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die Betreuung von Familien mit einem
lebensverkiirzend erkrankten Kind gehort
zu den sensibelsten und anspruchs-
vollsten Aufgaben, die es im Gesund-
heitswesen gibt. Es erfordert nicht

nur umfassendes medizinisches und
pflegerisches Wissen, sondern auch

eine tiefe emotionale Stdrke und
Empathie. Der Einsatz digitaler Techno-
logien, wie Videokontakte zwischen
spezialisierten ambulanten Palliativ-
teams fiir Kinder und Jugendliche (SAPV-K)) j

und den betroffenen Familien, ist in diesem !
Kontext ein bedeutender Schritt nach vorn.

Die Einfiilhrung von Videokontakten eréffnet

neue Moglichkeiten, besonders fiir Familienin Iandlichen

Regionen, in denen die Palliativteams oft Iangere Anfahrtswege haben. Doch
wie bei jeder Innovation gibt es auch hier Herausforderungen, die bedacht
werden miissen. Die Entscheidung, ob und wie Videokontakte in der Versorgung
integriert werden sollen, ist keineswegs trivial. Sie erfordert eine sorgfdltige
Abwdgung von Nutzen, méglichen Barrieren und den individuellen Bediirf-
nissen der betreuten Familien.

Diese Handreichung bietet praxisnahe Empfehlungen und gibt wertvolle Hin-
weise, um eine fundierte Entscheidung iiber den Einsatz von Videotechnologien
treffen zu konnen. Es ist unser Ziel, die Qualitdt der Betreuung weiter zu ver-
bessern und Familien auch in schwierigen Zeiten optimal zu begleiten.

Ich danke dem TelePaepa-Team fiir ihre herausragende Forschungsarbeit und
freue mich, dass wir mit dieser Publikation einen wichtigen Beitrag zur Weiter-
entwicklung der Kinder-und Jugendhospizarbeit sowie der Palliativversorgung
leisten kdnnen. Mein Dank gilt auch Ihnen, liebe Leserinnen und Leser, fiir Ihr
Engagement und lhre unermidliche Arbeit in diesem so bedeutenden Bereich.
Mogen Ihnen diese Empfehlungen eine hilfreiche Unterstiitzung und Inspiration
sein.

Herzlichst,
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Bis vor Kurzem gab es in Deutschland keine wissen-
schaftlichen Erkenntnisse zur Nutzung von Video-
kontakten zwischen SAPV-K)-Teams und Familien
mit lebensverkiirzend erkrankten Kindern und
Jugendlichen. Gerade in diesem sensiblen Bereich
ist es wichtig, die Perspektiven sowohl der
Familien als auch der Mitarbeitenden zu kennen
und zu verstehen. Nurso lassen sich praxis-

nahe Empfehlungen fiir den Einsatz von Video-
kommunikation entwickeln.

Das Forschungsprojekt TelePaepa, gefordert
vom Bundesministerium fiir Bildung und
Forschung, hatte das Ziel, den Nutzen digitaler
Kommunikationssysteme fiir die Begleitung
dieser Familien mit schwerstkranken Kindern zu
erforschen. Unser Team aus wissenschaftlichen Mitarbeitenden untersuchte dabei, wie Video-
kontakte in einem SAPV-K]-Team eingefiihrt werden kénnen, welche Chancen und Heraus-
forderungen sich dabei zeigen und wie die neue Technologie von Familien und Mitarbeitenden
aufgenommen wird.

Eine zentrale Fragestellung war dabei, ob Videokontakte die Betreuungsqualitdt verbessern
konnen - gerade in Krisensituationen, in denen eine schnelle umfassende Einschdtzung der
Situation notwendig ist. Auch die Frage, ob sich bei weit entfernt lebenden Familien im land-
lichen Raum die Wartezeit bis zum Eintreffen des Hausbesuchsteams gezielt mithilfe von Video-
kontakten tiberbriicken ldsst, war bei der wissenschaftlichen Begleitung von groRer Bedeutung.

Uber dreiJahre hinweg haben wir die Einfilhrung von Videokontakten gemeinsam mit dem
SAPV-K)-Team Freiburg begleitet. Die Ergebnisse aus dieser engen Zusammenarbeit und aus
Interviews mit weiteren SAPV-K)-Teams in Deutschland sind in diese Handreichung eingeflossen.
Sie bilden die Grundlage fiir praktische Empfehlungen, die nicht nur SAPV-K)-Teams, sondern
alleninderambulanten und stationdren Kinder- und Jugendhospizarbeit tatigen Personen
wertvolle Unterstiitzung bieten konnen.

Bitte beachten Sie, dass sich diese Empfehlungen moéglicherweise nicht direkt auf die
Erwachsenenversorgung iibertragen lassen, dasich die Versorgungskonzepte und die betreuten
Personengruppen grundlegend unterscheiden. Die Entscheidung zur Einfiihrung von Video-
kontakten sollte daher stets sorgfaltig abgewogen und an den spezifischen Bediirfnissen der
begleiteten Personen ausgerichtet werden.

Die vorliegenden Empfehlungen und Materialien kénnen Sie in Ihrem Entscheidungsprozess
unterstiitzen. Sie bieten wertvolle Anregungen sowie praktische Hilfen fiir die Planung und
Umsetzung von Videokontakten - sollten Sie sich fiir eine Einfilhrung entscheiden.
Vielleicht haben Sie eine Vision, die Sie in die Praxis umsetzen méchten?

Ja? Dann wiinschen wir Ihnen viel Erfolg dabei!

Herzliche GriiBe,



, , OK, ich bin vom Typ her jemand,
der gerne Chancen nutzt und Dinge

ausprobiert. Und mich macht es Kirre,
wenn in den Teams Menschen sind, die
Skeptiker sind. Die enorm skeptisch
sind und einfach meiner Ansicht

nach viel zu lange iiberlegen, viel

zu sehr die Risiken im Vordergrund
sehen und nicht die Chancen. Also
wiirde ich mir wiinschen, dass das

in unserem Team (...) da einfach
offener wird und einfach die Leute
sagen: Ja, wir probieren es einfach
mal. Wir machen es einfach mal.

Wir haben das in der Schreibtisch-
schublade als Zusatzangebot.“

ME
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iese Handreichung basiert auf den

Ergebnissen des Forschungspro-

jekts TelePaepa, das im Rahmen
eines aktionsforschungsbasierten Designs
durchgefithrt wurde. Im Folgenden wird
das methodische Vorgehen kurz zusam-
mengefasst.
Zu Beginn wurde eine Erhebung der Aus-
gangsdaten durchgefiithrt, bestehend aus
einer deutschlandweiten Online-Befra-
gung von 70 Mitarbeitenden aus SAPV-
K]-Teams sowie Einzelinterviews mit 16
Fihrungskrdften aus der SAPV-K] und Kin-
derhospizarbeit. Zusdtzlich fanden zwei
Gruppendiskussionen mit dem Freiburger
SAPV-K]-Team statt, das als Kooperations-
partner am Projekt beteiligt war. Die Per-
spektive der betreuten Patient:innen und
Familien ergdnzte die Datengrundlage.
Basierend auf den Ergebnissen wurde eine
geeignete Videotechnologie ausgewdhlt,
regelmdRig angepasst und Anleitungsma-
terialien erstellt. Schulungen zur Nutzung
von Videokontakten wurden angeboten.
Dabei wurde die Einfiihrung der Technolo-
gie sowie ihre Anwendung kontinuierlich
beobachtet, dokumentiert und analysiert.
In weiteren Gruppendiskussionen mit den
Nutzenden wurde iiber Themen wie Einsatz-
szenarien, technische und organisatorische
Herausforderungen sowie Auswirkungen
auf die Arbeitsabldufe gesprochen.
In der dritten Projektphase wurden nahezu
alle SAPV-K]-Teams in Deutschland kontak-
tiert, um Zwischenergebnisse vorzustel-
len. Leider konnte im Projektzeitraum kein
weiteres Team die Einfithrung von Video-
kontakten umsetzen. Als Griinde wurden
mangelnde zeitliche Ressourcen, fehlendes

Interesse oder ein geringer Bedarf angege-
ben. 50 weitere Personen aus insgesamt 17
SAPV-K]-Teams verteilt {iber ganz Deutsch-
land beteiligten sich jedoch an Interviews
und Gruppendiskussionen, was zu einer
Vielfalt an Perspektiven fithrte.

Zwei Jahre nach dem Start der Videokon-
takte wurden im Freiburger Team Blitzbe-
fragungen durchgefithrt, um die Integration
der Videokommunikation in den Arbeitsall-
tag zu bewerten.

Die gewonnenen Erkenntnisse flossen in ein
Transferkonzept ein, das im Rahmen dieser
Handreichung zur praktischen Nutzung auf-
bereitet wurde.

Diese Handreichung soll Sie

1. umfassend informieren und Ihre Pers-
pektive erweitern,

2. ermutigen, neue Wege zu denken und
eventuell zu beschreiten,

3. inThrem Entscheidungsprozess fiir oder
gegen den Einsatz von Videokontakten
unterstiitzen.

