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1. EINLEITUNG UND BEGRUSSUNG

Veronika Schénhofer-Nellessen

1.1 VERONIKA SCHONHOFER-NELLESSEN
Servicestelle Hospiz der StadteRegion Aachen

Liebe Leserinnen, liebe Leser!

ospizarbeit und Palliativversorgung in Europa — voneinander

lernen war das Thema des 77. Aachener Hospizgespraches am 21.
November 2009, dessen Dokumentationsband wir Ihnen hiermit vorle-
gen wollen. ,Voneinander lernen” stellt aus meiner Sicht die Grundhal-
tung der Hospizarbeit dar, und ich selbst durfte von diesem ,Von-
einander lernen” in meiner Arbeit fir die Hospizbewegung immer wie-
der intensiv profitieren. Voneinander lernen meint: Lernen zwischen
den Disziplinen, zwischen den Sektoren, grenzibergreifend — wie beim
aktuellen 77. Hospizgesprach —, aber auch zwischen Ehrenamt und Pro-
fessionen. Voneinander lernen ist zu einer Grundauffassung unserer
Arbeit geworden, die wir auch als zentrale Einstellung in unseren Basis-
kursen zu vermitteln und weiterzugeben versuchen. Und das meint: Auf
gleicher Augenhohe sich zu begegnen mit einer inneren Haltung der
Wertschatzung und der Offenheit. Wo diese offene Lernhaltung
erreicht wird, da sind Netzwerke fruchtbar, da sind Kooperationen
fruchtbar und da gelingen auch sehr wiirdevolle und intensive Sterbe-
begleitungen.

Bereits bei unserem ersten Planungstreffen fir dieses 77. Hospizge-
sprach im April 2009 war es ein gemeinsamer Gedanke unseres Teams,
dass Aachen als Stadt im Zentrum Europas und als Teil der Euregio im
Grunde dafur pradestiniert ist, auch den europaischen Gedanken in der
Hospizarbeit in den Vordergrund zu stellen. Wir haben uns also im Rah-
men des 77. Hospizgesprachs dem , Voneinander Lernen” im Rahmen
der europaischen Hospizbewegung zugewandt, und es freut mich sehr,
dass es uns in diesem Kontext gelungen ist, eine Reihe namhafter Exper-
ten aus dem internationalen Bereich nach Aachen einzuladen. Das war
weniger muhelos, als es sich jetzt liest, denn wir haben im Vorfeld
gemerkt, dass es gar nicht so einfach ist, dieses ,Voneinander lernen”,
das fur die Hospizarbeit so wichtig ist, auch grenziberschreitend zu
denken. Wir haben es aber trotzdem geschafft, ein sehr internationales
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Programm zusammenzustellen, und daftr durfte nicht zuletzt aus-
schlaggebend gewesen sein, dass Aachen nicht nur aufgrund seiner
geografischen Lage, sondern auch aufgrund seiner Hospiztradition eine
groBe Bedeutung fur die internationale europdische Hospizarbeit hat.

Wenn wir lhnen jetzt die Dokumentation zu diesem internationalen
77. Hospizgesprach vorlegen, dann freue ich mich besonders, dass es
uns nicht nur gelungen ist, im Plenumsteil am Vormittag ein hochrangi-
ges Referentenpanel zusammenzustellen, sondern dass wir in insge-
samt sieben Workshops am Nachmittag die internationalen Aspekte der
Hospizarbeit und der Palliativversorgung noch intensiver beleuchten
und diskutieren konnten.

Danken mochte ich in diesem Zusammenhang allen Rapporteuren,
die aus den Workshops kurze Berichte fur diesen Dokumentationsband
zusammengefasst haben, danken mochte ich auch Herrn Albrecht Klo-
epfer, der — wie schon bei den letzten Malen — die Gesamtredaktion
auch fur diesen Berichtsband Gbernommen hat. Ganz besonderen Dank
mochte ich aber der Firma Grinenthal und Herrn Michael Wirtz aus-
sprechen, ohne deren Engagement das jeweils ,,groBe” Aachener Hos-
pizgesprach im Herbst und auch der vorliegende Berichtsband zum 77.
Hospizgesprach im November 2009 nicht méglich gewesen ware.

Ihnen aber, den Leserinnen und Lesern dieses Berichtsbandes sowie
den aktiven Teilnehmern und Gasten dieses 77. Hospizgesprachs, gilt
der umfassendste Dank, denn durch lhren aktiven und dauerhaften Ein-
satz fur die Hospizarbeit ist es Gberhaupt erst moglich, in Deutschland
und in den anderen Landern Europas die Situation fur Sterbende konti-
nuierlich zu verbessern. Wenn auch die vorliegende Broschure hierzu
ihren Teil betragen kann, sind wir auf diesem langen Weg wieder einen
kleinen Schritt vorangekommen.
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Michael Wirtz

1.2 MICHAEL WIRTZ

Mitglied im Beirat der Grinenthal GmbH
Vorsitzender des Vorstandes der Grunenthal-Stiftung
fur Palliativmedizin

Meine sehr verehrten Damen, sehr geehrte Herren,

ch freue mich sehr, Sie zu den 77. Aachener Hospiztagen in den Rau-

men der Grinenthal GmbH begrtiBen zu kénnen. Im Fokus dieser Hos-
piztage steht die europdische Weiterentwicklung in der Versorgung
schwersterkrankter Menschen.
Als Experte flr Schmerztherapie ist es das Ziel unseres Familienunter-
nehmens, Menschen zu helfen, ein selbst bestimmtes Leben zu fihren.
Aus diesem Anspruch heraus fuhlt sich Grinenthal der Gemeinschaft
und der Fursorge fur die Schwachen verpflichtet. Wir wollen mit dem,
was wir als Experte wissen, uneigenniitzig Gutes tun und schwer kran-
ken, leidenden Menschen helfen.
Lassen Sie mich in den folgenden Absatzen einige wesentliche Inhalte der
fortgeschrittenen Arbeit zugunsten der Palliativmedizin in Deutschland
in unserem Umfeld der Jahre 2008 und 2009 restimieren:

1. Kiinftige Palliativmedizin:
fester Bestandteil der Approbation in Deutschland
Wie Sie wissen, setzt sich die Grinenthal-Stiftung fur Palliativmedizin
besonders daflr ein, dass aktive Sterbehilfe in Deutschland in unserer
Denkweise ausgeschlossen bleibt. Eine wichtige Grundlage dafur ist
eine solide und qualifizierte Ausbildung auf dem Gebiet der Palliativme-
dizin.

Ich freue mich daher besonders, dass seit Juni letzten Jahres das
. Gesetz zur Regelung des Assistenz-Pflegebedarfs im Krankenhaus” in
Kraft getreten ist. Spatestens ab dem Jahre 2014 wird jeder Medizin-
student fur die Versorgung Schwerstkranker und Sterbender ausgebildet
und hat seinen eigenen Leistungsnachweis fur Palliativmedizin vorzule-
gen. Das bedeutet: Kinftig ist die Palliativmedizin fester Bestandteil der
Approbation fur deutsche Arzte. Auch wenn es noch eine Weile dauern
wird, bevor wir zahlreiche ausgebildete Palliativmediziner fur dieses in
Deutschland lange vernachlassigte Spezialgebiet haben und so die For-
schung am Krankenbett weiter vorantreiben kénnen — ein erster wichti-
ger Schritt ist hiermit vollzogen.
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2. Neue Lehrstiihle in Deutschland

Auch die Zahl der Lehrstthle fur Palliativmedizin wird sich in den kom-
menden Monaten und Jahren deutlich erhéhen. Neben den bereits
bestehenden funf LehrstUhlen in Aachen, Bonn, Kéln, Minchen und
Gottingen sollen bis zum Jahre 2010 drei weitere geschaffen werden: an
den Hochschulen von Erlangen, Mainz und Freiburg. Nicht zu vergessen
das neu errichtete Zentrum fir Palliativmedizin an der Universitatsklinik
Jena, dessen Neubau von der Deutschen Krebshilfe mit 3,2 Millionen
Euro finanziert wurde; der Freistaat Thuringen investierte weitere
750.000 Euro. Dieses Zentrum verfugt immerhin Gber 12 stationdre Pal-
liativbetten und beherbergt auch Lehre und Forschung im Bereich der
Palliativmedizin. Der damals ausgeschriebene Lehrstuhl ist aber meines
Wissens bis heute noch immer nicht besetzt.

Seit 2008 bestehen zudem in Witten/Herdecke/Datteln und Mun-
chen zwei Lehrstthle fur Kinderpalliativmedizin; in Witten/Herdecke,
besetzt mit Herrn Prof. Dr. Boris Zernikow, eine Initiative, die von der
Vodaphone-Stiftung an der Universitat Witten/Herdecke verwirklicht
worden ist, und in Minchen mit Frau Prof. Dr. Monika Fihren (Hauner-
sche Kinderklinik), die von der Alfried Krupp von Bohlen und Halbach-
Stiftung ermoglicht wurde.

Diese kleinen, aber noch nicht ausreichenden Erfolge sind umso
bedeutsamer, als in Deutschland rund 23.000 Kinder und Jugendliche mit
unheilbaren Krankheiten leben. Jahrlich sterben etwa 5.000 von ihnen
an einer solchen Erkrankung.

3. Patientenverfiigung

Dieses lange und kontrovers diskutierte Thema mit schlieBlich vier
unterschiedlichen Gesetzesentwuirfen wurde nun trotz aller Diskussio-
nen in den letzten Monaten der letzten Legislaturperiode des Deut-
schen Bundestages verabschiedet. Unter dem ,3. Anderungsgesetz
zum Betreuungsrecht” traten die Regeln fir die Patientenverfiigung
und Vorsorgevollmacht in Kraft. Die monatelang gefthrten Debatten
hatten den unschatzbaren Wert, dass tiefgehende Diskussionsinhalte
bei Arzten und Betroffenen zutage treten konnten.

4. Was tut Griinenthal fiir die Palliativmedizin?

Lassen Sie mich hierzu ein Beispiel fir unser Engagement erwahnen: die
zweite Verleihung des Forderpreises Ambulante Palliativversorgung.
Dieser Preis wurde wiederum unter groBer Resonanz anlasslich des Kon-
gresses der Deutschen Gesellschaft fur Palliativmedizin e.V. am 3. Okto-
ber 2009 in Kiel verliehen.
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Der Preis zeigt, wie dringend kreative Ideen im Bereich Palliativmedi-
zin benotigt werden, um zukunftsweisende Projekte voranzutreiben.
Eine ausgezeichnete Arbeit beschaftigt sich mit der Netzwerkbildung
hier im Raum Aachen. Es ist erstaunlich, was Offentlichkeitsarbeit und
Veranstaltungen erreichen, um auf die Bedeutung der Palliativ- und
Hospizarbeit aufmerksam zu machen.

Die Jury hatte die schwierige Aufgabe, aus der Vielzahl ideenreicher
Bewerbungen die Personen, Gruppierungen und Institutionen auszu-
wabhlen, die sich in besonderer Weise um die Qualitatsentwicklung der
ambulanten Palliativversorgung verdient gemacht haben. Die Projekte,
die die Jury schlieBlich auszeichnete, haben Vorbildcharakter und sollen
zum Nachahmen anregen.

Die drei Preistrager 2009 sind:
1. Preis:

Ambulante Padiatrische Palliativversorgungszentren (APPZ) in NRW:

Der lange Weg zu einer flachendeckenden ambulanten Palliativver-

sorgung von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen. Einge-

reicht von Prof. Dr. Radbruch, Dr. Saskia Jinger und Prof. Dr. Boris

Zernikow aus Datteln.

2. Preis:

Verbesserung der Palliative Care Versorgung von Burgerinnen und

Burgern im Landkreis Esslingen der Esslinger Initiative e .V..

Vorgestellt von Dr. med. Nicole Pakaki und Dr. med. Ernst Buhler.

3. Preis:

Weiterentwicklung von Netzwerkstrukturen in der palliativen Versor-

gung unter besonderer Berticksichtigung von Transparenz, Qualitats-

entwicklung und institutioneller Koordination (Care Management)

am Beispiel des Palliativen Netzwerks fur die Region Aachen e.V..

Vorgelegt von Veronika Schénhofer-Nellessen.

5. Wertvolle Hilfe fiir ein Sterben in Wiirde

Palliative Care empfinde ich als ein wesentliches Thema, deren Inhalte bei
der immer élter werdenden Bevdlkerung in Deutschland und Europa
nicht mehr wegzudenken sein wird. Sterbende haben haufig den
Wunsch, zuhause zu bleiben, bzw. nach Hause, unter arztlicher Auf-
sicht, zurtickkehren zu durfen. Die letzte Phase ihres Lebens méchten
sie in ihrer vertrauten Umgebung verbringen.

Daher freut es mich umso mehr, dass seit dem 1. Juli 2009 die Cari-
tas, gemeinsam mit Homecare Aachen, in Verbindung mit dem Palliati-
ven Netzwerk fir die Region Aachen, einen ambulanten Pflegedienst
anbietet. Dieser Dienst soll ein wirdevolles Sterben in hauslicher Umge-
bung ermdglichen. Hier stehen die ehrenamtlichen Hospizhelfer zur
Verfligung, um flr die Familien da zu sein.
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Meine sehr verehrten Damen und Herren, wie Sie sehen, tut sich in
unserem so stark engagierten Thema Palliativmedizin und Hospizwesen
sehr viel. Es gibt hoffnungsvolle Neuerungen, die uns glicklich stimmen
— sei es die Verankerung der Palliativmedizin in der Approbation, die
Grindung neuer Lehrstihle oder die erfolgreiche Vernetzung von
ambulanten Pflegediensten. Ich danke Ihnen Allen fir Ihren persénli-
chen Einsatz und hoffe, dass wir auch in den nachsten Jahren so erfolg-
reich arbeiten konnen wie bisher, denn wir stehen weiterhin vor groBen
Herausforderungen.
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2. ZUSAMMENFASSUNG DER PLENUMSSITZUNG

Ulla Schmidt,

Bundesgesundheitsministerin a.D.

WICHTIGE STICHPUNKTE DER PLENUMSVORTRAGE VON:
e Ulla Schmidt

e Prof. Lukas Radbruch

e Prof. Christof Muller-Busch

e Dr. Birgit Weihrauch

e Martina Spinkova

e Dr. Ruthmarijke Smeding

e Wim Janssen

e Dr. Hubert Schindler

e Dr. Bernard Thill

e [sabelle van der Brempt

Moderation: Veronika Schonhofer-Nellessen

Die ehemalige Gesundheitsministerin Ulla Schmidt betonte im
Rahmen der Veranstaltung die Bedeutung der europaischen Kooperati-
on auch in Fragen der Palliativversorgung: , Die Frage, wie eine Nation
mit ihren Sterbenden umgeht, ist ein Gradmesser fiir ihre humanitare
Grundeinstellung. In Deutschland muss Artikel 1 des Grundgesetzes
,Die Wirde des Menschen ist unantastbar’ Motor sein fur unser Handeln
—auch in der Palliativversorgung,” so die ehemalige Gesundheitsminis-
terin. Ulla Schmidt verwies in diesem Zusammenhang vor allem auf die
Tatsache, dass Deutschland bislang das weltweit einzige Land sei, in
dem es fur Sterbende einen Rechtsanspruch auf spezialisierte ambulan-
te Palliativversorgung gibt. , Wir haben hier eine Vorbildfunktion, und wir
mussen alles daftr tun, dass dieser Anspruch jetzt auch umgesetzt
wird,” so die aktive UnterstUtzerin der Aachener und der bundesweiten
Hospizbewegung.

Veronika Schonhofer-Nellessen, Leiterin der Aachener Service-
stelle Hospiz, erlautert den Ansatz fir die international ausgerichtete
Tagungsthematik: , Wir kommen im Dreildndereck , Deutschland — Nie-
derlande — Belgien” mit sehr vielen unterschiedlichen Konzeptionen zur
Palliativversorgung in Beriihrung. Diese Unterschiede wollten wir mitei-
nander ins Gesprach bringen. Zugleich wollten wir aber auch auf die
unterschiedlichen gesetzlichen Rahmenbedingungen aufmerksam ma-
chen, um daraus fur die einzelnen Lander politische Forderungen abzu-
leiten. Dabei ist die Moglichkeit grenziberschreitende palliative Versor-
gung von schwersterkrankten Menschen ein wichtiges Ziel”. Mit
hochrangigen Referenten unter anderem aus Belgien, England, Luxem-
burg, Niederlande, Osterreich und Tschechien, haben damit die 77.
Aachener Hospizgesprache erstmals den europaischen Horizont der Pal-
liativmedizin und der Hospizarbeit abgesteckt.
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Fiir Prof. Lukas Radbruch, Prasident der Europaischen Palliativge-
sellschaft EAPC, ist die gesamteuropaische Situation noch keineswegs
zufriedenstellend: ,In vielen Landern ist der Zugang zu einer ausrei-
chenden Palliativversorgung mehr vom Zufall als vom Bedarf des Patien-
ten abhangig”, kritisiert er in seinem Einleitungsvortrag. Eine gesetzliche
Rahmengebung zur Sicherstellung palliativmedizinischer Strukturen sei
europaweit eher die Ausnahme als die Regel. Und selbst in Landern, in
denen die Politik die Bedeutung der Palliativmedizin erkannt habe — wie
in Deutschland —, hapere es haufig an der entschlossenen Umsetzung
durch Kassen und Funktionstrager vor Ort. Ein besonderes Augenmerk
richtete Radbruch jedoch auf die unterschiedlichen politischen Ansatze
in der Euthanasie-Diskussion: , Die Uberlegungen zur Legalisierung der
so genannten Euthanasie und der arztlichen Hilfe zum Suizid sind und
bleiben eine anhaltende Bedrohung fur die wirklich konsequente und
humanitdre Versorgung der Menschen am Lebensende,” betonte Rad-
bruch unter dem Beifall der Zuhorer.

