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RUCKBLICK

VERONIKA
SCHONHOFER-NELLESSEN

Servicestelle Hospiz, Aachen

UNIV.-PROF. DR. MED.
ROMAN ROLKE

Direktor der Klinik fur
Palliativmedizin an der
Uniklinik RWTH Aachen

107. Aachener Hospizgesprach:
Rickblick auf eine erfolgreiche Veranstaltung

Beim 107. Aachener Hospizgesprach standen vernachlassigte Gruppen, Einrichtungen und Regionen in der Hos-
piz- und Palliativkultur im Mittelpunkt. Der Freitagabend war gepragt von der Vision einer ,, Caring Community”,
einer aus Verantwortungsbeziehungen gegrindeten Gesellschaft. Prof. Dr. Frans Vosman aus Utrecht, Nieder-
lande, und die Nachwuchswissenschaftlerin Jorma Heier, Universitdt Osnabriick, haben die Themen Blrgerwissen
in Bezug auf das eigene Lebensende, existenzielle Unsicherheiten, die sich in der komplexen Begleitung am
Lebensende nicht aufheben lassen sowie Unrechtsmuster vor dem Hintergrund einer ,, End-of-life-Ethik “ in
inspirierenden Vortragen vorgestellt.

Die inhaltlichen wie kulturellen Beitrage, d. h. das Kabarett, das sich auf humorvolle Weise mit der zuktinftigen
Digitalisierung in der Begleitung am Lebensende beschaftigte und ein singfreudiger Chor erméglichten einen
atmospharisch dichten undinhaltlich einladenden Einstieg in den Kongress.

Am Samstagvormittag berichtete Dr. Edmund Heller, Staatssekretarim Ministerium fur Arbeit, Gesundheit und
Soziales, NRW, wie Politik die Hospiz- und Palliativarbeit in NRW starken mochte. Ein Filmbeitrag zeigte ein Tran-
sitionsprojekt der Klinik fur Palliativmedizin an der Uniklinik RWTH Aachen, das sich um die Uberleitung von
jungen Erwachsenen mit lebenslimitierenden Erkrankungen aus der Kindermedizin in die Palliativversorgung
kiimmert. Marcus Schneider, GKV Spitzenverband Berlin, vermittelte dem Plenum einen Uberblick tiber die
Umsetzung und Rahmenvereinbarungen des Hospiz- und Palliativgesetzes. Die Vereinbarungen zum §132g
SGBV waren fur die Einrichtungen der Alten- und Eingliederungshilfe hochaktuell, weil sie zum 01.01.2018
in Kraft getreten sind. In den anschlieBenden 5 verschiedenen Workshops gab es zu den Schwerpunkten das
belastete Palli-Team, die landlichen Regionen, Regelversorgung versus spezialisierte Versorgung, kultursen-
sible Begleitung, Caring Community und die ,, Best-Ager” viel Zeit zum Austausch und zur Diskussion.

Wir freuen uns auf Sie im nachsten Jahr!
lhre Veronika Schonhofer-Nellessen und Univ.-Prof. Dr. med. Roman Rolke



ULLA SCHMIDT, MDB

Vizeprasidentin des

Vom Wegschauen zum Hinschauen —
Caring Community — die sorgende Gemeinde B

Sehr geehrter Herr Wirtz,
meine sehr geehrten Damen und Herren,

. Vom Wegschauen zum Hinschauen”, das ist das Motto, unter dem die 107. Aachener Hospizgesprache
stehen. Sie alle sind heute gekommen, um hinzusehen, um sich auszutauschen und um gemeinsam zu
beratschlagen, wie man das Leben von Menschen, die es aus eigener Kraft nicht mehr schaffen, lebenswerter
machen kann. Ihnen allen ein herzliches Willkommen.

Vorausschicken mochte ich einen Dank an die Servicestelle Hospiz des Bildungswerks Aachen, die wieder
ein erstklassiges Programm erarbeitet hat. Es erwarten Sie zwei hochinteressante Tage,
* mit neuen Informationen aus dem Hospiz- und Palliativwesen
e mit spannenden Einblicken in die Forschung rund um das Thema Ethik
e und mit kreativen Elementen, die von Akteuren aus der Region mit viel Freude und Engagement
zusammengestellt wurden.

Nicht wegschauen, sondern im Gegenteil, hinschauen, dafir steht der Begriff der Caring Community. Wir
beschreiben damit eine sich sorgende Gemeinschaft. Schaut man in die Forschung, so ist der Begriff Caring
Community bereits weltweit verbreitet. Aber woher kommt er? Und was meint er?

Urspriinglich tauchte die Caring Community in der Entwicklungsarbeit auf. Genau genommen dort, wo
Gesellschaften auseinander gebrochen waren. Die Idee der Caring Community war und ist bis heute, dass
wir NEU lernen mussen, fureinander Verantwortung zu Gbernehmen, Vertrauen ineinander zu tiben und
Gemeinschaftlichkeit miteinander zu entwickeln. Vor allem dort, wo sie weggebrochen ist.
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GRUSSWORT ULLA SCHMIDT, MDB

Es geht also um eine Gesamtverantwortung, die wir alle haben. Die uns aber vielleicht ein Stiick weit abhandengekommeniist. Das ist kein
Vorwurf an den Einzelnen. Esist lediglich das Resultat, dass in Zeiten von Individualisierung, Digitalisierung und demografischem Wandel,
eine naturliche Bewertung dessen, was eigentlich privat und was gesellschaftliche Aufgabe ist, immer starker verloren gegangen ist.

Dieses Wissen mussen wir uns zurlickerobern. Eine Gesellschaft, die flireinander sorgt, die vorausschauend flireinander einsteht, ist eine
starke Gesellschaft. Etwas FUREINANDER zu tun, das ist sprichwértlich der Kitt, der Menschen miteinander verbindet. Und der die Gesell-
schaft zusammenhalt. Das gilt gleichermaBen fur unsere Kinder, unsere Umwelt, fir Menschen mit Behinderung und fiir alte Menschen.
Aber es reduziert sich eben NICHT alleine auf altere Menschen. Beispielsweise entscheiden sich Familien, die einen Kinderwunsch haben,
leichter fiir ein Kind, wenn GroBeltern da sind, die sich kimmern kénnen. Uberall dort, wo das gegenseitige Kiimmern, die gegenseitige
Fursorge aus sich heraus nicht gelingt, da hat der Staat, da haben aber auch wir alle die Pflicht, nachzuhelfen und einzuspringen.

Deshalb binich der Auffassung, dass wir die Pflege von Menschen endlich aus dem Privaten herausholen mussen. Denn sie ist nicht
privat. Im Gegenteil: wir kdnnen nicht alle pflegen, aber alle pflegebeddirftig werden.

Es muss mit der Pflege ahnlich gehen wie mit der Kindererziehung. Noch in den 50er/60er Jahren war Kindererziehung eine véllig
private Angelegenheit. Heute sind die Kindertagespflege, die Kita oder die Offene Ganztagsschule aus der Betreuung nicht mehr
wegzudenken.

40 Millionen Deutsche haben Pflegeerfahrung mit alten Menschen. Das Thema ist damit im Grunde inmitten der Gesellschaft ange-
kommen. Und doch bleibt es zu haufig noch im Privaten, innerhalb der Familie. Zu oft lassen wir pflegende Angehorige mitihren
Angsten, Noten und Ambivalenzen allein. Um das zu andern, sind ein 6ffentlicher Diskurs und mehr Aufklarung unverzichtbar. Die
Aachener Hospizgesprache sind genau dieser 6ffentliche Diskurs, den wir brauchen. Sie sind ein wirksames Forum fir einen kontinu-
ierlichen Austausch, fir Fortbildung und fur die Vernetzung von Institutionen, Diensten und Menschen, die sich in der Begleitung
schwersterkrankter Menschen engagieren.

Und sie sind inzwischen sehr etabliert: Rund 300 verschiedene Einrichtungen sind heute eingeladen — der Kreis der Adressaten geht
weit Uber Aachen hinaus. Es sind Begegnungen zwischen Ehrenamt und Hauptamt, die den Blick auf die unterschiedlichen Arbeits-
felder scharfen und neue Anregungen geben.



Wir leben in einer Gesellschaft des Ubergangs. Ein neugeborenes Madchen hat heute in Deutschland eine Lebenserwartung von 83
Jahren, ein Junge von 78 Jahren. Experten gehen davon aus, dass sich die durchschnittliche Lebenserwartung im Jahr 2050 um wei-
terevier Jahre verlangert. Der Trend, dass wir alle &lter werden, halt also an. Das ist nichtimmer nur mit Vorteilen verbunden, sondern
stellt uns sowohl in der Medizin als auch in der Pflege vor neue Herausforderung. Wenn wir alle alter werden, dann kdnnen wir auch
kranker werden.

Es muss mehr denn je gelten: Eine Gesellschaft wird daran gemessen, wie sie mit den Menschen in ihrer Mitte umgeht, die an unheil-
baren Krankheiten leiden, pflegebedurftig oder schwerst- bzw. sterbenskrank sind. Wir mussen uns fragen: Wie begleiten wir die
Menschen —wenn es soweit ist—wiirdevoll in den Tod? Ich bin jedoch der Uberzeugung, dass es ein Gebot der Solidaritat und der
Menschenliebe ist, die Wirde kranker oder sterbender Menschen zu schiitzen und bis zum letzten Atemzug an ihrer Seite zu sein.
Deshalb begruBe ich es, dass der Hospizgedanke in Deutschland immer mehr an Bekanntheit und Einfluss gewonnen hat. Auch hier
in Aachen haben wir in den vergangenen zehn Jahren sehr viel erreicht. Aachen hatte mit dem Haus Horn das erste Hospiz in der Bun-
desrepublik Gberhaupt.

Mit dem Hospiz auf der Horn und am Iterbach tragen wir in Aachen daher einen erheblichen Teil dazu bei, Menschen auf ihrem letz-
ten Weg so wiirdig und natdrlich wie méglich zu begleiten. Dartber bin ich sehr froh.

Es gibt viele Moglichkeiten, kranken und sterbenskranken Menschen beizustehen und ihre Schmerzen zu lindern. Nicht alle Méglich-
keiten sind gleich gut. Ein vorbildlicher Gedanke der Hospizarbeit ist es, ,, den verbleibenden Stunden mehr Leben und nicht bloB
dem Leben mehr Stunden zu geben.”

Wir stehen vor einem gesellschaftlichen Wandel, der vielleicht im Bereich der Pflege, der Hospiz- und Palliativkultur noch ein Sttick
weit in den Kinderschuhen steckt. Aberich bin sehr zuversichtlich, dass uns dieser Wandel gelingt. Wir mussen ihn aber auch wollen.
Und dazu gehort, das Feld nicht allein den Krankenversicherungen, den Familien als Privatangelegenheit oder es den Wirtschaftsun-
ternehmen zu Uberlassen. Sondern er gehort auch in die Politik, in die Kommune, ins Land und in den Bund. Dafur streite ich seit vie-
len Jahren. Wir waren bereits in einigen Punkten erfolgreich. Aber wir miissen noch gemeinsam weiter daran arbeiten.