Falls Sie sich fir die Nutzung von Video-
kommunikation entscheiden, bietet diese
Handreichung wertvolle Hilfestellungen
fir die Implementierung. Die enthaltenen
QR-Codes und Links fithren Sie zu weiteren
Projektergebnissen, Checklisten, Materia-
lien und Leitfaden.



ie Einfuhrung von Videokontak-

ten in der pddiatrischen Palliativ-

versorgung und der Kinder- und
Jugendhospizarbeit wird mit groRem Inter-
esse aber auch mit Vorsicht betrachtet. Das
SAPV-K]-Team Freiburg hatte durch die wis-
senschaftliche Begleitung des Projekts die
Moglichkeit, diese neue Kommunikations-
form zu erproben. Dabei konnten die Mit-
arbeitenden den Nutzen der Videokontakte
in der Begleitung von Familien erleben und
gleichzeitig mogliche Angste und Vorbe-
halte abbauen. Seit tiber dreiJahren werden
Videokontakte nun als sinnvolle Ergdnzung
zur Betreuung von Familien eingesetzt. Die
Mitarbeitenden betonen dabei, dass Video-
kontakte Hausbesuche keinesfalls ersetzen
sollen, sondern als unterstiitzende Ergdn-
zung dienen.
Videokontakte konnen helfen, die Belastung
ftir das Team und die Familien zu verringern,

die Teilhabe zu erhohen und die Versor-
gung zu verbessern. Besonders in landli-
chen Gebieten, wo weite Entfernungen eine
Herausforderung darstellen, bieten sie klare
Vorteile. Mittelfristig konnten Videokon-
takte dazu beitragen, eine flichendeckende
Versorgung sicherzustellen, vor allem in



Regionen mit geringer Bevolkerungsdichte.
Damit Videokontakte verantwortungsvoll
eingesetzt werden konnen, miissen verschie-
dene Aspekte berticksichtigt werden. Dazu
gehoren Sicherheitsfragen, die Auswirkun-
gen auf die Arbeitsorganisation, die Anpas-
sung an individuelle Bedirfnisse und die
Einbeziehung der Mitarbeitenden und Fami-
lien in die Entscheidung iiber ihren Einsatz.
Schulungen zur Forderung digitaler Kompe-
tenzen sowie der Umgang mit technischen
Herausforderungen sind ebenfalls wichtig.
Die Reflexion iiber die Gestaltung von Bezie-
hungen sowie iber Ndhe und Distanz in der
Fernbetreuung sollte fortlaufend erfolgen,
ebenso wie die Einbindung von Videokon-
takten in die internen Abldufe.

RegelmdRige Reflexionen und Evaluatio-
nen des Einsatzes von Videokontakten sind
notwendig, um ihre langfristigen Auswir-
kungen auf die Gesundheitsinfrastruktur
und moégliche Finanzierungskonzepte zu
bewerten.

Im Folgenden werden diese Themen auf
Grundlage der TelePaepa-Forschungsdaten
in elf Themenfeldern genauer betrachtet. Zu
jedem Themenfeld werden konkrete Empfeh-
lungen ausgesprochen, um den praktischen
Einsatz von Videokontakten in der Imple-
mentierungsphase optimal zu unterstiitzen.



Einbeziehen der Beteiligten
(Mitarbeitende und betreute Familien)

Die friihzeitige Einbindung der Mitarbeitenden
ermoglicht es ihnen, sich mit der zukiinftigen
Nutzung von Videokontakten vertraut zu
machen und an Entscheidungsprozessen zur
Implementierung teilzunehmen. Dadurch
kénnen Mitarbeitende eigene Ideen ein-
bringen und aktiv mitgestalten. Gleichzeitig
erhalten Fiihrungskrdfte wertvolle Einblicke
indie Gedanken, Bedenken und Motivationen
ihrer Teams, die im weiteren Projektverlauf
berticksichtigt werden kénnen. So werden Mit-
arbeitende zu aktiven Mitgestalter:innen, die
die Nutzung von Videokontakten reflektieren,
Vor- und Nachteile abwdgen und Ausschluss-
kriterien definieren.

Die zitierten Passagen sind aussagekraftig
und stehen fiir sich. Zudem basieren die
Erkenntnisse der Themenbereiche 2 bis 11
auf den Aussagen der beteiligten Mitarbei-
tenden und wissenschaftlichen Beobach-
tungen im Praxisfeld.

Die meisten betreuten Familien nehmen
das Angebot von Videokontakten offen und
positivan. Nur 2 von etwa 60 Familien lehn-
ten Videokontakte fiir Routinegesprache ab,

dasie sich dabei unwohl fithlten. In Krisen-
situationen ihres Kindes waren jedoch auch
diese Familien dankbar fir die Moglichkeit
einer schnellen Einschdtzung und Beratung
per Video. Videokontakte werden als zusdtz-
liche Option gesehen, nicht als Ersatz fir
Hausbesuche. Sie bieten eine objektivere
Sicht auf die Situation, geben Sicherheit und
helfen, Verantwortung gemeinsam mit den
Fachkraften zu tragen. Durch Videokontakte
koénnen schwierige Situationen schneller
und effektiver bewdltigt werden, was das
Leid des Kindes und seiner Familien lindern
kann. Diese Moglichkeit eines spontanen
Videokontaktes konnte die Hemmschwelle
senken, das SAPV-K]-Team in Krisen anzu-
rufen, da das Team dann selbst entscheiden
kann, ob ein Hausbesuch notwendig ist. Die
Vertrautheit mit den Teammitgliedern tiber
das Video starkt Nahe und Vertrauen. In
Krisensituationen bewerten Eltern Daten-
schutz und Privatsphdre als weniger wich-
tig, wenn das Wohl des Kindes und schnelle
Unterstiitzung im Vordergrund stehen.

Videokontakte erfordern im Vergleich zu Tele-
fonaten mehr Energie und Konzentration von



den Patient:innen, was bei schwer erkrank-
ten Personen mit Erschépfung oder Konzent-
rationsproblemen eine Herausforderung sein
kann. Fiir manche ist es einfacher, sich nur
auf Audio (Telefon) zu konzentrieren.

Eltern schdtzen digitale Helferkonferenzen,
bei denen viele Beteiligte unkompliziert
teilnehmen konnen. Digitale Helferkonfe-
renzen sind leichter zu organisieren, spa-
ren Zeit durch den Wegfall von Reisezeiten
und foérdern den Austausch, um eine opti-
male Versorgung fir das kranke Kind zu
gewdhrleisten.

Die befragten Familien betonen die Not-
wendigkeit von technisch einfachen und
zuverldssigen Losungen, die auch in Not-
fdllen eine schnelle Verbindung zum SAPV-
K]-Team ermoglichen.

— Befragen Sie Ihre Kolleg:innen zu deren
Einschdtzung des Einsatzes von Video-
kontakten in der SAPV-K]. Sprechen Sie
iber mogliche Anwendungsbereiche,
Chancen, Risiken, Angste und Hiirden.
Wie schdtzen die Mitarbeitenden ihre
eigene digitale Kompetenz ein? Was
brauchen die Mitarbeitenden, um die-
sen Verdnderungsprozess motiviert zu
begleiten?

— Erkundigen Sie sich bei den von Ihnen
betreuten Jugendlichen und Familien,
ob sie bereit sind, Videokontakte als
ergdnzende Kontaktform zu nutzen.
Besprechen Sie dabei ebenfalls Chancen,
Risiken und die digitale Kompetenz der
nutzenden Familien.

— Bertcksichtigen Sie sowohl die Vor-
teile als auch die Risiken, wie techni-
sche Unsicherheiten und den Schutz
der Privatsphare. Beziehen Sie Ihr Team
in diese Abwdgungsprozesse aktiv ein,
um eine fundierte Entscheidung zu
treffen. Teilen Sie mit den Kolleg:innen
auch die Ergebnisse der Befragungen

der Patient:innen und Familien,
um eine umfassende Perspektive zu
gewdhrleisten.

Potentielle Einsatzmaglich-
keiten von Videokontakten)

Mitarbeitende von SAPV-K]-Teams in Deutsch-
land konnten sich vor der Einfithrung von
Videokontakten folgende Anwendungs-
bereiche vorstellen:

« Mitbeurteilung von Auffalligkeiten (z.B.
Haut, Wunden, Bewegungsmuster, epi-
leptische Anfalle).

. Uberwindung von Sprachbarrieren bei
Familien, die weder Deutsch noch Eng-
lisch sprechen.

- Einschdtzung der Notwendigkeit eines
Hausbesuchs.

« Anleitung von Eltern bei pflegerischen
MaRnahmen (z.B. im Zusammenhang
mit Magensonde, Verbandswechsel)
oder Medikamentengabe.

. Erstkontakt zur Informationssammlung
bei weit entfernt wohnenden Familien.

«  Durchfihrung von Routinekontak-
ten (Nachfragen und Evaluation von
MaRnahmen).

Im Rahmen von Krisensituationen zur
Erh6éhung des Sicherheitsgefiihls und
Uberbriickung bis zum Eintreffen des
Hausbesuchs-Teams.

Durchftihrung von Helferrunden.
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In Freiburg wurden diese Szenarien mit
Ausnahme des ,Erstkontakts“ erfolgreich
umgesetzt. Videokontakte wurden sowohl
fur Routinekontakte als auch fiir Notfédlle
sowohl wahrend der reguldren Arbeitszeit
als auch in der Rufbereitschaft genutzt.