Prof. Christof Miiller-Busch, Prasident der Deutschen Gesellschaft
fir Palliativmedizin, wies auf die kulturellen Unterschiede in den Ster-
bekulturen der europaischen Lander hin: ,Im Vergleich zur Antike stellt
die gelassene Akzeptanz des Todes heute eher die Ausnahme als die
Regel dar,” so Miiller-Busch. Gerade in der unterschiedlichen Auffas-
sung zu Tod und Sterben kénnten und mdissten sich die Lander Europas
gegenseitig in ihren Ansdtzen und in ihrer jeweiligen Historie befruch-
ten. Die Medizin misse dabei wieder lernen, ihre Grenzen zu akzeptie-
ren, um damit das Sterben als Teil des Lebens zu erkennen und
medizinisch zu begleiten.
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I

Auch Dr. Birgit Weihrauch, Vorsitzende des Deutschen Hospiz-
und Palliativverbandes, betonte besonders die Chancen, in einem
enger zusammenrUckenden Europa voneinander zu lernen und unter-
schiedliche Versorgungsmodelle zu vergleichen. Hier sei die Politik bislang
noch wesentlich weniger mobil als die einzelnen Blrger. Zwar werde
durch die Institutionen der EU und durch landertbergreifende Initiativen
der Palliativbewegung sehr viel Wissen und Datenmaterial zusammen-
getragen, ,in der Umsetzung scheitern jedoch die Erkenntnisse haufig
am Vorrang der politischen Souveranitat der Mitgliedstaaten — besonders
in den Ressorts der Gesundheits- und Familienpolitik”, so die Analyse
Birgit Weihrauchs.

Die Vielfalt aber auch die vielfaltigen Herausforderungen fur Palliativ-
medizin und Hospizarbeit auf européischer Ebene wurden von den zahl-
reichen internationalen Referenten und den hochrangigen Gasten aus
Politik, Wissenschaft und Medizin eindrucksvoll bestatigt. So wies Mar-
tina Spinkova von der Hospice Association Cesta DomU in Prag
darauf hin, dass nur zwei Prozent der Sterbenden in Tschechien eine
hospizliche Betreuung erfahren. Fir sie liegt die Uberwindung dieses
Problems nicht allein im Bau von Hospizhdusern, sondern vor allem in
einer neuen Haltung dem Sterben gegentber. Dr. Ruthmarijke Sme-
ding vom Marie Curie Palliative Care Institute in Liverpool betonte
besonders die unterschiedlichen Auffassungen in der Einbeziehung des
Ehrenamtes in die Hospizarbeit: , Wir beobachten hier eine besonders
groBe Spannbreite, weil die verschiedenen Lander in ihrer Entwicklung,
aber auch in ihren Edukations- und Gesundheitsstrukturen sehr unter-
schiedlich sind.” Wim Janssen vom Integraal Krankercentrum in
Maastricht sieht allerdings gerade diese unterschiedlichen politischen
Rahmensetzungen als Quelle der Kreativitat und der Inspiration: ,Man
muss nur die Herausforderungen annehmen.”
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Fur Veronika Schonhofer-Nellessen sind diese vielfaltigen Ansichten eher
Chance als Hemmnis: ,,Wir haben mit dem europdaischen Ansatz unse-
res 77. Hospizgesprachs gezeigt, dass die Hospizbewegung in Europa
weit Gber den kulturellen und politischen Rahmen der einzelnen Lander
hinausgeht. Wir sollten diese bunte Palette nutzen um ein moglichst
vielfarbiges Bild der europaischen Hospizbewegung zu malen.” Die
politischen Verantwortlichen forderte Schonhofer-Nellessen auf, von
dieser Vielfalt zu lernen und die politische Rahmensetzung zur palliativ-
medizinischen Versorgung entsprechend weit zu gestalten.
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2. ZUSAMMENFASSUNG DER PLENUMSSITZUNG

Dr. Hubert Schindler

Dr. Bernard Thill

Der Begriff des PalliativCare Teams (PCT) ist fur Dr. Hubert Schindler
vom Verband der Ersatzkassen (vdek) versicherungstechnisch schwer
zu fullen: PCTs werden zwar in der Gesetzesbegriindung erwahnt, aber
nicht im Gesetz selbst. Leistungserbringer werden in anderen Passagen
des Gesetzes genannt, aber PCTs zdhlen nicht dazu. Damit muss
abrechnungstechnisch eine ganz neue Leistungserbringerkategorie auf-
gebaut werden. Gerade die Zusammenfihrung von Ehrenamt und Pro-
fession ist fur PCTs von groBer Bedeutung und muss mit Leben gefullt
werden. Schwierig ist es fur die PCTs derzeit, Vertrage zu bekommen.
Was braucht es daftir? Die PCTs mussen sich zunachst dariber im Kla-
ren sein, dass sie fur ihre Region die Sicherstellung zu gewadhrleisten
haben. Schwierig ist auch, eine einheitliche Vergtitung fir die PCTs zu
vereinbaren und die Abrechung dieser Vergitung auch organisatorisch
zu gewahrleisten. Flr Kassen ist es ein Problem, jedes PCT nach einer
eigenen Systematik zu verglten, deswegen ist es wichtig, dass sich die
Teams eines KV-Bezirks abstimmen, um eine gemeinsame Vergutungs-
systematik aufzubauen. Dringend notwendig ist es dartber hinaus, in
Zukunft eine Qualitatssicherung fur die PCTs aufzubauen.

Im Vergleich mit der relativ gut geregelten Situation in Deutschland
setzt sich Dr. Bernard Thill, Leiter der Palliativstation am Hépital
D’Esch-sur-Alsette, sehr kritisch mit der Palliativpolitik in Luxemburg
auseinander. Mit der Initiative ,,Omega 90" wurde zwar vor ca. 20 Jah-
ren erstmals Palliativarbeit in Luxemburg mdéglich, und in allen Kranken-
hdusern gibt es inzwischen palliative Versorgungsstationen. GroBe
Probleme wirft aber die seit Marz 2008 gleichzeitig bestehende gesetz-
liche Regelung zu Euthanasie auf. Die scheinbaren Erfolge der Palliativ-
bewegung werden dadurch konterkariert. Problematisch ist auch, dass
Palliativversorgung in Luxemburg nur fur 35 Tage gewahrt werden kann.
Danach kann zwar diese Zeit auf Antrag um weitere 35 Tage verlangert
werden, die Situation ist aber ausgesprochen schizophren, denn die Pal-
liativversorgung ist zeitlich limitiert, wahrend zugleich kontinuierlich ein
Recht auf Tétung durch Euthanasie besteht. Vor diesem Hintergrund
macht Thill sich groBe Sorgen, ob eine menschenwdrdige Palliativkultur
in Luxemburg zuknftig Uberhaupt eine Chance hat.
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Isabelle van der Brempt, Ministerium fiir Gesundheit und Sozia-
les, Belgien, Briissel, informierte in ihrem Vortrag Uber die Geschichte
und die aktuelle Situation der Palliativversorgung in Belgien. Bereits seit
1991 ist palliative Versorgung in Belgien als Leistung der Krankenkassen
maoglich. Seit 1994 gibt es zusatzlich die Mdéglichkeit, fir die Palliativ-
pflege von Angehdérigen bis zu 2 Monate finanzierten Sonderurlaub zu
erhalten. Ab 1997 wurde die Arbeit durch die Etablierung intersektoral
vernetzter Palliativpflegeverbdnde deutlich erleichtert. Basis dieser der-
zeit 25 Verbande waren die Erfahrungen von Politik und Akteuren mit
der praktischen Umsetzung der Palliativversorgung in den vorangegan-
genen Jahren. Damit konnte auf der Grundlage multidisziplinarer
Begleitteams bereits Ende der 90er Jahre eine umfassende Palliativver-
sorgung in Belgien etabliert werden. Problematisch ist allerdings die
Befristung der Pflege auf 30 Tage (maximal einmal verlangerbar um wei-
tere 30 Tage) und die knappe Finanzierung von derzeit ca. 550,- Euro pro
Patienten fur jeweils einen Monat. Im Jahr 2008 wurden in Belgien fur
Palliativversorgung rund 160 Mio. Euro aufgewendet. Erschwert und
infrage gestellt wird die Arbeit durch ein Euthanasiegesetz, dass das
belgische Parlament bereits im Mai 2002 verabschiedet hat. Anfang
2010 soll mit der Umsetzung eines ambulanten Kinderpalliativdienstes
begonnen werden. Aktuell offene Fragen sieht Isabell van der Brempt vor
allem im Bereich der Ausbildung des Palliativpersonals, bei der Auswer-
tung der Palliativangebote und bei der Definition des Palliativpatienten.

Isabelle van der Brempt
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3. eMAIL-DIALOGE —
DR. ALBRECHT KLOEPFER IM MAIL-GESPRACH MIT...

3.1 PROF. DR. LUKAS RADBRUCH

Kloepfer: Sehr geehrter Herr Professor Radbruch, wie stellt sich aktuell
die Situation der europaischen Palliativversorgung dar?

Radbruch: Sehr dynamisch, in den meisten Landern. Es passiert un-
glaublich viel in den letzten Jahren. Allerdings immer noch mit groBen
Unterschieden zwischen den Landern und Regionen.

Kloepfer: An welcher Position steht Deutschland im Rahmen der euro-
paischen Palliativversorgung?

Radbruch: Nach dem Eurobarometer auf Platz 8. Das ist auch der Rang
im Martin-Moreno Report flr das Europaische Parlament.

Dr. Albrecht Kloepfer
Kloepfer: Koénnen Standards helfen, die Lage grenziberschreitend zu
verbessern?

Radbruch: Ja, weil sie zum einen fur die Lobbyarbeit der nationalen
Fachgesellschaften genutzt werden kénnen, und zum anderen den Dis-
kurs Uber diese Standards ermoglichen.

Kloepfer: Wie ist die Ausbildungssituation europaweit?

Radbruch: Einen Facharzt Palliativmedizin gibt es nur in Irland und UK,
vergleichbar mit Deutschland gibt es Subspezialisierungen auch noch in
anderen Landern (insgesamt 5 mit Deutschland). Es gibt inzwischen ein
europaisches Curriculum fir Arzte und ein weiteres fir Pflegepersonal.

Prof. Dr. Lukas Radbruch

Kloepfer: Gibt es eine europdische Tendenz zur Legalisierung von Ster-
behilfe und welche Gefahren erwachsen daraus?

Radbruch: Nein, nachdem Diane Pretty vor dem Europaischen Gerichts-
hof auf ihr Recht zur aktiven Sterbehilfe einklagen wollte, haben die
Richter festgestellt, dass es kein Anrecht auf Euthanasie in Europa
geben kann. Es ist allerdings bedenklich, dass mittlerweile das dritte
Land (Luxemburg) die Euthanasie legalisiert hat.

Kloepfer: Lieber Herr Professor Radbruch, herzlichen Dank fur diesen
eMail-Dialog!
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3. eMAIL-DIALOGE —
IM MAIL-GESPRACH MIT DR. ANDREAS WITTRAHM

3.2 DR. ANDREAS WITTRAHM

Kloepfer: Sehr geehrter Herr Wittrahm, in welchem MaBe sehen Sie
Europa als kulturelle Einheit und gilt dies auch in der Palliativversor-

gung?

Wittrahm: Europa (wenn auch in nicht besonders scharfen Abgrenzun-
gen) kann als gemeinsamer Kulturraum mit einem gewissen Pool an
identischen Werten gesehen werden. Die Grundlage dafur liegt
zunachst in der antiken Tradition, die griechisch-rémisches Denken
einerseits und judisch-frihchristliche Vorstellungen andererseits zusam-
mengeflhrt und zu einer spezifischen Vorstellung vom menschlichen
Leben und Sterben gefuhrt hat. Beide Traditionen zusammen formen
unsere Vorstellung vom Menschen als ein autonomes, d.h. selbstbe-
stimmtes Wesen, das dennoch durch seine Beziehungsfahigkeit und sei-
ne Angewiesenheit auf Beziehungen sein unverlierbares Mensch-Sein
voll verwirklicht.

Beide aus der Antike Uberlieferten Vorstellungen vom Menschen und
seiner Welt wirken jedoch nicht mehr unmittelbar fort, sondern sind
gebrochen durch die européische Aufklarung, die die europdische Tra-
dition dahingehend radikalisierte, dass sie den Menschen in den Mittel-
punkt des Kosmos holte und begann, alle Lebensverhaltnisse um ihn
herum zu ordnen, zu verstehen und zu gestalten.

Allerdings wirken diese wichtigen Einflisse der Tradition auf das zeit-
gendssische Menschenbild nicht Gberall in gleicher Weise und auch
nicht zeitgleich. Die Reformation hat ein weltanschauliches Nord-Sid-
Gefélle geschaffen, das im nérdlichen Europa ein liberaleres, im stdlichen
Europa ein strikteres Denken Uber den Menschen und dessen Gestal-
tungsspielrdume eines individuellen Lebens (und Sterbens) zur Folge
hat; die ost-westliche Teilung des Kontinentes nach dem 2. Weltkrieg
hat in den ehemaligen Ostblock-Staaten auf der Basis des Dialektischen
Materialismus die Transzendenz-Dimension des menschlichen Lebens
(vortibergehend?) fast verschwinden lassen.

Insofern bedarf es — auf der Basis gemeinsamer Grundlagen — ver-
starkten Austausch und Verstandigung, um im Denken die richtige
Balance zwischen Freiheit und Selbstbestimmung einerseits sowie
Akzeptanz der Kreaturlichkeit und Bindung andererseits und im Han-
deln die dieser Wirde angemessenen Mafstabe zu finden.

Dr. Andreas Wittrahm
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IM MAIL-GESPRACH MIT DR. ANDREAS WITTRAHM

In der Palliativ-Versorgung bedeutet dies, dass die Suche nach einem
guten Sterben als gemeinsame Aufgabe des Sterbenden und seiner
Begleiter in der europdischen Tradition gut verankert ist. Die Achtung
vor dem Leben als unverfigbarem Gut und der gleichzeitige Anspruch,
dieses Leben in jeder Lage gestalten zu dirfen, gibt den europdischen
Palliativgesellschaften die Legitimation, das Leben der Sterbenden zu
behlten, ohne es in irgendeiner Richtung manipulieren zu mdssen.

Kloepfer: Gibt es in Europa bzw. im Christentum eine andere Auffas-
sung von Leid, und was folgt daraus fir die Palliativbewegung?

Wittrahm: Fangen wir mit der christlichen Tradition an: Sie (aner-)kennt
das Leid des Menschen, ob individuell oder kollektiv, und sie stellt ins-
besondere mit den alttestamentlichen Psalmen Gebets- und Meditati-
onstexte, um dem Leid Ausdruck zu verleihen, sowie in der Gestalt des
leidenden Christus ein Symbol, um im Leid Solidaritat zu erfahren.

Die christliche Tradition weiB darum, dass Leid zum Leben gehort,
und dass Menschen sich dem Leid stellen, sich damit auseinandersetzen
und daran moglicherweise sogar wachsen kénnen. Das alles , rechtfer-
tigt” das Leid keineswegs, und die christliche Anthropologie verlangt
vom Menschen weder, das Leid zu suchen noch es einfach hinzunehmen.
Der leidende Mensch ist immer ein Aufruf an alle Mitmenschen, alle ihre
fachlichen Kompetenzen und Qualifikationen einzusetzen, um das Leid
zu bekdmpfen, und ihre menschlichen Moglichkeiten zu realisieren, um
in der Begegnung mit dem leidenden Menschen das Leid zu lindern.
Was die christliche Tradition strikt verweigert, ist allein die Vorstellung,
das Leid lieBe sich bekampfen, indem der Leidende beseitigt wird.

Hier gibt es in der europdischen Geistesgeschichte eine kleine,
auBerst inhumane Seitenlinie, die leidende Menschen nicht des Lebens
wardig betrachtet. Innerhalb dieser neuzeitlichen Tradition wird das
Lebensrecht entweder an Funktionalitat (von auBen bestimmt) oder an
eine wie immer definierte ,Lebensqualitat” (subjektiv bestimmt)
geknUpft. Dahinter liegt letztlich die Unfahigkeit, mit der beangstigen-
den Erinnerung an die menschliche Unvollkommenheit umzugehen. In
dieser — auf der auBersten politischen Rechten ebenso wie auf der extre-
men Linken — angesiedelten Ideologie unterscheidet man Qualitatsstu-
fen menschlicher Existenz, um nur bestimmten Qualitaten — wie immer
definiert — das Recht auf Leben zuzugestehen bzw. bei bestimmten
Qualitaten (etwa Demenz) das Recht auf gewaltsame Beendigung des
Lebens zuzulassen.
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IM MAIL-GESPRACH MIT ULLA SCHMIDT

Die Palliativgesellschaften einschlieBlich der Européaischen Palliativge-
sellschaft, die sich der Bekampfung des Leidens am Lebensende ver-
schreiben, aber sich der Option der gewaltsamen Beendigung des
Leidens durch Totung des Leidenden verweigern, befinden sich in ein-
deutiger Ubereinstimmung mit der christlichen und humanistischen Tra-
dition Europas und tragen ihrerseits durch ein effektives und humanes
Handeln in der Begleitung Sterbender dazu bei, diese Tradition wach
und lebendig zu halten.

Kloepfer: Lieber Herr Dr. Wittrahm, herzlichen Dank fur diesen eMail-
Dialog!

3.3 ULLA SCHMIDT

Kloepfer: Sehr geehrte Frau Schmidt, vor allem aufgrund Ihrer Initiativen
ist in der letzten Legislaturperiode in der Palliativversorgung viel gesche-
hen. Wie muss es aus lhrer Sicht jetzt weiter gehen?

Schmidt: In der letzten Legislaturperiode haben wir das gesetzlich Not-
wendige geregelt, um den Menschen ein Sterben in Wirde zu ermdgli-
chen, nach Wunsch auch in der eigenen hauslichen Umgebung. Wir
sind jetzt das einzige Land in der Welt, das einen individuell einklagba-
ren Rechtsanspruch auf spezialisierte ambulante palliativmedizinische
Versorgung hat. Jetzt kommt es darauf an, durch Vertrage zwischen
Krankenkassen und den Palliative Care Teams eine flachendeckende
Versorgung auch unter besonderer Bertcksichtigung der Bedurfnisse
der Kinder sicherzustellen und die Versorgung immer wieder neuen
Bedurfnissen anzupassen.

Kloepfer: Wo liegen die Gefahren?

Schmidt: Die Gefahren der Plane der neuen Bundesregierung sehe ich
darin, dass die Steigerung der Kosten im Gesundheitswesen auf die Ver-
sicherten abgewalzt wird, die Finanzierung der Angebote und Leistun-
gen regionalisiert wird und der Risikoausgleich riickgefuhrt wird. Wenn
die schwarz-gelbe Regierung ihre Pldne tatsachlich umsetzt, dann fehlt
den Krankenkassen Geld, und notwendige Vertrage und die Weiteren-
wicklung der Vertrage zur Verbesserung der Qualitat werden darunter lei-
den, denn spezialisierte ambulante palliativmedizinische Versorgung
muss sich immer wieder neuen Herausforderungen anpassen.