In diesem Sinne wiinsche ich Ihnen allen eine interessante und erkenntnisreiche Tagung.
Vielen Dank!

o
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MICHAEL WIRTZ

Vorstandsvorsitzender
der GrUnenthalstiftung
far Palliativmedizin

Ero6ffnungsrede

Sehr geehrter Herr Staatssekretér Dr. Heller,
sehr geehrter Herr Schneider,

sehr geehrter Herr Prof. Rolke,

sehr geehrte Frau Schonhofer-Nellessen,
meine sehrverehrten Damen und Herren,

ich begrtiBe Sie herzlich zum 107. Aachener Hospizgesprach.

Der diesjahrige Kongress widmet sich schwerpunktmaBig Gruppen und Themenkomplexen, die sonst nicht
so im Fokus stehen: Zum Beispiel Kindern und jungen Erwachsenen in einer palliativen Situation. Oder Pallia-
tivpatienten aus anderen Kulturkreisen mit den damit verbundenen besonderen Herausforderungen. Oder

auch den landlichen Regionen mit ihrer oftmals unzureichenden palliativen Versorgung fur die Betroffenen.

Daneben beschaftigt uns aber auch weiterhin die Umsetzung des Hospiz- und Palliativgesetzes (HPG), die
bereits bei unserem Kongress im vergangenen Jahrim Zentrum stand.

Die positiven Auswirkungen des HPGs lassen sich mittlerweile an konkreten Zahlen ablesen. So haben die
gesetzlichen Krankenkassen 2016 deutlich mehr Geld fiir Sterbebegleitung in Hospizen und durch ambulante
Versorgung ausgegeben. Die Forderung der Hospize stieg um 27,6 % auf rund 200 Millionen Euro, die der
spezialisierten ambulanten Palliativversorgung um 21,5 % auf knapp 400 Millionen Euro. Dieser Zuwachs
geht nicht zuletzt auf die verbesserten Leistungen zurick, die durch das HPG eingefihrt wurden.

Auf der anderen Seite gibt es Entwicklungen, die man durchaus kritisch hinterfragen muss. So soll es klinftig
in ganz Deutschland zwischen der allgemeinen ambulanten palliativmedizinischen Versorgung und der spe-



zialisierten ambulanten palliativmedizinischen Versorgung (SAPV) fir Schwerstkranke eine neue Zwischenebene geben. Arzte, die
diese neue Leistung im EBM abrechnen wollen, sollen nach dem Willen von KBV und dem GKV-Spitzenverband mindestens 15 Pallia-
tivpatienten innerhalb der vergangenen drei Jahre betreut haben. Wer diesen Nachweis nicht erbringen kann, muss alternativ eine
mindestens zweiwdchige Hospitation in einer Einrichtung der Palliativversorgung oder einem SAPV-Team ableisten.

Diese Mindestanforderungen sind zwar besser als nichts. Allerdings haben wirin NRW ja bereits seit zehn Jahren deutlich hohere
Standards. Hier konnen Hausarzte erst nach einer 40-sttindigen palliativmedizinischen Weiterbildung und der zusatzlichen Beteili-
gung an einer 24-stiindigen Rufbereitschaft eine entsprechende Leistung abrechnen. Es ist daher im Interesse schwerstkranker Men-
schen, wenn der Status quo in NRW durch die neue Regelung nicht aufgeweicht wird. Sonst kdnnten wir wieder in den Zustand von
vor zehn Jahren zurtickfallen, wo Sterbende den regularen Notdienst anrufen mussten und ins Krankenhaus tberwiesen wurden,
wo sie dann haufig verstarben.

Das aber mochte kaum jemand. Laut einer aktuellen Studie der DAK-Gesundheit wollen lediglich 6 % der Deutschen im Kranken-
haus oder Pflegeheim sterben. Rund 60 % der Menschen mdchte dagegen zu Hause sterben. Ich hoffe, dassim Zuge der weiteren
Diskussion unsere hohen Standards in NRW erhalten bleiben und maglichst sogar auf ganz Deutschland ausgeweitet werden.

Immer wieder Anlass fur kontroverse Diskussionen insbesondere zwischen Krankenkassen und Tréagern bot auch das Thema der Ver-
sorgungsplanung in Altenheimen und Einrichtungen der Eingliederungshilfe fir behinderte Menschen. Im HPG ist festgelegt, dass
den Versicherten eine gesundheitliche Versorgungsplanung (§132g SGB V) fiir die letzte Lebensphase angeboten werden soll. Es
geht hier um ein individuelles Beratungsangebot tber die medizinisch-pflegerische Versorgung und psychosoziale Betreuung sowie,
wenn gewinscht, eine spirituelle Begleitung. Dabei soll bedurfnisorientiert auf medizinische und psychosoziale Aspekte sowie Not-
fallsituationen in der letzten Lebensphase und wahrend des Sterbeprozesses eingegangen werden. Auch eine Aufklarung tber Vor-
sorgeinstrumente wie Patientenverfiigung, Vorsorgevollmacht und Betreuungsvollmacht soll in dem Gesprach enthalten sein.
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Uber die Frage der Finanzierung und der Qualifikation der Mitarbeiter in den Einrichtungen fiir solche sensiblen Gesprache mit
Patienten und Angehdorigen wurde viel gestritten, und eine Einigung war lange in der Schwebe. Ich bin sehr froh, dass hier inzwi-
schen Klarheit herrscht und das Gesetz in die Praxis umgesetzt werden kann.

Insgesamt bin ich sicher, dass das HPG die palliativmedizinische Betreuung in der Basisversorgung unseres Gesundheitssystems vor-
anbringen wird. Wir werden die weitere Entwicklung aufmerksam verfolgen und gegebenenfalls Weiterentwicklungen anstoBBen,
wo wir dies fir notwendig halten. Ich bin sehr gespannt auf die Vortrage von Herrn Staatssekretar Dr. Heller aus dem NRW-Gesund-
heitsministerium und Herr Markus Schneider vom GKV-Spitzenverband. Beide werden uns gleich im Anschluss hinsichtlich der
Umsetzung des HPG aus einer Landes- und Bundesperspektive auf den allerneuesten Stand bringen.

Meine Damen und Herren, abschlieBend machte ich wie gewohnt noch kurz auf den von Griinenthal gestifteten Anerkennungs-
und Forderpreis fur , Ambulante Palliativversorgung” zu sprechen kommen. Der Preis verdient in diesem Jahr eine besondere Erwah-
nung, denn er feierte 2017 sein zehnjahriges Jubildum! 2008 wurde er zum ersten Mal verliehen mit dem Ziel, besonderes Engage-
ment im Rahmen der ambulanten Palliativversorgung zu wirdigen und zu férdern. Seitdem sind 24 Projekte und knapp 100 Perso-
nen mit dem Preis ausgezeichnet worden —eine sehr stolze Zahl! Unter den Preistragern finden sich zahlreiche Menschen, die heute
in der Palliativmedizin eine echte Kapazitat sind. Ich nenne hier nur als Beispiele die heutigen Professoren Winfried MeiBner und
Lukas Radbruch, den Prasidenten der DGP, sowie last but not least unsere heutige Gastgeberin Veronika Schénhofer-Nellessen.

Ich hoffe, dass der Preis noch viele Jahre einen Beitrag leisten kann, um hervorragende, praxiserprobte Arbeiten zu férdern, die die
palliative Versorgung der Menschen in Deutschland ganz unmittelbar verbessern. Auch in diesem Jahr wird der Palliativpreis wieder
verliehen, Bewerbungen sind herzlich willkommen.

Doch nun genugder einleitenden Worte. Ich danke flr Ihre Aufmerksamkeit und wiinsche uns nun einen spannenden
und lehrreichen zweiten Kongresstag.



Die , leise Stimme der Sterbenden”
und die zu kurzen Arme der Politik

Es gibtin Bezug auf Palliativversorgung ernste Fragen auf unterschiedlichen Ebenen, strukturell, systemisch,
personlich, politisch. Es gibt die ernst zu nehmenden existentiellen Fragen von Menschen: Sie fragen sich,
ob es tatsachlich Unterstitzung und professionelle Hilfe gibt, wenn die letzte Zeit des Lebens sich meldet.
Aber genau so ernst sind die Fragen von professionellen Hilfeleistenden, die sich wundern, ob die Strukturen
ausreichen, um Hilfe zu geben, wo diese unabdingbar erscheint.

Ich mache zwei Vorschlage: Der erste ist die Perspektive der Angehérigen, und deren Wissen um das Sterben,
ernstzu nehmen. Der zweite Vorschlag ist, nicht Uber die Schiene der Praferenzen, der Autonomie des Patien-
ten zu rasonnieren, sondern Unsicherheit, Nicht-Wissen und Verletzlichkeit des Sterbenden und dessen Ange-
horigen zu zu lassen.

1. Burgerwissen um das Sterben

Eine in der Politik der Palliatvivversorgung wenig beachtete Stimme ist die Perspektive des Biirgers oder auch
der Burgerin, auf die Jahre, Monate, Wochen der ‘letzten Zeit' des Familienmitglieds oder Freundes. Viele der
Burgerinnnen und Burger bringen Erfahrungen mitin Bezug auf das Sterben der Angehorigen. Jegliche Erfah-
rung und Gedanke dariber ist gebunden an die Beziehung, die man hatte. Dabei gilt wohl, dass diese Erfah-
rung nicht eindeutig und nicht ‘heilig ist. Die Erfahrungen sind eigenartig, beschrankt, undurchsichtig; die
unauflésliche Ambiguitat jeglicher Beziehung spielt eine Rolle. Nichtdestotrotz enthalt diese Erfahrung
Kenntnisse, esist ein Wissen. Es geht also um die Perspektive der Burgerinnen und Blrger auf die letzte Zeit,
wobei ich sowohl die Kraft deren Widerfahrnisse betone als auch die Unsicherheit des Tastens. Ich will das
zusammenfassen als ‘Blrgerwissen’ um das Sterben. Ich meine, dass dieses Wissen epistemologisch rele-
vantist. Die Toten kann man nichts fragen, aber den tberlebenden Angehérigen schon, auch auf eine subtile
Ebene, wo es—wie ich hieroben angedeutet habe — nicht nur um Winsche und Anspriiche geht, sondern auch
um deren Zweifel. Aus ‘was sich als gut erwiesen hat’ ist zu lernen, mehr als aus Forderungen. Es wird sich

PROF. DR. FRANS VOSMAN

Professor fur Care-Ethik,
University of Humanistic
Studies, Utrecht

10

VORTRAG




VORTRAG PROF. DR. FRANS VOSMAN

zeigen, dass dieses Burgerwissen oft aus Erfahrungen mit zu pflegenden Angehérigen oder Freunden, d. h. aus Verbindungen her
kommt. Die Politik sowie die Wissenschaft sollten sich meines Erachtens grundsatzlich an diesem Blrgerwissen orientieren, und
zwar in einer verfeinerten Art und Weise, indem man nicht Floskeln wie Praferenzen und Note benutzt, sondern auf die Suche geht
nach Sprache und Ausdruck, die diesem Blrgerwissen treu bleiben und nicht geglattet werden, weil Praferenz und Not einfacher
sind in der Generalisierung. Glaubwurdigkeit der Politik hdngt ja zusammen mit Sprache, die nicht entfremdet wirkt.