Notfallkontakte dienten meist der Beurteilung
neurologischer Auffalligkeiten wie Bewusst-
seinsstorungen, epileptischen Anfallen oder
Bewegungsstorungen. Sie wurden auch bei
Atemproblemen, Hautverdnderungen oder
zum Tragen der gemeinsamen Verantwortung
fir die Beurteilung der Symptomlast bei ster-
benden Kinder genutzt, wenn Eltern einen
Hausbesuch ablehnten. Routinekontakte
fokussierten sich auf Verlaufskontrollen und
Beratung. Hierbei spielten auch sozialrecht-
lichen Fragen eine wesentliche Rolle.
Helferrunden wurden wahrend aber auch
nach der COVID-19-Pandemie digital durch-
gefiihrt, da sie so leichter zu organisieren
waren.

Empfehlung

— Besprechen Sie im Team, in welchen Situ-
ationen Videokommunikation sinnvoll
eingesetzt werden kann.

— Entscheiden Sie gemeinsam, ob Video-
kommunikation nur wahrend der regu-
laren Arbeitszeit oder auch in der Rufbe-
reitschaft angeboten werden soll.

Fiir was und wie hdufig Video-
kontakte im SAPV-K] Team
Freiburg iiber einen Zeit-

raum von einem Jahr eingesetzt wurden
sowie weiter Beobachtungen im Zusammen-
hang mit der Anwendung finden Sie hier.

— Klaren Sie, ob Videokontakte sowohl fir
Routinegesprdche als auch fiir Notfalle
genutzt werden sollen.

— Uberlegen Sie, ob bei Hausbesuchen ein
weiteres Teammitglied aus einer ande-
ren Fachrichtung per Video zugeschal-
tet werden kénnte, um den Austausch
zZu ergdnzen.

N
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Am Beispiel eines einjdhrigen Mddchens
wird deutlich, dass Videokontakte aufgrund
von Sprachbarrieren haufig
zum Einsatz kamen. Sie
erleichterten nicht nur
die Verstdndigung,
sondern ermoglichten
sowohl den Eltern als
auch dem Palliativteam,
Verantwortung zu teilen und gemeinsam
tragfahige Entscheidungen zu treffen.

Durch die visuelle Kommunikation iiber
das Smartphone konnten Fachpersonen
das Problem besser verstehen, indem sie
das Kind und medizintechnische Gerdte
sahen. Dies erhohte das Sicherheitsgeftihl
sowohl bei der Familie als auch bei den
Fachpersonen und erleichterte die Uber-
nahme von Verantwortung. Der Wunsch
nach Videokontakten kam teils von den
Eltern, teils vom SAPV-K]-Team. Sie wurden
insbesondere zur Beurteilung des Kindes bei
erlebten Krisen gewiinscht. Mit wachsender
Versorgungssicherheit der Eltern und ver-
besserten Deutschkenntnissen wurden die
Videokontakte seltener.

Videokontakte helfen, Sprachbarrieren zu
iberwinden, indem visuelle Signale genutzt
werden, die verbal schwer zu vermitteln
sind. Zudem fordern sie den Vertrauensauf-
bau zwischen Betreuenden und Familien.



Betrachter Versorgungszeitraum in der SAPV-K) 9 Monate
(davon 7 Wochen stationdr im Akutkrankenhaus)

Beurteilung (mit
anschlieBender Beratung) von

Beratung zur Notfallmedikation

Anleitung des Pflegedienstes und der Eltern



Flexible Nutzungsmoglichkeiten
und individuelle Anpassung

Mitarbeitende der SAPV-K] sehen Video-
kontakte nicht als Ersatz fiir Hausbesuche,
sondern als wertvolle Ergdnzung, besonders
fir Familien, die in abgelegenen Gegenden
wohnen. Mitarbeitende wdhlen die beste
Kontaktart je nach Situation und Fami-
lie aus; dabei ist ein Einverstandnis aller
Beteiligten und eine einfache, zuverldssige
Technik wichtig.

Familien und Mitarbeitende wiinschten
sich einen datenschutzkonformen Mes-
senger fiir das Versenden von Fotos und
Videos, far einen Chat sowie die Durch-
fihrung von Videokontakten. Da am Uni-
versitdtsklinikum Freiburg nur Webex
verwendet werden durfte, wurde dieses
System durch kreative Anpassungen fur
den Einsatz in der SAPV-K] optimiert. Jede
Familie erhielt einen individuellen Dau-
erlink, der die Videokontaktaufnahme
schnell und einfach fir alle Beteiligten
ermoglichte. Neue digitale Endgerdte

(Smartphones) wurden ins Kliniksystem
integriert und die Webex-App installiert,
um eine flexible Nutzung zu gewdhrleisten.

Die Familien installierten die kostenlose
Webex-App auf ihr Smartphone oder Tab-
let, um bei Bedarf problemlos zwischen den
Kameras (Frontkamera und Riickkamera)
wechseln und so auch die Symptome ihres
Kindes zeigen zu kdnnen. Bei technik-
unerfahrenen Eltern wurde die App bei
einem Hausbesuch eingerichtet, was meist
reibungslos funktionierte.

— Seien Sie kreativ und flexibel bei der Ein-
fihrung von Videokontakten, sowohl
in der Lésung technischer Heraus-
forderungen als auch bei der Anpassung
von Arbeitsabldufen. Nutzen Sie Ihre
bereits im Arbeitsalltag geforderte
Kreativitdt auch bei der Techniknutzung!

— Holen Sie Unterstiitzung von IT- und
Datenschutzexperten ein. Wahlen Sie
ein flexibles System, das an die jewei-
ligen Bedirfnisse angepasst werden
kann, z. B. kann es hilfreich sein, wenn
mehr als zwei Personen/Gerdte gleich-
zeitig teilnehmen kénnen.

— Beriicksichtigen Sie bei der Technik-
planung die individuellen Wiinsche der
Familien.

— Bieten Sie weiterhin verschiedene
Kommunikationswege (Telefon, Haus-
besuche, schriftliche Kontakte, Video-
kontakte) an, um auf unterschiedliche
Bediirfnisse einzugehen.

— Betrachten Sie Videokontakte als
Ergdnzung zu Hausbesuchen, nicht
als Ersatz.



Achtung personlicher
Werte bei der Arbeit

Die Mitarbeitenden betonen, dass bei der
Einfiithrung von Videokontakten in der
SAPV-K] die zentralen Werte der palliati-
ven Versorgung beachtet werden miissen.
Die Befragten dullerten ihre Bedenken,
dass die Qualitdt und die Grundhaltung
der palliativen Begleitung durch den teil-
weisen Wegfall von Hausbesuchen leiden
konnten. Werden diese Werte ignoriert,
kann das zu personlichen Konflikten
und Belastung fithren sowie den Arbeits-
alltag erschweren. Als zu beachtende
Werte werden genannt: Privatsphdre, Ver-
trauen, Zeit, Sicherheit, Verantwortung,
Ndhe, Kommunikation, Fiirsorge, Mit-
gefiihl, Achtsamkeit und das Kindeswohl.

Hausbesuche sind das Herzstiick der
Arbeit eines SAPV-K] Teams und kénnen
durch Videokontakte ergdnzt, aber nicht
ersetzt werden. Der persénliche Kontakt
bei Hausbesuchen ist entscheidend fiir den
Beziehungsaufbau, das ,Dasein“ und das
gemeinsame Aushalten. Hausbesuche bieten
die Moglichkeit, das Gesamtbild der Familie
zu erfassen, alle Sinne zu nutzen, klinische
Einschatzungen vorzunehmen und durch
Berithrung Zugang zum erkrankten Kind
zu finden, besonders bei eingeschrankten
verbalen Kommunikationsmoéglichkeiten
des Kindes. Zeit spielt dabei eine zentrale
Rolle: Sich Zeit zu nehmen, Situationen zu
entschleunigen, um sich der Geschwindig-
keit des lebensverkiirzt erkrankten Kindes
oder seiner Familie anzupassen. Zeit ist
ein um so kostbareres Gut, wenn es sich
um ein begrenztes oder zeitnah endendes
Leben handelt. Bei einem Hausbesuch hat
das SAPV-K] Team die Moglichkeit, Zeit in der

personlichen Begegnung zu geben - indem
die Fachpersonen sich Zeit fiir diese Familie
nimmt. Videokontakte dagegen bedeuten
eher Beschleunigung.

Videokontakte konnen Nahe schaffen aber
auch begrenzen. Der persénliche Kontakt
bei Hausbesuchen transportiert viele sub-
tile Informationen, die durch Video oft nicht
erfasst werden konnen. Videokontakte wer-
den in der Praxis vor allem fir Routine-
gesprdche als Ersatz fiir Telefonate genutzt,
um Ndhe und Vertrauen aufzubauen.

— Berticksichtigen Sie bei der Einfiithrung
von Videokontakten die individuellen
Bediirfnisse der Versorgenden und Fami-
lien. Binden Sie diese aktiv in den Pro-
zess ein.

— Verwenden Sie Videokontakte, um auch
beirdumlicher Distanz persénliche Ver-
bindungen zu férdern.

— Achten Sie darauf, emotionale Unter-
stiitzung und Ndhe auch in virtuellen
Gesprdchen zu betonen, wahrend Sie
die Grenzen digitaler Interaktionen im
Blick behalten.

