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Vorwort zur 5. Auflage

Die Palliativmedizin durchlduft weiterhin eine dynamische Entwicklungs-
phase und erlebt in allen medizinischen Berufsgruppen eine hohe Akzep-
tanz. Das fachliche Interesse zeigt sich u.a. in der hohen und weiterhin
wachsenden Teilnehmerzahl auf Kongressen, Symposien, Seminaren, Work-
shops der verschiedenen medizinischen Fachdisziplinen oder den Weiterbil-
dungskursen fiir die Anerkennung zur Zusatzweiterbildung. Uber 2000 Arzte
haben inzwischen in den letzten fiinf Jahren diese Zusatzweiterbildung fiir
Palliativmedizin erworben, tiber 10000 Pflegekrifte haben die 160 Stunden
umfassende Palliative-Care-Weiterbildung abgeschlossen. Zu den fiinf exis-
tierenden Professuren fiir Palliativmedizin im Erwachsenenbereich (Bonn,
Aachen, Koln, Miinchen, Gottingen) sind inzwischen zwei Professuren fiir
Pédiatrische Palliativmedizin dazugekommen (Witten-Herdecke, Miinchen);
in Erlangen, Freiburg und Mainz sind weitere Palliativprofessuren im Jahre
2009 zu erwarten.

Zur flichendeckenden ambulanten palliativmedizinischen Versorgung
ist das »Gesetz zur spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV)«
verabschiedet worden und durch die Richtlinienerstellung des Gemeinsamen
Bundesausschusses (GBA) umsetzungsreif geworden. Die Erfolge dieser Ent-
wicklung konnten problemlos weiter aufgezahlt werden.

Fazit: Palliativmedizin ist »in«.

Ist damit alles schon zufriedenstellend gelost? Mitnichten!

Obwohl wir ein Gesetz zur SAPV haben, gibt es noch fast keine Ver-
tragsabschliisse. Die Kostentréiger sind bisher nicht in der Lage, die gesetz-
lichen Vorgaben und die Richtlinie des GBA in die Praxis umzusetzen. Es
gibt keinen ernsthaften Ansatz, die Palliativmedizin als Pflichtlehr- und
Priifungsfach an den Universititen einzufithren, obwohl das immer wieder
von der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin oder der Bundesirz-
tekammer gefordert wird. Palliativprofessuren an den Universititen sind
bisher ausschliefSlich Stiftungsprofessuren; keine einzige Landesregierung
hat eine W3-Professur fiir Palliativmedizin in ihr Budget aufgenommen. Die
Forschung in der Palliativmedizin steckt immer noch in den Anfingen und
ist immer noch zu wenig patientenorientiert. Bei allen Fortschritten in der
praktischen Umsetzung sind wir von einer Flichendeckung im stationdren
und ambulanten Bereich weit entfernt.
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Unser Ziel ist, beizutragen, dass fiir alle Patienten in ihrer letzen Lebens-
phase ein Leben und Sterben in Wiirde gesichert ist, unabhéngig von ihrer
Diagnose, ihrem Aufenthaltsort oder Alter. Hier besteht ein umfassender
Bedarf an Aus-, Fort- und Weiterbildung und Forschung, vor allem in den
Pflegeinstitutionen, in der ambulanten Krankenpflege, aber auch auf den
Normalstationen der Krankenhéuser.

Fazit: Wir sind auf einem guten Weg und trotzdem vom Ziel noch weit
entfernt. Dies zu erreichen, ist keine Illusion, aber noch ein hartes Stiick
Arbeit.

Die notwendigen umfangreichen Korrekturarbeiten fiir die vorliegende
Auflage wurden wiederum in bewédhrter Weise von unserer wissenschaft-
lichen Mitarbeiterin, Frau Birgit Jaspers, mit Unterstiitzung von Frau Dr.
Katri Elina Clemens koordiniert. Dabei hat sie wesentliche Anregungen zur
Aktualisierung gegeben. Fiir diese Hilfe danken wir ganz herzlich. Wir hof-
fen, mit der nun 5. Auflage erneut einen kleinen Beitrag zu leisten, um den
Anspruch, Inhalt und die Haltung der Palliativmedizin einer interessierten
Leserschaft niherzubringen. Fiir Anregungen und Verbesserungsvorschli-
ge sind wir dankbar.

Stein Husebg Eberhard Klaschik
Bergen Alfter

Frithjahr 2009
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Liebe Leserin, lieber Leser!