Ulla Schmidt
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Kloepfer: Wie kann die Bundespolitik die Prozesse in Europa beschleu-
nigen?

Schmidt: Die Prozesse zur Verbesserung der Palliativversorgung in
Europa lassen sich beschleunigen durch einen regen Austausch, durch
Benchmarking der verschiedenen Versorgungskonzepte sowie durch
grenziberschreitende Vertrage oder Kooperationsprojekte.

Kloepfer: Liebe Frau Schmidt, herzlichen Dank fur diesen eMail-Dialog!

3.4 WIM JANSSEN

Kloepfer: Sehr geehrter Herr Janssen, die Abdeckung mit Hospizversor-
gung in den Niederlanden scheint mir sehr gut, Sie fangen jetzt an, mit
REPAL eine vorzlgliche Datensammlung zur Hospizversorgung aufzu-
bauen. Was sind die wichtigsten Ergebnisse?

Janssen: REPAL gibt einen Einblick in etwa 30 Hospizeinrichtungen. Es ist
also nicht moglich, absolute und allgemeine Aussagen zu machen; es
gibt ja etwa 240 Hospize in den Niederlanden. Aber die bisherigen
Ergebnisse sind ausreichend, um eine gute Einschatzung der Trends vor-
zunehmen.

Die zehn wichtigsten Ergebnisse lauten nach unserer Analyse:
Wim Janssen 1. Nicht alle Patienten werden tatsachlich aufgenommen. Der gréBte
Integraal Kankercentrum, Maastricht Teil der Patienten stirbt noch vor Aufnahme in ein Hospiz (etwa 52,4
Prozent); 13,4 Prozent der Antragsteller sind zu krank, um noch in
ein Hospiz verlegt zu werden.

2. Patienten werden nicht nur von Arzten oder Pflegekraften angemel-
det, sondern sie melden sich hdufig auch selber an. In Zahlen: Wir
haben etwa 12,1 Prozent Selbstanmeldungen, cirka 29,4 Prozent
der Anmeldungen kommen vom Hausarzt, 31,7 Prozent von Pflege-
kraften.

3. Nicht zu Hause sterben zu wollen, ist der haufigste Grund fur die An-
meldung. Sterben im Hospiz wiinschen sich 70,7 Prozent; 50,9 Pro-
zent erhoffen sich eine Unterstitzung fur die Angehoérigen, fur 35,4
Prozent steht die Bekdmpfung von Schmerzen und anderen Krank-
heitssymptomen im Vordergrund, 50,4 Prozent sehen einen Bedarf
zu intensiverer Pflege. (Die Nennung mehrer Beweggrinde war
moglich.)
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4. Patienten werden oft bei weit fortgeschrittenem Krankheitszu-
stand angemeldet. 50,8 Prozent der Patienten kommen innerhalb
von 48 Stunden, 54,4 Prozent innerhalb von zwei Wochen.

5. Die mittlere Verweildauer betragt 14 Tage. 50 Prozent der Patienten
sterben allerdings innerhalb von 7 Tagen. Die Ubrigen Bewohner
bleiben durchschnittlich 29 Tage im Hospiz.

6. Wenn es Wartezeiten gibt, betragen diese durchschnittlich 5,7 Tage.
In Einrichtungen ohne Wartezeit erfolgt die Aufnahme in der Regel
am nachsten Tag.

7. Durchschnittlich sind die Hospizplatze zu 80 Prozent ausgelastet.
Vor allem Pflegeheimen angegliederte Einrichtungen haben eine
hohere Auslastung. Bei Altenheimen und privaten Hospizen ist die
Auslastung geringer.

8. Die meisten Patienten leiden an Krebs (83,5 Prozent), Herzinsuffizienz
(4,3 Prozent) oder COPD (2,2 Prozent).

9. Technische Hilfsmittel werden eher selten verwendet. Bei 25 Prozent
der Patienten kommt keinerlei Technik zum Einsatz. Haufigste Hilfs-
mittel sind Infusionen, Sauerstoff oder Katheter.

10. Komplementare Pflegemethoden etwa Musiktherapie oder Aroma-
therapie werden nur bei etwa 30 Prozent der Patienten angewendet.

Kloepfer: Der Anteil der islamischen Bevolkerung in den Niederlanden ist
recht hoch, trotzdem haben nach Ihren Daten keine Muslime die An-
gebote der Palliativversorgung in Anspruch genommen. Wie erklaren Sie
sich diese Diskrepanz und was erwachsen daraus fur Probleme?

Janssen: In der islamischen Bevolkerung ist es Ehrensache, die Angeho-
rigen selber zu versorgen und zu begleiten. Man spricht in diesen Bevol-
kerungsgruppen nicht Uber den Tod, um dem Sterbenden nicht die
Hoffnung zu rauben. Ein Hospiz bietet deshalb fur Muslime keine Alter-
native, denn dann musste man ja Uber das zu erwartende Sterben spre-
chen. Wir haben den Eindruck, dass bei muslimischen Patienten
maoglicherweise weniger Symptomkontrolle stattfindet. Wir sollten uns
allerdings daran erinnern, dass auch die europaische Bevolkerung bis
vor kurzem die Pflege der Angehorigen selbst Gbernommen hat. Erst in
jungster Zeit haben wir ja Pflege- und Altenhduser und Hospize, und
deshalb verbleiben Patienten nicht mehr zu Hause, oder die Kinder
leben weit entfernt und die Pflege ist aus praktischen Grinden nicht
maoglich.
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Tatsachlich ergeben sich aber fur die islamische Bevélkerung eine Rei-
he von Problemen: Wir beobachten eine Uberforderung der Angehéri-
gen sowie eine geringe Symptomkontrolle, also mehr Schmerzen und
andere Probleme fur die Patienten. Die groBte Herausforderung ist fiir
mich die Gestaltung des Ubergangs zwischen der alten Kultur und der
gemischten Kultur in der die jingere Generation verbleibt und lebt.

Kloepfer: Der GroBteil der Bewohner der Hospizeinrichtungen in den
Niederlanden verblieben nur sieben Tage oder kirzer in den Einrichtun-
gen. Drangt sich da nicht der Verdacht auf, dass sich die Hospizarbeit in
der Krisenintervention am Lebensende erschopft?

Janssen: Es stimmt, auch wir sehen diese Funktion der Kriseninterventi-
on. Vielleicht mUssen wir aber feststellen, dass dies auch ein Wunsch
der Patienten und Angehdrigen sein kann: , Wir versuchen es zu Hause,
aber wenn das nicht mehr geht, haben wir die Moglichkeit einer Auf-
nahme in ein Hospiz.” Diese Firsorge beruhigt auch. Hospize bieten
also zwei Gruppen Raum: Gasten, die nur sehr kurz verbleiben und bei
denen die Aufnahme hilft, eine akute Krisensituation am Lebensende zu
meistern, und Gasten, die langere Zeit verbleiben, weil eine angemessene
Versorgung zu Hause nicht mdéglich ist. Fir beide Gruppen bieten Hos-
pize eine Loésung zur Versorgung am Lebensende.

Kloepfer: Lieber Herr Janssen, herzlichen Dank fir diesen eMail-Dialog!

3.5 MARTINA SPINKOVA

Kloepfer: Sehr geehrte Frau Spinkova, wie ist die aktuelle Situation der
Hospizbewegung in Tschechien?

Spinkové: In den letzten 13 Jahren entstanden 14 stationdre Hospize
und Palliativambulanzen sowie 4 mobile Hospize und weitere Aktivita-
ten, die mehreren tausend Menschen halfen, in Wiirde zu sterben und
die Erfahrung mit dem wurdigen Sterben an die Nahestehenden und an
weitere zigtausende Menschen zu vermitteln. Es wurde eine speziali-
sierte Fortbildung fur Palliativmedizin (und Schmerzbehandlung) einge-
richtet, und diese Zusatzqualifikation ist auch bereits von sehr vielen
Arzten erworben worden. Die Menschen haben weniger Angst, dartiber
zu reden, wo und wie das Leben gut zu beenden sei. Es stehen moder-
ne Mittel zur Schmerzlinderung und zur Behandlung anderer Symptome
zur Verflgung.
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Im Gesetz Uber die 6ffentliche Krankenversicherung ist es gelungen, die
Moglichkeit der Erstattung dieser Betreuung durchzusetzen, allerdings
werden die stationaren Hospize demgemaB leider nur zum Teil bezahlt.
Ein grundlegendes Gesundheitsgesetz fehlt jedoch, das derzeit gultige
Gesetz stammt aus dem Jahre 1966 und obwohl es mehrfach novelliert
wurde, ist es noch von der kommunistischen Weltanschauung gepragt.
Eine qualitativ hochwertige palliative Betreuung zum Ende des Lebens
wird nur drei Prozent derjenigen zuteil, die bei uns jahrlich sterben.

Kloepfer: Erfahren Sie politische Unterstiitzung?

Spinkova: Vieles ist gelungen, aber meistens nur aufgrund des Enthusi- ~ Martina $pinkova
asmus einiger Weniger, da noch immer das grundlegende Verstandnis

der Politiker fehlt. Mehrere freiwillige Initiativen haben schon Konzepte

fur eine gute, allgemein zugangliche und 6konomisch ausftihrbare pal-

liative Pflege in unserem Lande verfasst. Diese Konzepte haben jedoch

bisher keine Resonanz in den entscheidenden politischen Kreisen

gefunden, da dort eher partikuldre und kurzfristige Interessen im Vor-

dergrund stehen. Wenn es aber keine Bereitschaft gibt, Konzepte fur

gute Palliativpflege zu akzeptieren, ist es naturlich nicht moglich eine

entsprechende Gesetzgebung bzw. eine Finanzierung zu realisieren.

Kloepfer: Sehen Sie einen Zusammenhang zwischen der aktuellen
Situation und der politischen Vergangenheit Ihres Landes?

Spinkové: Unsere Gesellschaft hat sich in vielerlei Hinsicht — insbesondere
im medizinischen Bereich — auBerordentlich rasch entwickelt. Wir haben
hervorragende Gerate und wirksame Medikamente, und meistens wis-
sen wir mit ihnen auch ausgezeichnet umzugehen. Dennoch sind wir
im Vergleich mit vielen alten Kulturen eine eher ,barbarische” Gesell-
schaft. Hier sehe ich das schlechte Erbe des Kommunismus. Beispiels-
weise gibt es nur fur 50 Prozent der Bevoélkerung eine ordentliche
Bestattung, und in Stadten sind diese Zahlen noch schlimmer. Wir
haben namlich keine Rituale zur Verfligung, die uns helfen, das Sterben,
den Tod und weitere wesentliche und auch feinere Gegebenheiten ada-
quat aufzugreifen und in unser Leben einzugliedern. Vieles, was uns so
behilflich sein kénnte, die Burde des Lebens zu tragen und die Augen fur
wichtige Dinge zu 6ffnen, erkennen wir nicht an, sehen wir nicht, kén-
nen uns damit nicht abfinden — oder wir haben es einfach vergessen. Den
Gedanken an das Sterben und an das Ende des menschlichen Lebens
verschieben wir, indem wir weder wissen, noch sehen wollen. Wenn
dann das Leben eines uns nahe stehenden Menschen endet, wissen wir
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nicht, was wir tun sollen. Wir sind hilflos und ratlos. Und zwar gerade in
Augenblicken, in denen unsere Allernachsten oder jene, die unserer
Fursorge anvertraut wurden, unsere Hilfe am meisten brauchen.

In unserem Land setzen wir uns selbstverstandlich auch immer noch
mit der spezifisch postkommunistischen Gesellschaft auseinander — wir
sind daran gewdhnt, dass der Staat fur uns Dinge I6st. Und wenn er es
nicht tut, schimpfen wir, und arbeiten selber zu wenig daran, dass sich
die Dinge zum Besseren wenden, damit alles so ist, wie wir es uns win-
schen.

In dieser Hinsicht ist die Rolle der palliativen Fursorge und der Hospi-
ze durch nichts zu ersetzen. In den letzten Jahren tragen die auf diesem
Gebiet tatigen Menschen wesentlich zur Anderung der Anschauung
Uber das Ende des Lebens, sowie zur Verringerung der Angst bei und hel-
fen so den Menschen, sich selbststandiger zu entscheiden. Die Lésung
liegt nicht nur im Bau von Hospizhdusern, sondern vor allem in einer
neuen Haltung dem Sterben gegentber.

Kloepfer: Wie muss es weitergehen?

Spinkové: Die wichtigsten Schritte, die die Palliative Versorgung in
Tschechien verbessern konnten, liegen, meiner Meinung nach, auf zwei
Ebenen. Da ist zum einen die allgemeine kulturelle Anderung der Hal-
tung dem Tode und dem Sterben gegentiber und die Befreiung von der
Passivitat in diesen existenziellen Angelegenheiten. Darilber hinaus
muss es aber auch Veranderungen auf politischer Ebene geben. Die
oben genannte Befreiung von der Passivitdt und die Uberzeugungskraft
von guten Beispielen, missen in den allgemeinen politischen Willen ein-
munden, die gesellschaftliche Bedeutung der Palliativpflege zu akzep-
tieren und die Betreuung Uberall zu verbessern, wo die Menschen
sterben. Sehr wichtig ist in diesem Sinne die Kombination von guten
lokalen Beispielen und internationaler Zusammenarbeit, die uns fehlt.
Das mag vielleicht utopisch klingen, ich bin aber Uberzeugt, dass die
rechte Zeit gekommen ist, aus der guten palliativen Pflege ein wichtiges
europaisches Thema mit hoher Prioritdt zu machen. Die Unterstitzung
der Sterbenden und ihrer Angehérigen ist mindestens genauso wichtig,
wie die Subventionen von Landwirtschaft.

Kloepfer: Liebe Frau Spinkova, herzlichen Dank fr diesen eMail-Dialog!
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3.6 DR. BIRGIT WEIHRAUCH

Kloepfer: Sehr geehrte Frau Dr. Weihrauch, wo ist Palliativversorgung in
Europa institutionell verankert?

Weihrauch: Mit ihrer Initiative hat Cicely Saunders, Begriinderin der
modernen Hospizbewegung und Palliativmedizin, vor Gber 40 Jahren
eine europaische (und auch weit Gber Europa hinausreichende) Initiati-
ve in Gang gesetzt, die in vielen Landern Europas zu einer dynamischen
Entwicklung und einer Institutionalisierung der Palliativversorgung
geflhrt hat. Und darauf kommt es an: die Hospizidee und die Struktu-
ren der allgemeinen und spezialisierten Palliativversorgung strukturell
und finanziell in die Gesundheitssysteme zu integrieren. Die Hospizbe-
wegung als eine Blrgerbewegung hat diese Entwicklungen in Deutsch-
land in den vergangenen rund 25 Jahren maBgeblich gefordert. Die
Entwicklungen sind in den europaischen Landern aufgrund ihrer je indi-
viduellen Geschichte und Kultur, aber auch aufgrund der Verschieden-
artigkeit ihrer Gesundheitssysteme zum Teil ganz unterschiedlich. Umso
wichtiger, dass die groBen europaischen Organisationen — insbesondere
die WHO, das europaische Parlament und der Europarat sowie vor allem
auch die Europaische Gesellschaft fur Palliativmedizin (EAPC) — die euro-
paweiten Diskussionen und den Austausch zwischen den Landern
Europas fordern und unterstitzen.

Kloepfer: Welche Bedeutung kommt den Euregio-Aktivitaten dabei zu?

Weihrauch: Die Euregios haben fur das Zusammenleben der Burger in
Europa und die Entwicklung neuer, méglichst unburokratischer Ansatze
in der grenzlberschreitenden Zusammenarbeit eine wichtige Bedeutung,
gerade auch bezogen auf die Gesundheitsversorgung. Entlang der
Grenzen wird der europdische Alltag gelebt. Die Euregios sind quasi Pra-
xislabors, die Antworten darauf geben kénnen, wie — auch Uber die
unmittelbare Nachbarschaft hinaus — der Mobilitat der Burgerinnen und
Burger in Europa Rechnung getragen und gegenseitiges Lernen ermég-
licht werden kann. Das Thema der Hospizarbeit und Palliativwersorgung
ist bislang nur vereinzelt Thema der Euregios.

Gerade in der Euregio Maas-Rhein mit der unmittelbar an den Gren-
zen zu den Niederlanden und Belgien gelegenen Stadt Aachen und eine
der am weitesten entwickelten Euregios in Europa, bieten sich vielfalti-
ge Anhaltspunkte fur grenziberschreitende Initiativen. Wo bieten sich
ggf. fur die Birgerinnen und Burger Moglichkeiten, Angebote jenseits
der Grenze in Anspruch zu nehmen? Kann man, beispielsweise in der

Dr. Birgit Weihrauch
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Aus-, Fort- und Weiterbildung, Angebote gemeinsam entwickeln und
nutzen — im Sinne eines Ressourcen-Sharings? Wo ergeben sich Még-
lichkeiten, voneinander zu lernen? Vor allem aber erfordert die unmit-
telbare Nachbarschaft zu den Niederlanden und Belgien, sich mit
unseren Nachbarn tber das Thema der aktiven Sterbehilfe auseinander
zu setzen, eine Diskussion, die wir in Europa fihren mussen, gerade
weil wir die aktive Sterbehilfe nicht fur den richtigen Weg halten.

Kloepfer: Was hat es mit dem Charta-Prozess zur Palliativversorgung auf
sich?

Weihrauch: Mit der Entwicklung einer Charta zur Betreuung schwerst-
kranker und sterbender Menschen haben die DGP, der DHPV und die
BAK gemeinsam einen Konsensusprozess initiiert, in dem es darum
geht, zu dem breiten Themenspektrum der Hospizarbeit und Palliativ-
medizin die Auseinandersetzung und den Dialog in unserer Gesellschaft
zu fordern, Orientierung und Perspektiven zu entwickeln und sich tber
gemeinsame Ziele und gemeinsames Handeln in der Zukunft zu ver-
standigen. Der Charta-Prozess ist aus einer internationalen Initiative auf
dem EAPC-Kongress 2007, den Budapest Commitments, entstanden
und soll auch den européischen Dialog férdern. Der nationale Dialog in
Deutschland — unter Beteiligung von rund 200 Experten aus allen rele-
vanten gesellschaftlichen und gesundheitspolitischen Gruppen und
Organisationen — ist damit zugleich eingebettet in einen europaischen
Diskussionsprozess, an dem derzeit 19 Lander in Europa beteiligt sind.