— Pflegen Sie eine wertschdtzende und
achtsame Kommunikation, um trotz der
eingeschrdankten Perspektive eine ver-
trauensvolle Beziehung zu den Familien
aufzubauen. Vertrauen und gute Kom-
munikation sind entscheidend, unab-
hangig von der Kontaktform.



Flrsorge
Teilhabe

Kindeswohl Zeit

Verbindlichkeit’

Komplexitdt erfassen und mit indivi-
duellen Techniklésungen begegnen
bzw. diese Losungen entwickeln

In den ersten Gesprdchen zur Nutzung von
Videokontakten in der SAPV-K] dulerten
die Freiburger Mitarbeitenden erhebliche
Bedenken. Sie sahen viele Risiken und Hur-
den; auch zweifelten sie an der Umsetzbar-
keit des Projekts. Sorgen um Qualitdtsver-
lust und technische Probleme machten es
fiir sie schwer vorstellbar, Videokontakte
in ihre Arbeit zu integrieren. Auch schien
dies der palliativen Grundhaltung, die auf
Ndhe und personlichen Kontakt setzt, zu

Verantwortung
Kommunikation

c
@)

Vertrauen

S
)
-

widersprechen. Trotzdem entwickelten die
Mitarbeitenden begeistert Szenarien fir
einen sinnvollen Einsatz der Technologie.

Die Einfihrung erwies sich als besonders
komplex. Dabei wurden zahlreiche Heraus-
forderungen unter den bestehenden Rahmen-
bedingungen erkannt:

+  diefragile Gesundheitssituation der lebens-
zeitverkiirzend erkrankten Patient:innen
sowie die Belastung der Familien

- die Betreuung vieler nicht deutschspra-
chiger Familien

+ die 24-Stunden-Erreichbarkeit der Mit-
arbeitenden im SAPV-K] Team (wodurch
Freizeit und Arbeitszeit unvorhersehbar
ineinandergreifen)

+ die Teamzusammensetzung (interpro-
fessionelles Team mit verschiedensten
Aufgaben und Anwesenheiten)

+ unterschiedliche Auspragung der digita-
len Kompetenzen sowohl auf Seiten der
Familien als auch der Mitarbeitenden
des SAPV-K] Teams



- die(Nicht) Verfiigbarkeit von Hardware
- dieunklare Verfiigbarkeit eines verldss-
lichen Mobilfunknetzes an allen Aufent-
haltsorten des SAPV-K] Teams sowie an
den Wohnorten der betreuten Familien

- der Zugriff auf datenschutzkonforme
sowie vom Klinikum freigegebene Soft-
wareanwendungen (es ist einzig das im
Klinikum eingefiihrte Videokonferenz-
system erlaubt)

+ dieHaltungder einzelnen Mitarbeiten-
den in Bezug auf Einsatz von Technik
sowie auf das Erleben von digitaler Nahe
in der Palliativversorgung.

Die Interviewpartner:innen duerten deutsch-
landweit (iber alle Teams hinweg) eine
allgemeine Skepsis gegeniiber der neuen
Kontaktmdglichkeit. Zudem berichteten sie
von technischen und organisatorischen Hiir-
den und Rahmenbedingungen, die eine Ver-
wendung von Videokontakten nicht umsetz-
bar machten. Im Verlauf der Gesprdche
entwickelten die Befragten nahezu immer
zunehmend Ideen, wie Videokontakte ihre
Arbeit in der SAPV unterstiitzen kénnten.
Sie schdtzten die Gelegenheit, dabei eigene
Nutzungsszenarien zu entwerfen.

Die Bedingungen der Patientenversorgung
mittels Videokontakten bleiben komplex. Die
Einfihrung der neuen Technologie wurde im
Freiburger Team vereinfacht, indem perma-
nente, familienspezifische Links und eine
mobile App auf Smartphones oder Tablets
genutzt wurden. Die Riickkamera ermdg-
licht dabei den Blick auf das erkrankte Kind
oder auf medizinische Gerdte. Fiir den mobi-
len Einsatz, etwa in der Rufbereitschaft, im
Auto oder bei Hausbesuchen wurden die vor-
handenen einfachen Handys durch Smart-
phones ersetzt.
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Hier finden Sie den fiir das SAPV-K]
Team Freiburg ausgefiillten Leit-
faden zur Erfassung der Komplex-

itdt bei der Einfithrung von Videokontakten.
Der Leitfaden, den SIE fiir IHRE Einrichtung
ausfiillen, wird sich von diesem unterscheiden.

Empfehlung

— Finden Sie die zustdndigen Ansprech-
personen. Lassen Sie sich dabei nicht
entmutigen.

— Gemeinsam mit den Ansprechperso-
nen fiir Datenschutz, Digitalisierung
und Verwaltung bei Ihrem Arbeitgeber
sollten Sie die spezifischen Herausfor-
derungen und Rahmenbedingungen
fir die Einfihrung von Videokontak-
ten in Threm Team analysieren. Dabei
kann der ,TelePaepa Leitfaden Teil
1“ als niitzliches Instrument dienen.

Hinweise zum Leitfaden: Das Ziel dieses
Leitfadens besteht darin, bereits wah-
rend der Planung der Einfihrung von



Den TelePaepa Leitfaden

Teil 1 finden Sie hier.

Videokontakten Herausforderungen und
komplexe Situationen zu erkennen. Auf die-
ser Grundlage sollen Lésungen gefunden
werden, um Barrieren /Herausforderungen
zuminimieren und den Anforderungen des
Projekts gerecht zu werden. Nutzen Sie die-
sen Leitfaden moéglichst frithzeitig und kon-
tinuierlich im Verlauf der Einfihrung von
Videokontakten. Er soll Thnen als Werkzeug
dienen, Reflexionen und Diskussionen anzu-
regen sowie Ihre Perspektiven zu erweitern
und mogliche Lésungen aufzuzeigen.

Angesichts des hohen Komplexitdtsgrades
beider Implementierung von Videokontak-
ten in einem SAPV-K] Team ist es ratsam, auf
bedarfsorientierte technische Losungen
zu setzen, die den spezifischen Anforde-
rungen der Familien und Mitarbeitenden
entsprechen.

Einbeziehung und gegebenenfalls
Stirkung digitaler Fihigkeiten

Datengrundlage

Fokus Mitarbeitende

Die Mitarbeitenden verfiigen iiber unter-
schiedliche digitale Fihigkeiten. Arzt:innen
gelten oft als versierter im Umgang mit digi-
talen Tools als Pflegende, wahrend dlteren
Mitarbeitenden weniger digitale Kompetenz
und Interesse zugeschrieben wird.

Im Freiburger SAPV-K]-Team waren Einzel-
schulungen und individuelle Hilfestellungen
beim Start hilfreich. Obwohl Schulungsunter-
lagen fiir Smartphones und die Webex-Soft-
ware bereitgestellt wurden, blieben diese
weitgehend ungenutzt, was spdter bedauert
wurde. Die anfangs komplizierte Nutzung
von Laptops fiir Videokontakte fiihrte zu
Unsicherheiten und Frustrationen. Nach
Reduzierung der technischen Hiirden beim
Starten eines Videokontaktes stellten sich
zunehmend Erfolgserlebnisse bei den Nut-
zenden ein. Mit der Zeit und durch positive
Erfahrungen wuchs die digitale Kompetenz
der Mitarbeitenden. Riickblickend hdtte laut
Nutzenden die frithzeitige Verwendung der
bereitgestellten Schulungsunterlagen den
Lernprozess beschleunigen und das Selbst-
vertrauen stdrken kénnen. Die dem Einsatz
von Videokontakten gegentiber bestehende
Skepsis reduzierte die Motivation fur die
eigenstdndige Auseinandersetzung.

Fokus Familien

Die vom Freiburger SAPV-K]-Team betreuten
Familien besafen unterschiedliche digi-
tale Fahigkeiten. Viele Eltern hatten durch
die Pandemie bereits Erfahrungen mit
Videokonferenzsystemen gesammelt, sei
es beruflich oder bei der Begleitung des



Fernunterrichts ihrer Kinder. Fiir die Fami-
lien war die Einrichtung von Videokontakten
und die Verwendung der Webex-App oft ein-
facher als fiir die Mitarbeitenden, da ihre
Gerdte nicht den strengen Datenschutz-
vorgaben medizinischer Einrichtungen
unterlagen. Besonders beeindruckend
war die Technikaffinitdt von Familien mit
Migrationshintergrund, die Videokontakte
und Kamerafiihrung souverdn nutzten. Die
Familien begriindeten ihre Fahigkeiten
durch den regelmdRigen Einsatz von Video-
kontakten mit Angehorigen aus ihrem
Herkunftsland.

Die zu Projektbeginn bereitgestellten schrift-
lichen Schulungsunterlagen verunsicherten
die Eltern, weshalb das Team bald persén-
liche Anleitungen bei Hausbesuchen und
direktes Ausprobieren der Videokontakte
bevorzugte.

— Sprechen Sie mit Ihren Mitarbeitenden
iber ihre digitalen Fahigkeiten und
ermitteln Sie den Schulungs- und Unter-
stiitzungsbedarf. Stdrken Sie gezielt ihre
IT- und Digitalkompetenzen fiir den
Umgang mit Videokontakten.

— Bieten Sie individuelle Schulungen und
technische Unterstiitzung an, beson-
ders fiir weniger technikaffine Mit-
arbeitende. Schulungen verbessern
Wissen und Fahigkeiten, wahrend

technische Unterstiitzung hilft, Prob-
leme zu 16sen und eine reibungslose Nut-
zung sicherzustellen.