Am Ende der 70er und Anfang der 80er Jahre wurden wir beide auf die mo-
derne Hospizbewegung aufmerksam. Aus Erfahrungen in der Hospizarbeit in
Grofibritannien und Kanada ergaben sich neue Konzepte zur Behandlung und
Betreuung schwerkranker Krebspatienten, wodurch Hoffnung und Linderung
ihrer Leiden mdglich wurden. Die dahinter stehenden Gedanken erschie-
nen uns wichtig und vertiefenswert. Auch wir wollten in Skandinavien und
Deutschland fiir eine bessere Lebensqualitit unserer Patienten eintreten.

Es ist wohl kein Zufall, dass wir Anidsthesisten ein besonderes Interesse
an Intensivmedizin und Schmerztherapie haben. In der Schmerztherapie
sehen wir, wie viel fiir leidende Patienten getan werden kann. In der Intensiv-
medizin werden wir mit groflen und kleinen ethischen, psychosozialen und
kommunikativen Fragen konfrontiert.

In den vergangenen Jahren hat die Hospizbewegung bedeutenden Ein-
fluss gewonnen. Wir finden immer mehr Hospizinitiativen, Hospize und
Palliativstationen in fast allen Lindern der Erde. Es kann kein Zweifel daran
bestehen, dass der Hospizidee und der Palliativmedizin ein bedeutender Platz
in der modernen Medizin eingerdumt werden muss, was sich auch in der
weltweit zunehmenden Zahl wissenschaftlicher Publikationen und in mehr
Lehrstiihlen fiir Palliativmedizin widerspiegelt.

Die Patientengruppe, um die es hier geht, weist drei besondere Merkmale
auf:

Erstens ist sie die grifite aller Patientengruppen (... jeder Mensch muss

sterben).

Zweitens konnte in einer Reihe von Untersuchungen gezeigt werden, dass

es kaum ein wichtigeres Thema fiir den einzelnen Menschen gibt als ein

menschenwiirdiges Sterben.

Drittens gibt es keine Gruppe von Patienten, die schwdicher und verletzbarer

ist als die der Schwerkranken und Sterbenden; sie haben keine Kraft mehr,

sich zur Wehr zu setzen.

Gute Palliativmedizin und Hospizarbeit ist nicht moglich ohne menschliche
und fachliche Kompetenz und ohne eine multidisziplinire Zusammenarbeit
der einzelnen Berufsgruppen. Diese Patienten brauchen fast taglich drztliche
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Prisenz und Behandlung, sie brauchen Pflege, Verstindnis, physische und
psychische Stimulanz, Seelsorge, Nahe wie Distanz.

Es gibt also wichtige Griinde, um die Fortschritte und Innovationen in der
Palliativmedizin allen Patienten zuginglich zu machen.

Dies wird sich nur ermdglichen lassen, wenn jeder Arzt und jede Kranken-
schwester, jeder, der beruflich schwer kranke und sterbende Patienten betreut,
eine griindliche Ausbildung und Praxis in der Palliativmedizin erhilt. Heute
sind wir in Deutschland weit von diesem Ziel entfernt. Zwar gibt es bei uns
eine steigende Zahl an Hospizinitiativen, Hospizen und Palliativstationen. Es
gibt aber wenig Studentenunterricht und wenige Weiterbildungsprogramme
und - verglichen mit anderen Landern wie Grof8britannien oder Skandinavien
- kaum Forschung oder Publikationen zu diesen Themen. Langsam deutet sich
jedoch eine Verbesserung an, und wir freuen uns iiber die positive Entwicklung
auf diesem Gebiet in Deutschland, in Osterreich und in der Schweiz.

An einigen Weiterbildungs- und Fortbildungsveranstaltungen haben wir
als Vortragende teilnehmen diirfen. Das Interesse und der Enthusiasmus der
Zuhorer ist enorm, und das berechtigt zu Hoffnung fiir die Zukunft. Fiir uns
war es besonders erfreulich zu sehen, mit welcher Begeisterung die Medizin-
studenten dieses Thema aufnahmen. Nur wenn es uns gelingt, diesen Fach-
bereich kompetent in die regulire Medizinerausbildung zu integrieren, kann
jeder Patient bei jedem Arzt entsprechendes Wissen und Kénnen erwarten,
und dies muss unser Ziel fiir die nahe Zukunft sein.

Die Studenten fragten uns unter anderem, wo sie mehr tiber Palliativme-
dizin erfahren und lesen kénnen. Es gibt im deutschsprachigen Raum nur
wenig medizinische Fachliteratur zu diesem Thema. Das dabei entstandene
Vorlesungskompendium ist Vorldufer zu diesem Buch, in dem wir uns in-
haltlich und thematisch weitgehend an die Vorlesungen halten. Ein wichtiges
Anliegen bei der Gestaltung dieses Buches ist es, durch zahlreiche Literatur-
angaben zu weiterem Studium, zur Vertiefung der Kenntnisse und zu weiterer
Forschung anzuregen.