2. Wahl oder auch Nicht-Wissen

Der Gedanke wird in Bioethik und Gesundheitspolitik viel benutzt, dass Patienten und Angehérige klare Praferenzen hatten. Die lllu-
sion, eine klare Wahl zu haben zwischen méglichen Optionen, fihrtin die Irre. Ich halte es sogar fur ein irreelles Postulat, das mehr
mit Unsicherheit der Organisation der Sorge zu tun hat als mit der Realitat der Patienten und Angehérigen. Positiv formuliert: Wie viel
Unsicherheit bei der Planung und tatsachlicher Sorge ist bei Patienten und Angehérigen erlaubt? Advanced Care Planning mochte
mit den ‘Zielen' der Patienten mitdenken und eine Sorge liefern, die konsistent ist mit den ‘Zielen’ der Patienten, oder —vorsichtiger
und schon sehr viel kliger — jedenfalls nicht inkonsistent ist mit ihren oder seinen ‘Winschen’. Aber selbst bei dieser abgeschwach-
ten Version von Advanced Care Planning haben wir die eigentlichen Probleme nicht gel®st.

Es scheint eine Losung zu sein, von den Blrger und Blirgerinnen zu fordern, sie sollten vorausdenken Gber magliche Probleme, zum Bei-
spiel in Bezug auf Schmerzlinderung oder Atemnotbekdmpfung und hierzu Verabredungen treffen. Vielleicht aber Iasst sich nur einiges
planen und verabreden und geschieht dann doch vieles, das nach anderen Antworten fragt. Fiir Advanced Care Planning scheint es mir
absolut notwendig, eine condiitio sine qua non, sich dariiber im klaren zu sein, was sich verabreden lasst und was nicht, bis zu dem Punkt
wo der Biirger oder die Birgerin auf sich selbst gestelltist. Der Grund ist, dass das komplexe Versorgungssystem ihre Komplexitat nicht
bezwingen kann. Das ist dann ein Faktum. Die Konsequenz fur die Blrger und Birgerinnen ist aber nicht notwendigerweise, sie in die
fur das System verstandliche Termini passend zu ,,verplanen”. Mein Vorschlag ware vielmehr, flexible Raume zu schaffen, wo mit oder
ohne ausreichende Planung Unterstiitzung geboten wird und Klartext zu reden tber diese flexiblen Raume. Die lllusion der ausreichen-
den Planung, ,Planungistalles”, verwandelt sich dann in gegenseitigen Realismus.



JORMA HEIER M.A.

Fachbereich Kultur- und

Caring Community: Eine Politische Ethik Sozialwissenschaften,

Universitat Osnabrick

Die sorgende Einrichtung unserer Gemeinwesen wird gern zur Utopie degradiert, weil der Markt sie nicht
leisten kann. Wer Caring Communities denken mdchte, muss 1. die Trennung von Ethik und Politik Gberwin-
den; und 2. anerkennen, dass gelingende Sorge und gelingende Demokratie miteinander verschrankt sind:
Care leidet an einem Demokratiedefizit, und demokratische Politik hat ein Care Defizit. Beide missen in der
Caring Community behoben werden.

Wenn Politik Sorge um die Welt sein soll, missen wir anerkennen, dass es ohne Sorge weder Birger_innen

noch politische Gemeinschaften gabe und wir alle gleich sind, weil wir alle Sorgeempfangende sind. Deswe-

gen missen alle an der Verteilung gesellschaftlicher Sorgeverantwortung beteiligt sein. Auch Demokratie
bedarf der Sorge, wenn sie eine Regierungsform sein soll, an der alle Brger_innen inihren Verschiedenhei-
ten und Bedingtheiten Anteil haben. Um zu erreichen, dass alle Menschen so gut als moglich in der Welt
leben kénnen, mussen wir finf Elemente beherzigen:

1. Die eigenen Bedurfnisse und die von Anderen missen uns kimmern, und wir miissen unsum
Bedurfnisse kimmern.

2. Wirmissen Sorgeverantwortung Ubernehmen, was voraussetzt, unsere eigene Handlungs-
machtigkeit anzuerkennen.

3. Inderversorgenden Tatigkeit wird eine Beziehung geknuipft. Damit die Versorgung gelingt, mussen
Versorgende situationsspezifisch notwendiges Wissen und Sorgekompetenz haben, und institutionell
mit den nétigen Ressourcen ausgestattet sein.

4. Wir mussen die Reaktion auf die Sorge héren und annehmen, da wir nur so wissen kénnen, ob das
Bedurfnis tatsachlich erfullt wurde. Das Annehmen der Sorge ist ein aktiver Beitrag zum Sorgeprozess.

5. Alle Menschen mussen demokratisch inihren Rollen als Sorgetragende und Sorgeempfangende
zusammen mitanderen Sorgen, damit Sorgeprozesse BedUrfnisse auch tatsachlich erfullen,
und Sorgende mit den nétigen Ressourcen und Kompetenzen ausgestattet werden.

12

VORTRAG




Impressionen
Freitag,
02.Februar2018







15

MARCUS SCHNEIDER

GKV-Spitzenverband,
Berlin

Umsetzung des Hospiz- und Palliativgesetzes
aus Sicht des GKV-Spitzenverbandes

Das Hospiz- und Palliativgesetz (HPG) sah zahlreiche Umsetzungsaufgaben zur Konkretisierung der gesetzlichen
Regelungen vor, die an die gemeinsame Selbstverwaltung adressiert wurden. In den vergangenen zwei Jahren hat
der GKV-Spitzenverband gemeinsam mit den Partnern der Selbstverwaltung mehrere Vereinbarungen und Richt-
linien Uber- und erarbeitet, um die durch das HPG anvisierten Verbesserungen auch umzusetzen.
Dazu gehorten folgende Umsetzungsauftrage:
e die Verabschiedung von Regelungen fur die Information der Versicherten tber die Méglichkeiten
personlicher Vorsorge im Rahmen der Hospiz- und Palliativberatung,
¢ die Uberarbeitung der Bundesrahmenvereinbarung zur Férderung ambulanter Hospizdienste,
o die Uberarbeitung der Rahmenvereinbarung stationire Hospizversorgung sowie die Erarbeitung
einer Rahmenvereinbarung fur stationare Kinderhospize,
¢ die Mitwirkung im Gemeinsamen Bundesausschuss zur Uberarbeitung der Richtlinie zur Verordnung
von hauslicher Krankenpflege zur Symptomkontrolle bei Palliativpatienten,
e die Erarbeitung einer Vereinbarung zur besonders qualifizierten und koordinierten palliativ-
medizinischen Versorgung und
e die Entwicklung eines OPS-Codes fur die Abrechnung eines Palliativdienstes in Krankenhdusern.

Der Schlusspunkt war die Vereinbarung zur gesundheitlichen Versorgungsplanung fir die letzte Lebensphase
gemaB § 132g Abs. 3 SGBV. Diese Vereinbarung wurde am 13.12.2017 geschlossen undistzum 01.01.2018
in Kraft getreten. Sie regelt die Inhalte, die Organisation, die Qualifikation der Beraterinnen und Berater, die
vertraglichen Grundlagen, die Vergitung sowie die Abrechnung der gesundheitlichen Versorgungsplanung.

Mit dem Inkrafttreten der Vereinbarung zur gesundheitlichen Versorgungsplanung fur die letzte Lebensphase sind
alle gesetzlichen Aufgaben des GKV-Spitzenverbandes zum Ausbau der Hospiz- und Palliativversorgung aus dem
HPG umgesetzt. Damit wurde die Versorgung von schwerstkranken und sterbenden Menschen deutlich verbessert.
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Wie kann es aus Sicht der Landespolitik gelingen,

die Palliativ- und Hospizversorgung in Nordrhein-Westfalen SRR

Staatssekretar im Ministerium

VORTRAG

zu starken und zu fordern —auch nach dem neuen R s
Soziales, NRW

Hospiz- und Palliativgesetz?

Sehr geehrte Frau Wirtz,

sehr geehrter Herr Wirtz,

sehr geehrter Herr Professor Rolke,

sehr geehrte Frau Schénhofer —Nellessen,
sehr geehrter Herr Schneider,

sehr geehrte Damen und Herren,

ich danke herzlich fur die Einladung zu Ihrer Tagung und richte Ihnen GriiBe von Herrn Minister Laumann
aus.[...]

Wie alle anderen vom eigenen Leben einmal Abschied nehmen zu miissen und damit endguiltig auch von
seinen Lieben und von allen, mit denen man, im Guten wie im Schlechten, das Leben teilt: dasist eine
unheimliche, befremdende Gewissheit, die sich gegen Begreifen und Akzeptieren wollen sperrt. Selbst noch Foto: LandNRW_R.Sondermann
dann, wenn jemand alt und nach erfulltem Leben friedlich entschlaft, bleiben angesichts der Endgultigkeit

des Abschieds Bestlirzung und Erschrecken bei denen, die sich eben noch um sein Leben sorgten. Dass

Befangenheit, Beklommenheit, Wegschauen, Verdrangung und Tabuisierung da sind, wo es um Tod und

Sterben geht, kann deshalb niemanden verwundern, der sich auch nur selbst ein wenig genauer kennt.

Umso groBeren Respekt verdienen Sie, die Sie sich hier auf dieser Tagung — ,, Vom Wegschauen zum Hin-
schauen” —und sonst in der Offentlichkeit fir Sterbebegleitung engagieren, und die Sie in Ihrem Beruf oder
Ehrenamt Sterbende begleiten. Es geht lhnen darum, dass Menschen menschlich sterben kénnen. Sie erwar-
ten zu Recht, dass Gesellschaft und Staat die dafur erforderlichen Bedingungen schaffen und pflegen. Daran,
ob sie das tun oder nicht, offenbart sich ganz wesentlich die humane Substanz von Gesellschaft und Staat.
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Ich versichere Ihnen, dass die Landesregierung sich dessen bewusst ist und sich die entsprechende Verpflichtung zu eigen macht.
.Das birgerschaftliche Engagement in der Hospiz- und insbesondere in der Kinder- und Jugendhospizarbeit wertschatzen und
wurdigen wir”, heiBt es im Koalitionsvertrag. , Daher werden wir die Hospiz- und Palliativversorgung als wichtiges Versorgungs-
instrument in einer besonders schwierigen Lebensphase optimieren und den Bedarfen anpassen.” (S. 99) — Dabei kann in Nord-
rhein-Westfalen auf groBartige Leistungen gerade auch des biirgerschaftlichen Engagements aufgebaut werden.

Die Hospizbewegung in Deutschland istin den 1980er Jahren aus gesellschaftlichem Engagement heraus entstanden.