— Benennen Sie eine Ansprechperson im
Team, die gerne digitale Kompetenzen
vermittelt und Kolleg:innen unterstiitzt.

— Beachten Sie, dass Mitarbeitende unter-
schiedliche Lernmethoden haben. Stim-
men Sie den individuellen Unterstiit-
zungsbedarf darauf ab.

— Erstellen Sie Schritt-fir-Schritt-Anlei-
tungen zusdtzlich zu den persénlichen
Schulungsangeboten.

— Fiihren Sie zu Beginn der Versorgung
mit unerfahrenen Familien einen
»Ubungsvideokontakt“ durch. Seien Sie
auf mogliche Herausforderungen mit
der elterlichen Hardware vorbereitet
und ermutigen Sie das Team, trotz Riick-
schldgen weiterzumachen.

Lange Fahrzeiten und
weite Fahrstrecken

Padiatrische Palliativteams betreuen
lebensverkiirzend erkrankte Kinder und
Jugendliche sowie deren Familien in gro-
Ren, oft landlichen Versorgungsgebieten.
In Baden-Wiirttemberg decken sechs Teams
das gesamte Bundesland ab, mit Fahrzeiten
von bis zu 110 Minuten pro einfacher Stre-
cke zur Familie. In ostdeutschen Bundes-
landern mit geringerer Bevolkerungsdichte
ist oft ein Team fiir das gesamte Bundesland



Ein Blick iiber die Grenzen

In den Vereinigten Staaten von Ame-
rika bietet die telemedizinische
kinderpalliativdrztliche Begleitung
in Kombination mit Hausbesuchen
durch eine Pflegefachperson oder
Sozialpddagog:in in Gebieten mit
einer geringen Bevolkerungsdichte

und dem Bedarf an kreativen Losun-
gen eine wichtige Sdule in der Ver-
sorgung (Weaver et al. 2020). Fami-
lien mit einem palliativ erkrankten
Kind erhalten somit auch in land-
lichen Regionen Zugang zu spezia-
lisierten padiatrischen Palliativ-
versorgungstrukturen (Brock et al.
2019; Weaver et al. 2020).

zustdndig. Lange Fahrzeiten von iiber 60 oder
90 Minuten fiihren bei einigen Leistungser-
bringern dazu, Patient:innen in entlegenen
Gebieten nicht zu versorgen. Andere Teams
hingegen ibernehmen Fahrten von bis zu
zweieinhalb Stunden, da sie sich zur Ver-
sorgung aller Patient:innen verpflichtet fith-
len, unabhdngig von deren Wohnort.

Die Zeit im Auto wird sowohl als Heraus-
forderung als auch als Chance gesehen. Bei
Fahrten zu zweit nutzen Mitarbeitende die
Zeit, um den anstehenden Hausbesuch vor-
zuplanen, Erlebtes zu reflektieren oder Doku-
mentationen und Telefonate zu erledigen. Der
private Austausch im Auto férdert zudem die
Zusammenarbeit im Team.

Die Erfahrungen des Freiburger SAPV-K]-
Teams zeigen, dass Videokontakte eine inten-
sive Betreuung von Familien in abgelegenen
Gebieten erméglichen. Hausbesuche bleiben
wichtig, aber durch kiirzere Fahrstrecken
wird die Arbeitsbelastung reduziert, Ressour-
cen werden frei und die Umwelt geschont.
RegelmalRige interdisziplindre Videokontakte
sichern die Qualitdt der Betreuung in ent-
legenen Regionen. In Krisen erlauben sie
eine schnelle Beurteilung des kranken Kin-
des und helfen zu entscheiden, ob ein Haus-
besuch nétig ist. Wahrend der Fahrzeit kann
die Familie zusdtzlich per Telecare unter-
stiitzt werden.

Empfehlung

— Finden Sie neue Wege, um den fehlenden
Austausch zwischen Kolleg:innen durch
wegfallende Fahrzeiten und héhere
Arbeitsdichte durch enger getaktete
Patientenkontakte auszugleichen. Ziel
ist es, weiterhin erstklassige Arbeit zu
leisten, ohne die Belastung der Mit-
arbeitenden zu erhéhen.



Sicherheitsaspekte, Datenschutz
und Privatsphire

Datengrundlage

Mitarbeitende der SAPV-K]-Teams legen Wert
auf datenschutzkonforme und vom Arbeit-
geber zugelassene Software, auch wenn
diese komplexer zu bedienen ist. Die Ein-
haltung von Datenschutzbestimmungen ist
Voraussetzung fiir den Einsatz von Video-
kontakten. Das Motto lautet: ,Sicher fur die
Eltern, sicher fiir uns.“ Es besteht Sorge, Feh-
ler zu machen und rechtlich belangt zu wer-
den, da Mitarbeitende oft keine Expert:innen
in Datenschutzfragen sind und fachliche
Unterstiitzung vermissen. Wichtig ist, dass
Fachleute Anwendungen priifen und Ver-
antwortung fir Datenschutzkonformi-
tdt itbernehmen, um die Sicherheit der
Patient:innen zu gewdhrleisten.

Es gibt Bedenken, dass die Privatsphdre
von Familien, Mitarbeitenden und Ver-
sorgungsnetzwerken verletzt werden
konnte, besonders wenn keine geschiitzten
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Aufenthaltsorte vorhanden sind. Das betrifft
insbesondere Videokontakte im Rufdienst,
wo der Schutz der Privatsphdre moéglicher-
weise schwierig ist. Manche Befragten leh-
nen daher Videokontakte im Rufdienst ab.
Vor jedem Videokontakt sollte ein Anruf erfol-
gen, um den Zeitpunkt eines Videokontaktes
abzusprechen.

Es wird auch die Sorge tiber mogliche heim-
liche Aufnahmen geduRert, die anschliefend
in sozialen Medien geteilt werden kénnten.
ZuBeginn jedes Videokontakts miissen daher
die Regeln klar kommuniziert und ein von
Eltern unterzeichnetes juristisch gepriiftes
Einverstandnisformular vorliegen, betont
eine Interviewteilnehmende.

Empfehlung

— Lassen Sie sich bei der Auswahl einer
Videokommunikationsplattform von IT-
Sicherheits- und Datenschutzexpert:in-
nen beraten.

— Achten Sie darauf, dass die Plattform
den Datenschutz- und Sicherheitsstan-
dards entspricht, um die Privatsphare
der Familien zu schiitzen.

21

Datenschutz wird leider oft
nicht ernst genug genommen.
Dass die Familien hierfir
keine Kapazitdt haben, ist
verstdndlich. Daher ist es aber
umso wichtiger, dass wir als

Behandler uns angemessen
darum kiimmern.“




— Stellen Sie Mitarbeitenden einen geeig-
neten Raum fiir Videokontakte bereit.
In Gemeinschaftsraumen richten Sie
eine geschiitzte Ecke ein und nutzen
Sie Headsets, um die Privatsphdre zu
gewdhrleisten.

— Bieten Sie Schulungen zur Nutzung der
Videoplattform an und sensibilisieren
Sie Mitarbeitende zu Datenschutz und
IT-Sicherheit.

— Achten Sie darauf, dass Mitarbeitende
auch im Rufdienst den Datenschutz und
die Privatsphdre am jeweiligen Aufent-
haltsort einhalten.

— Besprechen Sie mit den Familien die Nut-
zung von Videokommunikation und erkla-
ren Sie die Datenschutzrichtlinien. Kldren
Sie mogliche Bedenken vorab.

— Bitten Sie Familien zu Beginn des Video-
kontakts, alle anwesenden Personen
einmal sichtbar zu machen und weisen
Sie Ihre Gesprachpartner:innen darauf
hin, dass keine Aufnahmen gemacht
werden dirfen.

Weiterfithrende Literatur:

Handreichung Videokonferenz-
systeme - Hinweise zur
praktischen Nutzung. Heraus-

geber: Landesbeauftragter fir
Datenschutz und Informationsfreiheit Baden
Wiirttemberg, Dr. Stefan Brink. Oktober 2021

— Achten Sie darauf, dass alle beteiligten
Personen ihre Privatsphdre gewahrt
sehen. Sprechen Sie vor jedem Videokon-
takt tiber mogliche Bedenken beziiglich
der Privatsphdre.