Dieses Buch ist kein vollstandiges Lehrbuch fiir Palliativmedizin. Wich-
tige Themen wie z. B. Chemo-, Hormon- oder Strahlentherapie bei Tumor-
patienten werden bei uns nur oberflichlich erwihnt. Viele andere Bereiche
hitten einen grofleren Raum verdient. Wir haben uns bemiiht, ein Buch mit
Anregungen fiir die Praxis zu schreiben, in dem empfindliche und schwierige
Themen nicht ausgespart sind. Wieweit uns das gelungen ist, bleibt dem Ur-
teil des Lesers vorbehalten ...
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Die Definitionen, Beschreibungen und Begriffe auf diesem Gebiet sind
nicht leicht zu iiberschauen. Wir sprechen von Hospizen, von Hospizinitia-
tiven, Hospizbewegung, Hospizpflege, Hospizkonzept und Hospizidee. Wir
sprechen von Palliativstationen, palliativer Pflege, Behandlung, Betreuung,
Firsorge, Krankengymnastik und Seelsorge und haben zusitzlich den Begriff
Palliativmedizin eingefithrt. Dabei sind diese Begriffe fir ein klares Ver-
standnis und zum Erreichen gemeinsamer Ziele wichtig. Auf englisch gibt
es die Begriffe »hospice care« und »palliative care«. Fiir die Englander ist die
Verstindigung einfacher, da »care« sowohl Behandlung wie auch Pflege und
Fiirsorge bedeuten kann.

International hat man sich darauf geeinigt, dass »palliative care« und
»hospice care« gleichzusetzen sind. Der Begriff Palliativmedizin (»palliative
medicine«) scheint sich jetzt — mit der zunehmenden Akzeptanz und Auf-
nahme des Fachgebietes an den Universititen - allgemein durchzusetzen.

Palliativmedizin wird in Zukunft mit aller Wahrscheinlichkeit der Uber-
begriff fiir alle oben genannten Facetten sein, da nur die wissenschaftlich
dokumentierten Erfahrungen eine breite Zustimmung bei den Arzten finden
wird. Die Verallgemeinerung dieser Bezeichnung bedeutet keineswegs eine
Abwertung der »weichen« Teile des Hospizkonzeptes wie Pflege, psychosoziale
Betreuung und Seelsorge. Ganz im Gegenteil: es bedeutet eine akademische
und wissenschaftliche Anerkennung auch dieser Gebiete.

Wir mochten einen grofien Dank an unsere Lehrer und Vorbilder zum
Ausdruck bringen. Es sind v. a. die Patienten, die uns zeigen, wie wichtig das
Leben in einer aussichtslosen Lage ist; wieviel Hoffnung, Qualitétsorientie-
rung und Geduld bedeuten und wie lohnend es ist, sich um die Schwerkran-
ken kitmmern zu diirfen.

Dank sei auch unseren Familien gesagt, die im letzten Jahr viel Geduld
und Fiirsorge fiir uns aufgebracht und uns nach Kriften unterstiitzt haben.

Ohne die grofiziigige Forderung der Deutschen Krebshilfe, die S. B.
Husebg als Gastwissenschaftler nach Deutschland geholt hat, wire das Buch
kaum moglich gewesen. Der Springer-Verlag hat von Anfang an mit groflem
Einsatz, vielerlei Bemithungen und guter Zusammenarbeit die Publikation
realisiert. Die Firma Mundipharma hat dieses Projekt sowie zahlreiche Fort-
bildungsveranstaltungen beispielhaft unterstiitzt.

Stein B. Husebg, Eberhard Klaschik
im Herbst 1997
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Personliche Anmerkung von S. Husebg:

Ich bin Norweger und denke hin und wieder, dass mein miindliches Deutsch
schon ganz passabel ist. Durch dieses Buchprojekt habe ich jedoch unendlich
viel mehr iiber die ebenso schéne wie auch komplizierte deutsche Sprache
gelernt. Ohne die liebevollen und geduldigen Bemithungen und Hilfen mei-
nes Schwiegervaters Dr. phil. Glinter Sandgathe, meines Freundes Eberhard
Klaschik und meiner Frau Bettina bei der Sprachkorrektur hitte ich meine
Beitrage nicht verfassen kénnen. Dafiir mochte ich herzlichen Dank sagen!
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1 Palliativmedizin

E. Klaschik

Krebs ist ein weltweites Problem. Pro Jahr sterben 4-5Mio. Menschen an den
Folgen ihrer Tumorerkrankung; in Deutschland sind dies jéhrlich ca. 220.000
Menschen, d. h. 25% aller Todesfille gehen zu Lasten eines Karzinoms [43, 47].