Kloepfer: Und wie stellt sich die internationale Situation des Ehrenamtes
dar?

Weihrauch: Die rund 80.000 Ehrenamtlichen in Deutschland sind die
besondere Starke und das Merkmal der Hospizbewegung als einer Bur-
gerbewegung. Sie haben bei der Versorgung schwerstkranker und ster-
bender Menschen eine ganz eigene Funktion und sind nicht zuletzt
auch ein wesentlicher Garant dafur, dass der gesellschaftliche Prozess
des Bewusstseinswandels und der Einstellungsanderung zu Sterben und
Tod weiter geht. Auch in den meisten anderen, vor allem westlichen
Landern Europas hat das Engagement Freiwilliger — bei allen damit ver-
bundenen Unterschieden — wesentliche Bedeutung und hat haufig der
Palliativversorgung, wie auch in Deutschland, den Weg geebnet; fast
Uberall werden die Ehrenamtlichen auch fur ihre Tatigkeit geschult.
Anders ist die Situation sicher in Osteuropa, wo es in der Regel viel
schwieriger ist, Ehrenamtliche zu gewinnen. Aufgrund ihrer grund-
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satzlichen Bedeutung mussen das freiwillige Engagement und die Hos-
pizbewegung auch in der Zukunft wichtige Themen im europaischen
Dialog sein.

Kloepfer: Liebe Frau Dr. Weihrauch, herzlichen Dank fur diesen eMail-
Dialog!

3.7 DR. RUTHMARIJKE SMEDING

Kloepfer: Sehr geehrte Frau Dr. Smeding, sie arbeiten mit in dem Projekt
,OpCare 9”. Was ist damit gemeint?

Smeding: OpCare 9 ist ein Europaisches Projekt, bei dem in sieben eu-
ropdischen und zwei nicht-europdischen Landern gemeinsam eine
Bestandsaufnahme unternommen wird, zur Optimierung der Beglei-
tung von Krebspatienten und ihren Angehérigen in den letzen Lebens-
tagen, beim Sterben sowie in den ersten Stunden nach dem Tod.
Teilnehmende Lander sind: Deutschland, England, Italien, die Niederlan-
de, Schweden, die Schweiz, Slovenien, und fur die nicht-europaischen
Lander, Argentinien und Neuseeland. Das Projekt zielt auf eine Inventur
des heutigen Standes der Wissenschaft unter Koordination und Zusam-
menarbeit der teilnehmenden Lander, sowie eine Beschreibung von Best
Practice Modellen.

Dr. Ruthmarijke Smeding
Kleopfer: Was ist die besondere Hausforderung der ,letzten Tage” in
der Palliativversorgung?

Smeding: Palliativversorgung versucht, den verbleibenden Tagen Leben
— also eine moglichst hohe Lebensqualitat — zuzufigen. Der Fokus auf die
Optimierung des Lebens nach der Diagnose einer unheilbaren Krankheit
hat in den letzten 40 Jahren viele Forschungsaktivitaten und Best Practi-
ce Vergleiche ausgel6st. Allerdings haben die Ergebnisse dieser Arbeit
noch langst nicht in allen Krankenh&usern, Altenheimen, Pflegeheimen
und anderen entsprechenden Einrichtungen Einzug gehalten. Ein Fokus
auf die letzten Lebenstage zielt darauf, dem Patienten und seinen Ange-
horigen in den letzten Lebenstagen Wirde und ein so gut wie nur mog-
lich begleitetes Sterben zu ermoglichen, bei dem eben auch die
Bedurfnisse der Angehdrigen Berticksichtigung finden missen. Ganz
individuell werden also die Bedurfnisse von Patient und Angehorigen
aufgelistet und in ihrer Bedeutung gewidirdigt. Als wichtig stellt sich bei-
spielsweise immer wieder der Bedarf nach Kommunikation und kompe-
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tenter Begleitung in diesen Tagen heraus, sowie nach Ess-, Wasch- und
Ruhegelegenheiten. Vor allem transparente Kommunikation — ,, Warum
wird dieses Medikament eingestellt, jenes zugefiigt, warum wird z.B.
die Wassergabe verringert, usw.” —ist von groBter Wichtigkeit, um die-
se gravierende Zeit in einem Menschenleben, so gut wie mdglich sein zu
lassen. Schmerzbekampfung, Symptomlinderung und gute Begleitung,
auch in den letzten Tagen, sind vielleicht ein Menschenrecht, umgesetzt
ist dieses Menschenrecht aber noch lange nicht Gberall!

Kloepfer: Ihr besonderer Fokus gilt dem Ehrenamt in diesen , letzten
Tagen”. Was ist das Ziel dieser Betrachtung und welche ldnderspezifi-
schen kulturellen Unterschiede lassen sich dabei schon jetzt beobachten?

Smeding: In Deutschland ist das Ehrenamt in den letzten 10 Jahren sehr
gut darauf vorbereitet worden, Patienten zu Hause zu begleiten. Auch
der nachste Schritt, eine Begleitung in Alten- oder Pflegeheimen, ist vie-
lerorts im Entstehen. In manchen Krankenhdusern in Deutschland kann
die Pflege nachts ehrenamtliche Sitzwachen einberufen, wenn jemand
alleine sterben muss — beispielsweise in Ulm oder Stuttgart. Aber das ist
noch langst nicht Gberall der Fall. Die Palliativstation in Kéln arbeitet
seit Jahren sehr gut mit ehrenamtlichen Kraften zusammen, auch in der
Nacht. Andere suchen diesen Weg nicht. In den Krankenhdusern oder
anderen Einrichtungen sind oft nur eine oder zwei Pflegende fir sehr
viele Patienten zustandig. Wenn dann nachts mehr als eine Person stirbt,
sind die Pflegekréfte oft vollig Uberfordert. Es gibt einfach keine Mog-
lichkeit, den Sterbenden eine gute Begleitung anzubieten, aber gleich-
zeitig auch den anderen Patienten gerecht zu werden. Hier kommt
langsam Hilfe in Gang.

Kloepfer: In anderen Landern wiederum gibt es kein Ehrenamt in der
Nacht. Ist das beabsichtigt?

Smeding: Unsere Inventur hatte eine lange Anlaufzeit, weil der Begriff
des Ehrenamtes in den teilnehmenden Landern sehr unterschiedlich
definiert wird, und auch die Aufgaben sehr unterschiedlich sind. In
allen teilnehmenden Landern wird viel ehrenamtlich gearbeitet, aber
nicht Gberall in der Palliativversorgung und ganz sicherlich nicht tGberall
rund um den Tod. In vielen englischen Hospizen beispielsweise scheinen
ehrenamtliche Krafte nicht mehr bei den Patienten am Bett zugelassen
zu sein, wenn der Tod naher kommt. Ist das ein Effekt der Spezialisie-
rung? Wir wissen noch nicht ob das tberall der Fall ist, oder ob es sich
hier eher um ein regionales Phdnomen handelt.
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Wir stehen also vor der Herausforderung, sehr unterschiedliche Sys-
teme so zu beschreiben, dass eine Verstandlichkeit tGber viele Grenzen
hinweg entsteht. Anlasslich der EAPC-Konferenz gab es im Mai letzten
Jahres in Wien die erste Ehrenamtsbegegnung, mit Vertretung aus vie-
len, deutschsprachigen Landern. Die Herausforderungen sind enorm.
Das Ehrenamt publiziert meistens nicht in Englisch und schon gar nicht
in wissenschaftlichen Fachzeitschriften. Soll aber dieses wissenschaftliche
Kriterium angewandt werden? Die Sprachbarrieren sind babylonisch.
Das Ende des Lebens fangt in manchen Landern mit den letzten drei
Tagen an, in anderen Landern mit der Diagnose der Unheilbarkeit. Vie-
les ist unreflektiert. Was bedeutet z.B. ,Wir hatten 500 Einsatze dieses
Jahr”? Wie beschreiben wir die Entwicklungen, ohne in Wérter wie
Jstarker strukturiert” abzudriften, die ja suggerieren wirden, dass dies
der bessere Weg ware. Das Ehrenamt ist sehr mit Traditionen und Kul-
turen in den verschiedenen Landern verflochten, und wir mdchten kei-
ne Beschreibungen geben, die den Eindruck erwecken dass das
Funktionieren in einem Land , besser” sei als in einem anderen, da dies
meistens den nationalen Entwicklungen folgt.

Dennoch scheint es in allen Landern eine tiefe Humanitat zu geben,
die Menschen bereit sein lasst, sich auch schweren Erfahrungen auszu-
setzen, um zu lernen, ihre Mitmenschen in den Stunden des Todes nicht
alleine zu lassen. In Argentinien fing man, um einen Start zu finden, mit
Tanten, Cousinen und Schwagerinnen an. Bevor der erste Kurs vorbei
war, war der zweite schon voll...

Kloepfer: Was soll mit den Ergebnissen Ihrer Arbeiten geschehen?

Smeding: Fur den europaischen Teil ist eine umfassende und systematisch
evaluierte Lagebestimmung zur Versorgung in den letzten Lebenstagen
vorgesehen. DarUber hinaus wollen wir weitere Forschungsfragen ent-
wickeln, eine Liste mit evaluierten methodischen Ansatzen und Quali-
tatsindikatoren erstellen sowie Empfehlungen zur Weiterentwicklung
des Liverpool Care Pathway erarbeiten (es handelt sich hierbei um eine
Dokumentation, die gute Begleitung am Ende des Lebens ermdglicht,
wenn die Bedingung einer guten Implementierung erfullt wurde). DarG-
ber hinaus ist eine Verbreitung unserer Erkenntnisse an Patienten und
ihre Angehdrigen vorgesehen, sowie an alle , Professionals” im System:
Arzte, Pflegekrafte und weitere Berufsgruppen, an die Strukturen des
Gesundheitssystems, an Lehrende, Forschende, nationale und interna-
tionale Gesundheitspolitiker, an die europaischen Regierungen und die
Europdische Kommission.

Kloepfer: Liebe Frau Smeding, herzlichen Dank fur diesen eMail-Dialog!
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Kabarettistische Einlage:
Aachener Netzwerk in der Euregio
Maas-Rhein/Meuse-Rhin/Maas-Rijn

., Wir laden Sie ein, im , Palli-Bus” mitzureisen durch die Euregio.
Kommen Sie mit in das Reich ,, Zum - Schéner — Sterben”, so lau-
tete der Einstieg in ein pointiert dargestelltes Kabarett, in dem
u.a. der Hang zur tbergrindlichen Dokumentation in Deutsch-
land leicht Uberzeichnet wurde.

AuBerdem die nicht ganz unkomplizierte sprachliche Verstandi-
gung im mehrsprachlichen Belgien, und das falschlicherweise
Anbieten von , Joints” in den Niederlanden als letzten Ausweg,
um Uber Versorgungslicken aus akutem Personalmangel hin-
wegzuhelfen.
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WORKSHOP 1

Prof. Christof Mdller-Busch

4.1 WORKSHOP 1:
ETHISCHE FRAGESTELLUNGEN AM LEBENSENDE
Moderation: Prof. Christof Miiller-Busch
Berichterstatter: Ralf Klotz, Aachen

Der Frage nach den ethischen Fragestellungen am Lebensende ging
Prof. Christof Miiller-Busch (Moderator) in diesem Workshop nach,
gestUtzt auf drei Impulsreferate und personliche sowie lebensnahe eige-
ne Erfahrungen der Teilnehmer.

Ethische Fragen sind sehr vielseitig und konnen oftmals nicht eindeu-
tig und einstimmig beantwortet werden. Sie konnen aber dabei helfen,
gemeinsam einen Weg zu finden, der dem Betroffenen am Lebensende
gerecht wird. Sie ergeben sich, laut Mdller-Busch, aus verschiedensten
Sichtwinkeln, sowohl aus der Sicht der Betroffenen, der Angehorigen
und der ,Professionellen”. Die Patientenverfligung bietet hierbei eine
groBBe Chance, den wahren Willen der Betroffenen zu erfahren, diesen zu
begreifen und dem Wunsche des Patienten gerecht werden zu k&nnen.
Um gemeinsame Entscheidungen wiederum treffen zu kénnen, kommt
es auf Entscheidungskriterien an wie:

e die medizinische Indikation (als statistische GroBe fir den Einzelfall),
e dem Willen (fur die Durchfihrung),
e der Belastbarkeit (entscheide ich bei einem &ltern oder jingeren

Patienten)

e und der Werte.
Ethische Entscheidungen sind aber immer individuelle und keine Struk-
turentscheidungen.

Es wurde zahlreichen Fragestellungen nachgegangen. Um nur einige
zu nennen: Kann nicht auch der Tod der Anfang von etwas Neuem
sein? Ein Entdenken durch ein Anfangsdenken ersetzen? Sollte man
eine bewusste Entscheidung eines Patienten einfach nicht auch nur
akzeptieren? Ich erleichtere ihm das Sterben, ohne ihn mit allen Mitteln
am Leben zu erhalten? Wann ist der richtige Zeitpunkt, um was zu ent-
scheiden?
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Dr. Andreas Wittrahm, Caritas-Verband fir das Bistum Aachen e.V.
Orientierung im palliativen Dreieck — Verantwortbare Wege
in der Begleitung schwerstleidender Menschen finden

Beschreibt man das palliative Dreieck, so sind neben ,, dem sterbenskran-
ken Patienten” und dem , Begleiter” der oder die ,sogenannten Dritten
im Bunde"” gemeint. Hierzu zahlen, um nur einige zu nennen: das 6ffent-
liche Interesse, die Angehdérigen, die Kollegen, sowie Werte und Einstel-
lungen. An drei Fallbespielen machte Dr. Andreas Wittrahm deutlich, in
welchen ethischen Entscheidungssituationen man hierbei stehen kann.
Um nur zwei zu nennen:
e Die Krankheit eines 59jahrigen Hirntumorpatienten schreitet Dr. Andreas Wittrahm

ziemlich schnell voran, ist medizinisch nicht mehr aufzuhalten, bes-

tenfalls kann ihr tédlicher Ausgang verzogert werden. Der Patient ist

emotional stark erregt, leidet erheblich unter den Folgen seiner

Erkrankung, duBert den Wunsch, moglichst bald zu sterben. Kann ich

verantworten, was der Sterbende von mir verlangt? Kann ich verant-

worten, wohin mich die Lage des Sterbenden selber drangt?
e Die Tochter eines 82jahrigen Patienten besucht ihren Vater selten,

wenn sie kommt gibt es Arger. Heute beschwert sie sich lautstark

Uber die unzureichende Pflege ihres Vaters. Kann ich verantworten,

was andere (Angehorige, Kollegen) mit dem Sterbenden tun (oder

nicht tun) wollen, der nicht mehr einsichtsfahig oder duBerungsfahig

ist? Tue ich das Richtige und Notwendige?

Nach der Diskussion der Fallbeispiele stellte Wittrahm vier Bausteine
verantwortlichen Handelns vor. Diese kénnen helfen, tber die Klarung
verschiedenster Fragestellungen den richtigen Weg zu beschreiten:
Welche Kompetenzen, welche Mittel stehen uns zur Verfigung? Wo
stoBen die Erwartungen aller Beteiligten zusammen? Welche Gesetze,
berufsethischen Richtlinien, Leitbilder der Einrichtung, theologische Ver-
lautbarungen sind zu beriicksichtigen? Welche bestmogliche Hand-
lungsoptionen habe ich? Treffe ich eine einsame oder eine kollektive
Entscheidung?
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Dr. Bernard Thill, Palliativstation Hopital d Esch-sur-Alzette, Luxemburg
Optionen am Lebensende nach luxemburgischem Muster

Bernard Thill stellte gleich zu Beginn die aus seiner Sicht entscheidende

Frage: Gibt es Uberhaupt Optionen? Eigentlich geht es ja im Wesentli-

chen allein um ein wiirdevolles Sterben. In Luxemburg sind im Dezem-

ber 2008 hierzu in der gleichen Sitzung zwei véllig unterschiedliche,
wenn nicht sogar gegenséatzliche Gesetze vom Parlament verabschiedet
worden, das Palliativgesetz und das Euthanasiegesetz. Euthanasie als

Option?

e Das Palliativgesetz gibt jedem unheilbar Kranken ein Recht auf

Dr. Bernard Thill Palliativpflege, dieses Recht besteht aber nur fur 35 Tage, kann aber
ausnahmsweise mehrmals um jeweils 35 Tage verldngert werden. Es
kann ein Palliativurlaub von insgesamt funf Tagen fur die nachsten
Angehorigen gewahrleistet werden, diese funf Tage mussen unter
den Angehorigen aufgeteilt werden.

e Das Euthanasiegesetz und das Gesetz zur Hilfe zum Suizid erlauben
es dem Arzt, einen Patienten, der unheilbar physisch oder psychisch
krank, bei Bewusstsein und zurechnungsfahig ist, dessen Situation
aber ohne jegliche Aussicht auf Besserung und ausweglos ist, auf
dessen freien Willen hin und ohne jeglichen duBeren Druck willentlich
zu toten. Kein Arzt kann zur Euthanasie gezwungen werden. Derje-
nige Arzt, der eine Euthanasie ablehnt, muss seine Grinde dafur
bekannt geben und die Patientenakte an einen vom Patienten
bestimmten Arzt weiterleiten. Der Arzt, der Euthanasie praktiziert,
muss in jedem Fall einen zweiten, unparteiischen und kompetenten
Arzt konsiliarisch hinzuziehen. Die Euthanasieanfrage muss schrift-
lich, datiert und vom Patienten oder von dessen Vertreter unter-
schrieben vorliegen. Der Arzt, der die Euthanasie durchgefihrt hat,
muss diese innerhalb von acht Tagen einer Kontrollkommission mit-
tels eines Registrierungsbogens mitteilen. Diese Kontrollkommission
soll innerhalb von zwei Monaten ihr Gutachten tber die stattgehab-
te Euthanasie bekannt geben.