RegelmaBige Reflexion, Evaluation
und Anpassung in der Einfithrungsphase

Datengrundlage

Das Freiburger SAPV-K]-Team wurde bei der
Einfihrung von Videokontakten im Rah-
men des TelePaepa-Projekts wissenschaft-
lich begleitet. Die Projektphasen, basierend
auf Aktionsforschung, umfassten Reflexion
und Evaluation durch verschiedene Metho-
den. Gruppendiskussionen zu zwei Zeit-
punkten boten den Mitarbeitenden die
Moglichkeit, personliche Einstellungen,
Sorgen und Erfahrungen zum Einsatz von
Videokontakten auszutauschen. Dadurch
erweiterte sich die individuelle Sicht um
die der Kolleg:innen und das Team konnte
gemeinsam eine Vision entwickeln. Die
Ergebnisse aus Beobachtungen und Fokus-
gruppen wurden ans Team zurtickgespiegelt
und fir die Praxisanpassung genutzt. Da
die Implementierung Teil eines Forschungs-
projekts war, wurde Zeit fiir Reflexion fest

Zertifizierte Videodienst-
anbieter - Liste der Kassenarzt-
lichen Bundesvereinigung (KBV)
- wird regelmdRig aktualisiert.
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eingeplant - etwas, das bei anderen Ein-
fihrungen oft vernachldssigt wird.
Es wurden keine festen Anwendungs-

szenarien vorgegeben. Stattdessen ent-
schieden die Mitarbeitenden und Fami- Es braucht halt mehr als die

lien selbst, wann sie Videokontakte KoIIeginnen im Umgang mit der

nutzen wollten. Mit zunehmenden positiven 8
Erfahrungen nahm die anfangliche Skepsis Technik zu schulen. Ich denke’

ab, und neue Ideen fiir den Einsatz im Alltag dass der Austausch im Team
wurden entwickelt, was den Anwendungs- sehr wichtig war und schlieRlich
bereich erweiterte. . q
zum Gelingen beigetragen hat.
Empfehlung Héitten wir das alleine [ohne
— Reflektieren und evaluieren Sie den Ein- Kooperationspartner im PI’OjEkt
satz von Videokontakten regelmdRig, um 2u sein] emacht wiren wir mit
sicherzustellen, dass Qualitdtsstandards _ g e/ : :
eingehalten und die Versorgung ver- Sicherheit gescheitert. Man nimmt
bessert wird. sich nicht die Zeit, die jaimmer
Uberpriifen Sie regelmaRig die Wirksam- . . :
keit und Zufriedenheit und passen Sie SEh_r begre_nZF Ist. Be2|?hm:|gs
die Herangehensweise bei Bedarf an. weise es gibt immer Wichtigeres
Sprechen Sie die Nutzung von Videokon- in der Patientenverso rgung zu
takten in Teammeetings an und ermog- . .
lichen Sie einen offenen Austausch. tun. Und es gibt SCf:IOI’[SO viele
Befragen Sie die betreuten Familien bei Besprechungen. Wir fiihlten uns
Hausbesuchen zu ihren Erfahrungen, sozusagen gezwungen, Video-
Angsten und zu Chancen, die sie in der kontakte trotz hoher IT Hiirden
Betreuung durch den Einsatz von Video- : N ) N
Kontakten sehen. und Widerstdnden einzufiihren,
dariiber zu reflektieren, zu
dokumentieren und zu
evaluieren, weil wir
eine Verpflichtung im
Projekt eingegangen
waren. Heute sind wir
sehr dankbar dafiir.“




— Fihren Sie auch nach der Einfithrungs-
phase regelmdRige Bewertungen durch,
um Best Practices zu entwickeln und
Herausforderungen zu meistern.

— Achten Sie darauf, dass alle beteiligten
Personen ihre Privatsphdre gewahrt
sehen. Sprechen Sie vor jedem Videokon-
takt iber mogliche Bedenken beziiglich
der Privatsphdre.

Integration in interne Strukturen

Die erfolgreiche Einfihrung von Video-
kontakten erfordert nicht nur Technik und
Schulungen, sondern auch ein gutes Trans-
formationsmanagement. Im Freiburger
Team wurden Videokontakte anfangs iiber-
wiegend nur von einem Teammitglied
genutzt, obwohl der Plan war, sie 6fter ein-
zusetzen. Erst als das Team zwei feste Video-
kontakte pro Woche in die Planung auf-
nahm, konnten diese erfolgreich integriert
werden. So gewannen die Mitarbeitenden
Sicherheit und akzeptierten Videokontakte
als wertvolle Erganzung.

— Besprechen Sie im Team, wie Video-
kontakte in den Arbeitsalltag integriert
werden koénnen, um die Umsetzung zu
erleichtern.

— Schaffen Sie klare Strukturen und Stan-
dards fir den Einsatz, inklusive Schu-
lungen, Datenschutz und Privatsphare.

— Benennen Sie eine zentrale Ansprech-
person mit Zeit und Fachkenntnis, um
die Einfihrung von Videokontakten
zu koordinieren und voranzutreiben.

Gesundheitsinfrastruktur

Die SAPV-Leistungserbringer sorgen sich um
die langfristigen finanziellen Folgen des ver-
starkten Einsatzes von Videokontakten im
Vergleich zu zeit- und personalintensiven
Hausbesuchen. Eine mégliche Kirzung der
Vergiitung kénnte Hausbesuche unrentabel
machen und die Versorgungsqualitdt gefdhrden.
Dennoch bieten Videokontakte Chancen, da sie
trotz Fachkraftemangel mehr Patient:innen
betreuen und durch kiirzere Fahrzeiten effizi-
entere Abldufe ermoglichen kénnten.

— Uberdenken Sie die feste Integration von
Videokontakten in der pddiatrischen
Palliativversorgung.

— Dokumentieren und kommunizieren Sie
erbrachte Leistungen transparent, um
die Finanzierung durch Krankenkassen
zu sichern und den Druck auf die Teams
zu verringern.
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Realisierung einer VISION? , ,

Die Integration von Videokontakten in SAPV- Und der Kampf der Hausbe-
K]-Teams, besonders in diinn besiedelten S : :
suche ist ja so ein bisschen

Gebieten, ist ein wichtiger Schritt, um eine
flaichendeckende und kosteneffiziente da. Seinen Zahlen gerecht
Betreuung von Familien mit lebensver- zu werden.“

kiirzend erkrankten Kindern zu erméglichen.
Sie hilft, dem Ziel einer flaichendeckenden

spezialisierten ambulanten Palliativver-

sorgung fur Kinder und Jugendliche in ganz , ,

Deutschland ndherzukommen. Langfristig

konnen Videokontakte die Versorgungsquali- Also meine Hoffnung wdre

tat verbesser'n und d'1e SAPV-K] Teams kﬁnnen SChOI‘I, dass man schlussend-

besser auf die individuellen Bediirfnisse der lich End h

Patient:innen und ihrer Familien eingehen. Ich am Ende etwas mehr
Patienten betreuen kann und
die Betreuung auch qualitativ
besser machen kann. Weil
man schlussendlich mehr

Kontakte mit weniger
Aufwand haben kann.“

JJ

Und auch in Krisen ist das also
extrem schwierig. Das ist bei uns
im Team auch so ein bisschen
eine Grenze, dass die sagen:
Wir konnen das nicht, also wir
kénnen keine Versorgung
annehmen, der wir am Ende
nicht gerecht werden kénnen,
weil wir einfach so lange unter-
wegs sind [...] und dass man
dann da schon auch die
Méglichkeit hat, einmal mit
dem Video reinzuschauen.”




mbulante Kinder- und Jugendhos-
A pize betreuen umfassend lebensver-

kiirzend erkrankte Kinder & Jugend-
liche sowie deren Geschwister und Eltern.
Einige Einrichtungen begleiten auch Kin-
der & Jugendliche mit schwer erkrankten
oder verstorbenen Eltern. Institutionen wie
der Bundesverband Kinderhospiz und der
Deutsche Kinderhospizverein eV. arbeiten
eng mit ambulanten und stationdren Diens-
ten zusammen, um betroffene Familien zu
unterstiitzen, Vernetzung zu férdern und
die Versorgung zu verbessern.
Wie lassen sich Ergebnisse des Projekts

aus der SAPV-K] auf die ambulante und
stationdre Kinder- und Jugendhospizarbeit

TelePaepa auf die vielfdltigen Aufgaben der
Kinder- und Jugendhospizarbeit iibertragen?
Im Forschungsprojekt wurden auch Exper-
tinnen aus diesen Einrichtungen zu ihren
Erfahrungen mit Videokontakten befragt.

Stationdre Kinderhospizarbeit

In einigen stationdren Kinder- und Jugend-
hospizen werden Hospizgdste in der Final-
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Wir hatten da ndmlich gerade neulich eine Sterbebegleitung, wo
die Eltern bewusst sehr nah dran waren und nicht pflegerische
Hilfe eingefordert hatten im Hospiz. Und wo dann klar war,

also kleines Kind mit angeborenem Herzfehler, wo klar war,
worauf es rauslduft. Wo ALLES besprochen war. Und wo dann
trotzdem, [...] Ich glaube, wenn man Videokontakt gehabt hitte,
hdtte man die Atemnot des Kindes auch schon einen halben Tag
friiher sehen kénnen. Weil die Eltern haben gesagt: »So ist der
seit gestern Abend«. Und am Morgen dachte ich so: »Ooh, gebt
dem Kind schnell eine héhere Dosis Morphin, bitte.« Insofern
kann da, kann halt, egal ob es SAPV ist oder Hospiz, kann das
halt nicht den Kontakt ersetzen, den Realen. Aber es ist halt eine
RICHTIGE Hilfestellung und es wird eine Qualitdtsverbesserung.”

