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Spezialisierte ambulante Palliativversorgung

Das Saarland ist ein kleines Bundesland: ca.
eine Million Einwohner zdhlt es. Man kennt
sich, die Wege sind kurz. Das bedeutet, dass
man in der Lage ist, neue Entwicklungen ziigig
umzusetzen. Was bedeutet das fiir die hospizli-
che Entwicklung? Zwei Aspekte sind hier zu
nennen:

1.) Relativ schnell ist es in den letzten Jahren
gelungen, ein flichendeckendes Netz von
"Ambulanten Hospiz- und Palliativzentren"
(AHPZ) zu etablieren. Die grundlegende
Finanzierung erfolgt iiber § 39a, das Land gibt
Zuschiisse. Die LAG Hospiz entwickelte fiir die
Umsetzung der SAPV ein Modell, das vor-
sieht, die Tragerstrukturen dieser Zentren auch
fir die Etablierung der SAPV zu nutzen.

2.) Seit Friihjahr 2006 gibt es den IV-Vertrag
"Optimierte Palliativversorgung". Die Versor-
gungsregion ist der Grofiraum Saarbriicken
(ca.300.000 Einwohner). Von Kassenseite wir-
ken der VDAK und die AOK mit. Ein multi-
professionelles Team kiimmert sich um die
Verbesserung der ambulanten Versorgung von
schwerstkranken und sterbenden Menschen,
vor allem zuhause, aber auch in Pflegeheimen.
In diesem Team arbeiten zwei Palliative Care
Pflegefachkrifte, eine Palliative Care Sozial-
arbeiterin und eine Palliativmedizinerin.
Aufgabenschwerpunkte sind neben der
Beratung vor allem die Koordination des
patientenbezogenen Versorgungsnetzes. In den
IV-Vertrag sind drei ambulante Hospizdienste
integriert; das stationdre Hospiz in Saar-
briicken will ebenfalls beitreten. Ingesamt sind
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Die Situation im Saarland
VON KLAUS AURNHAMMER

im Vertrag rund 100 Leistungserbringer ver-
traglich eingebunden. Niedergelassene Arzte,
Pflegedienste und Krankenhduser, die dem
Vertrag beitreten, erhalten ihren Aufwand fiir
die Koordination (z.B. die Teilnahme an
patientenbezogenen Fallkonferenzen, telefoni-
sche Abstimmung, Fahrtkosten) aus der IV ver-
giitet.

Einige Vertragspartner der IV (Vertragsirzte,
Palliativpflegedienst) erfiillen die personellen
Anforderungen der SAPV, d.h. die Versicher-
ten der beteiligten Krankenkassen erhalten,
wenn sie eingeschrieben sind, SAPV-analoge
Leistungen (Behandlung, Pflege, Rufbereit-
schaft, Krisenintervention). Diese Leistungen
werden allerdings genau wie die pflegerischen
und medizinischen Leistungen der Regelver-
sorgung (Hausarzt, Pflegedienst) derzeit noch
aus den Vergiitungen der Regelversorgung
(Fallpauschale, KV, HKP) finanziert.

Die Krankenkassen haben aus den bisherigen
Fallzahlen berechnet, dass die Krankenhaus-
aufenthalte der so versorgten Patienten riick-
laufig sind und die Kosten fiir die Kassen
damit erheblich absinken. Parallel steigt die
Zahl der nicht im Krankenhaus Verstorbenen
auf iiber 80 % an. Daher leitet sich das
Interesse der beteiligten Kassen ab, den IV-
Vertrag regional auszuweiten. Schaut man sich

an, durch welche inhaltliche Leitungen dieses
Ergebnis zustande kommt, fillt auf: Das Team
der Integrierten Versorgung erfiillt vor allem
koordinierende und beratende Aufgaben im
Sinne des Case-Managements.

Welche Riickschliisse fiir die Umsetzung der
SAPV kann man nun daraus ziehen? Uber die
explizite Koordination in einem multiprofes-
sionellen Kernteam lasst sich maBgeblich der
Bedarf anTeil- und Vollversorgung regulieren.
Wo die Koordination nicht in dieser Weise
geregelt wird, wird der Anteil der Teil- und
Vollversorgung steigen. Bei der zu erwarten-
den Patientenzahl wird dies durch welche
Teamstrukturen auch immer nicht zu leisten
sein.

Aus der Sicht der LAG Hospiz Saarland blei-
ben in der néchsten Zeit folgende Fragen zu
klaren:

Wie konnen die bereits vorhandenen Koordi-
nations- und Beratungsleistungen durch die in
der SAPV festgelegten Anteile "Teilversor-
gung" und "Vollversorgung" ergénzt werden?
Und: Werden auch die Versicherten der iibrigen
Krankenkassen von dieser Versorgung profitie-
ren (siehe Rechtsanspruch innerhalb der
SAPVY?