Von den jahrlich 350.000 Neuerkrankungen an Krebs in Deutschland
konnen bislang nur 45% durch primire chirurgische, strahlentherapeutische
oder chemotherapeutische Behandlungsstrategien geheilt werden [18]. Wei-
tere 15% der primér behandelten Patienten erleiden ein inkurables Erkran-
kungsrezidiv [18].

Eine Zunahme der Krebsinzidenz um 35-40% ist in den westeuropéischen
Liandern bis zum Jahr 2010 zu erwarten [14]. In den letzten 20-30 Jahren ha-
ben neue Behandlungsmoglichkeiten die Aussicht auf Heilung fiir viele Krebs-
krankheiten nicht gebessert [3]. Diese Gesamtentwicklung verpflichtet uns zur
Erarbeitung und Umsetzung von Konzepten fiir die Behandlung von schwer-
kranken Tumorpatienten, die keine Aussicht auf Heilung haben und bei denen
erfahrungsgemifl behandlungsbediirftige Schmerzen auftreten sowie andere
korperliche Symptome, Lebenskrisen, Angst und Leiden im Mittelpunkt der
letzten Monate und Tage stehen konnen [41]. Die Weltgesundheitsorganisation
(WHO) rdaumt deswegen der Palliativmedizin hochste Prioritét ein [45].

Die Palliativmedizin wird héufig als eine neue medizinische Disziplin be-
schrieben. Das ist sie nicht. Sie ist wahrscheinlich die élteste tiberhaupt, denn
frither gab es bei fast keiner Erkrankung einen kurativen Ansatz. Neu sind viele
medizinische und wissenschaftliche Erkenntnisse in der Schmerztherapie und
Symptomkontrolle sowie iiber elementare Bediirfnisse Schwerstkranker und
Sterbender. Wiederentdeckt wurden Kommunikation, Ethik, Mitmenschlich-
keit, Teamarbeit und die ganzheitliche Umsorgung des Menschen [49, 50].

Wihrend der 1.Hilfte des 20.Jahrhunderts wurde die Betreuung von
Patienten in der Terminalphase zunehmend vernachlissigt. Griinde fir diese
Entwicklung waren sowohl Verinderungen von Haltungen in der Gesell-
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schaft als auch die Uberbetonung der technisierten Medizin als Ausdruck
eines Glaubens an die Segnungen rein naturwissenschaftlich begriindeten
Denkens und Handelns.

Anfang der 1960er Jahre kam es zu einer Gegenbewegung, an der zwei
Arztinnen - Elisabeth Kiibler-Ross und Cicely Saunders - entscheidenden
Anteil hatten. Die Arbeit von Elisabeth Kiibler-Ross war bahnbrechend
fiir eine neue Kultur der Kommunikation mit Sterbenden [27], und Cicely
Saunders griindete 1967 mit dem St. Christopher’s Hospice das erste Hospiz
der modernen Hospizbewegung [40], in welchem sie im Sommer 2005 mit
87 Jahren nach langem Krebsleiden verstarb.

Die Hospizidee ist der zentrale Ausgangspunkt fiir die Hospizbewegung
und die Palliativmedizin. Sie ist eine die gesamte Gesellschaft beeinflussende
Bewegung; dazu gehoren

ein neuer Umgang mit Leben, Sterben und Tod,

ein neuer mitmenschlicher Umgang durch Wiedereinbindung von Fami-

lie, Freunden und weiterem sozialem Umfeld (z. B. Nachbarschaftshilfe),

der Respekt vor der Autonomie und der Wiirde Schwerstkranker und

Sterbender.

Eine von dieser Bewegung getragene Behandlung, Betreuung und Begleitung

kann tiberall realisiert werden, sei es zu Hause, im Altenheim, im Kranken-
haus, auf einer Palliativstation oder im Hospiz.

1.1 Was ist Palliativmedizin?

Definition

Die 1994 gegriindete Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin hat die
neueste Definition der Weltgesundheitsorganisation (WHO) in ihre Satzung
aufgenommen und wie folgt Gibersetzt: Palliative Care/Palliativmedizin ist
ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitdt von Patienten und ihren
Familien, die mit Problemen konfrontiert sind, welche mit einer lebensbe-
drohlichen Erkrankung einhergehen. Dies geschieht durch Vorbeugen und
Lindern von Leiden durch friihzeitige Erkennung, sorgfaltige Einschatzung
und Behandlung von Schmerzen sowie anderen Problemen korperlicher,
psychosozialer und spiritueller Art.
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Diese Definition beschrinkt die palliativmedizinischen Behandlungsmog-
lichkeiten nicht nur auf bosartige Krankheiten, in der Praxis jedoch haben
viele Patientengruppen, etwa mit chronischen Leiden oder Behinderungen,
kaum Zugang zu palliativmedizinischer Expertise. Konflikte mit den Ver-
antwortungsbereichen, z.B. von Kardiologen, Pulmologen und Geriatern,
die sich ja ebenfalls mit unheilbaren Leiden befassen [12, 13], treten aber
aufgrund eines zunehmend kooperationsorientierten Selbstverstindnisses
der Disziplinen immer seltener auf.