36 HOSPIZARBEIT UND PALLIATIVE CARE IN EUROPA — VONEINANDER LERNEN!



4. WORKSHOPBERICHTE
WORKSHOP 1

Bislang sind nach Gesetzesdefinition noch keine offiziellen Euthana-
siefalle eingetreten. Kritische Fragen wurden dennoch von Thill ange-
sprochen und mit den Teilnehmern diskutiert:

e Hat der Ausbau der Palliativmedizin Uberhaupt eine Chance, wenn
Recht auf Palliativpflege und Euthanasielegalisierung gleichzeitig gut-
geheiBen werden, die Palliativmedizin sich aber erst im Aufbau befin-
det?

e Wer Uberpruft, ob der Patient, der nach Euthanasie oder Hilfe zum Sui-
zid fragt, zurechnungsfahig und bei vollem Bewusstsein ist? Ob seine
Anfrage freiwillig, Uberlegt, wiederholt und nicht unter duBerem
Druck erfolgt?

e Kann man tatsachlich davon ausgehen, dass der hinzugezogene Arzt
unparteiisch ist?

e Obwohl Staatsrat, nationale Ethikkommission, Arztekammer, Stan-
desorganisation der Arzte und GroBherzog sich gegen eine Legalisie-
rung der Euthanasie ausgesprochen haben, wird das Euthanasie-
gesetz vom Parlament gutgeheiBen — Kompetenz oder politische
Machtspiele?

Dr. Peter Wohrlin, Facharzt fir Neurologie,

Psychiatrie und Psychotherapie, Palliativmedizin, Mainz
Ethische Entscheidung am Lebensende aus der Sicht
einer Ethik des Leibes

Aufgrund der bereits sehr emotionalen Diskussion im Verlaufe des
Workshops verzichtete Dr. Peter Wohrlin auf seine Vortragsfolien und
berichtete von zahlreichen Beispielen aus seiner Berufspraxis als Pallia-
tivmediziner. Hierbei appellierte er, in unseren Entscheidungen gerade
den eigenen Erfahrungen, der eigenen inneren Betroffenheit Raum zu
geben.

Die Wirde des Menschen am Lebensende ist bedroht, da allzu oft die
technischen Mdglichkeiten dartber entscheiden, wie ein Mensch wei-
terlebt und stirbt. Eine Besinnung auf unsere gegebene Natur, auf den  Dr. Peter Wéhrlin
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Leib als die Natur, die ich selbst bin, soll eine neue Erfahrungsebene &6ff-
nen, die uns in schwierigen Situationen hilft. Seit Sokrates gewinnen
wir unsere Selbstgewissheit aus der Distanzierung und Emanzipation
gegentber der Natur. Sokrates unterscheidet zwischen dem Gebrau-
chenden, der Seele, und dessen was er gebraucht, so auch der Natur,
dem Korper. Descartes fand seine Selbstgewissheit in seinem denkenden
Ich. Er identifiziert sich eben nicht mit seinem Koérper. Die sinnliche
Erfahrung, der sinnliche Mensch ist heute entwertet gegentber der
gedanklichen Interpretation des Forschers, der den Mensch als Kérper
oder Seele betrachtet. Wir gebrauchen die Natur nach unserem Willen,
das ist uns selbstverstandlich. Ethische Entscheidungen am Lebensende
werden deshalb in unserer Kultur in der Form der Selbstbestimmung
versus der Fremdbestimmung diskutiert. Beiden gemeinsam bleibt, dass
sie Uber unsere , objektive” Natur bestimmen. Wir haben aber nicht nur
einen Koérper, wir sind auch dieser Leib, der uns tragt, nahrt, inspiriert.
Der mit allen Gliedern und Sinnen begreift, einsieht, spdrt.

Diese subjektive Natur zu erfahren, muss eingetibt werden und setzt
voraus, dass man sich selbst im Leib affizieren lasst, dass man bereit ist
zu leiden im Alter, an den Zumutungen der Krankheiten, im Sterben. Im
Leib leiden wir, wir leiden aber auch mit. In leiblicher Begegnung 6ffnet
die Not des einen das Mitleid des anderen. Auf die Not des einen ant-
wortet der andere mit der Barmherzigkeit. Erst die emotionale Betrof-
fenheit im Leibsein wird der ernsten Situation am Lebensende gerecht.
Aus Sicht des Arztes: Was mute ich meinem Patienten zu? Aus Sicht des
Sterbenden: Als welcher Mensch méchte ich sterben?
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4.2 WORKSHOP 2:
GESUNDHEITSSYSTEM UND PALLIATIVVERSORGUNG
— GREIFEN DIE NATIONALEN KONZEPTE?
Moderation: Dr. Dagmar Starke
Berichterstatterin: Christel Decker, Aachen

Dr. Dagmar Starke, Kassenarztliche Vereinigung Nordrhein

Die Umsetzung der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung
(SAPV) im SGB V ist als Meilenstein zu werten. Doch ist Deutschland
deshalb schon reif fur die SAPV? Aufgrund der féderalen Struktur im
Gesundheitswesen herrschen in den einzelnen Bundeslandern véllig
unterschiedliche Bedingungen zur Umsetzung der SAPV. Zudem stoBBen
oft ungleiche Interessen der einzelnen Player wie Krankenkassen, KVen,
Arzteverbénde aber auch freie Anbieter aufeinander. Problematisch
bleibt die Abgrenzung SAPV versus allgemeine ambulante Palliativver-
sorgung (AAPV). Zur AAPV gibt es derzeit bundesweit keinerlei Rege-
lungen, obwohl dieser Bereich gut 90 Prozent der Palliativpatienten
umfassen durfte. Valide Zahlen zur Erfassung des AAPV- und SAPV-
Bedarfs fehlen. Evaluationen einzelner Netze ergaben, dass 60 bis 70

.?,!‘
_.\."
sﬂ;ll-ﬁn | -m II
2 fl—"-!- & Meckienturg
Hamwig® i Yedpommern
ril
Irlfmn TE:!_
Besin
'!'-llﬂ . iy :
Hisdoraschaen ”_!. 'i?.l
I Anhal
a5 i 48 s I
]
m_-.r.ﬂ"um.: e | T .H-
e I Backion
sl [ -
R
o E Thilrisgan
ia v
#rom @
Ahainling M
re, ] '
Basrisag® sk i v
I gt JE
_ u'..-.ﬂ.! |
T Bayem
ERETE ]
L Quelle: ,DHPV”

WORKSHOP 2

Dr. Dagmar Starke
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Prozent der AAPV-Patienten schon jetzt zu Hause versterben. Viele Arz-
te empfinden daher die Forderungen der Fachgesellschaften zur Rege-
lung des AAPV- und SAPV-Bedarfs als Gberhoht und praxisfern. Dem
speziellen Bedarf von Kindern und Jugendlichen, der in der SAPV-Richt-
linie besonders hervorgehoben wird, wird momentan in keinem Bun-
desland ausreichend Rechnung getragen.

In der KV Nordrhein ist die Umsetzung der SAPV aber auch der AAPV
weit fortgeschritten. Mit 52 stationdren Hospizen, 37 Kinderhospiz-
diensten und 241 ambulanten Palliativdiensten ist das Bundesland Spit-
zenreiter. Die Qualitatskontrolle der palliativen Versorgung erfolgt in
Nordrhein-Westfalen durch Krankenkassen und KV gemeinsam. Palliati-
ve Care Teams (PCT) gelten als ,regressfrei”, da kein Team mit dem
anderen vergleichbar ist.

Insgesamt ist die SAPV-Umsetzung in den einzelnen Landern hochst
unterschiedlich. Die Frage nach der Reife Deutschlands fur die SAPV
beantwortet Starke daher mit einem , klaren Jein”.
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Wim Jansen, Network Palliative Care Amsterdam,
VU University Medical Center
Networks palliative care as a national concept

Mit der Griindung des nationalen Hospizstitzpunkts Agora und acht
palliativmedizinischen Abteilungen in den Tumorzentren startete 2002
der Aufbau einer palliativmedizinischen Versorgungsstruktur in den Nie-
derlanden. Heute existieren 70 Netze die zwischen 60.000 und 770.000
Einwohner versorgen. Der niederlandische Staat investiert jahrlich
3.300.000 Euro fir die Entwicklung und Koordination der Netze. Die
betreuenden Arzte haben weitestgehend freie Hand bei der Versorgung
ihrer Palliativpatienten. Festgelegte Richtlinien existieren nicht. Verbind-
lich vorgeschrieben ist jedoch die Prasentation des Netzes in einem ein-
heitlichen Internetportal (www.netwerkenpalliatievezorg.nl).

Die Stadt Amsterdam verfligt inzwischen Uber zwei Hospize, sechs
Palliativmedizinische Abteilungen in Pflegeheimen, ein Kinderhospiz,
ein Universitatskrankenhaus, zwei Heimpflegeeinrichtungen sowie eine
Einrichtung flr psychosoziale Betreuung. Im Jahr 2008 wurden hier 360
Patienten palliativmedizinisch versorgt. Im so genannten Plan 2008-
2010 hat das Gesundheitsministerium der Niederlande weitere Ziele
formuliert. Palliativmedizinische Versorgung soll friher angeboten und
die versorgenden Netze weiter ausgebaut werden. Ahnlich wie die PCT
in Deutschland, sollen ,, multidisziplinare Begleitungs-Teams” eine 24-
stindige Erreichbarkeit fiir Patienten, Familien, Artze und Pflegekrafte
garantieren und damit eine Kontinuitét in der Versorgung gewahrleisten.

Wim Janssen, Integraal Kankercentrum, Maastricht
Politische Entscheidungen: Quellen der Inspiration

In den Niederlanden hat sich die Politik bewusst entschieden, die pallia-
tive Versorgung nicht ausschlieBlich den Spezialisten, wie beispielsweise
Teams aus spezialisierten Arzten und Pflegekraften, zu tberlassen. Pal-
liativpflege und Sterben sollen so nah wie moéglich am Wohnort, idea-
lerweise zu Hause stattfinden und sind Teil eines jeden Berufstatigen in
der Gesundheitspflege. Arzte versorgen jedoch pro Jahr nur etwa acht
Palliativpatienten, und die Komplexitdt mancher Behandlung stellt eine
groBe Herausforderung dar. Hilfe bietet die 1998 gegriindete Organisa-
tion , consulenten palliatieve zorg”, die Arzten und Pflegekraften durch
intensive Beratung hilft, die richtigen MaBnahmen zu ergreifen und das
Wohlbefinden der Patienten und Angehdérigen zu verbessern.

WORKSHOP 2

Wim Jansen

Wim Janssen
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Dr. Armin Saak

Zusammenarbeit ist in der Palliativmedizin absolute Notwendigkeit.
Die politisch gewollte Zulassung des Marktmechanismus kann hier
gerade bei wirtschaftlichem Konkurrenzdruck hemmend wirken. Abhil-
fe schafft der Verband zum Austausch von Erfahrungen und Erkennt-
nissen in der Palliativpflege in Pflege- und Altersheimen. Die Mitglieder
tauschen ihre Erfahrungen aus, entwickeln gemeinsame Produkte und
Projekte und tragen so zur Verbesserung der Palliativpflege bei. Neutra-
ler Vorsitz ist das Integraal Kankercentrum Limburg.

Eine dritte politische Entscheidung beeinflusst die Palliativarbeit in
den Niederlanden: Die scharfe Trennung zwischen kurativ und palliativ
orientierter Pflege wurde aufgehoben und die Trauerzeit in das Nieder-
landische Palliativpflegesystem integriert. Die nationale Website , Net-
werkzorg op Maat” ermdglicht jedem Interessierten einen guten
Einblick iber mogliche Initiativen in jeder Phase des Palliativpatienten. In
vielen Hospizen finden inzwischen Gedachtnisfeiern fir trauernde
Angehorige statt, die sehr gerne angenommen werden. Solche friihzei-
tigen MaBnahmen kénnen mit dazu beitragen, Folgekrankheiten wie
beispielsweise Depressionen zu vermeiden. In der Palliativarbeit braucht
es, so Janssen, die Mentalitat des tapferen kleinen Schneiderleins aus
dem Maérchen der Gebrtder Grimm, das keine Probleme sieht, sondern
Herausforderungen und Moglichkeiten.

Dr. Armin Saak, Gifhorner Palliativ-Netz, Niedersachsen
Das Gifhorner Modell -
Organisation der SAPV in einer landlichen Region

Trotz des gesetzlichen Anspruchs der Patienten auf SAPV ist die prakti-
sche Umsetzung schleppend. Dem groBen Bedarf steht ein geringes
Angebot an palliativen Einrichtungen gegenuber. Von 350 ausgebilde-
ten Palliativmedizinern in Niedersachsen arbeiten nur 50 in einem Netz.
Die Verhandlungen der einzelnen Palliativnetze mit den Krankenkassen
sind oft recht muhselig. Ein Erfolgsmodell ist das Palliativ-Netz Gifhorn.
Entstanden aus einer Informationsplattform, die 2004 als ,Runder
Tisch” gegriindet wurde, und bei der Arzte, Pflegekréfte aber auch
Seelsorger regelmaBig ihre Erfahrungen austauschen, entstand im Marz
2007 der Regionale Leistungserbringerverbund. Bereits im Juli wurde
eine Koordinatorin fir das Netz eingestellt und die 24-Stunden-Hotline
ins Leben gerufen. Der Netzstart als 10-monatige Pilotphase auf ehren-
amtlicher Basis begann. Inzwischen arbeiten 12 Palliativmediziner und 20
Palliativpflegekrafte aus funf ambulanten Pflegediensten zusammen.
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Bis zum heutigen Zeitpunkt wurden 250 Patienten im Netz betreut, von
denen 90 Prozent bis zum Tod in ihrer vertrauten Umgebung (zu Hause
/Pflegeheim) verbleiben konnten. Bei einer durchschnittlichen Verweil-
dauer von 32 Tagen im Netz fielen lediglich 0,2 stationdre Aufenthalte
im Betreuungszeitraum an. Das damit verbundene Einsparvolumen ist
enorm. Ein stationdrer Betreuungsfall kostet im Mittel ca. 3500 Euro.
Rechnet man zusatzlich eingesparte Fahrtkosten, die Einsparung von
Notarzt- und Rettungsteam-Einsatzen etc. kénnten deutschlandweit
durch die Umsetzung von SAPV 42 Mio. Euro eingespart werden. Eben-
so erfolgreich wie die Netzbetreuung durch die beteiligten Akteure in
Gifhorn ist die Akzeptanz bei den Patienten und Angehdrigen. Mit
Zufriedenheitswerten von 95 Prozent fur die Symptomkontrolle bei

Die Akteure des Gifhorner Palliativ- und Hospiz-Netz e.V.©

Hospizarbeit
Palliativ-

Kirchen CL
mediziner

Seelsorge . . Hausarzte
Koordinatorin

Psychologen Ambulante PD

Stationare

Krankenhaus Einrichtungen
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Aktuelle Struktur des Gifhorner
Palliativ- und Hospiz-Netz e.V.©

SAPV-Gifhorn GmbH

Management-Gesellschaft

Gifhorner Palliativ- Palliativmediziner Pflegeanbieter
und Hospiz-Netz e.V.© Hausarzte ambulant/stationar
Palliativstiitzpunkt
Koordination

Patienten und 98 Prozent Zufriedenheit der Angehdrigen mit der Netz-
betreuung belegt das Gifhorner Modell auch hier eine Spitzenposition.
Die Pilotphase des Netzes hat gezeigt, dass Tagespauschalen einer leis-
tungsbezogenen Vergltung vorzuziehen sind, da hier der Verwaltungs-
und Dokumentationsaufwand deutlich geringer ist. Das aufwendige
Eingangsassessment sollte besonders vergttet werden, unabhangig von
der Aufnahme der SAPV im Einzelfall.
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4.3 WORKSHOP 3:
PFLEGENDE ANGEHORIGE -
EINE VERNACHLASSIGTE MEHRHEIT
Moderation: Thomas Sitte
Berichterstatterin: Katrin Munsberg, Aachen

Dr. Ingrid-Ulrike Grom,
Akademie fur Palliativmedizin und Hospizarbeit Dresden gGmbH
Angehodrigenedukation als Qualifizierung mit Zukunft

Dr. Ingrid-Ulrike Grom leitet ihren Vortrag mit der Darstellung ein, dass
pflegende Angehdorige trotz professioneller und institutioneller Spezia-
lisierung in der Betreuung von Patienten mit schweren Erkrankungen
immer noch die Mehrheit bilden. Pflegende Angehoérige sind mit
Krankheitsbild, Symptomen und Komplikationen oft nur unzureichend
vertraut. Sie besitzen wenige Kenntnisse von Heil- und Hilfsmitteln
und von fachgerechter Mobilisation in der Krankenpflege. Kostentra-
ger, Zustandigkeiten und Ansprechpartner sind ihnen nicht gelaufig.
Pflegende Angehorige haben Angst etwas zu sagen, zu tun, zu unter-
lassen, was nicht wieder gutzumachen ist. Sie haben keine Kenntnisse
von Sterbephasen. Sterben und Tod sind fur sie haufig ein Tabuthema,
und sie fuhlen eine Fremdheit bezuglich der eigenen Endlichkeit. Und
schlieBlich laufen sie Gefahr des Burn out. Um mit diesen Grauzonen
umzugehen, brauchen pflegende Angehérige Kommunikation, Konti-
nuitat und Edukation.

Edukation, betont Ingrid-Ulrike Grom, umfasst mehr als bloBes Leh-
ren! Sie ist vielmehr Wissensvermittlung, Reflektion, Entwicklung und
Erprobung, ,Praxiserdung”. Dartber hinaus erméglicht Edukation den
gezielten Einsatz patienten- und angehdérigenorientierter Informationen
Uber die Ursachen und den Verlauf von Krankheiten, therapeutischen
Moglichkeiten und Perspektiven. Patienten- und Angehdérigenedukati-
on hat sich in den letzten vierzig Jahren als sehr gutes Instrument in der
medizinisch-pflegerischen und psychosozialen Begleitung bewdahrt und
etabliert. In Deutschland werden seit den 1980er Jahren Schulungen fiir
pflegende Angehdrige von neuropsychologischen Patienten angebo-
ten. Als Rechtsgrundlage wurde am 27.12.2003 (BGBI. | S. 3022) im
SGB Xl der § 45 , Pflegekurse fur Angehorige und ehrenamtliche Pfle-
gepersonen” etabliert.

Das Dresdner Modell der Angehérigenedukation® — Angehdorige ler-
nen Grundlagen von Palliative Care — ist ein Pilotprojekt der Akademie
fur Palliativmedizin und Hospizarbeit Dresden. Es beginnt im Januar
2003, finanziert durch Barmer Ersatzkasse und AOK.