Die Pflegenden im Kinderhospiz sind erfahren und die brauchen
halt, das ist auch noch interessant zum Thema Video und
Telefon, die brauchen halt hdufig jemand, der zuhért, der
einschdtzt und der die richtigen Fragen stellt, damit man
Schliisse ziehen kann fiir die Kinder. Die brauchen nicht immer
den Arzt, der das Stethoskop schwingt. Sondern wenn man,
momentan ist es so, dass wenn man regelmaRig, zwei Mal in
der Woche, drei Mal in der Woche [personlich vorbei schaut],
dann kann man supergut an allen anderen Tagen schwierige
Situationen telefonisch einschdtzen. Und vielleicht bald noch
besser per Video. Und dann die Konsequenzen daraus ziehen.”
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phase neben dem Hospizteam auch von fest
angestellten Arzt:innen oder SAPV-K]-Teams
betreut, je nach Struktur der Einrichtung.
Ahnlich wie bei Videokontakten zwischen
Familien zu Hause und dem SAPV-K]-Team
kénnen auch im Hospiz Videokontakte mit
dem interdisziplindren Team stattfinden,
mit oder ohne Anwesenheit der Eltern. Bei
speziellen Fragen ist es (mit Zustimmung
der Sorgeberechtigten) moglich, das Kind per
Video zu sehen, um Symptome zu beurteilen
und schnell Linderung bei komplexen
Symptomgeschehen zu erméglichen.

— Stationdre Kinder- und Jugendhospize
sowie ihre betreuenden Arzt:innen kon-
nen die Empfehlungen in dieser Handrei-
chung problemlos fiir die Entscheidung
und Implementierung von Videokontak-
ten nutzen. Die Ergebnisse der wissen-
schaftlichen Untersuchung in den SAPV-
K] Teams sind iibertragbar.

Ambulante Kinder- und
Jugendhospizarbeit

Die Corona-Pandemie stellte die Kinder-
und Jugendhospizarbeit vor groRe Heraus-
forderungen, erdffnete aber auch neue
Méglichkeiten. Persoénliche Treffen und Ver-
anstaltungen waren durch Beschrankungen

stark eingeschrdankt oder unméglich, was
die Betreuung der betroffenen Familien
erschwerte. Gleichzeitig riickten digitale
Kommunikationsmittel wie Videokontakte
stdrker in den Fokus und wurden vermehrt
genutzt. Dadurch konnten Hospize trotz phy-
sischer Distanz eine Form der Betreuung
aufrechterhalten, die teils dauerhaft tiber-
nommen oder ausgebaut wurde.
Mitarbeitende in Leitungspositionen be-
richteten in Interviews von ihren Erfahrun-
gen mit digitalen Formaten wdhrend der Pan-
demie. Sie betonten die Herausforderungen,
aber auch die Chancen, und hoben den hohen
Wert der persénlichen Begleitung sowie die
Bedeutung von Vertrauen, Nahe und Fiir-
sorge hervor.

4.2.1 Begleitung von erkrankten
Kindern & Jugendlichen, Geschwistern,
Miittern und Vdtern in Prasenz

Begleitungen von Familienmitgliedern fin-
den sowohl durch Ehrenamtliche als auch
hauptamtliche Koordinator:innen statt.

Die Begleitung von Kindern mit lebensver-
kiirzenden Erkrankungen bedeutet auch,
den belasteten Eltern Unterstiitzung und
Aufmerksamkeit zu geben.

Ein Telefon- oder Videokontakt kann einen
personlichen Kontakt nicht ersetzen,
da es bei einem direkten Treffen, sowohl
mit Erwachsenen als auch mit Kindern,
viel mehr Moglichkeiten zur Interaktion,
Aktivitdt und Begleitung gibt. Alle Sinne
werden einbezogen, was das Erleben und
Verstehen erleichtert. Auch das Gefiihl von
Gemeinschaft, Nahe und das Ausdriicken
von Mitgeftihl lassen sich bei persénlichen
Begegnungen viel leichter vermitteln.
Auch jene, die Prasenzkontakte bevor-
zugen, haben digitale Formate wahrend
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Nur iiber Zoomkontakte, dann ist das wirklich eine schwierige
Geschichte. Weil was machen Sie, wenn jemand wirklich anfangt
zu weinen? Sie kénnen natiirlich in einen separaten [digitalen]
Raum gehen. Wenn derjenige aber sich da nicht blicken ldsst,
sondern der ist auf einmal weg und Sie sich fragen: wie geht es
dem jetzt? Dann kommen wir natiirlich an Grenzen an der Stelle.”

Da sitzen wir am schénen Holztisch. Ich mache Kerzen an, ich
koche Organgentee, bisschen Gebéck [...]. Und die sind richtig
dankbar, da zu sein. Im anderen Raum, andere Atmosphadre, sie
sind hier bei mir. Friihlingsblumen auf dem Tisch, Lichter an.[..]
Und mir hat kiirzlich eine Mama gesagt, sie ist richtig geflashed
gewesen, wo sie reinkam. lhr habe die Atmosphdre so gut getan.
Und dieses [...] hier darf ich mich fallenlassen, werde mit einem
Tee bekocht, kriege Aufmerksamkeit, bin mal raus, kriege andere
Perspektive.“

Ein Zeltlager kann ich nicht digital machen, weil ich kann das
Lagerfeuer nicht riechen. Ich kann nicht spiiren, wie es warm wird.
Ich kann diese Erfahrung mit anderen in Gemeinschaft im Rollstuhl
am Lagerfeuer zu sitzen, die kann ich digital nicht herholen.”

In Lebenskrisen fiihlt sich fiir mich nur die persénliche Begegnung
richtig an. Und das ist volle Aufmerksamkeit fiir den Anderen
mit allen Sinnen.“



der Pandemie als wertvollen Kompromiss
gesehen. Videokontakte ermdglichten Tref-
fen, die eine intensivere Kommunikation
erforderten, als es einfache Gesprdche iber
den Gartenzaun hinaus erlauben wiirden.

4.2.2 Begleitung von erkrankten Kindern
&Jugendlichen, Geschwistern, Miittern und
Viatern mithilfe von digitalen Méglichkeiten

Digitale Begleitung und Beratung sind eine
wertvolle Ergdnzung zur persénlichen
Betreuung, besonders wahrend der Corona-
Pandemie. Digitale Formate bieten dabei
auch die Chance, Vertrautheit zu bewahren
und Beziehungen zu vertiefen, besonders
beiJugendlichen und jungen Erwachsenen.
Durch digitale Kontakte kénnen erkrankte
Kinder, Geschwister und Eltern regelmaflig
mit Gleichaltrigen oder anderen Betroffenen
in dhnlichen Situationen kommunizieren,
unabhdngig von Mobilitdt oder Wohnort.
Neben allgemeinem Austausch gibt es auch
spezielle Themenabende, die positiv auf-
genommen werden.

Videokonferenzen fiir Eltern lebensver-
kiirzend erkrankter Kinder bieten Vorteile,
da sie zeitlich und rdumlich flexibel sind.
Eltern schdtzen diese Formate, da Fahrzeiten
entfallen und Betreuungsaufwand reduziert
wird. Trotz der Vorteile betonen viele befragte
Personen die Bedeutung personlicher Treffen.
Nicht alle Veranstaltungen sind fiir digitale
Formate geeignet.

Mitarbeitende, die digitale Angebote lei-
ten, miissen speziell geschult sein und ihre
Beratungskompetenzen auch online ein-
setzen konnen. Digitale Gruppensitzungen
sind besonders anspruchsvoll und erfordern
hohe Kompetenz. Eine ausgewogene Balance
zwischen digitalen und persénlichen Forma-
ten ist wichtig, um die verschiedenen Bediirf-
nisse bestmoglich zu erfiillen.

4.2.3 Begleitung der Ehrenamtlichen

Die Ehrenamtlichen-Ausbildung, regelma-
Rige Supervision sowie feste Treffen zwi-
schen Ehrenamtlichen und Koordinator:in-
nen waren zur Zeit der Pandemie nicht in
Prdsenz moglich. Viele Veranstaltungen fie-
len ganz aus und wurden von manchen Orga-
nisationen mit der Zeit als Online-Formate
angeboten. Als personliche Treffen wieder
moglich waren, wurden diese von den Leitun-
gen prdferiert, da ,Beziehung halt einfach
auch Prdsenz erfordert und auch gelebt sein
mochte.“ Gleichzeitig wurde der Wunsch von
Ehrenamtlichen geduRert, weiterhin online
an Veranstaltungen teilnehmen zu kénnen
mit der Begriindung: ,Weil mir wird es jetzt
irgendwie zu viel und dann brauche ich
ndmlich nicht zu euch zu kommen und bin
trotzdem dabei und bin aktualisiert“. Zuneh-
mend wird der Bedarf an Hybridveranstal-
tungen fiir einen Austausch kommuniziert.
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Wir haben Sprachbarrieren, wir haben Kommunikationsbar-
rieren, wo jemand nicht sehen, nicht héren, nicht reden kann.
Ja? Also all das muss man ja mitberiicksichtigen. Multikultu-
relle Ausrichtung, Fremdsprachen. Also das sind schon hohe
Anforderungen. Ich glaube, wir kénnen die Prasenz nicht ganz
abschaffen. Auf keinen Fall. Wollen wir auch gar nicht. Aber
wir kdnnen unterstiitzend ganz viele Angebote machen.“

Sobald es drei sind im digitalen Angebot wird es natiirlich
schwieriger. Weil ich kann jemand nicht mehr dann in die Augen
schauen. Ich weil nicht mehr, wen schaue ich an. All diese
traditionellen Techniken, die man in der Beratung einsetzt, die
funktionieren ja nicht mehr. Aber es geht ja trotzdem ganz
ganzviel.“

Nur liber Zoomkontakte, dann ist das wirklich eine schwierige
Geschichte. Weil was machen Sie, wenn jemand wirklich anfangt
zu weinen? Sie kénnen natiirlich in einen separaten [digitalen]
Raum gehen. Wenn derjenige aber sich da nicht blicken ldsst,
sondern der ist auf einmal weg und Sie sich fragen: wie geht es
dem jetzt? Dann kommen wir natiirlich an Grenzen an der Stelle.”
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Schulungen fiir Fachpersonen und
Vernetzung zwischen Diensten

Videokonferenzsysteme bieten erweiterte
Moglichkeiten, flexibel auf Veranderungen
zu reagieren, Schulungen anzubieten und
die Vernetzung zwischen Diensten zu
erleichtern. Da Fahrzeiten entfallen, sind
digitale Schulungen oft attraktiver und leich-
ter zu organisieren, abhdngig vom Thema. Sie
erweitern auch die Qualifizierungsméoglich-
keiten der Mitarbeitenden, kénnen dennoch
Prdsenzveranstaltungen nicht ersetzen, da
informelle Gesprdche und der personliche
Austausch ebenfalls wichtig sind.