Obwohl die Linderung von Leiden die Aufgabe aller Arzte war und ist,
ganz gleich welche Ursache dazu gefiihrt hat oder wie weit die Erkrankungen
fortgeschritten sind, zielt die Palliativmedizin ganz klar auf die Linderung
von Leiden ab, und zwar inklusive der Terminal- und Finalphase, wenn sich
das Augenmerk der Behandlung ganz auf die Schaffung von Lebensqualitat
richtet und nicht mehr auf die Verlingerung des Lebens [12].

Es ist die Einstellung gegeniiber der Symptomkontrolle, die die Pallia-
tivmedizin von der klassischen Medizin unterscheidet. Die Befreiung oder
Linderung von Symptomen wird zum alles iiberragenden Mittelpunkt der The-
rapie [50]. Als weiteres wichtiges Element gilt die Kommunikation mit dem
schwerkranken oder sterbenden Patienten und seinen Angehdrigen.

Aufrichtigkeit bei der Mitteilung »schlechter Nachrichten« und Hilfestel-
lung fiir die Trauerarbeit sind hierfiir Beispiele. Die Rehabilitation des Kran-
ken als dritter Baustein soll schliefSlich ein — an den verbliebenen Fihigkeiten
gemessen — »normales« Leben ermdglichen, z. B. die Pflege sozialer Kontakte
und die Ausiibung lieb gewonnener Gewohnheiten [50].

Palliativmedizin schliefft Chemotherapie, Strahlentherapie und/oder
operative Therapie nicht aus. Voraussetzung ist aber, dass die Vorteile dieser
MafSnahmen grof3er sind als deren potenzielle Nachteile [24, 45].

Zusammenfassend aus dem bisher Dargestellten ist Palliativmedizin ein
Gesamtkonzept mit folgendem Inhalt:

Exzellente Schmerz- und Symptomkontrolle

Integration der psychischen, sozialen und seelsorgerischen Bediirfnisse

der Patienten, der Angehorigen und des Behandlungsteams sowohl wah-

rend der Erkrankung des Patienten als auch bei seinem Sterben und in
der Zeit danach

Akzeptanz des Sterbens als Teil des Lebens. Sterben ist ein natiirlicher

Prozess, und der Tod soll weder beschleunigt noch hinausgezogert wer-

den. Palliativmedizin ist eine eindeutige Absage an aktive Sterbehilfe.

Kompetenz in Kommunikation und Ethik
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Aufgabe und Ziel der Palliativmedizin ist es, die individuell notwendige
Unterstlitzung anzubieten, damit der Patient die bestmdgliche Lebens-
qualitat in seiner ihm verbleibenden Lebenszeit erreichen kann. Dies wird
ermdoglicht durch die Kooperation kompetenter palliativmedizinischer und
hospizlicher Einrichtungen mit Hausarzten, Sozialstationen und Kranken-
hausstationen, sodass eine optimale Behandlung rund um die Uhr Gberall
dort gesichert werden kann, wo diese Patienten betreut werden. Der
Patient soll selbst entscheiden kdnnen, ob er zu Hause oder in stationdren
Einrichtungen versorgt werden will.

Die Integration dieser Themen in die medizinische Lehre und Forschung ist
eine Hauptaufgabe fiir die kommenden Jahre [7].

