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Geleitwort von Herta Daubler-Gmelin

Liebe Leserin, lieber Leser,

die Gelegenheit, zur 7. Auflage (!!!) eines Buches ein Geleitwort zu schreiben, hat
man nicht hdufig im Leben. Mich freut’s:

Das Buch Palliative Care von Susanne Krénzle, Ulrike Schmid und Christa Seeger
ist wichtig. Es diirfte alle interessieren, die sich dariiber Gedanken machen, dass wir
Menschen unseren letzten Lebensabschnitt in Wiirde verbringen konnen. Und diejeni-
gen, die sich genau in diesem wichtigen Bereich engagieren, ob hauptberuflich oder
ehrenamtlich.

Jetzt erscheint das Buch in seiner 7. Auflage. Das unterstreicht seine Bedeutung. Es
ist nicht nur fiir diejenigen wichtig, die sich fiir Palliativmedizin und Hospizwesen inte-
ressieren; es hilft vielmehr gerade denen, die in diesen Bereich selbst tétig sind und sich
taglich miithen.

Deshalb wird es gebraucht.

Sie werden sehen: Die neue Auflage enthilt alle wichtigen Neuerungen der letzten
Jahre. Da hat sich viel getan, auch wenn noch manches zu tun ist.

Die Anschaffung lohnt, das Buch niitzt allen im Bereich von Palliative Care. Und
der wird immer wichtiger.

Vielen Dank den drei Herausgeberinnen.

Ihre

Prof. Dr. H. Didubler-Gmelin

Bundesministerin der Justiz a. D.

Schirmherrin der Deutschen Hospizbewegung DHPV

Berlin, den 29.5.2022



Geleitwort von Barbara Monroe

Dame Cicely Saunders died on 14 July this year at St Christopher’s Hospice in London.
It was a huge privilege for us to be able to look after in her final illness here in the
Hospice she called home. St Christopher’s opening in 1967 marked the formal start of
a revolution in the care of the dying and a transformation in the practice of medicine.
Dame Cicely’s vision and work launched a social movement that has spread worldwide
with hospice and palliative care services now established in over 120 countries. She
always saw ,hospice as a philosophy, not a place and in 1969 St Christopher’s pionee-
red the first home care team taking support out in the community.

Dame Cicely’s inspiration was the concept of total pain; that the experience of phy-
sical pain was also shaped by psychological, social and spiritual experiences and that
care for the patient should extend to support for family and friends both during the
illness and into bereavement. Her work was based on really listening to dying individu-
als. She gathered hundreds of tape recordings of their stories to deliver an imaginative
alternative to the then despondent response of doctors to the dying patient, ,there is
nothing more we can do‘. She created an environment and a system beyond a hospital
and more like home that linked expert pain and symptom control and compassionate
care with teaching and clinical research.

Palliative care matters. Everyone dies, everyone will be bereaved. The universality of
this experience is why people want the security of good care at the end of life and
during bereavement. Society still often sees death as a taboo subject, too difficult and
dangerous to mention. This reluctance to acknowledge death can make people more
isolated and afraid. Good palliative care recognises patients as people and responds to
the needs of those close to them. As Dame Cicely said, ,,You matter because you are
you*.

Challenges remain. Inadequate community support means that many cannot die at
home when this would be their place of choice. The needs of the elderly are often neg-
lected and support for those caring for someone who is very ill is often negligible. Chil-
dren’s needs are often ignored through mistaken efforts to protect them. We still need a
sustained focus on the palliative care needs of those dying from non-cancer related ill-
nesses. Broader initiatives are also important including; public education, bereavement
support and education for non-healthcare staff who interact with the public.

Dame Cicely’s first profession was nursing and she always respected nursing skills
and insights. Right to the end of her life she continued to seek the next advance in treat-
ment, the next innovation in care, saying firmly, ,, There is so much more to be done®.
This book will help us all as we respond to the challenges ahead.

Barbara Monroe

Chief Executive, St Christopher’s Hospice

September 2005
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Geleitwort (Ubersetzung)

Dame Cicely Saunders starb am 14. Juli 2005 im St. Christopher’s Hospiz in London.
Wir empfanden es als ungeheures Privileg, sie in unserem Hospiz, das sie als ihr
Zuhause bezeichnete, im Endstadium ihrer Krankheit betreuen zu diirfen. Die Eroff-
nung von St. Christopher’s im Jahr 1967 kennzeichnete den formalen Beginn einer
Revolution in der Pflege sterbender Menschen ebenso wie eine Verdnderung der medi-
zinischen Praxis. Dame Cicelys Vision und ihre Arbeit begriindeten eine soziale Bewe-
gung, die sich weltweit mit Hospizen und Palliativpflegeeinrichtungen verbreitet und
mittlerweile in iber 120 Landern etabliert hat. Fiir sie war Hospiz stets eine Philoso-
phie und nicht nur ein Ort. 1969 richtete St. Christopher’s den ersten Hausbetreuungs-
dienst ein.

Dame Cicely war vom Konzept des totalen Schmerzes inspiriert, die Vorstellung
also, dass die Erfahrung korperlicher Schmerzen ebenso psychologische, soziale und
spirituelle Komponenten mit einbezieht und die Pflege des Patienten um die Begleitung
und Unterstiitzung der Angehorigen und Freunde wihrend der Krankheit und in der
Trauer erweitert werden muss. IThre Arbeit stiitzte sich darauf, sterbenden Menschen
wirklich zuzuhoren. Sie zeichnete hunderte von Gesprachen mit Sterbenden auf und
bot dadurch eine fantasievolle Alternative zu den entmutigenden Aussagen der Arzte:
,» Wir konnen leider nichts mehr fiir Sie tun.” Dame Cicely entwickelte ein Umfeld und
ein System, die nicht einem Krankenhaus, sondern eher einem Zuhause glichen und
kompetente Schmerzbehandlung, Symptomkontrolle und empathische Pflege mit Aus-
bildung und klinischer Forschung verbanden.