Hier in Aachen wurde 1986 das erste Hospiz in Nordrhein-Westfalen, aber auch in Deutschland, eingerichtet. Hiervon ausgehend hat
sich eine beispielhafte Infrastruktur der Hospizkultur und Palliativversorgung entwickelt. Das Engagement der damaligen Pioniere
hat dazu beigetragen, dass die Landesregierung diese Aufgabe friilh angenommen hat. Vorrangiges Ziel war damals wie heute, dass
Menschen maglichst zuhause sterben kénnen, wenn sie das winschen.

Es galt, die vorhandenen, solitdren Versorgungsangebote in eine stimmige Struktur zu fuhren, einen Dialogprozess zu entwickeln
und eine flachendeckende Versorgung zu erreichen. So hat die Politik in Nordrhein-Westfalen vor Gber 25 Jahren in Zusammenarbeit
mit Akteuren der Hospizbewegung und Vertretern des Gesundheitswesens ein erstes Konzept zur Verbesserung der Situation ster-
bender Menschen auf den Weg gebracht. Der Landesregierung war es dabei immer sehr wichtig, Unterstiitzung zu leisten, ohne der
Hospizbewegung den Charakter des birgerschaftlichen Engagements zu nehmen.

Seitihren Urspriingen hat die Hospiz- und Palliativversorgung eine rasante Entwicklung durchgemacht. In einem auBerordentlich
dynamischen Prozess ist eine Vielzahl ambulanter und stationarer Angebote unterschiedlichster Art entstanden, die Hand in Hand
arbeiten und sich gegenseitig erganzen.

Diein ihrem Ursprung ehrenamtlich aufgestellte Bewegung wird ergénzt durch professionelle Angebote insbesondere in der Pflege
und der arztlichen Versorgung.



Heute gibt esin Nordrhein-Westfalen
e (Iber 300 ambulante Hospizdienste,
e rund 70 stationare Hospize,
* 66 Palliative-Care-Teams und ebenso viele Palliativstationen,
e (Iber 220 ambulante Palliativpflegediensten sowie
e eine von bundesweit zwei padiatrischen Palliativstationen.

Etwa 9.800 Menschen engagieren sich in Nordrhein-Westfalen ehrenamtlich in der Sterbebegleitung. Diese Vielzahl und Vielfalt an
Angeboten ist beachtlich. Ich mochte allen, die hierzu beigetragen haben, ob haupt- oder ehrenamtlich, herzlich danken.

Wir verfligen damit in Nordrhein-Westfalen tber ein nahezu flachendeckendes und vor allem sehr gut funktionierendes Angebot.
Besonders wichtig ist, dass die Akteure in ihrer Region meistens gut vernetzt sind. So kann ein reibungsloses Ineinandergreifen pallia-
tiv-medizinischer, palliativ-pflegerischer und hospizlicher Hilfsangebote gewahrleistet werden. Die Versorgung der schwerstkranken
und sterbenden Menschen kann gezielt auf die individuellen Bedarfe abgestimmt werden. Vielen Patientinnen und Patienten mit
palliativem Versorgungsbedarf kann heute ermoglicht werden, in ihrem gewohnten Umfeld zu versterben.

Das Hospiz- und Palliativgesetz, dasim Dezember 2015 in Kraft getreten ist, hilft bei der Umsetzung der genannten Prozesse. Es starkt die
Hospiz- und Palliativversorgung Uberall dort, wo Menschen ihre letzte Lebensphase verbringen —sei es zu Hause, im Krankenhaus, in der
Pflegeeinrichtung oder im Hospiz. Zugleich wird die Information und Beratung verbessert, damit Hilfsangebote besser bekannt werden.

Mit dem Hospiz- und Palliativgesetz hat sich die finanzielle Situation der Hospize und Hospizdienste verbessert:
* Der Mindestzuschuss der Krankenkassen fur stationare Hospize wurde angehoben.
e Der Erstattungssatz der zuschussfahigen Kosten von Hospizen fur Erwachsene ist von 90 auf 95 % angehoben worden.
(Bei Kinder- und Jugendhospizen lag der Satz schon vorher bei 95 %)
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e Die Zuschusse flir ambulante Hospizdienste sind neben den Personalkosten auch auf die Sachkosten ausgeweitet worden.
e FUrKinder- und Jugendhospize sowie Hospize fir Erwachsene wurde eine Rahmenvereinbarung zur Art und zum Umfang der
stationaren Versorgung zwischen den Spitzenverbanden vereinbart.

Die Rahmenvereinbarung gibt eine Orientierung nicht nur zur Personalausstattung, sondern auch zur Sachausstattung sowie zu
Anforderungen an die Errichtung und zum baulichen Erhalt von Hospizen.

Damit hat der Gesetzgeber einen ausdricklichen Wunsch der Hospiz- und Palliativverbande aufgegriffen. Eine Vollfinanzierung der
Hospize und Hospizdienste durch die Krankenkassen war und ist jedoch ausdricklich nicht gewollt —auch nicht von den Akteuren
der Hospizbewegung. Ein Teil der Aufwendungen soll auch weiterhin durch Spenden getragen werden, um einer Kommerzialisie-
rung der Hospizangebote entgegenzuwirken. So wird sichergestellt, dass die hospizliche Betreuung auch zukUnftig den Charakter
des birgerschaftlichem Engagements behalt.

Wesentlich ist aber auch, dass mit dem Hospiz- und Palliativgesetz die Sterbebegleitung ausdricklicher Bestandteil des Versorgungs-
auftrages der sozialen Pflegeversicherung geworden ist. Pflegeheime sind aufgefordert, Kooperationsvertrage mit Haus- und
Facharzten abzuschlieBen, aber auch mit ambulanten Hospizdiensten zusammenzuarbeiten.

Zudem wurde die gesetzliche Grundlage dafiir geschaffen, dass Altenpflegeeinrichtungen und Einrichtungen der Eingliederungshil-
feihren Bewohnerinnen und Bewohnern Angebote zur Versorgungsplanung in der letzten Lebensphase zur individuellen und
umfassenden medizinischen, pflegerischen, psychosozialen und seelsorgerischen Betreuung machen kénnen. Dieses besondere
Beratungsangebot wird ebenfalls von den Krankenkassen finanziert (§ 132 g SGB V). Leider bezieht sich dieses Angebot bisher nur
auf Altenpflegeheime und Einrichtungen der Eingliederungshilfe.

Neben Anderungen in der stationéren Pflege ist durch das Hospiz- und Palliativgesetz auch das Leistungsverzeichnis der Hauslichen
Krankenpflege um eine palliativ-pflegerische Versorgung erweitert worden. Die entsprechende Richtlinie des Gemeinsamen Bun-
desausschusses beschreibt die Leistungsinhalte und die Verordnungsfahigkeit. Zur Qualifikation der Pflegekrafte wird jedoch keine
Aussage getroffen. Wichtig ist uns, dass die in Nordrhein-Westfalen bestehenden qualitativ hohen Anforderungen auch zuktinftig
Bestand haben.

Eine Vorgabe in den Richtlinien auf Bundesebene ist wiinschenswert, um ein bundesweites Vorgehen zu garantieren. Das Land
nimmt seine Aufgabe, im Rahmen der Krankenhausplanung Betten zur Palliativversorgung auszuweisen, sehr ernst. Viele Kranken-
haustrager stellen sich der Aufgabe, hierfur Kapazitaten zur Verfigung zu stellen. Aber auch in Krankenhdusern ohne eine eigen-



standige Palliativstation wird die Palliativversorgung gestarkt: Krankenhauser kénnen krankenhausindividuelle Zusatzentgelte fur
multiprofessionelle Palliativdienste vereinbaren, hauseigene Palliativ-Teams aufbauen oder ambulante Hospizdienste mit Sterbebe-
gleitungen beauftragen.

Soweit das Hospiz- und Palliativgesetz den flachendeckenden Ausbau der Versorgungsangebote verfolgt, ist dies eher fiir Lander
relevant, die Uber flachendeckende und gut ausgebaute Strukturen in der Hospiz- und Palliativversorgung noch nicht verfiigen.

In Nordrhein-Westfalen waren diese Ziele beim Inkrafttreten des Gesetzes vor gut zwei Jahren seit geraumer Zeit bereits weitestge-
hend erfullt. Darauf kdnnen wir gemeinsam stolz sein.

Zunennensind hier insbesondere Versorgungsangebote, die ohne ausdriickliche Rechtsgrundlage von den Krankenkassen in Nord-
rhein-Westfalen bezuschusst worden sind, wie etwa die Entwicklung eines Koordinatoren-Projekts, das bundesweit als Modell fur die
heutigen Koordinatorinnen in den Hospizdiensten Beispiel war, oder die Einfiihrung einer allgemeinen ambulanten Palliativversorgung
durch eine intensive vernetzte Zusammenarbeit von qualifizierten Arztinnen und Arzten unter Einbezug von Palliativpflegediensten.

Eine besondere Herausforderung folgt aus der Rechtsprechung aus dem Jahr 2016 zum Wettbewerbsrecht beim Abschluss von
Versorgungsvertragen zur spezialisierten ambulanten Palliativversorgung, die fir Menschen in der letzten Lebensphase in Nordrhein-
Westfalen bereits seit 2009 bereit stehen. Fir diese Vertragsabschlisse ergibt sich seit 2016 eine Pflicht zu einem offenen, transpa-
renten und europaweiten Vergabeverfahren. Dieses Verfahren obliegt den Krankenkassen.

Fur die Begleitung von Schwerstkranken und Sterbenden halte ich es fir unumganglich, sehr sensibel mit marktwirtschaftlichen
Interessen und Instrumenten umzugehen, die moglichweise aus dieser Konstellation folgen kénnten.

Das Land hat ein hohes Interesse daran, dass die regional gewachsenen vernetzten Strukturen mitihrer hohen Qualitétin Nordrhein-
Westfalen erhalten bleiben. Sie sind bundesweit fiihrend. Nur eine ausreichende Planungssicherheit fiir die Versorger — Arzteschaft
wie ambulante Pflegedienste —kann eine vollumfangliche gute Versorgung gewahrleisten. Fir eine Wahrung der erreichten und
gebotenen Qualitat setzen wir uns intensiv ein.

Im Réickblick auf die Entwicklung in Nordrhein-Westfalen in den vergangenen Jahrzehnten kdnnte man meinen, wir seien am Ziel.
Tatsachlich ist viel erreicht. Aber die Gesellschaft ist stetig im Wandel. Damit veréandern sich auch die Herausforderungen an die Ver-
sorgung der Menschen. Das betrifft die Pflege und die medizinische Versorgung im Allgemeinen wie auch die hospizliche Begleitung
im besonderen. Die demografische Entwicklung und die damit verbundene Zunahme schwerer, seltener und Mehrfacherkran-
kungen stellt die Hospiz- und Palliativversorgung vor besondere Herausforderungen. Sodann gilt es nicht nur, sich auf eine groBere
Zahl gebotener Sterbebegleitungen einzustellen, sondern auch auf die sich verandernden familiaren Strukturen.
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So leben Menschen im Alter zunehmend alleine in Einzelhaushalten. Wer Sterbende auf ihrem letzten Weg begleitet, erfahrt, wie
berichtet wird, nicht selten die Angst vor dem Alleinsein, davor, von allen verlassen zu sein. —Dass in England kiirzlich eine Ministerin
ins Amt berufen wurde, die sich mit der Vereinsamung einer wachsenden Zahl von Menschen auseinandersetzen soll, darf uns ein-
mal mehr zum Nachdenken Gber Entwicklungen bringen, die nicht gut sind.