1.2  Entwicklung und Stand der Palliativmedizin in Europa

Das St. Christopher’s Hospice in London gilt als Ausgangspunkt der modernen
Hospizbewegung (1967). Die Hospizidee breitete sich in Groflbritannien rasch
aus, und viele andere Lander schlossen sich dieser Bewegung an. Im Jahr 1974
wurde das erste Hospital-Support-Team im St. Louis Hospital in New York
etabliert und 1975 wurde die weltweit erste Palliativstation am Royal Victoria
Hospital (Kanada) eroffnet. Balfour Mount, der Griinder dieses Palliative-Ca-
re-Service, benutzte als erster in diesem Zusammenhang das Wort »palliativ«.
Dieser Palliative-Care-Service bot auch gleichzeitig einen Hausbetreuungs-
dienst und ein Hospital-Consulting-Team an, d.h. einen Krankenhaus-Kon-
siliardienst. Ebenfalls 1975 wurde in Sheffield (Grofibritannien) im St.Louis
Hospice das erste Day-Care-Centre auf den Weg gebracht. Die oben darge-
stellte Entwicklung zeigt, dass Hospice Care oder Palliative Care nicht auf eine
spezielle Einrichtung beschrankt ist, sondern dass das Anliegen der Hospizidee
in vielfiltiger Weise verwirklicht werden kann. Inzwischen hat sich die Hospiz-
idee in tiber 80 Landern der Welt ausgebreitet. Sie ist der gemeinsame Nenner
von Hospizbewegung und Palliativmedizin, und Palliativmedizin ist durch die
Integration der Hospizidee in die Schulmedizin entstanden.

Wihrend in GrofSbritannien bereits kurze Zeit nach Eréffnung des ersten
Hospizes die Hospizidee zu einer Bewegung wurde, dauerte es in fast allen
européischen Landern bis zum Ende der 1980er Jahre bzw. Anfang der 1990er
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Jahre, ehe sich aus Einzelinitiativen eine konzertierte Dynamik entwickelte.
1989 wurde die European Association for Palliative Care (EAPC) gegriindet,
die 2008 mehr als 50.000 kollektive Mitglieder [32, 15] z&hlen konnte.

Nach wie vor ist es schwierig, zuverldssige Daten aus verschiedenen Lin-
dern Europas zu erhalten. In vielen Landern gibt es keine zentrale Informa-
tionsstelle zur Erfassung hospizlicher oder palliativmedizinischer Einrichtun-
gen, was die Erhebung nationaler Daten extrem erschwert oder gar unméglich
macht. Verschiedene Projekte, so z.B. das International Oberservatory on
End of Life Care der Universitit Lancaster (Grof$britannien) oder die EAPC
Taskforce on Palliative Care Development in Europe, widmen sich der koor-
dinierten Erhebung verlisslicher Angaben [15]. Die folgenden Aussagen beru-
hen auf Angaben aus der Literatur, einer Umfrage, die wir in der 2. Hilfte des
Jahres 2002 durchgefiihrt haben, den Country Reports der EAPC Taskforce on
Palliative Care Development in Europe und den Ergebnissen eines umfassen-
den investigativen Gutachtens im Auftrag der Enquete-Kommission Ethik und
Recht der modernden Medizin zum Stand des Jahres 2004 in verschiedenen
europdischen Lindern sowie Expertenbefragungen im Jahr 2008 [15, 21].

1.2.1 Deutschland

Schon Ende der 1960er Jahre bestanden erste Kontakte zu den britischen
Hospizen, und zwar durch Seelsorger und Arzte. Es dauerte aber bis Anfang
der 1980er Jahre, ehe die erste stationdre Verwirklichung der Hospizidee in
Form einer Palliativstation umgesetzt wurde. Erst gegen Ende der 1980er/
Beginn der 1990er Jahre wurde aus den zaghaften Versuchen eine Bewegung.
Die Entwicklung der Palliativmedizin und Hospizidee in Deutschland wurde
entscheidend gefordert zunéchst durch die Deutsche Krebshilfe, spater auch
durch kirchliche, karitative und politische Gremien, aber auch durch die
pharmazeutische Industrie.

Die 1980er Jahre wurden durch zwei Entwicklungen geprigt: Zum einen
kam es zur Griindung zahlreicher Initiativen, zur Férderung stationdrer und
ambulanter Hospiz- und Palliativeinrichtungen, u.a. in Bonn, Hannover,
Miinchen, Recklinghausen, Stuttgart. Im Jahr 1990 gab es aber noch nicht
mehr als 3 Palliativstationen und 3 stationire Hospize (B Tab.1.1). Zum an-
deren zeigten sich weitgehend unabhingig voneinander ablaufende Entwick-
lungen in der Hospizbewegung und der Palliativmedizin.



6 Kapitel 1 - Palliativmedizin

B Tab. 1.1. Palliativstationen und Hospize in Deutschland

Palliativstationen Hospize
1983 1 0
1986 1 1
1990 3 3
1993 18 1
1996 28 30
1999 55 65
2002 74 99
2004 106 129
2005 116 131
2008 159 147