Palliativpflege ist wichtig. Jeder stirbt, jeder wird trauern. Die Allgemeingiiltigkeit
dieser Erfahrung ist der Grund, warum Menschen sich die Sicherheit einer guten Pflege
und Begleitung am Lebensende und wiahrend der Trauer wiinschen. In der Gesellschaft
wird der Tod noch immer als Tabuthema betrachtet, zu schwierig und zu geféhrlich,
um dariiber zu sprechen. Diese Abneigung, den Tod zu akzeptieren, kann dazu fithren,
dass die Menschen noch isolierter und adngstlicher werden. Eine gute Palliativpflege
wiirdigt den Patienten als Mensch und beriicksichtigt die Bediirfnisse seiner Angehori-
gen. Wie Dame Cicely sagte: ,,Du bist wichtig, weil Du Du bist.*

Viele Herausforderungen liegen noch vor uns. Ein unzuldngliches Netzwerk in der
ambulanten Versorgung bedeutet, dass viele Menschen nicht Zuhause sterben kénnen,
obwohl dies der Platz ihrer Wahl wire. Die Bediirfnisse dlterer Menschen werden oft
vernachldssigt und diejenigen, die Schwerkranke pflegen, werden hiufig nicht ausrei-
chend unterstiitzt. Wie oft werden die Bediirfnisse sterbender Kindern in dem falschen
Bemiihen, sie zu beschiitzen, nicht beachtet? Auf die Palliativpflege derer, die nicht an
Krebs sterben, muss ein dauerhafter Schwerpunkt gesetzt werden. Dazu sind weitere
DenkanstoBe in den Bereichen Offentlichkeitsarbeit Trauerbegleitung sowie in der
Ausbildung all jener relevant, die nicht zu den Gesundheitsprofessionen gehdéren und
in Interaktion mit der Offentlichkeit treten.

Dame Cicelys erster Beruf war Krankenschwester, und sie respektierte stets pflege-
rische Fertigkeiten und Einsichten. Noch am Ende ihres Lebens war sie um weitere
Fortschritte in der Behandlung und stetige Innovationen in der Pflege bemiiht und
betonte: ,,Es gibt noch so viel zu tun!“ Dieses Buch wird uns allen eine Hilfe sein, wenn
wir uns den zukiinftigen Aufgaben stellen wollen.

Barbara Monroe

Chief Executive, St Christopher’s Hospice

September 2005



Vorwort zur 7. Auflage

Liebe Leserinnen, liebe Leser,

wenn uns zu Beginn jemand gesagt hitte, dieses Buch wiirde einmal ein grundstin-
diges Werk im Themenbereich Palliative Care werden, so hitten wir das nicht geglaubt.
Umso dankbarer sind wir, dass es nun schon in der 7. Auflage erscheint. Danke fiir alle
Anregungen und Riickmeldungen, die uns zu den vorangegangenen Auflagen erreicht
haben! In besonderer Weise geht unser Dank an alle Autorinnen und Autoren, die den
Erfolg dieses Werkes mal3geblich mitgestalten.

Seit der letzten Auflage gab es ein einschneidendes Ereignis: In der Bundesrepublik
wurde das Gesetz zum Verbot der geschiftsmaBigen Beihilfe zum Suizid, der § 217
StGB, vom Bundesverfassungsgericht fiir nichtig erkldrt. Das bedeutet, dass nunmehr
die Suizidassistenz eine legale und verfiigbare Option werden wird, sich das Leben zu
nehmen, und zwar ohne dass ,,materielle Kriterien“ wie z. B. eine schwere Erkrankung
vorliegen miissen. Das hochste Gericht gab den Klagen verschiedener Menschen und
Berufsgruppen statt, die sich durch die bisherige Regelung in ihrer Freiheit einge-
schrankt sahen, durch die Gabe eines todbringenden Medikamentes sterben oder
jemandem auf diese Weise beim Sterben helfen zu konnen. Der Gesetzgeber ist aufge-
fordert, dafiir einen Rahmen zu schaffen.

Fir alle, die im Gesundheitswesen titig sind, fiir jede Mitarbeiterin, fiir Leitungs-
krafte, fiir Teams, fiir Einrichtungen und Trager heil3t das nun: Sie miissen sich positio-
nieren und sich verhalten, eine Haltung finden zur Suizidassistenz. Niemand kann
gezwungen werden, Beihilfe zum Suizid zu leisten oder auch nur zu organisieren, so
steht es im Urteil des Bundesverfassungsgerichts. Doch die Fragen danach werden
kommen, und es gilt, sich respektvoll und kompetent zu verhalten den Menschen
gegeniiber, die mit den Pflegenden, Arztinnen und Arzten, Seelsorgenden und anderen
dariiber sprechen mochten.

Palliative Care ist das Angebot in der ,,anderen Waagschale® im Blick auf das
Lebensende. Es geht hierbei um ein ganz besonderes Verstindnis von Sorge fiir die
schwerkranken und sterbenden Menschen und ihre Angehdrigen. Wir wissen, dass
Menschen, die sich gut umsorgt fithlen, nicht zu anhaltenden Suizidwiinschen neigen.
Wir mochten Sie daher gerne ermutigen, sich jeden Tag mit jedem Menschen, den Sie
betreuen, wieder neu auf den Weg zu machen, ohne gleichzeitig die Achtsamkeit sich
selbst gegeniiber zu verlieren. Wir hoffen, unser Buch kann Sie dabei unterstiitzen.

Wir danken allen herzlich, die die 7. Auflage mit ermdglicht haben. Die Praxiserfah-
rung unserer Autorinnen und Autoren ist eines der Erfolgsgeheimnisse dieses Buches.
Dem Springer-Verlag danken wir fiir die Moglichkeit, eine neue Auflage herausgeben
zu konnen — danke fiir alle professionelle und gleichzeitig geduldige Unterstiitzung.
Frau Sarah Busch und Frau Dr. Ulrike Niesel seien hier stellvertretend genannt.