Weit(er)e Wege in der Kinderhospizarbeit

VON HANS-GEORG RENNER

Die Kinderhospizarbeit (in Deutschland)
steckt zwar noch in den Kinderschuhen, ist
aber Dank grofem Engagement der Kinder-
hospize und des Deutschen Kinderhospizver-
eins auf einem sehr guten Weg. Auch wenn sich
Inhalte und Angebote kontinuierlich weiter-
entwickeln, gibt es Entwicklungspotentiale,
fur deren Entfaltung es die Hilfe "von aufien"
(Politik, Krankenkassen, Bundesverbinde
etc.) braucht. Diese Hilfe mochte ich in folgen-
de Strukturbereiche aufgliedern:

Aufklarungsarbeit

Von den iiber 22.000 Familien mit einem oder
mehreren lebensverkiirzend erkrankten Kin-
dern nehmen nur ca. 10 % die Angebote eines
Kinderhospizes in Anspruch. Das liegt zum
einen daran, dass es einen groffen Schritt fiir
die Eltern bedeutet, einzugestehen, dass ihr
Kind lebensverkiirzend erkrankt ist und man
in ein Kinderhospiz geht. Auf der anderen
Seite gibt es immer noch Unklarheit dariiber,
was in einem Kinderhospiz geleistet wird. Im
Kinderhospiz werden die Kinder und ihre
Familien ab der Diagnose aufgenommen, und
das Kind muss nicht im Finalstadium sein. Die
Lebenserwartung des Kindes betrigt oft noch
mehrere Jahre. Fiir vier Wochen im Jahr kon-
nen die Familien zur Kurzeitpflege und vor-
ausgehenden Trauerarbeit Unterstiitzung im
Kinderhospiz erfahren. Dies ist einigen Eltern
nicht immer so klar. Hier sollte noch mehr
Aufklarungsarbeit geleistet werden.

Angebotsvielfalt

Neben den Kinderhospizen mit ihrem statio-
ndren Angebot gibt es die Kinderhospizdienste
mit ambulanten Hilfen und eine erste Pallia-
tivstation fiir Kinder und Jugendliche an der
Vestischen Kinder- und Jugendklinik in
Datteln. All diese Angebote werden dringend
gebraucht. Neben dem Ausbau dieser Angebote
und dem Angebot von allgemeinen Kurzzeit-
pflegeeinrichtungen konnte es aber auch spe-
zielle Einrichtungen fiir Familien mit lebens-
verkiirzend erkrankten Kindern und Jugend-
lichen geben. Diese konnten aufgrund ihres
Namens ("Familienhaus", "Arche", "Oase"
usw.) und der Angebote die Hemmschwelle bei
betroffenen Eltern senken und einen ersten
Besuch erleichtern.

Aufgreifen des letzten Wunsches

Ca. 90 % der Eltern wiinschen sich, dass das
Kind zu Hause sterben kann. Das bedeutet
zum einen, dass es fiir die anderen 10 %,
immerhin iiber 2.200 Kinder und Jugendliche,
Kinderhospize und Orte geben muss, wo sie auf

ithrem Weg begleitet werden. Zum anderen,
dass den ambulanten Hilfen eine groBe
Bedeutung zukommt. Die ambulanten Dienste
sind mit professionellen Pflegekriften und
Medizinern, sowie Ehrenamtlichen ausgestat-
tet. Der psychosoziale Bereich ist aber auf-
grund fehlender finanzieller Unterstiitzung
stark unterversorgt. Meist arbeitet eine
Sozialpddagogin mit nur 50 % Stellenumfang
in einem ambulanten Dienst und ist mit der
Koordinierung und Schulung der Ehrenamt-
lichen schon ausgelastet. Der Einsatz von
Ehrenamtlichen ist sehr wichtig, allerdings
sind die Unterstiitzungsmoglichkeiten auch
sehr begrenzt. Die psychosoziale Begleitung
der Familien muss professionalisiert werden.

Ausbau von Trauerangeboten

Auch wenn die Aufklirungsarbeit und die
Angebotsvielfalt zunehmen, der ambulante
Dienst professionalisiert und viel mehr
Familien begleitet werden, gibt es noch ein
weiteres wichtiges Handlungsfeld: Die
Begleitung trauernder Kinder und Jugend-
licher. Dazu zéhlen nicht allein die Kinder, die
um ein Geschwister trauern, sondern auch die
vielen Kinder und Jugendlichen, die um ihre
Eltern, die GroBeltern oder andere zugehorige
Menschen trauern. In den USA gibt es in jeder
groBeren Stadt ein Kindertrauerzentrum. In
Deutschland gibt es bereits auch einige weni-
ge, so zum Beispiel in Bremen. Dort sind zur
Zeit iiber 70 Kinder in den Gruppen, und es
existiert eine groBe Warteliste. Dabei ist
Bremen sicherlich eine "ganz normale" Stadt,
was die Anzahl travernde Kinder und
Jugendlicher angeht. Diesen Bedarf gibt es in
anderen Stidten und Landkreisen auch. Es
fehlt an (kindgerechten) Angeboten zur
Traverbegleitung in Deutschland, und gerade
auch hier gilt es, die Aufklirung und
Angebotsvielfalt in groBen Schritten zu ent-
wickeln und die Begleitung travernder Kinder
und Jugendlicher als eine gesellschaftliche
Aufgabe zu sehen. Und wie sieht es mit
Angeboten flir trauernde Menschen generell
aus? Was passiert beispielsweise in ihrer
Einrichtung, ihrem Unternehmen, ihrer
Schule usw., wenn jemand stirbt? Gibt es eine
Trauer-AG oder einen Ansprechpartner, der
weil}, wer wie vorgeht und was anbietet? Wir
lassen trauernde kleine und groBe Menschen
noch viel zu oft allein. Trotz vielfdltigem
Engagement bedarf es in der Kinderhospizar-
beit und der Kindertrauerbegleitung noch vie-
ler Angebote. Diese konnen nicht allein vor
Ort realisiert werden, sondern brauchen struk-
turelle Rahmenbedingungen und finanzielle
Unterstiitzung.
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Selbstbestimmung am Lebensende -
Diskussionen tuiber eine gesetzliche Regelung
zu Patientenverfugungen