Im Bereich des Ehrenamts ist das Engagement bei der Hospizbewegung im Vergleich zu vielen anderen sozialen Bereichen zum Glick
ungebrochen. Imletzten Jahr ist die Zahl der ehrenamtlichen Helferinnen und Helfer in Nordrhein-Westfalen weiter angestiegen
(um400=4,2 % auf9.800).

Von dem Fachkraftemangel ist die Hospiz- und Palliativversorgung aber ebenso betroffen wie der Gbrige Pflege- und Medizinbe-
reich. Im Zusammenhang mit dem Pflegestarkungsgesetz wurden die inhaltlichen Ziele und das Verfahren zur Personalbemessung in
Pflegeeinrichtungen konkretisiert und enger an den neuen Qualitatsausschuss fur Pflege angebunden. Auch fiir stationare Hospize
wurden in den Rahmenvereinbarungen tber Art und Umfang sowie Sicherung der Qualitat der stationaren Hospizversorgung Ziel-
vorgaben fur die Personalbemessung und die personellen Voraussetzungen festgelegt, so dass es nun auch in diesem Bereich eine
belastbare Grundlage fur die einzelnen Vertragsverhandlungen gibt. Dies sind wichtige Schritte gegen den Pflegenotstand. Weitere
Schritte —vor allem eine konsequente Umsetzung der Reformen in der Praxis —werden wir als Landesregierung intensiv verfolgen, und
wir werden uns auf Bundes- und Landesebene fiir eine Verbesserung der Personalschlissel in allen Bereichen der Pflege stark machen.

Wir setzen uns nachdrtcklich fur attraktive Arbeitsbedingungen fur die professionell Pflegenden ein. RegelmaBig hat das Land in
denvergangenen Jahren auch Einzelprojekte gefordert. Heute investiert Nordrhein-Westfalen jahrlich etwa 550.000 EUR in Projekte
der Hospiz- und Palliativversorgung.

Ich méchte lhnen einige MaBnahmen vorstellen:

e Die Griindung und fortlaufende Férderung der beiden Ansprechstellen im Land NRW zur Palliativversorgung, Hospizarbeit und
Angehdrigenbegleitung, die sogenannten ALPHA-Stellen, im Jahr 1992 in Bonn und in MUnster. Sie sind sowohl fiir die betrof-
fenen Menschen als auch die vielen ehrenamtlichen und professionellen Dienste zur Institution in Nordrhein-Westfalen geworden.
Die ALPHA-Stellen beraten vor Ort, helfen bei Vernetzung, entwickeln neue Konzepte und sind wichtige, ja unersetzbare
Mittler zwischen der Politik und den Initiativen vor Ort. lhre Arbeit ist aus der Weiterentwicklung der Versorgung in Nord-
rhein-Westfalen nicht wegzudenken.

* Es muss selbstverstandlich werden, dass Menschen, deren Zuhause eine Einrichtung ist—zum Beispiel eine Altenpflegeeinrich-
tung oder eine Einrichtung der Eingliederungshilfe — dieselbe ambulante Versorgung erhalten wie Menschen, die in ihrer eigenen
Wohnung leben. Daher haben wir schon vor Inkrafttreten des Hospiz- und Pflegegesetzes mit den Partnern im Gesundheitswesen



ein Konzept zur Implementierung der Hospizkultur und Palliativversorgung in Altenpflegeeinrichtungen ausgearbeitet und
flhren seither gemeinsam mit den ALPHA-Stellen MaBnahmen zu dessen Umsetzung durch.
Eine vergleichbare MaBnahme zur Einflihrung von hospizlichen MaBnahmen in den Einrichtungen der Eingliederungshilfe
haben wir ebenfalls vor zwei Jahren begonnen. Erste Vortiberlegungen fiir ein Projekt zur Starkung der Hospiz- und Palliativ-
versorgung in Krankenhausern laufen mit Einbindung der Krankenhausgesellschaft NRW.

e Ebenso muss Hospiz- und Palliativversorgung in Krankenhausern auf allen Stationen selbstverstandlich werden.

» AuBerdem fordert das Land derzeit ein Modellprojekt Gber zwei Jahre zur Palliativversorgung von Patientinnen und Patienten
mit Amyotropher Lateralsklerose und anderen neurologischen Erkrankungen.

Auch um Lésungen fur interkulturelle Hospiz- und Palliativversorgung mussen wir uns bemthen. Dabei geht es zum einen darum,
sensibel auf kulturspezifische Bedarfe einzugehen, zum anderen aber vor allem darum, kulturbedingte Hemmnisse bei den Betrof-
fenen und ihren Familien zu Gberwinden und abzubauen und sie mit den Angeboten zu erreichen. Dies ist eine Aufgabe, der sich das
Land stellt. Zukunftig werden wir auch weitere Impulse geben, um eine noch bessere Vernetzung der Hospiz- und Palliativversor-
gung mit den Hausarztinnen und Hausarzten zu erreichen.

Sehr geehrte Damen und Herren, eine Gesellschaft, in der Freiheit und Gleichheit verwirklicht wéren, ware nicht dadurch auch schon
eine Gesellschaft, in der die dritte der berihmten Forderungen der franzosischen Revolution verwirklicht ist, namlich Briiderlichkeit. Brii-
derlichkeit wiederumiist hier nur ein anderer Ausdruck fur das, was in christlicher Tradition Nachstenliebe heiB3t. Es geht um die Achtung
der Wiirde jedes Einzelnen. Wie es darum steht in einer Gesellschaft, zeigt sich auch und gerade am Umgang mit den Sterbenskranken
und Sterbenden, um die es hier geht. Innen ist beizustehen und zu helfen. Das ist kategorisch geboten, wenn anders das Reden von
Werten und Moral kein leeres Gerede sein soll. Und dabei gilt das einfache Wort ,, Es gibt nichts Gutes, auer man tut es.”

Ich bin mir bewusst, dass die Umsetzung aller MaBnahmen fir eine gute hospizliche und palliative Versorgung — trotz Unterstiitzung
durch gesetzliche Vorgaben —fur die Beteiligten in unserem Land keine leichte Aufgabe ist. Die Weiterentwicklung der Hospiz- und
Palliativversorgung erfordert Kapazitaten ebenso wie Flexibilitdt und herausragendes Engagement.

Wir werden die Einrichtungen und die Akteure aus dem Hospiz- und Palliativbereich nach unseren Méglichkeiten und Kraften unterstiit-
zen. Alle, die sich in diesem Bereich engagieren, haben eine beachtliche Aufgabe Gbernommen. Sie leisten einen wichtigen Beitrag fur
die Gesellschaft und fur ihre Mitmenschen —fur jeden, der selbst oder dessen Angehdériger von schwerer Krankheit betroffen ist.

Dafur mochte ich mich an dieser Stelle noch einmal ausdrtcklich bedanken.
Ich danke fur Ihre Aufmerksamkeit.
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WORKSHOP 1

UNIV.-PROF. DR. MED.

ROMAN ROLKE

Direktor der Klinik ftr
Palliativmedizin an der
Uniklinik RWTH Aachen

Was hilft den Profis/dem belasteten Palli-Team?

Was hilft den Profis/dem belasteten Palli-Team?

Hilfe fir die Professionellen in der Hospiz- und Palliativversorgung baut auf schiitzende Teamprozesse und
Selbstachtsamkeit. Im Workshop wurden Mechanismen identifiziert, die zu Belastungen sowie Entlastung
fUhren. Als Ansatz zur Stabilisierung wurde ein Konzept zum Thema ,, Haltung finden* beschrieben. Der
Begriff Haltung beschreibt dabei die Art, mit der andere Menschen angeschaut werden, zu ihnen in Bezie-
hung getreten wird und Handlungen auf sie ausgerichtet werden. , Haltung” wird dabei als aktives Gesche-
hen einer anderen Person gegeniber beschrieben, dasimmer wieder eine Entscheidung fur diesen Prozess
voraussetzt. Im Konzept des , berihrbaren Behandlers” wurde ein Modell vorgestellt, das eine glinstige
Balance aus Néhe und Distanzim Kontakt mit Patienten ermdglicht. In der Auseinandersetzung mit den Her-
ausforderungen der Teaminteraktion im palliativen oder hospizlichen Kontext, beschreibt eine Arbeit von
Pfister etal. (2009) vor allem eine Haufung von Todesfallen und den Anspruch an eine gute Versorgung als
wichtigste Risikofaktoren fiir eine Belastung. In der Folge werden am haufigsten Uberredseligkeit und Reiz-
barkeit beobachtet. Als wichtigste Schutzfaktoren fanden sich das Privatleben, die Familie, Humor und das
Team selbst.

Im Rahmen des Workshops erarbeiteten die Teilnehmer jeweils fur ihren individuellen Kontext passende
Risiko- und Schutzfaktoren.



Was hilft den Profis/dem belasteten Palli-Team?

DR. FELIX GRUTZNER

| Alpha-Rheinland, Bonn

,Die Weisung ist eben die Weisung

Mit diesen Worten antwortet der Laternenanziinder dem kleinen Prinzen im gleichnamigen Buichlein von
Saint-Exupéry. Der kleine Besucher kann nicht begreifen, wie dieser sich in seiner Arbeit aufreibt und den
hohen Anspruch an seine Leistung Uber alles stellt. Jedes Entlastungsangebot wird ausgeschlagen. Am Ende
bleibt die Erkenntnis: ,,Dann ist es zwecklos! “

Wirkennen Laternenanziinderinnen und -anztinder: Die Palliativversorgung ist nahrhafter Boden fiir Burnout-
Gefahrdete. Die Arbeit fir Menschen in schwerer Krankheit oder am Ende ihres Lebensist in ihrer Sinnhaf-
tigkeit wohlkaum zu Gberbieten. GroB ist die Verfiihrung, ,es” so gut wie moglich wenn nicht perfekt zu
machen. Ein Gberhéhter Anspruch an das eigene Tun ist der hochste Belastungsfaktor in der Palliativversor-
gung (Mller/Pfister, 2009). Zahlreich sind die Belastungsfaktoren: Die konstante Begegnung mit dem Tod;
das steigende Arbeitspensum; die zunehmende Zahl von Toten; Freundschaften mit Patienten; eine unzu-
langliche Bewaéltigung eigener Geflhle u.a. m. (Kearny et. al., 2009).

Die Geschichte vom Laternenanzinder kdnnte auch anders enden: Die Weisung bleibt unverriickbar beste-
hen, doch entdeckt er Spielrdume und Bewegungsfahigkeit. Er stellt einen Praktikanten ein, génnt sich
Pausen, findet im Betrachten des Sternenhimmels den n6tigen Abstand und durch die geeignete Lektlre
spirituelle Anregungen.