Susanne Kranzle
Ulrike Schmid
Christa Seeger
Esslingen

Juni 2022
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4 S. Kranzle und B. Weihrauch

1.1 Geschichte und Selbstverstandnis

Susanne Krinzle

In Kiirze

Der Begrift ,,Hospiz* war bereits im frithen Mittelalter ge-
briauchlich und wird assoziiert mit Gastfreundschaft, Her-
berge, Freundlichkeit und GroBziigigkeit, Sorgetragen fiir
unsere Mitmenschen.

1.1.1 Historische Entwicklung

Hospize waren in der Regel von Ordensleuten betriebene
Herbergen fiir Pilger, die iiber ganz Europa verteilt ent-
lang der groBen PilgerstraBen als Raststitten fiir er-
schopfte, arme und kranke Menschen dienten. In Hos-
pizen wurde gelebt, gestorben, geboren; es wurde die
damals zur Verfligung stehende Art von Heilkunst von
oft sehr gebildeten Moénchen und Nonnen betrieben. In
den Regeln der Malteser und Johanniter aus dem 12.
Jahrhundert war zu lesen, die Armen und Kranken seien
,wie der Herr selbst™ zu behandeln — das Evangelium
diente als Grundlage und Richtschnur fiir die Aufnahme
Fremder und fiir den Umgang mit ihnen in Hospizen.

Erstmals wurde die Pflege und Versorgung Armer,
Kranker und Sterbender systematisiert und organisiert
von einem Priester und Ordensgriinder im Frankreich
des 16. und 17. Jahrhunderts: Vinzenz von Paul (1581—
1660), der den Orden der Vinzentinerinnen oder Barm-
herzigen Schwestern zusammen mit Louise von Maril-
lac im Paris des ausgehenden 16. Jahrhunderts griindete.
Aus seinem christlichen Verstdndnis trug Vinzenz von
Paul Sorge dafiir, dass fiir Bediirftige mit finanzieller
Hilfe von Reichen und mit der Tatkraft der ,,Filles de la
Charité®, wie er seine Schwestern nannte, menschen-
wiirdige Bedingungen zum Leben und zum Sterben ge-
schaffen wurden. Noch heute sind in Paris die ,,Hobtels
de Dieu® zu besichtigen, die ,,Herbergen Gottes”, in
denen die Armsten der Armen Aufnahme fanden und
nach allen Regeln der Kunst betreut wurden.

Nachdem die meisten Einrichtungen und Tétigkeits-
felder der Orden der Sidkularisation zum Opfer gefallen
waren, stellte Ende des 19. Jahrhunderts Mary Akin-
head ihr Haus in Dublin als erstes ,,modernes® Hospiz
zur Verfiigung. Sie war Griinderin des Ordens der ,,Irish
Sisters of Charity”. Eine der Aufgaben dieses sozial-
karitativ tatigen Ordens war die Pflege und Versorgung
sterbender Menschen. Mary Akinhead entschied sich
fiir die Bezeichnung ,,Hospiz"“, weil das Haus genau wie
ein traditionelles Hospiz einen Ort darstellen sollte, an
dem Menschen alles finden und bekommen konnten,
was sie fiir den letzten Abschnitt auf der Pilgerreise ihres
Lebens brauchten.

Im Jahre 1905 eroffneten einige ihrer Schwestern ein
dhnliches Haus in London, das ,,St. Joseph‘s Hospice®.
Etwa zeitgleich wurden zwei weitere Hospize von An-
gehorigen anderer Ordensgemeinschaften eroffnet.

Wihrend sich die Entstehung dieser frithen Hospize
allmdhlich in Europa ausbreitete, erkannte man auch in
Amerika die Notwendigkeit solch spezieller Ein-
richtungen. Die Dominikanerin Rose Hawthorne und
ihre Mitschwestern widmeten sich der Pflege unheilbar
kranker Menschen. Ihr erstes von insgesamt sieben Hos-
pizen Offnete 1899 in New York seine Pforten.

Eine Gruppe New Yorker Sozialarbeiterinnen griin-
dete in den 1950er-Jahren die Gesellschaft ,,Cancer Care
Inc.“, deren Ziel es war, Menschen beim Sterben zu-
hause zu unterstiitzen. Beinahe parallel dazu erfolgte die
Griindung der ,,Marie-Curie-Stiftung®, die sich mit den
Folgen bosartiger Krankheiten beschiftigte. Aus den
Berichten ging die Dringlichkeit zur Einrichtung von
Hospizen zweifelsfrei hervor.

Im England der spéten 1940er-Jahre freundete sich
indes in einem Krankenhaus in London Dr. Cicely
Saunders, Krankenschwester, Arztin und Sozial-
arbeiterin, mit David Tasma an, einem polnischen
Juden, der dem Warschauer Ghetto entkommen war. Er
war unheilbar an Krebs erkrankt. Im Verlauf ihrer Ge-
sprache und ihrer kurzen, zarten Liebesbeziehung ent-
stand die Vision von einem Haus, in dem den Bediirf-
nissen Sterbender Rechnung getragen wiirde, wo
Menschen in Frieden und in Wiirde sterben konnten.
David Tasma starb 1948 und hinterlieB Dr. Saunders
500 Pfund Sterling mit den Worten: ,,Ich werde ein
Fenster in deinem Heim sein.” Dieses Fenster existiert
noch heute in St. Christopher’s. Cicely Saunders war un-
ermidlich unterwegs, um eigene Erfahrungen in der Be-
gegnung mit Sterbenden zu machen, zu horen, was diese
wiinschten und brauchten, wovor sie sich fiirchteten,
welches ihre Note und Angste waren. Es gelang ihr, viele
Menschen fiir ihre Idee zu begeistern, ein Haus fiir Ster-
bende zu bauen. Und so konnte 1967, nach fast 20 Jah-
ren der Vorbereitung, das erste moderne Hospiz in Lon-
don erdffnet werden: St. Christopher’s, das bis heute als
,»die Mutter aller Hospize* gilt und stindig innovativ
und kreativ das Wesen der Hospizarbeit vorantreibt.