Bei digitalen Angeboten hat es Bedeutung,
Leitungen und Mitarbeitende nicht durch
den stdndigen Druck nach Fortschritt zu
iberfordern. Eine schrittweise Einfiihrung
neuer digitaler Tools erméglicht dabei Unter-
stiitzung, ohne Frustration oder Uberlastung
hervorzurufen.

Die Nutzung von Videokontakten in der
ambulanten Kinder- und Jugendhospizarbeit
ist vielseitig. Die Komplexitdt steigt, wenn
neben den festangestellten Mitarbeitenden
(wie Koordinator:innen) auch Eltern, ehren-
amtliche Begleiter:innen, Geschwister oder
das kranke Kind selbst - teils ohne die Eltern
- an Videokontakten teilnehmen.

— Zur Entscheidungsfindung fiir die Imple-
mentierung von Videokontakten wird
empfohlen, den Leitfaden TelePaepa
Teil 1 zu nutzen und dabei alle poten-
ziellen Nutzer:innen und ihre Rollen zu
berticksichtigen.

— Die Empfehlungen fiir die SAPV-K] kon-
nen auf andere Zielgruppen angepasst
werden. Dabei sollten die unterschied-
lichen Anwendungsszenarien separat
analysiert werden.
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Wobei, vielleicht ist die Umarmung iiber Distanz sogar noch
einfacher, als wenn man es vor Ort tut. Auch da bin ich mir
schon wieder unsicher, ob das wirklich immer so stimmt [dass
nur eine Umarmung in Prasenz gut moglich ist]. Also man
sieht, man kann da stundenlang an dem Thema iiberlegen.

Von daher ist die Nutzung von digitalen Moglichkeiten
eine Erganzung. Es ist aber auch etwas, was eine einmalige
Qualitdt hat, was ein analoges Treffen nicht leisten kann.“

Es ist trotzdem moglich [liber die Distanz] ein Vertrauen auf-
zubauen, eine Sympathie, Antipathie, ein gutes Gesprdch, ein
gelungenes Gesprdch - glaube ich, kann alles méglich sein. Aber es
wird immer eine Ebene geben, die mit Spiiren zu tun hat. Stimmung,
Wahrnehmung. Die einfach auch nicht da ist, weil man nicht
zusammen ist. Und aber ich glaube auch, dass es auch okay ist,
dass die reale Begegnung auch gar nicht ersetzt werden muss.



Erwdgen Sie derzeit, ob dies méglich ist?

In der folgenden Ubersicht finden Sie alle im Text erwihnten QR-Codes
und weiterfiihrenden Verweise kompakt zusammengestellt. Sie
ermoglichen einen schnellen Zugriff auf erginzende Informationen,
Materialien und digitale Inhalte.



BEANTWORTEN SIE DIE FOLGENDEN FRAGEN
IN EINEM ERSTEN BRAINSTORMING MIT AUS-
GEWAHLTEN MITARBEITENDEN AUS IHREM TEAM:

—  Welche Vision verfolgen Sie als Team?

—  Wer ist im Team und in der Einrichtung
fiir was verantwortlich?

—  Wo sehen Sie die Starken & Chancen,
aber auch die Risiken & Schwédchen
in IThrem Team, wenn Sie Video-
kontakte einfithren mochten?

—  Wer ist beteiligt und sollte in die
Planungen einbezogen werden?

—  Welche Erwartungen hat wer?

—  Wer hat in welchem MaRe Einfluss auf
unterstiitzende oder auch hinderliche
Aspekte?

— Wann findet Kommunikation mit
den betreuten Familien auf welchem
Weg zu welchen Themen statt?

— Wann wollen Sie Ihr Ziel (Videokontakte
sind eingefiihrt) erreicht haben?



Die Vorlage mit ,,Werkzeugen“ zur Projektplanung
finden Sie hier.

Hier finden Sie den TelePaepa-Leitfaden Teil 1 zur Analyse der
Rahmenbedingungen und Herausforderungen bei der Einfithrung
von Videokontakten in der SAPV-K]

Ziel des Leitfadens ist es, Herausforderungen und Komplexitdt bereits im Planungs-
prozess der Einfiilhrung von Videokontakten zu erkennen, um darauf aufbauend
Moglichkeiten zu finden, diese zu reduzieren und mit den gegebenen Rahmen-
bedingungen umzugehen. Verwenden Sie diesen Leitfaden so frith als méglich!
Er dient als Reflexionsinstrument und zur Erweiterung Ihrer Perspektive.
Jedes SAPV-K] Team hat seine eigene Kultur und Struktur. Jedes Team hat seine
individuellen Starken und Schwachen. Nehmen Sie sich die Zeit, den Leitfaden
fir IHR Team zu bearbeiten.

A Exemplarisch finden Sie hier einen von einem SAPV-K] Team aus-
s gefiillten Leitfaden Teil 1.

Hier finden Sie den TelePaepa-Leitfaden Teil 2.

Erbestehtaus konkreten Hinweisen zur Mafnahmenplanung im Projektmanagement.

+  Planung der Projektumsetzung

«  Perspektiven/Dimensionen der beteiligten Anwender:innen
Vorgehen vor und wdhrend der Einfiithrung von Videokontakten

+ Voriuberlegungen zum Nutzen von Videokontakten

« Interaktion mit der Zielgruppe fiir die geplante Technologie

. Einfluss der Institution auf eine gelingende Implementierung von
Videokontakten

+ Reaktion auf das externe Umfeld

+ Umgang mit zuktnftigen Unsicherheiten und neuen Herausforderungen



Bedenken Sie, dass fiir einen erfolgreichen Implementierungs- und Veranderungs-
prozess personelle und finanzielle Ressourcen bereitgestellt werden miissen.
Gibt es Mitarbeitende in Threm Team, die das Projektmanagement ibernehmen
werden/wiirden? Brennen Sie fiir das Thema, Videokontakte in Threm Team
einzufithren?

Dann legen Sie los.
Wir wiinschen Ihnen viel Erfolg dabei!

Kontakt zum Projektteam

Bei Fragen zum Projekt TelePaepa, zum methodischen Vorgehen oder zu
Erfahrungen mit dem ldngerfristigen Einsatz von Videokontakten im Freiburger
Kinder-Palliative Care Team kénnen Sie sich gerne an Petra Kiefer
petra-kiefer@gmx.de wenden.



Den Mitarbeitenden des SAPV-K] Teams am Zentrum
fiir Kinder- und Jugendmedizin Freiburg mochten wir
unseren aufrichtigen Dank und unsere Anerkennung
aussprechen fiir ihre Beteiligung an den Gruppendis-
kussionen und Interviews, das Ausfiillen der Erthebungs-
protokolle sowie ihre Offenheit und ihren Mut, sich auf
neue Wege der Kommunikation einzulassen und diese
auszuprobieren.

Ein besonderer Dank gilt den Jugendlichen und Eltern,

die an den Interviews teilgenommen haben und damit

wertvolle Einblicke in ihre Sichtweise zum Einsatz

erweiterter Telecare-Moglichkeiten in der Palliativver-
sorgung gewdhrt haben.

Herzlichen Dank auch an die fiinfzig Teilnehmenden
aus insgesamt 17 SAPV-K] Teams in Deutschland, die
ihre Einstellungen, Wiinsche, Erwartungen und Sor-
gen beziiglich des Einsatzes von Videokontakten in
der SAPV-K] mit uns geteilt haben, sowie an die 70 Teil-
nehmenden, die sich die Zeit genommen haben, einen
Online-Fragebogen auszufiillen, als auch an die 16 Teil-
nehmenden, die sich im Rahmen der Basisanalyse zu
einem Interview bereit erklart hatten.

Ein grofer Dank geht an den Bundesverband Kinder-

hospiz e.V. fiir die Kooperation bei der Veroffentlichung

dieser Empfehlung und ihre Unterstiitzung bei der Uber-
arbeitung und der Gestaltung.

Schlieflich méchten wir auch den Mitarbeitenden und

Leitungen des Instituts Mensch, Technik und Teilhabe

herzlich fiir die anregenden Diskussionen und den wert-

vollen Austausch danken, der stets zu einer Erweiterung
unserer Perspektive gefithrt hat.
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