Wie jedes Marchen enthalt auch diese Variante der Geschichte vom Laternenanziinder einen bedeutsamen
Kern: Der erste Schritt hinaus aus der Belastung ist die Vergegenwartigung dessen, was ist: Ja, da ist Belas-
tung! Und ebenfalls ja, es gibt Bewegungsmaoglichkeiten — trotz stetig enger werdender Rahmenbedingun-
gen! Aus dieser Erkenntnis heraus konnen der Einzelne wie das Team sich auf den Weg machen und Strate-
gien wie Instrumente zur Entlastung finden.
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ANDREAS MULLER

Landesverband fur Hospiz-
arbeit und Palliativmedizin
Sachsen e.V., Dresden

Was hilft den Kindern, jungen Menschen und ,Best Agern” (40- bis 60-Jahrige)?

Grundlagen und Strukturen der Hospizarbeit und
Palliativversorgung fur Kinder und Jugendliche

Der Impulsvortrag fokussiert auf die besonderen Belange und unterschiedlichsten Diagnosen der Betroffe-
nen der Hospizarbeit und Palliativversorgung fur Kinder und Jugendliche. Auch wenn wir nur von einer gerin-
gen Anzahlvon Betroffenen in Deutschland sprechen, bedarf es den besonderen Blick. Warum? Das Diagnose-
spektrum ist sehr gro3 und unterschiedlich. Fir manche Erkrankungen gibt es noch keine Diagnose, sondern
nur die Beschreibung der Symptome. Anhand des Kinderbrtickenteams des Universitatsklinikums Dresden
wird aufgezeigt, dass fur eine gelingende vernetzende Arbeit zwingend die Kinder, Jugendlichen und deren
Familien mit einbezogen werden mussen. Ohne eine allgemeine Versorgungsstruktur ist eine spezialisierte
Kinderpalliativversorgung und Hospizarbeit nicht nachhaltig leistbar. Die Versorgungen im Bereich der Hospiz-
arbeit und Palliativversorgung kann sich auch tber sehr lange Zeitraume erstrecken. Dafur braucht es eine inte-
grierende und vernetzende Haltung von allen an der Versorgung Beteiligter. Den Teilnehmern wurden die
Strukturen der allgemeinen sowie spezialisierten Versorgung aufgezeigt. Zum Schluss stand die Frage: Kénnen
wir die Struktur der Hospizarbeit und Palliativversorgung fur Kinder und Jugendliche und junge Erwachsene
nicht auch modifiziert fir Menschen mit z. B. neurologischen Erkrankungen anwenden?

Gemeinsam wurden dann auch auf dieser Grundlage mit den Teilnehmerinnen und Teilnehmern konkrete
Fragen zum Thema: , Was hilft den Kindern, Jugendlichen und , Best Agern” (40- bis 60-Jahrige)?” gestellt,
diskutiert und ebenfalls gemeinsam die Fragen beantwortet.

Im Ergebnis des Workshops kann man sagen, dass es fur die Beantwortung der Fragen —wenn es um die
Belange der , Best Ager” mit z. B. neurologischen Erkrankungen geht - zwingend notwendig ist, mitden
bisherigen Versorgungsstrukturen zusammenzuarbeiten. Diese Erfahrungen sollten von der Hospizarbeit und
Palliativversorgung fir Kinder, Jugendliche und jungen Erwachsenen tibernommen werden.



Was hilft den Kindern, jungen Menschen und ,Best Agern” (40- bis 60-Jahrige)?

JEANNETTE CURTH

Haus Horn, Aachen

Beschreibung einer spezialisierten Einrichtung

Das Haus Horn hatvor 15 Jahren eine Phase F Einrichtung (Langzeitrehabilitation) gegriindet. Diese Einrich-
tung ILP ist urspriinglich aus dem Hospiz entstanden. Als erstes Hospiz Deutschlands gab esim Haus Horn
fur 53 Gaste die Méglichkeit, bis zum Lebensende gut begleitet zu werden. Mit den Jahren stellte sich aber
heraus, dass Menschen mit Krankheitsbildern aus dem Bereich erworbene Hirnschadigung, neurologische
Erkrankungen (MS, ALS) und Menschen mit chronischen Lungenerkrankungen und Heimbeatmung zwar
dhnliche Symptome haben wie Hospizgaste (Angst, Unruhe, Luftnot, Schmerz, Trauer Gber verlorene Fahig-
keiten), aber nicht unbedingtinnerhalb der gesetzlichen Frist von wenigen Wochen bis Monaten starben.
Um auch diesen haufig noch jungen (20 - 60 Jahre) Menschen einen guten Platz zu bieten, wurde die inten-
siven Langzeitpflege (ILP) gegrtindet. Eine Einrichtung fr Menschen, die in erster Linie einen hohen Bedarf
im Bereich Rehabilitation und Sicherstellung der vitalen Funktionen haben. Dartiber hinaus geht es aber
auch um die Aufgaben Teilhabe am Leben, ein Zuhause geben und das Wiedererlernen von verlorengegan-
genen Fahigkeiten des Gehirns.

Ruckblickend ist zu sagen, dass der gewahlte Weg eine sehr sinnvolle Erganzung fur unsere Bewohner war.
Dennoch ist Zurlckstellung der hospizlichen Arbeit zugunsten der Rehabilitation auch kritisch zu betrach-
ten. Die Lebenserwartung bei Menschen mit einem , Wachkoma*” liegt bei 5 Jahren und bei ALS zwischen
3-5Jahren. Menschen mit einer chronischen Lungenerkrankung, die einer Beatmung bedurftig sind,
haben ebenfalls eine stark verkirzte Lebenszeit. Daher ist es wichtig, beide Schwerpunkte ,, Rehabilitation
und hospizliche Begleitung” gleichwertig im Blick zu haben. Fur die Region gibt es nun die Aufgabe, auch
Menschen mit den o. g. Erkrankungen in die Hospiz- und Palliativversorgung mit aufzunehmen.
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WORKSHOP 3

DR. MARTINA LEVARTZ MPH

Institut fur Qualitat im
Gesundheitswesen Nordrhein,
Disseldorf (IQN)

FATTANEH AFKHAMI

Kommunales Integrationszen-
trum, StadteRegion Aachen

Was hilft bei der trans- /interkulturellen Versorgung/Begleitung?

Sektorenubergreifendes interkulturelles Modellprojekt
geférdert von der Robert Bosch Stiftung

In Deutschland leben knapp 19 Mio. Menschen mit Migrationshintergrund, d. h. ca. 23 % der Gesamtbevol-
kerung. Die Zahl der alteren und pflegebedurftigen Migranten steigt.

Neben Schwierigkeiten bei der sprachlichen Verstandigung treffen wir bei der Versorgung und Begleitung
von Schwerstkranken und Palliativpatienten und deren Angehorigen immer 6fter auch auf Menschen ande-
rer kultureller Pragung.

Um diesen Patienten gerecht zu werden und die eigene Fremdheit und Unsicherheit zu Uberwinden, ist es
wichtig, sich der eigenen kulturellen Pragung und Wertvorstellung bewusst zu werden, Achtsamkeit gegen-
Uber einer zunachst fremdartig erscheinenden Kultur/Lebensgestaltung zu entwickeln und dieser offen, mit
Wertschatzung und Kompetenz zu begegnen.

In dem Workshop wurde ein, von der Robert Bosch Stiftung geférdertes und unter Moderation des Instituts
fur Qualitatim Gesundheitswesen Nordrhein (IQN) erarbeitetes Fortbildungsangebot zum Bereich transkul-
turelle Kompetenz/kulturelle Offnung vorgestellt.

In diesem Projekt wird ein interprofessioneller Teilnehmerkreis aus Krankenhausarzten, niedergelassenen
Arzten, Zahnarzten, Personen aus der stationaren und ambulanten Pflege, MFA, ZFA gemeinsam geschult.
Anhand von fall- und problemorientierten Beispielen aus dem Arbeitsalltag werden die eigene Haltung und
Schritte zur kulturellen Offnung diskutiert und reflektiert. Fazit:

e ,Rezepte/Checklisten” zum Umgang mit verschiedenen Kulturen sind nicht zielfihrend, da sie
stereotypes Denken fordern und den Blick auf die Individualitat jedes Patienten behindern.

e Wichtigist die Sensibilisierung fur die Vielfalt von Lebenswelten und Wirklichkeiten sowie
unterschiedlichen Lebensentwurfen.
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DR. MED. DR. PHIL.

Ungerechte Strukturen in der Versorgung am ECKHARD EICHNER

Lebensende und magliche Perspektiven durch das HPG Augsburger Hospiz- und

Palliativversorgung e.V.,
Augsburg

WORKSHOP 4

I. Ungleichheitim Sterben statt Zwei-Klassen-Sterben

Anstelle von einem Zwei-Klassen-Sterben zu sprechen, das die spezialisierten Angebote wie stationdres Hospiz
oder SAPV gegentber den allgemeineren Angeboten wie ambulante Regelversorgung oder Alten- und Pflege-
heime gegeneinander abgegrenzt, muss primar tUber die Ungleichheit des Sterbens gesprochen werden. Diese
Ungleichheit des Sterbens hat ihre Wurzeln im Alter, Geschlecht, Krankenversicherungs- oder soziodkono-
mischen Status, Wohnort, zur Verfigung stehenden Versorgungsangeboten u. a.m. Es greift zu kurz, diese
unterschiedlichen Bedingungen des Sterbens in ein Zwei-Klassen-Sterben zu reduzieren.

Il. Entwicklungsziel abgestufte ambulante Palliativversorgung

Das Hospiz- und Palliativgesetz (HPG) 2015 will solche Ungleichheiten reduzieren. Doch trotz dieser Fortschritte
besteht weiterhin eine echte Versorgungslticke zwischen der Regelversorgung und den spezialisierten Versor-
gungsformen. Ein wesentlicher Grund dafur ist, dass die spezialisierten Versorgungen wie die SAPV viel zu spat
im Leben der Betroffenen zur Verfligung stehen—in der Regel erst in den letzten Tagen und Wochen stattim
letzten Lebensjahr, wie es der Gesetzgeber 2007 adressiert hatte. Eine fortbestehende Herausforderung ambu-
lanter Palliativversorgung st jedoch nur vordergriindig eine Frage der Finanzierung guter und rechtzeitiger
ambulanter Palliativversorgung: Esist vor allem eine Frage der Zeit (die in Form professionell erbrachter Arbeits-
leistung Geld kostet).

Wenn wir in Deutschland diese Versorgungslticke schlieBen wollen, missen wir uns der Herausforderung der
international etablierten Dreistufigkeit stellen: Regelversorgung (l), allgemeine (1) und spezialisierte (lll) ambulan-
te Palliativversorgung (AAPV bzw. SAPV). Gerade die AAPV, die die Liicke zwischen Regelversorgung und SAPV
schlieBen musste, gilt es mit Inhalten, verfligbarer Zeit und entsprechender Finanzierung zu schlieBen. Dann ste-
hen fur die unterschiedlichen Lebenssituationen angemessene palliative Versorgungsangebote zur Verfigung.
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BERND CLABEN

AOK Rheinland Hamburg,
Regionaldirektion Aachen,
Diren, Heinsberg

Was hilft den Einrichtungen? Zwei-Klassen-Sterben — Regelversorgung versus spezialisierte Versorgung

Was hilft den Einrichtungen?