Von England ausgehend breitete sich die Hospizidee
rasch in andere Lander aus: Der Beginn fand in den
USA mit der Griindung des ,,Hospital Support-Teams*
im St. Louis Hospital in New York 1974 statt. Im Jahr
1975 entstand in Montreal die erste , Palliativstation®
am Royal Victoria Hospital, eine Hospizeinrichtung
nach modernem Konzept, allerdings in ein Kranken-
haus integriert. Im St. Louis Hospice in Sheffield (UK)
entstand 1975 das erste ,,Day-Care-Centre®, also eine
Hospiz-Tagesbetreuungsstétte. Weitere Griindungen
folgten in Australien, Neuseeland, Skandinavien,
Schweiz, Frankreich, Japan, Polen und Russland. In der
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Mehrzahl dieser Lander sind Lehrstiihle fiir Palliativ-
medizin eingerichtet worden, und Palliativmedizin
wurde eine anerkannte Spezialisierung in der fachirzt-
lichen Ausbildung, meist als sog. ,,Zusatzbezeichnung™
fiir Andésthesisten, Internisten oder andere Fach-
disziplinen.

In den USA begann zu dieser Zeit die junge Schwei-
zer Psychiaterin Dr. Elisabeth Kiibler-Ross, in anderer
Weise der Hospizbewegung den Weg zu bereiten. Sie
brach im Dialog mit sterbenden Patienten und mit Trau-
ernden ein Tabu, definierte Strukturen und Gemeinsam-
keiten in den Erfahrungen von Sterbenden und Trauern-
den und versuchte diese zu systematisieren. Sie wagte es,
die Bediirfnisse am Ende des durch Krankheit belasteten
Lebenswegs zu formulieren und zu veroffentlichen. Eli-
sabeth Kiibler-Ross begann, in der Schweiz und im ge-
samten europdischen Raum Workshops zu halten mit
Menschen, die dringend psychische Unterstiitzung
brauchten, um ihr Leben, ihre Trauer und ihr Sterben
leben zu kénnen — so wurden ihr Ruf und ihre Art zu
denken und zu arbeiten rasch legendar.

1.1.2 Entwicklung in Deutschland

Am 10. Juni 1971 wurde spitabends im ZDF ein Film
mit dem Titel ,,Noch 16 Tage. Eine Sterbeklinik in Lon-
don* ausgestrahlt, gedreht vom Jesuitenpater Dr. Rein-
hild Iblacker (1930-1996). Der Film wurde von 6 Millio-
nen Menschen angeschaut, trotz der spdten Sendezeit.
Durch die Bilder, im St. Christopher’s Hospice in Lon-
don gedreht, kam die Hospizidee nach Deutschland.
Dennoch konnte sich diese in Deutschland zundchst nur
schwer durchsetzen. Vor dem Hintergrund der
Euthanasieverbrechen wihrend des Nationalsozialis-
mus traf die Vorstellung, Sterbende in spezielle Ab-
teilungen der Krankenhiuser ,,abzuschieben®, vor allem
bei den Kirchen, aber auch in der o6ffentlichen Dis-
kussion in Deutschland auf Ablehnung. Die Sterbe-
begleitung zu Hause oder im Krankenhaus nahmen von
jeher kirchliche und karitative Gruppen unbemerkt von
der breiten Offentlichkeit wahr.

Erst allméhlich erfolgte ein Umdenken in den beiden
groBen deutschen Kirchen. Die Erkenntnis griff, dass
Sterbende einer besonderen medizinischen, aber auch
ansonsten umfassenden Betreuung bediirfen. Der Be-
griff ,,Sterbeklinik“ wich nach langer Debatte dem Wort
»Hospiz*.

Zweifelsohne trug auch — unbeabsichtigt — der Arzt
Dr. Julius Hackethal (1921-1997) dazu bei, dass sich die
Hospizbewegung in Deutschland formierte: Er hatte zu-
néachst o6ffentlich bekannt, seiner Mutter eine tddliche
Spritze verabreicht zu haben, spéter gab er vor laufender
Kamera einer durch Gesichtskrebs entstellten Frau eine

Kapsel Zyankali, die diese selber einnahm und aufgrund
dessen verstarb. Dies fiithrte zu heftigen Debatten in den
Medien, der Politik, der Arzteschaft. Totung auf Ver-
langen (§ 216), Beihilfe zum Suizid, die Diskussion um
arztliche Aufgaben und Grenzen, die Griindung der
DGHS (Deutsche Gesellschaft fiir Humanes Sterben)
waren letztendlich alles AnstdBe fiir Pionierinnen und
Pioniere in ganz Deutschland, dem eine menschen-
wirdige Begleitung und medizinisch und pflegerisch ad-
dquate Betreuung bis zum Lebensende entgegenzu-
setzen. So ist die Grindung und Erfolgsgeschichte der
Hospizbewegung in Deutschland nicht nur, aber auch
auf die Euthanasiebewegung zuriickzufiihren!

Die erste deutsche Station fiir Schwerkranke und
Sterbende an einem Akutkrankenhaus, eine Palliativ-
station, wurde 1983 an der Chirurgischen Universitits-
klinik in Koln eroffnet, das erste deutsche stationire
Hospiz 1986 in Aachen. Nur in Deutschland gibt es als
Besonderheit die Unterscheidung zwischen stationiren
Hospizen, die ,,autonome® Einrichtungen sind, und
Palliativstationen, die einem Krankenhaus angegliedert
sind.

Inzwischen sind Hospize weltweit verbreitete Institu-
tionen, die mit ihrem speziellen Konzept der Palliative
Care aus der Versorgung schwer kranker und sterbender
Menschen sowie deren Angehoriger nicht mehr wegzu-
denken sind. Der Begriff ,,Palliative Care® wurde aus
dem englischen Sprachgebrauch mangels treffender
Ubersetzung (etwa: ,lindernde, ganzheitliche Fiir-
sorge®) ins Deutsche ibernommen.

