter TV/VV - SAPV Verstorbenen:

U im hauslichen Umfeld verstorben 1 im Heim verstorben Qdim Hospiz verstorben

0 auf Palliativstation verstorben 1 im Krankenhaus verstorben

Sterbeort n.Wunsch: ja U nein 1 unbekannt/unbestimmt
Weitere Angaben

Tage mit 24h-Bereitschaft: Intermittierung inTagen:
Besuche PC-Team, gesamt:

Notarzteinsatze TV/VV: Ukeine A1 U2 03 U4 As Ass
KH-EinweisungenTV/VV: Okeine d1 0203 04 Os Ass

Palliativarzt / Palliative Care Fachkraft I

I— SAPV-Einzelfallevaluation Bayern (Version 2012)

Abbildung 2: Vorschlag des Forschungsteams fir einen angepassten Einzelfallevalua-
tionsbogen
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Anlage 3: Projektplan

4.2012 7.2013 9.2013 10.13
Beginn 7.2012 Beginn Ende Projekt-
Forschungstatigkeit Beginn Phase | Abschlussphase Forschungstatigkeit Ende
/ Projektsteuerung (Treffen mind. 1 mal / Quartal) \ \
Y. N,

2 s

B °

I. Quantitative Datenerhebung, Datenanalyse o ‘@'

Validierung der Instrumente im Evaluationsbogen; ggf. Ausweitung der Datenbasis s w

Betriebswirtschaftliche Datenerfassung der ausgewahlten Dienste, Fallkostenberechnungen < 5

o =

2s 2
= §¢
" o oo - O
Feinkonzeption, _ -« B = 2%
Erstellung des/der || g r~ 32 o =
Interviewleitfaden, £ <5 2 3 g
Kontaktaufnahmen || £ ) @ E J o2
Dienste und 8 59 g ]
Krankenkassen, g = = g £5
Anpassung der ] 7 7 4 § © ] § g
Software g ﬁ 2 =
) (]
oo PO

€T o=

Il: Qualitative Datenerhebung 1?_- £

Begleitung der Evaluation durch Interviews liber das Erfasste mit den erfassenden Professionellen ) 2

und ausgewahlten Angehorigen (insgesamt 80-100 Std. Interviews) % 9

SAPV-Praxis im landlichen Raum S §

Erfassung, Abgrenzung und Typisierung von SAPV als erganzendem Angebot E; g

Wirksamkeit und Qualitatssicherung der SAPV 3 g
. i X Abschluss- End-

Konzeptionsphase Durchfiihrungsphase: Datenerhebung/-auswertung phase phase
5.12 6.12 7.12 8.12 9.12 10.12 11.12 12.12 1.13 2.13 3.13 4.13 5.13 6.13 7.13 8.13 9.13 10.13
01.04.2012 31.10.2013

Eckhard Eichner/Werner Schneider, Stand 05. Februar 2012