WORKSHOP 3
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HOSPIZARBEIT UND PALLIATIVE CARE IN EUROPA — VONEINANDER LERNEN! 45



4, WORKSHOPBERICHTE
WORKSHOP 3

Unterschiede zwischen herkommlichen Pflegekursen
fiir Angehoérige — Dresdner Modell®

Didaktisch  Funktional ausgerichtet Mischung aus Informationen, Ubungen,
gesprachen, Vermittlung an weiterfiihrende
Stellen

Methodisch Technikorientiert Praxisorientiert, zahlreiche Méglichkeiten
des Ausprobierens und Ubens

Zeitlich 3 bis max. 5 Veranstaltungen 14-16 Veranstaltungen mit je 3 h

mitje 1,5 h
Profil der ~ Uberwiegend Referenten, Die Referentinnen und Referenten bringen

Kursleitung deren direkte Riickkopplung  durch eine spezielle Ausbildung in Pallia-
durch konstante Praxisfun-  tive Care, Home Care, Palliativmedizin und
dierung fehlt Hospizbegleitung fachspezifisches Wissen

und Konnen in die Pflege daheim ein. Sie
leiten die Angehdrigen in ihrer unterstiit-
zenden Funktion an.

Angehorige, die einen unheilbar kranken Menschen zu Hause pflegen
und betreuen, werden kostenlos geschult. Sie werden von qualifizierten
Fachkollegen aus Medizin, Pflege, Physiotherapie, Psychologie, Hospiz-
arbeit, Krankenkasse und aus Diensten der Wohlfahrtsverbande infor-
miert und fur pflegerische MaBnahmen angeleitet.

Dieses Pilotprojekt, so Grom stellt eine Ergdnzung zu den Dienstleis-
tungen der bestehenden Institutionen und will die Moglichkeit schaf-
fen, dass unheilbar kranke Menschen bis zum letzten Atemzug am Ort
ihrer Wahl von Angehérigen mit versorgt und gepflegt werden kénnen.
Wesentliche Ziele sind:

e ein integratives Versorgungsmodell

e ganzheitliche Betreuung

o Effizienz

e Kostensenkungen durch Einbeziehung fachlich
geschulter Angehoriger
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Die Erfahrungen und Ergebnisse sind durchweg positiv. Die Angeho-
rigen fuhlen sich wahrgenommen, tauschen sich mit anderen Teilneh-
mern stetig aus und gewinnen Sicherheit in der Pflege. Belastungs-
symptome und die Traumaverarbeitung als Voraussetzung fur die Trauer-
arbeit verbessern sich. Das Pilotprojekt ,, Angehdrige lernen Grundlagen
palliative Pflege” bestatigt die Ergebnisse der Studien von Prof. F. Balck
und Prof. H. Schroder, dass
¢ die Einbeziehung der Angehorigen in den therapeutischen Prozess,
¢ die Befdhigung zu komplementaren Pflegeleistungen,
¢ das Ermoglichen von fachlichen Kontakten und sozialem Austausch
e sowie das Vermitteln zwischen verschiedenen Disziplinen und

Institutionen
einen deutlich positiven Einfluss auf Befinden, Umgangsstrategien und
Verarbeitungsmechanismen der Angehorigen haben. Diese Verbesse-
rung wirkt sich positiv auf den Patienten aus und sichert ihm die Per-
spektive, da bleiben zu kénnen, wo er sich am wohlsten fhlt.

Dr. Matthias Thons, Palliativnetz Bochum e.V.
IG-SAPV - neuer Berufsverband? ...
Und was hat das mit Qualitat zu tun?

Dr. Matthias Thons stellt die Frage nach der Lebensqualitat seinen Aus-
fUhrungen voran. Fur ihn ist Lebensqualitdt ein Wohlbefinden, eine
Zufriedenheit unter den gegebenen Umstanden. Fur den Palliativpatien-
ten bedeutet das beispielsweise auch, dass er — mit mehr oder minder
groBer Unterstltzung durch die Betreuenden — in der Lage ist, Erwar-
tungen an die Realitat zu korrigieren und unabanderliche Behinderungen
zu akzeptieren. Fir 80 Prozent der Menschen bedeutet Lebens- qualitat
auch, dass sie zu Hause sterben méchten. Tatsachlich sterben aber zwi-
schen 70 bis 90 Prozent in Krankenhausern, Pflegeheimen und Hospizen.
Um diesem Bedurfnis zu entsprechen, wurde mit dem GKV-WSG §
37b die SAPV (Spezielle Ambulante Palliativversorgung) eingefuhrt.
Darin heiBt es:
Versicherte mit einer nicht heilbaren, fortschreitenden und weit fort-
geschrittenen Erkrankung bei einer zugleich begrenzten Lebenserwar-
tung, die eine besonders aufwéndige Versorqgung bendtigen, haben
Anspruch auf spezialisierte ambulante Palliativversorgung. Die Leistung
ist von einem Vertragsarzt oder Krankenhausarzt zu verordnen und von
der Krankenkasse zu genehmigen. Die spezialisierte ambulante Palliativ-
versorgung umfasst adrztliche und pflegerische Leistungen einschlielSlich
ihrer Koordination insbesondere zur Schmerztherapie und Symptom-
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Antrage: SAPV beim MIDK Nord
Juni 08 — Marz 09 (n=212)

kontrolle und zielt darauf ab, die Betreuung der Versicherten nach Satz
1 in der vertrauten hduslichen Umgebung zu ermdéglichen.”

Ist damit alles klar? Thons zitiert in diesem Zusammenhang die Kran-
kenkassen aus einer Vertragsverhandlung: ,es lauft doch bereits jetzt
gut”. Zusatzlich prasentiert er ein Schreiben einer Krankenversicherung
(BIG):

,Bei der palliativmedizinischen Behandlung handelt es sich nicht um
eine Behandlungsform mit nachgewiesenem therapeutischen Nutzen.
Gesetzliche Krankenversicherungen missen nur Kosten von Behandlun-
gen Ubernehmen, die notwendig sind um Krankheiten zu erkennen, zu
heilen, ihre Verschlimmerung zu verhiten oder Krankheitsbeschwerden
zu lindern.”

Seit November 2008 besteht als , Selbsthilfegruppe” eine Interessenge-
meinschaft SAPV, deren Kernidee die gegenseitige Hilfe bei den anste-
henden Verhandlungen mit den Krankenkassen war. Keimzelle dieser
Initiative war die Landesarbeitsgemeinschaft Palliativversorgung Hessen
(LAPH, www.laph.de). Aus der Interessengemeinschaft SAPV heraus ist
im November 2009 die Arbeitsgruppe SAPV entstanden.

Die ,Arbeitsgruppe SAPV" (AG SAPV) ist ein Zusammenschluss von
DHPV, DGP und IG SAPV (Leistungserbringer, die Leistungen gem. § 37b
SGB V erbringen oder erbringen werden oder nattrliche bzw. juristi-
schen Personen, die sich im Bereich der SAPV engagieren).

Ziele der Interessenvertretung sind:

1. Niedrigschwelliger und schneller Informationsaustausch
2. Entwicklung von Dokumentationssystemen

3. Interessenvertretung der Aktiven, Finanzierung

4. Erarbeitung von Vergutungskonzepten

Ergebnis: SAPV beim MDK Nord (n=212)
17%

// 13%
= \// 70%
' ' ' ' ' ' ' ' ' [ Medizinische Vorraussetzungen erfiillt
Juni 08 Juli08 Aug 08 Sep 08 Okt08 Nov08 Dez08 Jan09 Feb09 Mrz 09 B Medizinische Vorraussetzungen nicht erfiillt

(mittl. monatl. SFB)

Weitere Ermittlungen
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Claudia Nemeth, Gesundheit Osterreich GmbH
Qualitatsmanagement fiir den Hospiz- und Palliativbereich
in Osterreich

Zum Eingangsverstandnis erlautert Claudia Nemeth das 2004 entstan-

dene Konzept der abgestuften Hospiz- und Palliativversorgung mit sei-
nen sechs Bausteinen:

Hospiz- und Palliativbetreuung

Grund- Spezialisierte Hospiz- )
versorgung und Palliativversorgung Claudia Nemeth
Traditionelle Unterstiitzende Angebote Betreuende
Dienstleister Angebote

Palliativ-

Akutbereich Krankenhauser e
konsiliardienste

Langzeitbereich Alten- und Hospizteams
Pflegeheime
Mobile
Niedergelassene Palliativteams
Familienbereich, (Fach)-Arzteschaft,
Zuhause | Mobile Dienste,
Therapeutinnen/
Therapeuten ...
«Einfache” Komplexe Situationen,
Situationen schwierige Fragestellungen
80 bis 90 Prozent 10 bis 20 Prozent der Sterbefalle

der Sterbefalle

Quellen: HOSPIZ OSTERREICH, OBIG 2004

2007 wurde der Gesundheit Osterreich GmbH der Projektauftrag fur
das , Qualitatsmanagement flir den Hospiz- und Palliativbereich” erteilt.
40 Hospiz- und Palliativeinrichtungen beteiligen sich aktiv am Projekt
und wirken an der Entwicklung der standardisierten Musterprozesse
mit. Projektziel ist die Erstellung eines Qualitatshandbuchs, das die Hos-
piz- und Palliativeinrichtungen in der Abwicklung und Gestaltung ihrer
Arbeitsabldufe und der Prozessqualitat unterstitzen soll.
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Projektkonstellation seit 2008

Auftraggeber:
Bundesgesundheitsagentur

Auftranehmer:
Gesundheit Osterreich GmbH
Qualitatskomitee (Expertengruppe)

Palliativstationen
Stationdre Hospize
Tageshospize
Palliativkonsiliardienste
Mobile Palliativteams
Hospizteams

~ @0
‘ MPT  HOST

In der Vorbereitung wurden folgende Grundsatze fur die Arbeiten zum
Qualitatsmanagement fir den Hospiz-/Palliativbereich festgelegt:
¢ Die Arbeiten sollen fur alle Bausteine geleistet werden.
e Die Arbeiten sind ldngerfristig anzusetzen.
e Die Hospiz- und Palliativeinrichtungen sind in die Arbeiten
einzubeziehen.
¢ Die Hospiz- und Palliativeinrichtungen sollen vom Ergebnis
profitieren.
Nemeth kindigt an, dass die drei Prozesse ,, Aufnahme”, ,Behandlung
/Betreuung” und , Entlassung” fur jeden Baustein entwickelt werden. Bis
jetzt wurde der Prozess , Aufnahme” fertiggestellt. Im Qualitdtshand-
buch wird er als Musterprozesse mit folgenden Inhalten dargestellt:
® Flussdiagramme
° Haupttatigkeiten
* Hauptentscheidungen
» Zustandigkeiten
* Dokumente
e Erlduterungen zu den Flussdiagrammen
e Prozessbeschreibung
¢ Mindestanforderungen an den Informations-/Klarungsbedarf
Musterdokumente
Ev. Checklisten
e Qualitatskriterien und Indikatoren
Der weitere Projektablauf sieht fir 2010 die Erstellung der beiden wei-
teren Prozesse ,Behandlung/Betreuung” und , Entlassung” vor. 2011
soll als Vorstufe zum Qualitatshandbuch ein virtuelles Diskussionsforum
zur Diskussion von Kriterien und Indikatoren eingerichtet werden. Fir
2012, so Claudia Nemeth, ist die Veroffentlichung des Qualitatshand-
buches geplant.
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Dr. med. Andrea Roth-Daniek,
Medizinisches Zentrum Kreis Aachen, Wirselen
Qualitat in der Palliativmedizin

Laut WHO dient die Palliativmedizin der Verbesserung der Lebensquali-
tat von Patienten und ihren Angehérigen, die mit einer unheilbaren
Erkrankung konfrontiert sind, so Andrea Roth-Daniek. Tatsache ist
jedoch, dass weder in deutschen noch in internationalen Studien ein-
deutige Qualitatskriterien benannt werden. Daher ist Qualitat in der
palliativen Versorgung nicht sicher zu definieren. Ebenso fehlen aner-
kannte Indikatoren zur Qualitatssicherung. Forschung zu Qualitat in der
Palliativmedizin ist daher unerldsslich. Es existieren zwar verschiedene
Definitionen bezlglich Qualitat im Gesundheitswesen und zum Begriff
Lebensqualitat, allerdings nur als individuelles Konstrukt. So bedeutet
die palliativmedizinische Therapie:

e Keine Lebensverlangerung um jeden Preis

e Symptomkontrolle

e Betreuung

Besondere Bedeutung kommt der Betreuung der Patienten zu. Sie muss
umfassend und ganzheitlich gestaltet werden sowie die korperliche,
soziale, psychische, spirituelle Dimension einbeziehen. Aus der Sicht der
Behandler, so Roth-Daniek, stellt sich im Zusammenhang mit den
Begriffen Lebensqualitat und Betreuung die Frage: Was wollen wir errei-
chen? Und was kénnen wir erreichen?

Wichtig ist hier das multiprofessionelle Team. Ein sensibles Team beach-
tet, dass Lebensqualitat sehr individuell ist und fur jeden Menschen in
jeder Phase seines Lebens eine andere Bedeutung hat. Wenn fur einen
Patienten die Schmerzfreiheit im Vordergrund steht, kann fir den ande-
ren das klare Bewusstsein der wichtigste Aspekt sein, z. B. um von sei-
nen Angehdrigen und Freunden Abschied zu nehmen. So werden die
Ziele von den betroffenen Patienten vorgegeben:

e Achtung, Autonomie und Wirde

e Emotionale und soziale Geborgenheit

e Spirituelles Bewusstsein

An erster Stelle steht die Autonomie der Entscheidung und der Wunsch,
nicht die Wirde zu verlieren. Das Palliativteam hat die Méglichkeit, die-
se Bedurfnisse aufzugreifen und umzusetzen. Wenn der Prozess gelingt,
wird der Patient dies dem Team zurtick melden.

Dr. med. Andrea Roth-Daniek
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Dr. Birgit Weihrauch

4.4 WORKSHOP 4:
GESELLSCHAFT UND EHRENAMT -
WELCHE ZUKUNFT HAT DIE HOSPIZBEWEGUNG?
Moderation: Dr. Birgit Weihrauch
Berichterstatter: Bernd Hollstein, Aachen

Wegen der Erkrankung des geplanten Referenten Dirk Blimke (Malte-
ser Hilfsdienst) widmete sich die Moderatorin, Dr. Birgit Weihrauch,
dem Thema und présentierte ihre Gedanken. Birgit Weihrauch liel3 kei-
ne Zweifel aufkommen, dass es in Deutschland eine unglaublich dyna-
mische Entwicklung gegeben hat. Die Hospizbewegung fiihrte zu einer
Bewusstseinsanderung in der Bevélkerung. Viele Menschen sind bereit,
sich fur das Ehrenamt befdhigen zu lassen. Das Ehrenamt ist als Briicke
zur Gesellschaft und als Forderer und Garant fur den weiteren Bewusst-
seinswandel in der Gesellschaft zu sehen.

Um ambulante Hospizdienste nicht in existenzielle Probleme zu brin-
gen, bedarf es einer Anderung in der Systematik der Finanzierung: Leis-
tungs- statt Ausgabenbezug pro Versicherten. Die Hospizarbeit muss in
ein regionales Vertragsnetz eingebunden sein. Desweiteren beschrieb
Frau Weihrauch die Begrifflichkeiten Hospiz und Palliativ und deren Ver-
standnis. Hospiz steht nicht primar fur eine Institution sondern fur eine
Lebenshaltung, einen anderen Umgang mit Sterben und Tod, einen
gesellschaftlichen Prozess des Umdenkens und einer veranderten Wert-
orientierung. Weihrauch zeigte auf, dass sich in Deutschland Hospizar-
beit und Palliativmedizin zunehmend voneinander entfernt haben. Um
diese Kluft zu Uberwinden, bedarf es eines ganzheitlichen Ansatzes, ori-
entiert an den Belangen der Betroffenen, in dem die hauptamtlichen
und ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter partnerschaftlich
in einem Netzwerk zusammenwirken. Im Zentrum aller Bemihungen
muss die Entwicklung einer neuen Kultur von Sterben und Tod in der
Gesellschaft stehen: denn so viele Spezialeinrichtungen wie benétigt
wurden, um allen Betroffenen ein menschenwdurdiges Sterben zu er-
moglichen, werden wir nicht aufbauen kénnen. Wir missen vielmehr
das Verhaltnis unserer Gesellschaft zu Sterben und Tod kldren und eine
neue Kultur des Sterbens und des Todes entwickeln. Dabei lohnt sich ein
Blick auf den historischen Umgang mit Leben und Tod. Nicht zuletzt for-
derte Birgit Weihrauch Politik und Gesellschaft auf, auf Bundes-, Lan-
des- und kommunaler Ebene die entsprechenden Rahmenbedingun-
gen zu schaffen.
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Seit eineinhalb Jahren lauft ein Projekt zur Bestandsaufnahme der Funk-
tion des Ehrenamtes am Ende des Lebens. Zur Halbzeit des Programms
prasentierte Dr. Ruthmarijke Smeding erste Ergebnisse. OPCARE9 ist
ein europaisches Programm im Rahmen der EU. In funf Arbeitsgruppen
sind sieben EU-Lander, Argentinien und Neuseeland beteiligt. Die Ar-
beitsgruppe 5 beschaftigt sich mit dem Ehrenamt, fokusiert auf 3-5 Tage
vor und kurz nach dem Tod. Ruthmarijke Smeding hat als Koordinatorin
mit einem 11-kopfigen Team aus neun Landern und einem zusatzlichen
Forschungsassistenten eine groBe Herausforderung zu bewaltigen.
Gerade beim Ehrenamt gibt es in den einzelnen Landern eine groBe
Spannbreite in der Entwicklung, der Ausbildung und der Gesundheits-
strukturen. Man findet in allen Landern Europas viele ehrenamtlich Tati-
ge, aber nicht unbedingt am Ende des Lebens. Obwohl sehr viel
Material in vielen verschiedenen Sprachen ausgewertet werden muss,
zeichnet sich bereits ab, dass der Tod im Erleben der Menschen wahr-
scheinlich doch ahnliche Aspekte hat. Wie sieht die Rolle des Ehren-
amtes aus? Ist es unterstitzend, ersetzend oder erganzend tatig? Auf
jeden Fall unterliegt das Ehrenamt einer eigenen Methodik. Gut ge-
schulte ehrenamtlich Tatige sind keine unbezahlten Profis. Das Ehren-
amt als Trager der Gemeinschaftswerte kann auch fur die Zukunft eine
wertvolle Rolle spielen. Gerade in Europa, das reich an Ritualen und Tra-
ditionen ist, kann das Ehrenamt eine Briicke bilden zwischen Sterbenden
und AuBenwelt, zwischen Sterbenden und Familie sowie zwischen
Begleiteinheit und Begleitung.