1.1.3 Definition

Die WHO erstellte 2002 eine Definition fiir ein ganzheit-
liches Betreuungskonzept zur Begleitung von Sterben-
den:

Palliative Care ist ein Ansatz zur Verbesserung der
Lebensqualitdt von Patienten und ihren Familien, die
mit den Problemen konfrontiert sind, die mit einer
lebensbedrohlichen Erkrankung einhergehen, und zwar
durch Vorbeugen und Lindern von Leiden, durch friih-
zeitiges Erkennen, untadelige Einschitzung und Be-
handlung von Schmerzen sowie anderen belastenden
Beschwerden korperlicher, psychosozialer und spirituel-
ler Art.

Palliative Care:

= lindert Schmerzen und andere belastende Be-
schwerden;

== bejaht das Leben und betrachtet das Sterben als nor-

malen Prozess;

will den Tod weder beschleunigen noch verzdgern;

integriert psychische und spirituelle Aspekte;
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= bietet jede Unterstiitzung, um dem Patienten zu
einem moglichst aktiven Leben bis zum Tod zu ver-
helfen;

== steht den Familien bei der Verarbeitung seelischer
Probleme wihrend der Krankheit des Patienten und
nach dessen Tod zur Seite;

== arbeitet multi- und interdisziplindr, um den Bediirf-
nissen von Patienten und Angehorigen gerecht zu
werden;

== verbessert die Lebensqualitit und kann so positiven
Einfluss auf den Krankheitsverlauf nehmen;

== kann frithzeitig in der Erkrankung angewendet wer-
den in Kombination mit lebensverldangernden Ma@3-
nahmen, wie beispielsweise Chemo- und Radio-
therapie;

== beinhaltet auch die notwendige Forschung, um Be-
schwerden oder klinische Komplikationen besser
verstehen und behandeln zu kénnen.“ (WHO 2002)

1.1.4 Selbstverstandnis

Als Schwerpunkte und damit als Wesen des Konzepts
»Palliative Care“ sind zu sehen (BAG Hospize; Dt.
Caritasverband e. V.; DW der EKDe. V., 0. J.):

=  Orientierung am Menschen
Durch

Psychosoziale Begleitung Die psychosoziale Begleitung
umfasst den emotionalen Beistand des Sterbenden und
seiner Angehorigen. Sie hilft bei der Auseinandersetzung
mit dem bevorstehenden Tod. Sie unterstiitzt die Be-
troffenen bei der Klarung und Bewiltigung unerledigter
Probleme, sie hilft, die Kommunikationsfahigkeit aller
Beteiligten zu verbessern.

Spirituelle Begleitung Der spirituelle Begleiter oOffnet
sich dem natiirlichen Bediirfnis von Sterbenden, Fragen
nach dem Sinn von Leben, Tod und Sterben und dem Da-
nach zu stellen. In der Auseinandersetzung mit diesen
letzten Fragen soll niemand alleine bleiben miissen. Trau-
ernde werden nicht alleine gelassen.

Verbesserung der Lebensqualitit Am Ende seines Le-
bens soll ein Mensch nicht unter unertriglichen Schmer-
zen leiden miissen. Ganzheitliche Leidenslinderung durch
die modernen Verfahren der Palliativmedizin hat damit
hochste Prioritét fiir wiirdig gelebte letzte Tage. Palliative
Versorgung ist integraler Bestandteil einer umfassend ver-
standenen Hospizarbeit.

= Orientierung an den Mitarbeitenden

Fachliche und personliche Kompetenz zeichnen die
haupt- und ehrenamtlich Mitarbeitenden aus. Sie sind
bereit, die besonderen Belastungen, die durch die stian-
dige Konfrontation mit existenziellen Fragen des Le-
bens, mit Tod und Trauer auftreten, gemeinsam und
unter Berticksichtigung der individuellen personlichen
Situation zu tragen. Sie sind bereit, sich beriihren und
bewegen zu lassen und gleichzeitig mit dem Erlebten so
umzugehen, dass sie daran wachsen und davon profitie-
ren konnen als Einzelne und als Team. Dies gewahr-
leistet in besonderem Ma@e die Qualitat der Arbeit.

= Arbeitim Team

Ein wesentliches Merkmal von Palliative Care ist die
Arbeit im interdisziplindren Team. Jede Berufsgruppe
bringt ihre speziellen Kenntnisse und Erfahrungen ein
und trigt so gleichwertig zur Erfiillung des Auftrags bei.

= Vernetzung

Palliative Care trdgt zur Verbesserung der Situation
Sterbender und deren Angehoriger nicht nur in spezi-
fischen Einrichtungen bei. Vielmehr ist ein wichtiger
Grundsatz, Wissen und Erfahrung zu teilen und unter-
schiedliche Einrichtungen und Dienste miteinander im
Interesse des Sterbenden zu vernetzen.

= Ethische Grundsatze

Palliative Care versteht das Sterben als einen zu ge-
staltenden Teil des Lebens, der weder eine kiinstliche
Verlangerung noch eine Verkiirzung erfiahrt. Der Res-
pekt vor der Wiirde eines Menschen endet nicht mit dem
Tod, Solidaritit und Subsidiaritét sind gelebte Inhalte.

= Wirkung in die Gesellschaft

Palliative Care leistet einen unverzichtbaren Beitrag fiir
das Leben einer Gesellschaft. Sterben und Tod werden
als zum Menschen gehorend erlebbar, das Prinzip der
Gemeinschaft wird hierin besonders deutlich. Ein-
drucksvoll wird dies beschrieben in der 2010 er-
schienenen ,,Charta zur Betreuung schwerstkranker und
sterbender Menschen in Deutschland®.