Das HPG und die neue Rahmenvereinbarung , Stationdre Hospize” ermdglicht den Hospizen eine bessere
personelle Ausstattung bzw. Finanzierung. Zudem wird die SAPV weiter gestarkt und flachendeckend ausge-
baut. Vor diesem Hintergrund ist die Sorge der stationdren Pflegeeinrichtungen nachvollziehbar und drtickt
sich auch im Titel des Workshops aus: Erster Klasse sterben die Menschen nurim Hospiz und in der SAPV. Im
Heim wird zweiter Klasse gestorben.

Eine Klassifizierung der verschiedenen Formen der Palliativversorgung ist jedoch nicht sachgerecht. Fur die
meisten Patienten stellt auch die hausarztliche Betreuung die optimale Versorgung dar. Auch der Ehrenamtler
istin seinem Metier ein Spezialist. Wir sollten uns daher gegentber dem Patienten von Begriffen wie , speziali-
sierter” oder , allgemeiner” Versorgung und jeglicher Klassifizierung der Versorgungsformen verabschieden.
Die Betreuung der Bewohner in Pflegeeinrichtungen wahrend der letzten Lebensphase bietet jedoch noch
Verbesserungspotenzial. Die Frage im Workshop-Titel , Was hilft den Einrichtungen?“ muss beantwortet
werden. Eine Antwort ist eine bessere personelle Ausstattung. Eine mogliche groBe Koalition beabsichtigt
die Schaffung von 8000 neuen Stellen. Eine wichtige Frage bleibt jedoch unbeantwortet: Woher sollen die
Menschen kommen, die die neuen Stellen ausfullen? Sie mussen erst ausgebildet werden!

Und die Forderung nach zusétzlichem Personal —auch fur eine Optimierung der Betreuung wahrend der
letzten Lebensphase — erfordert eine Losung der Finanzierungsproblematik. Mehr Personal wird mehr Geld
kosten. Egal, ob aus Steuermittel, Versicherungsbeitragen oder Eigenleistung finanziert. Dies muss die Politik
den Burgern deutlich machen.

Anmerkung: Ein ,, Zwei-Klassen-Sterben” haben wir in Deutschland aber auf jeden Fall. Unterschiedliche
Lebensumstande und Lebensweise, der Bildungsstand, die Compliance im Krankheitsfall sind entscheidend,
ob wir friiher oder spéter sterben. Auch diese Unterschiede missen egalisiert werden.
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STEPHAN REITZ

Sterben im Pflegeheim Caritasverband

. . . fur das Bistum Aachen e.V.
Vortrag auf der Grundlage der Ergebnisse des Forschungs- und Praxisprojekts des IPP —

Institut fir Praxisforschung und Projektberatung—Munchen: , Sterben zuhause im Heim (SiH)“
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Herr Reitz macht deutlich, dass die Bewohner/innen von stationaren Pflegeeinrichtungen Gberwiegend
nicht zum Sterben ins Krankenhaus gehen. Im Gegenteil erfolgt haufig eine Entlassung aus dem Kranken-
haus, um eine Sterbebegleitung in der vertrauten Umgebung der Bewohner/in zu gewahrleisten.

Wesentliche Erkenntnis ist zudem, dass die Bewohner/innen heute erst nach Ausschopfen aller Hilfsange-
bote ins Pflegeheim ziehen. Das bedeutet fur die Einrichtungen, dass die Verweildauern in den vergangenen
Jahren zunehmend kurzer wurden. Die Bewohner/innen finden in den Pflegeheimen eine grundsatzliche
Einstellung fur eine wiirdevolle Begleitung in der Sterbephase vor, sodass neben der konzeptionellen Aus-
richtung der Forderung der Selbstandigkeit zunehmend die Ansatze der palliativen Pflege in die Routine der
Pflegeheime einziehen. Zwingend ist dariiber hinaus die abgestimmte Kooperation mit Arzten, Apotheken,
SAPV, Hospizdiensten, Zugehorigen und der Seelsorge. Allerdings ist eine Qualifizierung aller Beteiligten
ebenso zwingend erforderlich.

Foto: DiCV Aachen

Pflegeheime sehen sich in der Verpflichtung zur wirdevollen Begleitung der Bewohner/innen in der Ster-
bephase und identifizieren sich zunehmend mit dem Selbstverstandnis des Hospizgedankens, erhalten aber
keine entsprechende ausreichende Refinanzierung hierfur.

Vor dem Hintergrund lauten die politischen Forderungen zur Verbesserung der Situation in den Pflegeheimen
wie folgt: Mehr Mitarbeiter/innen und somit mehr Zeit zur Begleitung der Bewohner/innen mussen refinan-
ziert werden, Berticksichtigung des Aufwands fur Netzwerkarbeit, Kooperationen, intensivere und haufigere
Biographiearbeit sowie Zeit zur Begleitung der Zugehdrigen und Anpassung der Kostenlibernahme durch Leis-
tungen nach den Sozialgesetzblchern V und XI zur Reduzierung der Eigenanteile fur die Bewohner/innen.
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VERONIKA
SCHONHOFER-NELLESSEN

Servicestelle Hospiz, Aachen

Was hilft den landlichen Regionen — Caring Community? Kann der Sozialraum es richten?

Caring Community/Sozialraumorientierung —
Hilft das den landlichen Regionen?

Sorgende Gemeinden (‘Caring Communities’) sind Gemeinden, die soziale Netzwerke und Angebote entwi-
ckeln, die Menschenin jeglicher Lage der Hilfsbedurftigkeit unterstitzen. Sie tun das, indem sie zivilgesellschaft-
liches Engagement fordern, Beteiligungsmoglichkeiten und Begegnungsraume fiir Brgerinnen schaffen,
Ehrenamtliche ausbilden und koordinieren, indem sie unterstitzende Sorge am Arbeitsplatz, in den Vereinen
undin den Schulen entwickeln, indem sie professionelle Angebote weiterentwickeln und die ganze Gemeinde
zu Engagement ermutigen. Gemeindenahe Sorgekultur férdert den Kontakt und die Hilfe zwischen Burgerin-
nen, wo diese , leben, lieben und arbeiten”.
Um dieses Konzept auf Praxistauglichkeit zu Uberpriifen, haben die Teilnehmer des Workshops am Beispiel der
Eifel folgende Schritte erarbeitet:
e \Welche engagierten und interessierten Menschen in der Region Monschau/Simmerath (Eifel) waren
im ersten Schritt miteinander in Austausch zu bringen, um sich zu vernetzen und eine Analyse von Sorge-
bedurftigkeiten und tragfahigen schon bestehenden Sorgenetze vorzunehmen?
¢ Welche guten Erfahrungen haben die Teilnehmer schon mit Projekten von Caring Community gemacht?
e Vonden persénlichen Erfahrungen und existentiellen Auseinandersetzungen ausgehend Zukunfts-
bilder einer sorgenden Gemeinde entwickeln.
e Gemeinsam lokalspezifische Bilder entwickeln, was Sorgekultur in der Gemeinde ausmacht, mit
und fur wen Sorge getragen wird/werden sollte und wer daher zu beteiligen ist.
e Initialztindung, ein ,Sich-auf-den-Weg-machen” fir einen gemeinsamen Prozess , Sorgende
Gemeinde Eifel”
Umin Zukunft den Sorgebeddirftigkeiten in der Pflege bzw. in der Begleitung am Lebensende begegnen zu kénnen,
braucht es burgerschaftliches Engagement, professionelle Strukturen, kommunale Unterstitzung und die Beteili-
gung der Angehorigen und Betroffenen selbst, die mitihrem Wissen und ihren BedUrfnissen im Mittelpunkt stehen.



Pressegesprach zum107. Aachener Hospizgesprach

Aachen/Stolberg, 3. Februar 2018. Was sind klassische Gruppen und Einrichtungen, die nichtim
Fokus der palliativen und hospizlichen Arbeit stehen? Warum ist das so, und wie lasst sich das
womdglich andern? Werden diese Gruppen und Einrichtungen im HPG ausreichend berucksich-
tigt? Welche Rolle spielt die sogenannte ,Caring Community’, also die fursorgende Gemeinschaft
in einem Stadtteil, in der hospizlichen und palliativen Versorgung, und welche Bedeutung kann
sie in der Zukunft noch erlangen? Mit diesen Themen beschéaftigten sich beim 107. Aachener Hos-
pizgesprach am 2. und 3. Februar 2018 im Museum Zinkhutter Hof in Stolberg zahlreiche Experten
aus Politik und Gesundheitswesen.

Veronika Schonhofer-Nellessen, Leiterin der Servicestelle Hospiz fur die StadteRegion Aachen und
hauptverantwortliche Veranstalterin der Aachener Hospizgesprache, sagte: ,,Das neue Hospiz-und Palliativ-
gesetz hat die Regelversorgung in den Blick genommen und wichtige Schritte unternommen, um die Ein-
richtungen der Alten- und Eingliederungshilfe sowie die Krankenhduser und die allgemeine ambulante Pal-
liativversorgung im hauséarztlichen und pflegerischen Kontext zu starken. Die Herausforderung sowohl an
Gesetzgebung, als auch an die regionale Versorgung und Begleitung am Lebensende bleibt, Betroffene und
ihre Zugehorigen, Einrichtungen und Regionen, die zu wenig oder gar nichtim Fokus der palliativen und
hospizlichen Arbeit sind, wahrzunehmen und in die Unterstitzungsangebote der Versorgung zu integrie-
ren. Zu den vernachlassigten Regionen gehort in Deutschland der gesamte landliche Bereich, und unter den
Betroffenen sind dies z. B. schwerkranke Menschen im Ubergang von der Kindheit zum Erwachsenwerden.
Gute Modelle und , BestPractice”-Beispiele, die hier Verbesserungen bringen, sowie die Weiterentwicklung
des Hospiz- und Palliativgesetztes bilden die inhaltlichen Schwerpunkte unseres diesjahrigen 107. Aachener
Hospizgespraches.”

MODERATION:
DR. STEPHAN FRINGS

Grunenthal GmbH
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Univ.-Prof. Dr. med. Roman Rolke, Direktor der Klinik fur Palliativmedizin an der Uniklinik RWTH Aachen und &rztlicher Leiter der
Veranstaltung, forderte eine fokussiertere palliativmedizinische Ausbildung fur junge Mediziner: ,,In Deutschland haben nur etwa
15 % der ungefdhr 2000 Krankenhauser eine Palliativstation. An mehr als 30 deutschen Universitatskliniken existieren nur 9 Lehr-
stthle fur Palliativmedizin. Es besteht eine dringende Notwendigkeit, mehr Lehrstiihle fur Palliativmedizin einzurichten, beispielswei-
se unterstitzt durch eine Anfangsfinanzierung aus Férderprogrammen des BMBF. Auch ware die Einrichtung eines Facharztes fur
Palliativmedizin sinnvoll, um jungen Medizinern friih Karrierewege hinein in die Palliativforschung zu er6ffnen. So konnte eine star-
kere Ausstrahlung des Faches entstehen, um auch mehr fur spezielle Randgruppen zu tun, etwa im Rahmen der Transition Heran-
wachsender mit lebenslimitierenden Erkrankungen in die Erwachsenen-Palliativmedizin.”