Dr. Ruthmarijke Smeding
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Martina Svpinkova'

Wie in Tschechien mit einem mobilen Hospizdienst die Méglichkeit
eines guten Sterbens durchgesetzt werden kann erlduterte Martina
§pinkové. In Tschechien wiinschen sich 75 Prozent der Menschen,
nicht in institutionellen Einrichtungen des Gesundheitswesens zu ster-
ben. Tatsachlich beendet aber genau derselbe Prozentsatz der Men-
schen das eigene Leben in diesen Einrichtungen. Nach einer
Empfehlung des Ministerausschusses des Europdischen Rates ist ,die
Betreuung im natdrlichen hauslichen Milieu die Grundlage einer guten
Betreuung des Sterbenden tberhaupt”.

Wie kann das umgesetzt werden? Mit immer spezialisierterer Medi-
zin? Durch Ruckkehr in nostalgische, nicht immer gute alte Zeiten? Eine
Maoglichkeit ist das hausliche Hospiz, in dessen Mittelpunkt das Interes-
se des Patienten in seiner naturlichen Umgebung steht. Der mobile Hos-
pizdienst bringt seinen Klienten qualitativ hochwertige palliative Pflege
von Arzten und Krankenschwestern in der vertrauten Umgebung. Ein
Bereitschaftsdienst Uber 24 Stunden 7 Tage in der Woche ermoglicht
eine multidisziplindre Teamarbeit von Spezialisten und Ehrenamtlichen,
in deren Zentrum das Interesse des Patienten mit seiner Familie und sei-
nen Freunden in den letzten Wochen und Tagen steht. Nach dem Tod des
Patienten werden seine Angehorigen und Verwandten weiter begleitet.
Das mobile Hospiz auf dem Gebiet der Hauptstadt Prag betreute in
bereits sieben Jahren Uber 700 Patienten mit einer durchschnittlichen
Fursorgedauer von 37 Tagen. Alle Altersgruppen sind vertreten, 30
Prozent sind im erwerbsfahigen Alter, 90 Prozent sind onkologische
Patienten.

Das mobile Hospiz hat auch eine ganze Reihe von Hindernissen zu
Uberwinden. In Tschechien gibt es nur die gesetzliche einheitliche Kran-
kenversicherung. In der Gesetzgebung wurde das mobile Hospiz nicht
mit aufgenommen und wird somit auch nicht von der Krankenversiche-
rung finanziert. Weiterhin ist dieser Typ Pflege im Land kaum bekannt.
Sowohl niedergelassene als auch im Krankenhaus tatige Arzte sind
tiberrascht, dass es eine solche Pflegeart gibt. Frau Spinkova betonte,
dass es notwendig ist, sich weiter fUr einen Anspruch der Patienten auf
hausliche Pflege einzusetzen. Es droht sonst die Gefahr, dass das mobi-
le Hospiz als eine ,engelsgleiche” Einrichtung wahrgenommen wird
und nicht als eine Institution, die eine normale Pflege anbietet. Gesell-
schaftlich gesehen unterstitzt das mobile Hospiz die ehrenamtliche
Tatigkeit und kultiviert die Haltung der Gesellschaft gegentiber dem Tod.
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4.5 WORKSHOP 5:
PALLIATIVE VERSORGUNG ALTERER MENSCHEN
Moderation: Jiirgen Spicher
Berichterstatterin: Danute Ahrenberg, Aachen

Dr. Helmut Frohnhofen, Klinikum Essen Mitte

Fur Helmut Frohnhofen steht die palliativmedizinische Versorgung élte-
rer Patienten ohne Krebserkrankung zunehmend im Fokus der Offent-
lichkeit. Zwar fehlen noch sichere Kriterien zur Charakterisierung dieser
Patienten und die vergleichbare Erfassung von belastenden Symp-
tomen, aber erste Ergebnisse der multizentrischen Studie sind fur die
weitere Entwicklung der palliativen Versorgung é&lterer Menschen inte-
ressant. Ausgehend von einer langeren Lebenserwartung kann die Ent-
wicklung in zwei Richtungen gehen. Mit der langeren Lebenserwartung
kann sich ebenso die Lebensphase der Gebrechlichkeit, Pflegebedirftig-
keit und Mobilitatseinschrankung verlangern, oder diese Lebensphase
bleibt zeitlich konstant und verschiebt sich ebenfalls nach hinten. Dessen
ungeachtet wird die geriatrische Medizin in Verbindung mit der palliati-
ven Versorgung dlterer Menschen an Bedeutung gewinnen.

Eine Charakterisierung der Patienten und deren BedUrfnisse waren
fir eine palliative Versorgung zu ermitteln. So wurden in dieser Studie
an einem Stichtag in vier geriatrischen Kliniken klinisch terminale und
nicht terminale Patienten verglichen. Davon wurden 24 Prozent terminal
zu betreuende Patienten klassifiziert. Fur die palliative Versorgung alte-
rer Menschen war entscheidend, dass beide Patientengruppen gleich
haufig die Symptome zeigten, wie Schmerz, Juckreiz, Schluckstérungen
und Unruhe, wahrend Obstipation bei nicht terminal zu betreuenden
Patienten sogar etwas haufiger vorkam. Die Symptome beider Patien-

WORKSHOP 5

Dr. Helmut Fronhofen
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Riet Janssen-Jongen

tengruppen Uberschneiden sich teilweise, so dass fur beide Patienten-
gruppen — also auch fur die nicht terminale Patientengruppe — schlieB-
lich eine palliativmedizinische Versorgung in Frage kommen konnte.
Wichtig ist, dass Schmerz bei beiden Patientengruppen fast gleich
haufig vorkam. Die Klassifizierung palliativmedizinisch zu betreuender
Patienten, ausschlieBlich orientiert an einem onkologischen Befund, ist
fraglich. Nach dieser Studie wiesen 20 Prozent aller Patienten in der
Akutgeriatrie eine klinisch festgestellte Palliativsituation auf. Dass bei 50
Prozent der Palliativpatienten und der geriatrischen Patienten das Symp-
tom ,,Schmerz” benannt wird, zeigt den Bedarf einer palliativmedizini-
schen Therapie fur altere Menschen und muss bei der weiteren
Entwicklung der palliativen Versorgung bericksichtigt werden.

Riet Janssen-Jongen, Palliatief Centrum Brunssum Heemhof

Das Liverpool Live Care (LCP) ist ein Qualitatsinstrument, das es in ver-
schiedenen Versionen fur die hausliche Pflege, Krankenhausaufenthalte
und fur Altenheime gibt. Riet Janssen-Jongen stellte das Projekt vor. Mit
diesem Instrument kann die Pflege in der Sterbephase besser an den
Bedurfnissen des Patienten orientiert werden. In der Terminalphase, ca.
48 bis 72 Stunden vor Eintritt des Todes, wird das LCP eingesetzt. Ster-
bend wird in LCP definiert als
e bettlagerig,
e eingeschrankte Moglichkeit der Flussigkeitsaufnahme
e eingeschrankte Kognition
e Unfahigkeit zur Tabletteneinnahme

Die Markierung der Sterbephase ist ein multidisziplinarer Prozess und
markiert fur alle Beteiligten, letztendlich auch fur die Angehdrigen, einen
deutlichen ,,point of no return”. Mit diesem Zeitpunkt wird in der Ver-
sorgung ein Umdenken eingeleitet und LCP unterstitzt dieses Umdenken
sowohl inhaltlich als auch strukturell. Der ,point of no return” fihrt
weg von der aktivierenden Pflegeplanung und deren Dokumentation zu
einer anderen Dokumentation, die unter anderem Hilfe zur Pflegebeob-
achtung, Schmerz- und Symptomeinschatzung leistet. Riet Janssen-Jon-
gen hat erfahren, dass durch das LCP die Symptomlast des Patienten
abnimmt, sich die interne Kommunikation im Team optimiert und dass die
verstarkte Kommunikation mit den Bezugspersonen die spatere Trauer-
arbeit erleichtert. LCP ist fur alle Sterbenden geeignet und schafft fur die
Pflegenden Sicherheit — es ist letztendlich ein Qualitatsinstrument. Die
Implementierung des LCP muss als Projekt organisiert werden und ver-
langt neben finanziellen Mitteln, Zeit und Motivation.
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Eckhard Weimer, Alexianer Krankenhaus Aachen

Eckhard Weimer von der Beratungsstelle des gerontopsychiatrischen
Zentrums (GPZ) des Alexianer Krankenhauses in Aachen zeigte die spe-
ziellen Herausforderungen der palliativen Versorgung fur demenziell
erkrankte Menschen und deren Angehorige auf. Davon ausgehend,
dass der Krankheitsverlauf Demenz Uber viele Jahre verlduft, ist damit
auch die Belastungssituation der Angehérigen in der palliativen Versor-
gung zu berlcksichtigten. Angehdérige erleben sich durch ihre standige
Prasenznotwendigkeit sozialgesellschaftlich isoliert und kognitiv unter-
fordert. Verbunden mit dem Krankheitsverlauf werden die Verhaltens-
weisen der Menschen mit Demenz belastender. Am schlimmsten ist es
fur Angehdrige, nicht mehr erkannt zu werden, ein aggressives Verhal-
ten des Sterbenden, Verweigerungshaltung und die Unruhe der demen-
ziell Erkrankten.

Besonders die eingeschrankte Kognition der demenziell erkrankten
Menschen und deren veranderte Kommunikation, beispielsweise fur
Schmerzerfassung und Therapie, sind Herausforderungen fir die pallia-
tive Versorgung. Eckhard Weimer empfiehlt, auf diese Patientengruppe
validierend einzugehen. Langsames, ruhiges Sprechen, in einfachen
kurzen Satzen, den Blickkontakt haltend, mit Gestik und Mimik
~humorvoll” arbeiten, sind einige Empfehlungen. Diskutieren, wider-
sprechen oder sogar auf die Wahrheit bestehen und streiten, ist zu
vermeiden. Menschen mit Demenz sind auf der emotionalen Bezie-

Eckhard Weimer
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Dr. Peter Kaup

hungsebene haufig noch gut erreichbar und zuganglich. Verschiedene
Betreuungskonzepte nach Tom Kitwood, Cora van der Kooij, Naomi Feil
konnen hier helfen. Sie sind aber kein Patentrezept, vielmehr mussen
Elemente der Konzepte situativ angewandt werden.

Dr. Peter Kaup,
Institut fur Allgemeinmedizin, Universitat Duisburg-Essen

Peter Kaup ging auf die demografische Entwicklung und auf die Aus-
wirkungen im Gesundheitswesen ein. In diesem Zusammenhang ist von
einer stetig wachsenden Zahl von Menschen mit Demenz und einge-
schrankter Mobilitdt auszugehen. Diese Entwicklung wird sich in allen
Versorgungssituationen bemerkbar machen und am Lebensende wird
nicht nur Medizin, sondern Palliativ Care benétigt. Die traditionelle
Fokussierung der Palliativmedizin auf krebserkrankte Menschen wird
sich relativieren und zunehmend mehr die betagten Menschen in Blick
nehmen missen. Dabei ist zu beachten, dass alte Menschen Uberwie-
gend in Institutionen wie Krankenh&usern und Altenheimen sterben.
Aus diesem Grund mussen die Krankenhduser und die Altenheime die
palliative Entwicklung aufnehmen und Konzepte entwickeln, weil dort
die palliativen Versorgungsfragen noch nicht ausreichend thematisiert
wurden. In diesem Zusammenhang hat Peter Kaup als Facharzt eine ver-
trauensvolle Zusammenarbeit mit Pflegenden in den Institutionen erfah-
ren, die aber Schulungen und Unterstitzung bendtigen und extern von
einem hausarztzentrierten Palliativnetzwerk unterstitzt werden sollten.
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PALLIATIVE VERSORGUNG VON KINDERN
UND JUGENDLICHEN
Moderation: Prof. Dr. Boris Zernikow
Berichterstatterin: Christine Kriedemann, Aachen

Wilma Henkel, Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln

Zu Beginn ihres Vortrages stellte Wilma Henkel den hohen Bedarf an
palliativer padiatrischer Versorgung dar: ihren Angaben zufolge 60.000
bis 80.000 Kinder und Jugendliche in Europa. Anndhernd suffiziente
Strukturen, so Henkel, sind derzeit nur in GroBbritannien und Deutsch-
land zu finden. In Deutschland wurden ein Lehrstuhl (Witten) und eine
Professur (Mtnchen) fur padiatrische Palliativversorgung (PPV) einge-
richtet. Es arbeiten elf klinikgestltzte ambulante Palliativpflegeteams
und 70 ambulante Pflegedienste mit der Expertise in padiatrischer Pal-
liativversorgung zuziglich neun Kinderhospize. Eine spezielle Gesetzge-
bung in der padiatrischen Palliativversorgung fur Kinder wurde in Italien
und Deutschland verankert. Kinderhospize bieten in Polen (1), Ruma-
nien (2) und WeiBrussland (1) eine spezielle Versorgung fur Kinder und
Jugendliche. Desweiteren gibt es in Spanien zwei klinikbasierte padiatri-
sche Palliativteams; in Frankreich wird in einer Einrichtung ,Respite
Care” fur Kinder und Jugendliche angeboten. Auf Europaischer Ebene
bietet die European Association for Palliative Care (EAPC) Professionel-
len in der PPV eine Plattform. Derzeit werden zwei Task Forces zu den
Themen , Education” und ,Mapping” gebildet.

Im Jahre 1993, so die Referentin, wurde von der Association for Chil-
dren’s Palliative Care (ACT) die ACT-Charta zur PPV verfasst. In dieser
Charta wird das Kind als eine Person aus eigenem Recht beschrieben.
Hervorgehoben wird, dass die familienorientierte Versorgung Grundla-
ge der padiatrischen Palliativversorgung ist. Weiterentwickelt wurden
diese Empfehlungen 2006 vom International Meeting for Palliative Care
in Children, Trento (IMPaCCT) und im gleichnamigen Statement verof-
fentlicht. Unter anderem wurden Minimalstandards und Qualitatskrite-
rien guter padiatrischer Palliativversorgung festgelegt. Sowohl ACT-
Charta als auch IMPaCCT gelten als Grundlagen fur die Entwicklung
von PPV-Strukturen in Europa und ausdricklich betonte Henkel die
besonderen hohen Anforderungen der Professionellen in der Kommuni-
kation mit den unterschiedlichen padiatrischen Patientengruppen (Neu-
geborene, Sauglinge, Kleinkinder, Schulkinder etc.). Kongresse zur PPV
werden in Recklinghausen (seit 2001) und Cardiff (seit 2002) organi-
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Wilma Henkel
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siert. Curricula fir mono- oder multiprofessionelle Postgraduiertenkur-
se in PPV wurden in Deutschland und GroBbritannien erstellt. Im April
2010 findet in Haltern (NRW) ein internationaler Kurs fir PPV statt. Um
Entscheidungstragern in den europaischen Staaten kompakt relevante
Informationen zur padiatrischen Palliativversorgung zur Verfiigung stel-
len zu kénnen, wurde die Broschire , Palliative Care for Infants, Chil-
dren and Young People — Facts” verfasst.

Andreas Miiller, Universitatsklinikums Carl Gustav Carus, Dresden

Andreas Muller, verantwortlich fr spezialisierte ambulante padiatrische
Palliativversorgung (SAPPV) am Universitatsklinikum Dresden, berichte-
te von der Umsetzung der SAPPV am Beispiel des Bruickenprojektes in
Dresden. Dieses Projekt hat das Ziel, den stationdren und ambulanten
Sektor erfolgreich in Einklang zu bringen. Weitere Ziele sind eine friihe-
re und gut vorbereitete Entlassung aus dem Krankenhaus und die Ver-
besserung der Lebensqualitat der Kinder und Jugendlichen.

Der Kernprozess des Briickenprojektes gliedert sich in acht Teilpro-
zesse. Nach Anfrage der Angehorigen und Aufnahme der Patienten
erfolgt die Bedarfsermittlung. Das Dresdener SAPPV-Team legt dabei
groBen Wert auf eine Orientierung auf Ressourcen. Der Patient besitzt
diese in Form seiner Familie, der Umwelt, der ambulanten Partner als
auch des SAPPV-Teams. Das SAPPV-Team um Mdiller leitet diese Res-
sourcen wiederum an und gibt Unterstiitzung, z.B. bei der Medikamen-
teneinnahme. Nach der Versorgungsplanung und deren Umsetzung
werden der kontinuierliche Kontakt zu den Patienten, die Kriseninter-
vention, der Ubergang in die stationére Versorgung und der Abschluss
der Versorgung beschrieben. Nach dem Versterben des Patienten, so
der Referent, beginnt der letzte Teilprozess des Dresdener Briickenpro-
jektes. Es wird eine aktive Trauerbegleitung angeboten bzw. der Kontakt
zu den Angehorigen gehalten. Auch werden zu den Jahrestagen der
verstorbenen Kinder und Jugendlichen persoénliche Geburtstagskarten
verfasst und an die Eltern versandt.

Tobias Hartz, Universitatsklinik MUnster

Mit dem e-KernP&P, so Diplom-Mathematiker Tobias Hartz vom Institut
fir Medizinische Informatik und Biomathematik an der Universitatsklinik
Munster, steht ein webbasiertes Dokumentationssystem fur die speziali-
sierte ambulante padiatrische Palliativversorgung zur Verfiigung. Ziele
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des Dokumentationssystems ist es, eine hochstmogliche Lebensqualitat
fur das Kind zu schaffen und der Familie eine umfassende Unterstt-
zung zu geben. Das System dokumentiert die medizinische, pflegeri-
sche und psychosoziale Betreuung bis zum Tod und dartber hinaus
wahrend der nachfolgenden Trauerphase. Das dltere Dokumentations-
system KernPaP auf der Grundlage der HOPE Standarddokumentation
genlgte dem hohen Anforderungsprofil einer internetgestiitzten Doku-
mentation zur Optimierung der kooperativen, palliativmedizinischen
Versorgung in der padiatrischen Onkologie nicht. Es war nicht Uberall
und jederzeit verflighar und bot vor allem keinen ausreichenden Daten-
schutz bzw. keine Datensicherheit. Die Alfried Krupp von Bohlen und
Halbach-Stiftung finanziert von 2008 bis 2010 die Weiterentwicklung
und Umsetzung einer webbasierten Losung von KernPaP. Unterstitzt,
so Hartz, wird dieses Projekt von den Universitatskliniken Munster und
Dresden als auch von der Vestischen Jugend- und Kinderklinik Datteln.