1.1.5 Palliative Care heute

Palliativmedizin und -pflege werden hiufig als neue Dis-
ziplinen beschrieben. Das sind sie aber nicht, vielmehr
sind sie vermutlich die dltesten tiberhaupt — in fritheren
Jahrhunderten und Jahrtausenden gab es fiir kaum eine
Erkrankung einen kurativen Ansatz. Es ging stets



Geschichte, Selbstverstandnis und Zukunftsstrategien von Palliative Care

darum, Leiden zu verringern, Schlimmeres zu ver-
hindern, Menschen zu begleiten in ihrer Krankheit oder
aber sic von der Gesellschaft abzusondern, um
vermeintliche Ansteckungen zu vermeiden.

Neu indes sind die Fortschritte in derSchmerzthera-
pie, Symptomlinderung und die Erkenntnisse hinsicht-
lich elementarer Bediirfnisse schwer Kranker und Ster-
bender. Wieder entdeckt wurden Themenbereiche und
Begriffe wie Kommunikation, Ethik, Mitmenschlich-
keit, Beziechung, Teamarbeit und der Mensch in seiner
ganzheitlichen Dimension. Anfang und Mitte des 20.
Jahrhunderts wurde die Betreuung von Patienten in der
Terminalphase vernachldssigt zugunsten der neuen Er-
rungenschaften der Medizin und Pflege, in der es immer
mehr um die ,,Machbarkeit ging, um das Gesund-
werden, das Funktionieren des menschlichen Korpers.
Sterbende passten nicht mehr in das Konzept der Omni-
potenz von Medizinern, auch die Pflegenden richteten
sich mehr und mehr ein auf die Mobilisation, Wieder-
herstellung der Selbstédndigkeit usw. Palliative Care da-
gegen lebt von Menschen, die das Prinzip ,low tech,
high touch® praktizieren: wenig Technik, viele Be-
rithrungspunkte. Zu Beginn richteten sich die Angebote
der Palliativversorgung fast ausschlieBlich an Men-
schen, die an Tumoren, AIDS oder ALS erkrankt waren.
Glicklicherweise ist inzwischen unstrittig, dass auch in
der Altenhilfe Palliativversorgung notig ist. Gerade in
den stationdren Pflegeeinrichtungen finden sich oft dra-
matische Situationen bei multimorbiden alten Men-
schen, die sich nicht mehr verbal dullern konnen und
deshalb nur unzureichend Zugang zu adidquaten
PalliativmaBnahmen haben. Angesichts der Alters-
pyramide ist es dringend geboten, das pflegerische und
arztliche Personal in stationdren und ambulanten Ein-
richtungen der Altenpflege rasch und griindlich zu
qualifizieren und palliative MaBnahmen selbstverstand-
lich in die Abldufe aufzunehmen.

Die Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung
(SAPV) hat sich fast tiberall in Deutschland etabliert. Es
muss jedoch weiterhin der Frage nachgegangen werden,
wie die Allgemeine Palliativversorgung im ambulanten
und stationéren Setting fiir Erwachsene und Kinder ge-
sichert werden kann.

Im klinischen Kontext wurden und werden Leitlinien
zur Entscheidungsfindung in der Palliativversorgung er-
arbeitet, die sog. S3-Leitlinien (> http://www.
leitlinienprogramm-onkologie.de/leitlinien/palliativ-
medizin/), an deren Erstellung Fachleute aus den
unterschiedlichsten Disziplinen beteiligt sind. Die
Qualitdt der Versorgung soll damit iiberall gleicher-
maBen gewihrleistet sein.

Die ambulanten und stationdren Hospize sind ein
unverzichtbarer Teil des deutschen Gesundheitswesens
geworden. Dem hat auch das 2015 verabschiedete Ge-

setz zur Verbesserung der Hospiz- und Palliativver-
sorgung (HPG) Nachdruck verliehen, das die Hospiz-
arbeit  politisch und finanziell stirkt. Ein
Gesundheitssystem muss sich nach den Vorstellungen
der Hospizbewegung an seiner Menschlichkeit messen
lassen und nicht an seiner Rentabilitit. Hier kann die
Hospizbewegung ein Modell sein fiir viele dringende
Probleme in der Versorgung schwacher, alter, be-
hinderter, kranker und aktuell auch zu uns gefliichteter
Menschen, z. B. fiir den Umgang mit ethisch schwieri-
gen Situationen, fiir gelingende Kommunikation,
biirgerschaftliches Engagement oder Vernetzung mit an-
deren Berufsgruppen und Institutionen.

Eine weitere dringende Frage lautet, wie die Hospiz-
bewegung bei ihren Wurzeln bleiben kann, ohne von der
Palliativversorgung vereinnahmt oder in die zweite
Reihe gestellt zu werden. Es geht um eine Zusammen-
arbeit gleichberechtigter Partner, bei der die eine Seite
auf dem Ehrenamt fult und die andere inzwischen
hauptsichlich von Medizinerinnen und Medizinern ver-
treten wird — das 16st berechtigte Angste bei Ehrenamt-
lichen aus, wo denn ihre Anerkennung, ihr Wert, ihre
Wichtigkeit bleiben. Dies auszubalancieren ist eine der
wichtigsten Aufgaben unserer Zeit, denn zweifelsohne
kann die Versorgung und Begleitung sterbender Men-
schen nicht ohne die besonderen Fihigkeiten und vor
allem ohne die Zeit Ehrenamtlicher auskommen. Dies
verdeutlicht der Deutsche Hospiz- und PalliativVerband
e. V. (DHPV) in seinen Leitsédtzen, die im Jahr 2007 von
der Mitgliederversammlung  beschlossen  wurden
(» Kap. 2).