Marcus Schneider, Referent beim GKV-Spitzenverband, wies auf die durch das Gesetz zur Verbesserung der Hospiz- und Palliativ-
versorgung in Deutschland (HPG) vom 01.12.2015 erweiterten Leistungsanspriiche im Rahmen der Hospiz- und Palliativversorgung
und die insoweit neuen Aufgabenstellungen der jeweiligen Vertragspartner auf Bundesebene hin. Diese seien zwischenzeitlich ins-
besondere mit neuen Vereinbarungen zur stationaren Hospizversorgung und Férderung ambulanter Hospizdienste sowie zur
gesundheitlichen Versorgungsplanung fur die letzte Lebensphase vollstandig umgesetzt. Insgesamt seien die erforderlichen Grund-
lagen fur eine Palliativversorgung sowie entsprechende Unterstlitzung und Begleitung sowie Beratung der GKV-Versicherten auf
einem hohen Qualitatsniveau geschaffen. Bei den jeweiligen vertraglichen Regelungen sei es aus Sicht des GKV-Spitzenverbandes
u. a. darauf angekommen, fir eine bedarfsgerechte Weiterentwicklung der Hospiz- und Palliativversorgung einerseits die gesetzlich
geforderten bundesweit einheitlichen Standards zum Leistungsumfang und zur Qualitat zu regeln, andererseits aber den regionalen
Vertragspartnern die notige Flexibilitat fur die konkrete Umsetzung der Versorgung vor Ort auch unter Berticksichtigung spezifischer
Anforderungen besonderer Personengruppen zu belassen. Dies sei nach Einschatzung der GKV gelungen. Nun sei es wichtig, Erfah-
rungen mit der Umsetzung abzuwarten und den Vertragspartnern vor Ort die erforderliche Zeit zur sachgerechten Umsetzung zu
geben, zumal die Vereinbarung zur gesundheitlichen Versorgungsplanung fiir die letzte Lebensphase erst zum Jahresende 2017



unterzeichnet wurde. Bei Hinweisen auf Nachsteuerungsbedarf werde die GKV ungeachtet dessen jederzeit bereit sein, in Beratun-
gen mit den Vertragspartnern einzusteigen.

Prof. Dr. Frans Vosman, Professor fiir Care-Ethik an der Universitat Utrecht, Niederlande, wies darauf hin, dass die jghrlich 900.000
in Deutschland versterbenden Menschen keine ,politische Stimme” hatten —im Gegensatz zu vielen Birgerinnen und Blirgern mit ande-
ren sozialen Problemen. ,, Das heit aber nattrlich nicht, dass es hier keine Néte gibt. Die Aufgabe der Politik ist es daher, die BedUrfnisse
dieser Menschen herauszufinden, Erfordernisse zu priorisieren und nicht einfach zu denken, man wiisste, welche Versorgung gewtinscht
ist.” Dem Gedanken, ortliche Gemeinschaften sollten tGberall da mehr Hilfe leisten, wo es nicht méglich erscheine, eine professionelle
Hilfe zu leisten, mussten genaue Analysen folgen. Die Annahme, im stadtischen Bereich wiirden solche Gemeinschaften entstehen, konn-
te auf eine eher romantische (und gefahrlich realitatsferne) Sichtweise hindeuten: die erhoffte ‘Verdorflichung’ der Stadtviertel. , Eine
genaue Analyse von existierenden sozialen Verbindungen und deren Tragfahigkeit im Hinblick auf die Palliativversorgung im landlichen
Bereich ist notwendig”, so Vosman. Es gebe da hoffnungsvolle Initiativen. , Vielleicht ist das Versprechen, jeder konnte die beste palliati-
vmedizinische Versorgung erhalten, am Ende nicht erfullbar. Die ,Arme’ der Politik und der Planung sind méglicherweise zu kurz. Dies
anzuerkennen, hat natrlich eine politische Brisanz. Es ist aber nicht weniger brisant, politisch nicht haltbare Versprechen abzugeben.”

Prof. Dr. Andreas Wittrahm, Bereichsleiter , Facharbeit und Sozialpolitik” im Caritasverband fiir das Bistum Aachen e. V., betonte:
.. Die Sorge fur sterbenskranke Menschen und vor allem ihre Angehorigen kann sich nicht allein auf die beruflichen Helfer, ob aus
arztlichem, pflegerischem oder psychosozialem Dienst stlitzen. Sterbenskranke und ihre Familien brauchen das Aufgehoben-Seinim
Alltag, die Teilhabe am Leben im Quartier sowie Ruicksicht, Ermutigung, Entlastung durch Nachbarschaft. Eine sorgende Gemeinde
entsteht aus Menschen, die aneinander Anteil nehmen. Dazu braucht es allerdings Orte der Begegnung. Weil im Quartier viele tradi-
tionelle Orte weggefallen sind, etwa der Kaufladen, die Kneipe, die Kirche, braucht es neue Mitspieler, die ihre Wirkung vor Ortin
Richtung Gemeindebildung ausweiten: Das kdnnen ein Pflege- und Bereuungszentrum sein oder ein Gemeindetreff, eine Kindertages-
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statte oder ein Gesundheitszentrum. Von der Hospizbewegung haben wir gelernt: Professionalitat ist wichtig und gut, aber aus-
schlieBliche Spezialisierung ist schwierig, weil der Mensch unteilbar ist und gerade in der letzten Phase des Lebens nicht nur tGber sein
Leiden definiert werden mochte. Die sorgende Gemeinde wéachst, wenn sich alle Akteure in der Gesundheitsversorgung, im psycho-
sozialen Dienst, aber auch in den Gbrigen Bereichen der Daseinsvorsorge die Frage stellen, was sie auBer ihrer speziellen Kompetenz
noch zur Begegnung, zur Anteilnahme, zur Kommunikation im Quartier beitragen kénnen.”

Der bundesweite Kongress mit bis zu 400 Teilnehmern zu aktuellen Themen der hospizlichen wie palliativen Versorgung mit
Experten aus Politik, Kassenwesen, Medizin, Pflege, Ehrenamt, Seelsorge und Wissenschaft findet seit 2006 einmal jahrlich im
Rahmen der Aachener Hospizgesprache statt. Die organisierende Servicestelle Hospiz fir die StadteRegion Aachen wurde aus
den Aachener Hospizgesprachen heraus ins Leben gerufen, um die Koordination der Hospizgesprache und des Netzwerkes zu
tbernehmen, Fortbildungen anzubieten, die Offentlichkeitsarbeit weiterzuentwickeln und am Hospiztelefon zu beraten. Unter-
stUtzt wird der bundesweite Kongress von der Griinenthal GmbH, der Caritas-Gemeinschaftsstiftung fur das Bistum Aachen und
der StadteRegion Aachen.

Pressekontakt:

Veronika Schénhofer-Nellessen

Servicestelle Hospiz fur die StadteRegion Aachen
Tel.. 02415153490

Fax: 0241 502 819

E-Mail: info@servicestellehospizarbeit.de

Dr. Stephan Frings

Grinenthal GmbH

Leitung Offentlichkeitsarbeit

German Sales Division

Tel.; 02415693383

Fax: 0241 5691511

E-Mail: stephan.frings@grunenthal.com
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AKTEURE UND MITWIRKENDE

REFERENT/INNEN DER WORKSHOPS:

Univ.-Prof. Dr. med. Roman Rolke (Workshop1)

Direktor der Klinik fur Palliativmedizin an der Uniklinik RWTH Aachen
Dr. Felix Griitzner (Workshop1)

Alpha-Rheinland, Bonn

Andreas Miiller (Workshop 2)

Landesverband fiir Hospizarbeit und Palliativmedizin Sachsene. V.,
Dresden

Jeannette Curth (Workshop 2)

Haus Horn, Aachen

Dr. Martina Levartz (Workshop 3)

Institut fir Qualitatim Gesundheitswesen Nordrhein, Dusseldorf
Fattaneh Afkhami (Workshop 3)

Kommunales Integrationszentrum, StadteRegion Aachen

Dr. med. Dr. phil. Eckhard Eichner (Workshop 4)
Augsburger Hospiz- und Palliativversorgunge. V., Augsburg
Bernd ClaBen (Workshop 4)

AOK Rheinland Hamburg, Regionaldirektion Aachen, Diren,
Heinsberg

Stephan Reitz (Workshop 4)

Caritasverband fur das Bistum Aachene. V.

Prof. Dr. Frans Vosman (Workshop 5)

University of Humanistic Studies, Utrecht

Veronika Schénhofer-Nellessen (Workshop 5)

Servicestelle Hospiz, Aachen

TEILNEHMER/INNEN DES PODIUMSGESPRACHS:

Prof. Dr. Frans Vosman

University of Humanistic Studies, Utrecht

Marcus Schneider

GKV-Spitzenverband, Berlin

Dr. med. Dr. phil. Eckhard Eichner

Augsburger Hospiz- und Palliativversorgunge. V., Augsburg
Andreas Miiller

Landesverband fur Hospizarbeit und Palliativmedizin Sachsen e. V., Dresden
Dr. Felix Griitzner

Alpha-Rheinland, Bonn

Dr. Martina Levartz

Institut fir Qualitat im Gesundheitswesen Nordrhein, Dusseldorf

ZUSAMMENFASSUNG / RUCKBLICK:

Univ.-Prof. Dr. med. Roman Rolke

Direktor der Klinik fur Palliativmedizin an der Uniklinik RWTH Aachen
Prof. Dr. theol. Andreas Wittrahm

Caritasverband fur das Bistum Aachene. V.

MARKT DER MOGLICHKEITEN -
TEILNEHMENDE INSTITUTIONEN:

Amb. Hospizdienst DaSein der Malteser, Aachen
Amb. Hospizdienst Eschweiler/Stolberg

Amb. Hospizdienst Lebewohl, Aachen

Amb. Hospizdienst Monschauer Land

Amb. Kinder- und Jugendhospizdienst Region Aachen
Caritasverband fur das Bistum Aachene. V.
Home Care Aachene.V.

Hospiz am Iterbach e.V., Aachen

Hospiz Haus Horn, Aachen

Palliativnetz Stolberg—Eschweiler

Sanitatshaus Koczyba, Eschweiler



Die Dokumentationen
der Aachener Hospizgesprache
im Internet:

www.grunenthal.de —>
Engagement/Gesundheitsmanagement
oder unter: www.servicestellehospizarbeit.de

Der Filmbeitrag
zum 107. Aachener Hospizgesprach
Im Internet:

www.servicestellehospizarbeit.de —
Aachener Hospizgesprache —> Uberblick 2018




... beim 110.
Aachener Hospizgesprach

St <~ 01./02. Februar 2019

Auf W | ederse ) im Museum Zinkhutter Hof,

52223 Stolberg

BILDUNGSWERK Palliatives Netzwerk StddteRegion
Servicestelle Hospiz “ r die Region Aachen e.V. Aachen