Die Griinde dafiir sind vielfiltig. So war die Hospizbewegung, besonders
dann, wenn Hospizinitiativen von ehrenamtlichen Laien auf den Weg ge-
bracht wurden, hauptsachlich an psychosozialem und pflegerischem Engage-
ment interessiert, wohingegen aus palliativmedizinischer Sicht immer wieder
die unzureichende drztliche Prisenz in den deutschen Hospizen bemingelt
wurde. Erschwerend fiir die Zusammenarbeit kam hinzu, dass lange Zeit in
der inhaltlichen und praktischen Gestaltung der Hospizarbeit keine Einigkeit
bestand. Heute werden Qualitdtsanforderungen an Hospizeinrichtungen z. B.
im § 39a SGB V formuliert, aber auch eigene Standards sind langst erarbeitet
worden. Fir die Palliativmedizin wurden hingegen schon frithzeitig Quali-
tatskriterien beziiglich der Personalstruktur sowie Definitionen von Zielen
und Aufgaben entwickelt. Dazu gehort z. B., dass alle Patienten, die auf einer
Palliativstation aufgenommen werden, die Kriterien einer Krankenbehand-
lungsbediirftigkeit erfilllen miissen. Es werden ausschlieflich Patienten mit
einer nicht heilbaren und progredienten Erkrankung und mit einer begrenz-
ten Lebenserwartung behandelt. Um die Arbeit auf einer Palliativstation
leisten zu konnen, muss im Krankenpflegebereich ein Stellenplan von 1,4:1
(Krankenpflege zu Patient) und einer Arztstelle fir 8-10 Betten berticksich-
tigt werden. Zum interdisziplindren Team gehoéren weiterhin Physiothera-
peuten, Sozialarbeiter, Psychologen oder Seelsorger sowie Ehrenamtliche.
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Im Jahr 1994 wurde auf der Grundlage international anerkannter Ziel-
setzungen der Palliativmedizin die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedi-
zin gegriindet, die von 1996 bis 2008 nationale Kongresse in Kéln, Berlin,
Gottingen, Miinchen, Bonn, Aachen, Hamburg und Wiesbaden durchfiihrte.
Seit dem Jahr 2000 erscheint die Zeitschrift fiir Palliativmedizin, und durch
die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin wird der Forderpreis fiir
Palliativmedizin vergeben. Die erste Professur fiir Palliativmedizin wurde
zum Wintersemester 1999/2000 an der Universitit Bonn eingerichtet, eine
weitere 4 Jahre spiter in Aachen; die dritte wurde 2004 in Koln eingerichtet;
Lehrstiithle in Miinchen, Géttingen sowie fiir Pddiatrische Palliativmedizin
ebenfalls in Miinchen und in Witten/Herdecke folgten, weitere werden in
Kiirze in Erlangen, Freiburg und Mainz realisiert.

Obwohl die Palliativmedizin in Deutschland seit Anfang der 1980er Jahre
praktiziert wird und seit Anfang der 1990er Jahre erhebliche Fortschritte
gemacht hat, hatten wir Anfang 2008 mit 15 Palliativ- und 17 Hospizbetten
pro 1 Mio. Einwohner weiterhin eine Unterversorgung. Nur 3-4% der Pati-
enten, die an Krebserkrankungen sterben bzw. sterben werden, konnen auf
Palliativstationen betreut werden. Hochrechnungen haben ergeben, dass aber
ca. 17-18% nicht heilbarer Tumorpatienten eine voriibergehende stationire
Behandlung auf solchen Stationen benétigen.

Die stationére Versorgung dieser Patientengruppe wird im Besonderen an
den deutschen Universitdten vernachldssigt. Von den 159 Palliativstationen,
die wir derzeit in Deutschland haben, sind nur 8 an Universititen angegliedert.
Zu der derzeit absolut zu niedrigen Bettenzahl im Palliativbereich kommt eine
inhomogene Verteilung dieser Betten hinzu. Angaben zur Bettenverteilung
zeigen @ Abb. 1.1 und @ Abb. 1.2. Wenn Leiden in Zukunft umfassend gelin-
dert und Palliativmedizin als Lebensperspektive und als Alternative zu aktiver
Sterbehilfe betrachtet werden soll, dann muss ein flichendeckendes palliativ-
medizinisches Versorgungsnetzwerk aufgebaut werden [39].

Die 2002 im Bundestag verabschiedete neue Approbationsordnung fir
Arzte enthélt zwar erstmalig den Begriff Palliativmedizin; die Disziplin ist
aber leider nicht als Pflichtlehr- und -priifungsfach beriicksichtigt worden,
sondern nur als optionales Fach. Damit ist eine grofie Chance vertan worden,
die zukiinftige Arztgeneration in der Universititsausbildung obligatorisch
mit den Grundprinzipien der Palliativmedizin vertraut zu machen. Dennoch
bieten mittlerweile nicht wenige Universitaten palliativmedizinische Inhalte
fiir Medizinstudenten an. In Aachen, Bonn, Géttingen, Jena, Kéln und