1.2 Zukunftsstrategien - die Charta und
ihre Handlungsempfehlungen im
Rahmen einer Nationalen Strategie

Birgit Weihrauch

In Kiirze

Mit der Charta zur Betreuung schwerstkranker und ster-
bender Menschen in Deutschland und ihren Handlungs-
empfehlungen im Rahmen einer Nationalen Strategie
wurde im Oktober 2016 ein insgesamt 8 Jahre wihrender
engagierter gesellschafts- und gesundheitspolitischer
Konsensusprozess abgeschlossen; seither gilt es, die ge-
meinsam erarbeiteten Empfehlungen ebenso konsequent
und umfassend umzusetzen. Ziel war und ist es, den Dialog
und die Auseinandersetzung in unserer Gesellschaft iiber
die Fragen von Sterben, Tod und Trauer zu fordern und
allen Menschen entsprechend ihren individuellen Bediirf-
nissen einen gerechten Zugang zu einer wiirdevollen Be-
gleitung und Versorgung am Lebensende zu ermoglichen.
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Der Charta-Prozess ist von Beginn an auf grof3e Re-
sonanz gestoBen; bis Februar 2023 haben mehr als 33.000
Institutionen  und  Einzelpersonen die  Charta
unterzeichnet, darunter zahlreiche Politiker aller politi-
schen Ebenen. Bereits wihrend des Charta-Prozesses
selbst kam es zu anregenden Diskussionen und beispiel-
gebenden Initiativen, besonders auf der kommunalen
Ebene. Die Bundespolitik war in vielfacher Weise, ins-
besondere mit dem in 2013 gegriindeten, vom Bundes-
ministerium fiir Gesundheit (BMG) geleiteten Forum fiir
die Hospiz- und Palliativversorgung in Deutschland in
den Charta-Prozess involviert. Auch das im Dezember
2015 in Kraft getretene Hospiz- und Palliativgesetz
(HPG) war letztlich ein Ergebnis des Charta-Prozesses.

Der Prozess begann im September 2008 mit der Ent-
wicklung der Charta, die nach nur 2 Jahren konsentiert
und veroffentlicht wurde. Er fand seinen Abschluss im
Oktober 2016 nach einer dreijdhrigen Phase der Konkre-
tisierung mit der Konsentierung und Verabschiedung der
Handlungsempfehlungen im Rahmen einer Nationalen
Strategie. Das Projekt entstand aus einer internationalen
Initiative, den Budapest Commitments, verabschiedet auf
dem Kongress der Européischen Gesellschaft fiir Pallia-
tive Care (EAPC) im Jahre 2007; an ihr beteiligten sich
zahlreiche europdische Lander. Initiatoren und Trager
des Charta-Prozesses waren die Deutsche Gesellschaft
fiir Palliativmedizin (DGP), der Deutsche Hospiz- und
PalliativVerband (DHPV) und die Bundesdrztekammer
(BAK). Uber 50 Organisationen und Institutionen aus
Gesellschaft und Gesundheitssystem wirkten an dem
zentralen Konsensusgremium, dem Runden Tisch, mit,
daneben in den verschiedenen Phasen des Charta-
Prozesses jeweils mehr als 200 Expertinnen und Exper-
ten. Der Charta-Prozess wurde von der Robert-Bosch-
Stiftung (RBS), vom Bundesministerium fiir Familie,
Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ) und von der
Deutschen Krebshilfe gefordert.

Zur Begleitung und Unterstiitzung der weiteren Um-
setzung wurde nach Abschluss des Charta-Prozesses im No-
vember 2016 die Koordinierungsstelle fiir Hospiz- und
Palliativversorgung in Deutschland eingerichtet, die bis
Ende August 2022 vom BMFSFJ gefordert wurde und seit-
her von den Charta-Tragern weitergefiihrt wird. [hre wesent-
liche Aufgabe ist es, die weitere Umsetzung der Charta
voranzubringen und zu koordinieren, sie durch Offentlich-
keitsarbeit weiter zu verbreiten, die Vernetzung von Akteu-
ren und Projekten zu unterstiitzen und die nachhaltige Um-
setzung der Handlungsempfehlungen zu dokumentieren.

Der ehemalige Runde Tisch ist als beratendes Begleit-
gremium in den Umsetzungsprozess weiterhin einbezogen
und unterstiitzt die Koordinierungsstelle bei ihren Auf-
gaben.

1.2.1 Ziele der Charta

Die Charta und ihre Handlungsempfehlungen haben
wegweisende Bedeutung und sind ein Meilenstein zur
Verwirklichung der Rechte schwerstkranker und ster-
bender Menschen. In den vergangenen 30-40 Jahren
sind durch die Hospizbewegung und die Entwicklung
der Palliativmedizin aus einer Situation der Tabuisie-
rung heraus in Deutschland groBBe Fortschritte bei der
Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen
erzielt worden. Immer noch aber wurden viele Men-
schen, die einer hospizlich-palliativen Betreuung be-
dirfen, nicht erreicht. Dies betraf — und betrifft vielfach
auch heute noch — vor allem Menschen, die nicht in den
spezialisierten Hospiz- und Palliativstrukturen, sondern
in der sog. Regelversorgung, d. h. in der allgemeinen
ambulanten Versorgung in den Krankenhdusern und
Pflegeeinrichtungen versorgt und begleitet werden. Die
Charta will mit ihren Handlungsempfehlungen dazu
beitragen, die Versorgungsstrukturen entsprechend
weiterzuentwickeln und auszubauen und diese qualita-
tiv und finanziell abzusichern — Rahmenbedingungen,
bei denen Wettbewerb und 6konomische Aspekte keine
vorrangige Rolle spielen diirfen. Das im Dezember
2015 in Kraft getretene Hospiz- und Palliativgesetz
(HPG), das sehr wesentlich auf den Diskussionen des
Charta-Prozesses und des Forums fiir die Hospiz- und
Palliativversorgung basierte, hat wesentliche Aspekte
aufgegriffen und einen besonderen Fokus auf die Regel-
versorgung, auf Vernetzung und Patientenorientierung
gelegt. Die Charta will dariiber hinaus dazu beitragen,
die gesellschaftliche Auseinandersetzung mit den The-
men Sterben, Tod und Trauer zu fordern; sie soll grund-
legende Orientierung geben und Impulsgeber sein fiir
eine andere Kultur und eine andere Haltung im Um-
gang mit schwerstkranken Menschen, ausgehend von
deren Wiinschen und Bediirfnissen.