Die Entwicklung von e-KernPaP bedeutet fur die Professionellen
einen direkten und umfassenden Informationsaustausch. Eine webba-
sierte Patientendokumentation erméglicht nun einen zeit- und ortsun-
abhangigen Zugriff, einen schnellen und sicheren Austausch von
Patientendaten sowie eine zeitnahe digitale Dokumentation. Hinsicht-
lich der Qualitatssicherung erfullt e-KernPaP alle gesetzlich gestellten
Anforderungen. So wird ein Leitfaden der SAPPV abgebildet; Struktur
und Aufbau ermdéglichen die Generierung von Schlisseldaten, deren
Analyse den Anspruch an die Qualitat sichern. Pflegerisches, medizini-
sches und psychosoziales Assessment werden gemeinsam abgebildet
und flieBen in einen multiprofessionellen Versorgungsplan. Der Daten-
schutz wird durch eine zentrale institutionstibergreifende Patientenda-
tenspeicherung gewahrleistet. Es erfolgt bei dem Dokumentationssys-
tem e-KernP&P eine strikte Trennung zwischen patientenidentifizieren-
den und medizinischen Daten.

Tobias Hartz
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4.7 WORKSHOP 7:
EUREGIO - CHANCEN IN DER
GRENZUBERSCHREITENDEN ZUSAMMENARBEIT
Moderation: Johannes Wiiller
Berichterstatter: Carsten Schiitz, Aachen

Elisabeth Krupp, Caritas-Verband Westeifel e.V., Bitburg
Marie-France Liefgen, Omega90 asbl, Luxemburg
Susanne Burkhardt, LAG Hospiz Saarland e.V., Saarbricken

Elisabeth Krupp Die IWAP-Interregionale Weiterbildungs Akademie Palliative Care ist ein
Projekt in der Region Saarland, Rheinland-Pfalz und Luxemburg. Die Idee
entstand 2006 mit verschiedenen Teilnehmern der Region. Im Jahre
2007 wurde der Projektrahmen erstellt, um schlieBlich 2008 den Antrag
bei der EU einzureichen. Die Projektdauer ist von 2009 bis 2011.
Operative Projektpartner sind:
e Luxemburg — Omega 90 asbl
e Saarland — LAG Hospiz Saarland e.V.
¢ Rheinland-Pfalz — Caritasverband Westeifel e.V.
Strategische Partner sind:
o Palliativpflegeverband der deutschsprachigen Gemeinschaft VoG/
Belgien
e Hospiz Verein Trier e.V.
Marie-France Liefgen e LAG Hospiz Rheinland-Pfalz e.V.

IWAP Interregionale Weiterbildungs Akademie Palliative Care

Projektrat

Steuerungs-
gruppe

Susanne Burkhardt I I | a1 T

Arbeitsgruppe  Arbeitsgruppe  Arbeitsgruppe  Arbeitsgruppe

Internetportal 40 St-Curriculum Auswertung Veranstaltungen
fiir Professionelle der Fragebdgen
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Im Projektrat sitzen ein neutraler Vorsitzender, die Ministerien und
weitere operative Partner. Weitere Schritte waren die Erdffnung eines
Internetportals www.iwap-care.com. Diese Plattform bietet verschiede-
ne Informationen zu folgenden Bereichen an:

1. Aus-, Fort- und Weiterbildungen

2. Organisation von Veranstaltungen

3. Virtuelle Biblio- und Mediathek

4. Datenbank — Ausbildungen

Ziel ist es, eine landesubergreifende Zertifizierung zu erreichen.

Dr. Christine Joosten-Staar, Barbara Paulet-Reinartz,
Palliativpflegeverband der Deutschsprachigen Gemeinschaft VoG

Christine Joosten-Staar ging sehr stark auf die Patientenrechte in Bel-

gien ein und gab einen Uberblick zu den gesetzlichen Rahmenbedin-

gungen. Eine Untersuchung vor 20 Jahren ergab: 70 Prozent der

Patienten haben den Wunsch zu Hause zu versterben, tatsachlich ster-

ben 70 Prozent in der Klinik. 2007 ergab eine erneute Umfrage, 80 Pro-

zent der Patienten haben den Wunsch zu Hause zu versterben und
tatsachlich sterben 2007 auch 80 Prozent der Patienten zu Hause.

e 2002 - Gesetz zur Behandlung (Recht auf Information bezuglich:
Diagnose, Prognose, Zustand, sowie das Recht, eine Vertrauensper-
son einzuschalten)

® 2002 - Gesetz Palliativpflege (Wenn der Zustand es erfordert, hat
jeder Kranke das Recht auf Palliativpflege — daher auch das Recht auf  Dr. Christine Joosten-Staar
eine finanzielle Unterstttzung)

e 2002 — Gesetz Euthanasie (Der Patient hat das Recht nach Euthana-
sie zu fragen und darUber zu sprechen. Der behandelnde Arzt hat
die Pflicht zuzuhoren. Der Arzt ist nicht verpflichtet die Euthanasie
auszufthren.)

Palliativpflege in Belgien

Palliativpflegeverband

1
Palliativstation
Krankenhausstatus

Barbara Paulet-Reinartz
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(1) Johannes Wiiller
(2) Dr. Christine Joosten-Staar
(3) Hans-Willi Schemken

Hans-Willi Schemken, AOK Rheinland/Hamburg

Hans-Willi Schemken machte am Anfang seines Vortrages auf die recht-

lichen Rahmenbedingungen und Probleme einer grenziberschreiten-

den Zusammenarbeit aufmerksam. Diese wird sowohl durch nationales

Recht als auch durch europaisches Recht (EUGH — Nachteile bei der Kos-

tenerstattung) bestimmt.

Fazit: GrenzUberschreitend ergeben sich Herausforderungen durch

e Unterschiede der Systeme der Versorgung und der Versicherung,

e Starken und Schwachen der gesundheitlichen Versorgung,

e ungeldste Versorgungsprobleme (u. a. Spezialversorgungen,
Wartezeiten),

e Sprachen und Kulturen.

Im europdischen Vergleich ist der deutsche Leistungskatalog der GKV
am umfassendsten. Das EU-Recht beeinflusst aber immer mehr das
Gesundheitswesen in Deutschland (z.B. Recht der EU-Burger auf Inan-
spruchnahme von Gesundheitsleistungen im EU-Ausland). Der Bedarf
an grenzUberschreitender Versorgung ist durch Grenzganger (NL, B, D)
und Urlauber (Spanien, Osterreich) enorm gestiegen. Der EU-Biirger
erwartet Losungen.
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Folgende Kernprojekte der AOK Rheinland/Hamburg gibt es in der

grenziberschreitenden Zusammenarbeit:

Erster Direktvertrag zwischen einer deutschen Krankenkasse (AOK
Rheinland) und einem niederlandischen Krankenhaus (UMC St Rad-
boud, Nijmegen) zur Behandlung schwer erkrankter deutscher Versi-
cherten mit speziellen Krankheitsbildern, u. a. Strahlentherapie fur
Krebskranke. Fazit: 1000 Behandlungsfalle in der Strahlentherapie
Verbesserung der Qualitat der Versorgung im Grenzbereich durch
Kooperation bei Brustkrebspatientinnen Wilhelm-Anton-Hospital,
Goch und UMC St Radboud, Nijmegen

(IZOM = Zorp op Maat (deutsch: Behandlung nach Bedarf): Offnung
fur facharztliche, stationdre Behandlung und Arzneimittelversorgung
fir Versicherte und grenziberschreitender Service durch gemeinsa-
me Geschéaftsstellen AOK, COK, CZ. Fazit: Jahrlich 3 bis 4 Tausend
Behandlungsfalle

Projekt: GesundheitsCard international (GCi)

Projekt: , EuregioGesundheitsPortal”

Gesundheit Uber Grenzen via Internet in den Euregio-Gebieten Belgien
— Deutschland — Niederlande. Kernelemente sind:

* Angebote

* Inanspruchnahme, Kostenlibernahme

* Projekte

WORKSHOP 7
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REFERENTEN/INNEN: WORKSHOP 1:
- Dr. Bernard Thill
PLENUM: Leiter Palliativstation, Hopital D*Esch-sur-Alzette,
- Wim Jansen Luxemburg
Network Coordinator, Network Palliative Care Amsterdam, - Dr. Andreas Wittrahm
VU University Medical Center Bereichsleiter der Geschéftsstelle des Caritasverbandes
- Univ.-Prof. Dr. med. Lukas Radbruch fur das Bistum Aachen
Prasident der EAPC, Aachen - Dr. Peter Wohrlin
- Dr. Hubert Schindler Facharzt fur Neurologie, Psychiatrie und Psychotherapie,
Verband der Ersatzkassen (vdek), Berlin Palliativmedizin, Mainz
- Ulla Schmidt
Bundesgesundheitsministerin a.D., Aachen WORKSHOP 2:
- Dr. Ruthmarijke Smeding - Wim Jansen
Visting Education Fellow, Network Coordinator, Network Palliative Care Amsterdam,
Marie Curie Palliative Care Institute, Liverpool, UK VU University Medical Center
- Martina §pinkové - Wim Janssen
Hospice Association CESTA DOMU, Prag Programmkoordinator, Integraal Kankercentrum,
- Dr. Bernard Thill Maastricht
Leiter Palliativstation, Hopital D'Esch-sur-Alzette, - Dr. Armin Saak
Luxemburg Gifhorner Palliativnetz, Niedersachsen
- Isabelle van der Brempt - Dr. Dagmar Starke

Ministerium fiir Gesundheit und Soziales, Belgien, Briissel ~ Kassenarztliche Vereinigung Nordrhein, Disseldorf
- Michael Wirtz

Vorsitzender des Vorstandes der Grinenthal-Stiftung WORKSHOP 3:
fur Palliativmedizin, Aachen - Dr. Andrea Roth-Daniek
- Dr. Andreas Wittrahm Medizinisches Zentrum Kreis Aachen, Wirselen
Bereichsleiter der Geschéftsstelle des Caritasverbandes - Dr. phil. Ingrid-Ulrike Grom
fur das Bistum Aachen Direktorin der Akademie fur Palliativmedizin
und Hospizarbeit Dresden gGmbH
PODIUMSDISKUSSION: - Mag. Claudia Nemeth
- Jurgen Engels Gesundheit Osterreich GmbH, Wien
Regionaldirektor der AOK Rheinland/Hamburg, Aachen - Dr. med. Matthias Thons
- Prof. Dr. H. Christof Miller-Busch Praxis fur Palliativmedizin im Palliativnetz Bochum e.V,,
Prasident der DGP, Berlin Bochum
- Univ.-Prof. Dr. med. Lukas Radbruch
Prasident der EAPC, Aachen WORKSHOP 4:
- Ulla Schmidt - Dr. Ruthmarijke Smeding
Bundesgesundheitsministerin a.D., Aachen Visting Education Fellow,
- Dr. Birgit Weihrauch Marie Curie Palliative Care Institute, Liverpool, UK
Vorsitzende des Deutschen Hospiz- und - Martina §pinkové
PalliativVerbandes (DHPV), Berlin Hospice Association CESTA DoMU, Prag
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WORKSHOP 5: MODERATOR/INNEN:

- Dr. Helmut Frohnhofen
Kliniken Essen-Mitte, Chefarzt der Klinik - Veronika Schénhofer-Nellessen, Aachen
fur Innere Medizin Ill: Geriatrie (Gesamttagung/Podiumsdiskussion)

- Riet Janssen-Jongen Servicestelle Hospiz der StadteRegion Aachen
Palliatief Centrum Brunssum Heemhof - Dr. Albrecht Kloepfer, Berlin (Pressekonferenz)

- Dr. med. Peter Kaup Buro fur gesundheitspolitische Kommunikation
Leiter des Kompetenzzentrums Palliativmedizin - Prof. Dr. H. Christof Miiller-Busch, Berlin (WS 1)

am Institut fir Allgemeinmedizin der Universitat Duisburg-  Prasident der DGP
Essen, Facharzt fur Allgemeinmedizin und Anasthesiologie - Dr. Dagmar Starke, Disseldorf (WS 2)

- Eckhard Weimer Referat fur gesundheitspolitische Grundsatzfragen, KVNo
Beratungsstelle des Gerontopsychiatrischen Zentrums - Thomas Sitte, Fulda (WS 3)
(GP2), Alexianer Krankenhaus, Aachen Schmerz- u. PalliativZentrum, Fulda
- Dr. Birgit Weihrauch, Berlin (WS 4)
WORKSHOP 6: Vorsitzende des Deutschen Hospiz- und
- Tobias Hartz PalliativVerbandes (DHPV)
Universitatsklinik Munster - Jurgen Spicher, Aachen (WS 5)
- Wilma Henkel (MScN) Caritasverband fur das Bistum Aachen e.V.
Vestische Kinder- und Jugendklinik Datteln - Dr. Maya Falckenstein, Hamburg (WS 6)
- Andreas Miiller Schmerzambulanz Alten Eichen
Bruckenprojekt, Universitatsklinikums Carl Gustav Carus - Johannes Wiiller, Aachen (WS 7)
Dresden Klinik und Poliklinik fur Kinder- und Jugend- Home Care Aachen e.V.

medizin, Dresden

WORKSHOP 7: BERICHTERSTATTER/INNEN:
- Dr. Christine Joosten-Staar
Barbara Paulet-Reinartz - Ralf Klotz, Aachen (WS1)
Palliativpflegeverband der Deutschsprachigen - Christel Decker, Aachen (WS2)
Gemeinschaft VoG, Eupen - Katrin Munsberg, Aachen (WS3)
- Elisabeth Krupp - Bernd Hollstein, Aachen (WS4)
Marie-France Liefgen - Jurgen Spicher, Aachen (WS5)
Susanne Burkhardt - Christine Kriedemann, Aachen (\WS6)
Caritas-Verband Westeifel e.V,, Bitburg - Omega90 - Carsten Schiitz, Aachen (WS7)

asbl, Luxemburg ; LAG Hospiz Saarland e.V., Saarbriicken
- Hans-Willi Schemken

Vorstandsbeauftragter AOK Rheinland/Hamburg,

Dusseldorf

HOSPIZARBEIT UND PALLIATIVE CARE IN EUROPA — VONEINANDER LERNEN! 67



6. EINLADUNG ZUM 82. AACHENER HOSPIZGESPRACH

v
d,

Aachene

Hospizarbeit und palliative
Versorgung in stationaren
und ambulanten Versorgungs-
formen - Bestandsaufnahmen
und Visionen

82.

Samstag, 20. November 2010, 8.30-17.00 Uhr
Aachen, Bildungszentrum Griinenthal

@ ey i

BILDUNGSWERK i
AACHEN : S
Servicestelle Hospiz ALINEWTHAL

Tel.: 0241 5153490
Fax: 0241 502819

www.servicestelle-hospizarbeit.de
info@servicestelle-hospizarbeit.de

Aachener Dom® Andreas Herrmann, Aachen www.andreasherrmann.de
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Einladung zum 82. Aachener Hospizgesprach

Sehr geehrte Damen und Herren! Aachen, im Mai 2010
Herzlich mochten wir Sie einladen zum 82. Aachener Hospizgesprach mit dem Thema ,,Hos-

pizarbeit und Palliative Versorgung in stationéren und ambulanten Versorgungsformen

- Bestandsaufnahmen und Visionen®.

Mit dieser Vorankiindigung mochten wir Sie auf den 20.11.2010 friihzeitig aufmerksam machen.
lhre aktive Teilnahme schon zugesagt haben Prof. Lukas Radbruch, Prasident der Europaischen
Gesellschaft fir Palliativmedizin, Dr. Birgit Weihrauch, Vorsitzende des Deutschen Hospiz-
und PalliativWerbandes und Prof. Raymond Voltz, stellv. Vorsitzender der Deutschen Gesell-
schaft fur Palliativmedizin.

Die inhaltlich brisanten und aktuellen Themen unserer Veranstaltung finden Sie nachfolgend.

Wir freuen uns auf einen impulsgebenden Kongress und verbleiben bis dahin,

i bl (4 £ s ,-"fi‘l- 12/“:-{

Veronika Schonhofer-Nellessen Prof. Dr. Lukas Radbruch
Servicestelle Hospiz Prasident der Européischen
der StadteRegion Aachen Gesellschaft fir Palliativmedizin

Hospizarbeit und Palliative Versorgung in stationdren und ambulanten
Versorgungsformen — Bestandsaufnahmen und Visionen:
Themen* fiir die Nachmittagsworkshops —

BN Ethische Beratung am Lebensende
I in der ambulanten hospizlichen und palliativen Versorgung
I in den Versorgungsformen fiir schwersterkrankte Kinder
I Versorgung fiir demente und behinderte Menschen
I Kooperative Netzwerkstrukturen
BN in der palliativen und hospizlichen stationaren Versorgung

* in Hospizen

e in allgemeiner stationarer Versorung

* in spezialisierter stationarer Palliativversorgung

Weitere Informationen:
http://www.servicestelle-hospizarbeit.de
Rubrik: Aachener Hospizgesprache /Uberblick 2010/82. Aachener Hospizgesprach

http:/ /www.bildungszentrum-grunenthal.com
Rubrik: Aktivitaten/Aachener Hospizgesprach/Vorschau

* Anderungen, die dem Fortschritt dienen, vorbehalten!
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Zusammenfassung und Verabschiedung im
Atrium des Griinenthal Bildungszentrums.
Das 82. Aachener Hospizgesprach findet am
20. November 2010 an gleicher Stelle statt.
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DOKUMENTATION
DER AACHENER HOSPIZGESPRACHE

O

Aktivitaten

O

Aachener Hospizgesprache

O

Ruckblick
Vorschau
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Servicestelle Hospiz

GRU"EHTHAL ‘ EL\LC%%NGSWERK Palliatives Netzwerk
fir die Region Aachen e.V.
e ——

Gesundheismanagement

Griinenthal GmbH - 52099 Aachen - www.grunenthal.com