8 Kapitel 1 - Palliativmedizin

I 10/4 Berlin B Palliativbetten /
(| 14/4 Hamburg 1 Mio. Einwohner
I | 15/3 Mecklenburg-Vorpommern O Anzahl Palliativstationen
I | 16/4 Brandenburg
I ] 15/5 Schleswig-Holstein
D] 13/9 Hessen
I | 17/6 Sachsen-Anhalt
(N 21/3 Saarland
I ] 11/14 Baden-Wiirttemberg
(] 19/8 Sachsen
(] 27/2 Bremen
[ ] 12/18 Niedersachsen
] 25/6 Thiringen
I | 18/13 Rheinland-Pfalz

[ ] 13/34 Nordrhein-Westfalen
| | 20/29 Bayern

B Abb. 1.1. Anzahl der stationaren Palliativbetten und Palliativstationen in Deutschland (Stand
07/2008; Quelle: DGP)

B 5/1 Thiiringen B Hospizbetten/
I 11/1Bremen 1 Mio. Einwohner
I ] 10/3 Sachsen-Anhalt O Hospize
] 9/5 Rheinland-Pfalz

I ] 7/9Bayern

I ] 11/8Hessen

I ] 16/5 Sachsen

I | 20/4 Mecklenburg-Vorpommern

N | 24/2 Saarland

I | 21/5 Schleswig-Holstein

I ] 12/18 Baden-Wiirttemberg

I ] 16/15 Niedersachsen

[ | 27/6 Brandenburg

I 32/4 Hamburg

(] 30/7 Berlin

[ ] 26/54 Nordrhein-Westfalen

B Abb. 1.2. Anzahl der stationdren Hospizbetten und Hospize in Deutschland (Stand 07/2008;
Quelle: DGP)
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Miinchen ist Palliativmedizin durch eine Selbstverpflichtung der Fakultit
obligatorisches Lehr- und Priifungsfach.

Im Jahr 2003 hat die Bundesirztekammer eine neue (Muster-)Weiterbil-
dungsordnung verabschiedet. Zum einen wurde Palliativmedizin als Wei-
terbildungsinhalt in die Weiterbildungsordnung mehrerer patientennaher
Gebiete, wie z. B. Innere Medizin und Allgemeinmedizin, Gynikologie und
Urologie usw., integriert. Zum anderen wurde Palliativmedizin erstmals
als eigenstindige Zusatzweiterbildung anerkannt, wie es u.a. die Deutsche
Gesellschaft fiir Palliativmedizin empfohlen und beantragt hatte. Die Zusatz-
weiterbildung Palliativmedizin umfasst in Ergédnzung zu einer Facharztkom-
petenz die Behandlung und Begleitung von Patienten mit einer inkurablen,
weit fortgeschrittenen und fortschreitenden Erkrankung mit dem Ziel, unter
Einbeziehung des sozialen Umfelds die bestméogliche Lebensqualitit zu errei-
chen und sicherzustellen. Vorraussetzung zur Prifung sind

12 Monate Titigkeit bei einem Weiterbildungsbefugten oder anteilig er-

setzbar durch 120 h Fallseminare einschlieSlich Supervision sowie

40 h Kursweiterbildung in Palliativmedizin.

Mehr als 2000 Arztinnen und Arzte haben inzwischen (Stand September
2008) bundesweit die Zusatz-Weiterbildung Palliativmedizin absolviert und
die Zusatzbezeichnung Palliativmedizin erworben.

Nicht zuletzt wegen der immer wieder aufflackernden Diskussion um
eine Legalisierung der aktiven Sterbehilfe muss mit der Forderung der Pal-
liativmedizin eine Alternative entwickelt werden, die fiir unsere Patienten
eine Lebensperspektive aufzeigt. Hierzu hat die Enquete-Kommission Ethik
und Recht der modernen Medizin der 15. Legislaturperiode des Deutschen
Bundestages in ihrem Zwischenbericht »Palliativmedizin und Hospizarbeit«
vom 22.06.2005 eindeutig aufgerufen und dementsprechend weitreichende
Empfehlungen ausgesprochen [10]. Im Koalitionsvertrag der im September
2005 gewihlten Bundesregierung wurde darauthin eine Absichtserklarung
aufgenommen, in der es heift:

Speziell im letzten Lebensabschnitt ist die gesundheitliche und pflegerische
Versorgung in Deutschland zu verbessern. Viele Menschen wiinschen sich, auch
bei schweren Erkrankungen bis zuletzt zu Hause versorgt zu werden. Unsere
heutigen Angebote tragen diesen Bediirfnissen nur unzureichend Rechnung.
Daher miissen im Leistungs-, Vertrags- und Finanzierungsrecht der gesetzlichen