Wie in kaum einem anderen Bereich miissen in der
Hospizarbeit und Palliativversorgung viele Beteiligte
eng zusammenwirken. Kommunikation und Kontinui-
tat erfordern die Arbeit in Teams und Netzwerken, in
denen alle Beteiligten — haupt- und ehrenamtlich —
gleichberechtigt und partnerschaftlich zusammen-
wirken. Gemeinsames Ziel und Grundverstindnis der
Charta ist es, ,,den Bestrebungen nach einer Legalisie-
rung der Tétung auf Verlangen durch eine Perspektive
der Firsorge und des menschlichen Miteinanders ent-
gegenzuwirken®. Gerade vor dem Hintergrund des
Bundesverfassungsgerichtsurteils vom 26. Februar 2020
und der aktuellen politischen Debatte um eine gesetz-
liche Neuregelung der Suizidbeihilfe kommt dem hier
formulierten Ziel besondere Bedeutung zu. Dazu miis-
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sen alle, die hier Verantwortung tragen, ihren Teil bei-
tragen, die in der Charta und ihren Handlungs-
empfehlungen konsentierten Ziele und Empfehlungen
auch umzusetzen. Jeder, der im Charta-Prozess mit-
gewirkt oder die Charta unterzeichnet hat, geht damit —
so das Selbstverstindnis der Charta — eine Selbstver-
pflichtung zur Umsetzung ihrer Ziele ein.

Inhalte der Charta und ihrer
Handlungsempfehlungen

1.2.2

Charta Die Charta zeigt mit ihren fiinf Leitséitzen auf,

wie vielféltig der Ansatz sein muss, damit den Bediirf-

nissen schwerstkranker und sterbender Menschen tat-

sdchlich Rechnung getragen wird. Im Mittelpunkt stehen

die Rechte und Bediirfnisse der Betroffenen; so sind die

funf Leitsdtze der Charta mit dem Satz tiberschrieben:

Jeder Mensch hat ein Recht auf ein Sterben unter wiirdigen

Bedingungen.
Die Leitsdtze umfassen die nachfolgenden Themen-

felder:

= Leitsatz 1:  Gesellschaftspolitische = Heraus-
forderungen — Ethik, Recht und 6ffentliche Kommu-
nikation

== Leitsatz 2: Bediirfnisse der Betroffenen — An-
forderungen an die Versorgungsstrukturen

== Leitsatz 3: Anforderungen an die Aus-, Weiter- und
Fortbildung

= Leitsatz 4: Entwicklungsperspektiven und For-
schung

15 prioritare Handlungsfelder
zu den Leitsatzen 1 -5

Leitsatz 1:

1. Verbesserung der Entscheidungs- und
Handlungskompetenz

2. Debatte zur Priorisierung von
Gesundheitszielen und -schwerpunkten

3. Offentliche Kommunikation, Rolle der
Medien und gesellschaftlicher Dialog

Leitsatz 2:

1. Transfer in die Regelversorgung
(ambulante Versorgung, allgemeine
Krankenhduser, stationdre
Pflegeeinrichtungen)

2. Menschen aus besonderen
Betroffenengruppen und anderen
Kulturkreisen

3. Vernetzung, integrative
Zusammenarbeit, Verantwortung in
der Region

= Leitsatz 5: Die europiische und internationale Di-
mension

Es ging den Beteiligten bei der Entwicklung der Charta
darum, von Visionen zu realistischen Zielen und Um-
setzungsschritten zZu kommen. ,IST-SOLL-
COMMITMENT* —nach dieser grundsétzlichen Struk-
tur erfolgte die inhaltliche Erarbeitung der Charta. Die
Inhalte der fiinf Leitsédtze stehen vielfach in engem Zu-
sammenhang, dies war auch bei der weiteren Konkreti-
sierung und der Erarbeitung der Handlungs-
empfehlungen zu beriicksichtigen.

Handlungsempfehlungen Fiir jeden der fiinf Leitséitze
wurden im Februar 2014 durch den Runden Tisch drei
prioritire Handlungsfelder festgelegt, die die wichtigsten
Umsetzungsziele der Charta in ihrer gesellschafts- und
gesundheitspolitischen Breite darstellen. Vorausgegangen
war eine engagierte Diskussion in einer 6ffentlichen Auf-
taktveranstaltung im Deutschen Bundestag im Septem-
ber 2013 — unter Beteiligung von Vertreterinnen und Ver-
tretern aller politischen Ebenen, des BMG, des BMFSFJ,
der Gesundheitsministerkonferenz der Linder sowie der
kommunalen Spitzenverbidnde wie auch der Mitglieder
der verschiedenen Institutionen und Organisationen des
Runden Tisches. Alle Beteiligten hatten hier ihre Unter-
stiitzung und Mitwirkungsbereitschaft zugesagt und zu-
gleich ihre Erwartungen an eine Nationale Strategie for-
muliert (B Abb. 1.1).

Alle Handlungsempfehlungen der fiinf Leitsitze
sind in der Broschiire (8 Abb. 1.2) im Wortlaut ab-

Leitsatz 3:

1. Bildungsqualitdt in den Berufsfeldern, die an

der Behandlung schwerstkranker und
sterbender Menschen unmittelbar beteiligt sind

2. Bildungsqualitat in den Berufsfeldern,

die verstarkt mit den Themen Sterben und
Tod konfrontiert werden

3. Bildungsqualitat in der Gesellschaft zu den

Themen Krankheit, Sterben und Tod,
insbesondere im (vor-) schulischen Bereich

Leitsatz 4:

1. Férderung von Strukturen und Projekten
2. Forschungsethik und Forschungsmethodik
3. Forschungsagenda

Leitsatz 5:

1. Palliativversorgung als Menschenrecht
2. Terminologie und Definition der Begriffe im

internationalen Vergleich

3. Qualitdtssicherung/Qualitatsindikatoren

B Abb. 1.1 Prioritire Handlungsfelder zu fiinf Leitsatzen
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