Schwerpunktthema dieser Ausgabe des BUNDES-HOSPIZ-ANZEIGERs

VON DR. BIRGIT WEIHRAUCH - VORSITZENDE DES DHPV

Das Selbstbestimmungsrecht von Patientinnen
und Patienten hat oberste Prioritét. Voraus-
setzung aller diagnostischen und therapeuti-
schen MaBnahmen ist die Einwilligung des
Patienten. Der Patientenwille gilt auch z.B.
dann, wenn lebensrettende MaBnahmen abge-
lehnt werden. Was aber, wenn ein Patient nicht
mehr selbst in der Lage ist, zu entscheiden?
Viele Menschen haben Angst, in einer solchen
Situation einem Medizinsystem ausgeliefert zu
sein, in dem am Ende alles technisch mogliche
auch tatsdchlich getan wird. Rund acht
Millionen Menschen in Deutschland haben
Patientenverfligungen verfasst. Insbesondere
in Verbindung mit einer Vorsorgevollmacht
konnen sie auBerordentlich hilfreich sein, um
dem Willen Betroffener in einer solchen exi-
stenziellen Grenzsituation so gut wie moglich
Geltung zu verschaffen. Dabei stellen sich hiu-
fig ganz grundsitzliche Fragen: etwa die
Frage, ob der eventuell vor lingerer Zeit gedu-
Berte Wille tatsdchlich noch gilt oder ob die
eingetretene Situation von der Patientenver-
fiigung tatsachlich erfasst wird.

Arzte und Angehorige bzw. Betreuer stehen
hier oft vor schwierigen Entscheidungen, die
umso eher im Sinne des Betroffenen losbar sein
werden, je offener zwischen Patient und
Angehorigem und/ oder behandelndem Arzt
iiber diese Fragen gesprochen wurde.

Kann eine gesetzliche Regelung iiber
Patientenverfiigungen mehr Rechtssicherheit
schaffen und zur Klérung in solchen Situati-
onen beitragen? Wie sollte dann ein solches
Gesetz aussehen? Drei Gesetzentwiirfe wurden
dazu zwischenzeitlich in den Deutschen
Bundestag eingebracht. Die Initiatoren der
drei Entwiirfe, die Bundestagsabgeordneten
Wolfgang Bosbach, Joachim Stiinker und
Wolfgang Zoller sowie weitere Experten kom-
men in dieser Ausgabe des Bundes-Hospiz-
Anzeigers, in dem das Thema der Patienten-
verfligung Schwerpunktthema ist, zu Wort.
Die Diskussionen werden seit langem kontro-
vers gefiihrt; die Kernfrage ist letztlich, wie
einerseits dem verfligten Willen des Betrof-
fenen Geltung verschafft, andererseits aber
auch der jeweils individuellen Situation unter
den Aspekten des Lebensschutzes und der
Fiirsorgepflicht ausreichend Rechnung getra-
gen und beides miteinander zum Ausgleich
gebracht werden kann.

So unterscheiden sich die drei Entwiirfe in
einigen Punkten auch grundlegend. Dies
betrifft z.B. die sog. Reichweite einer solchen
Patientenverfiigung ebenso wie die Frage, wel-
che Vorbedingungen an eine Patientenver-
fligung gekniipft werden, damit sie Giiltigkeit
erlangen kann, aber auch die Frage des
Ermessensspielraums bei der Ermittlung des
mutmaBlichen Willens.

Der DHPV hat wiederholt Stellung bezogen
und u.a. darauf hingewiesen, dass durch eine
gesetzliche Regelung bei der Abfassung von
Patientenverfiigungen keine biirokratischen
Hiirden aufgebaut, aber auch kein Automa-
tismus bei der Beachtung des Patientenwillens
in Gang gesetzt werden diirfe. Eine gesetzliche
Regelung kann nur dann hilfreich sein, wenn
sie den Dialog aller am Entscheidungsprozess
Beteiligten fordert, um so ein medizinisch und
ethisch angemessenes Handeln zu ermdglichen,
das dem Willen des Betroffenen Rechnung
trigt und zugleich die jeweils individuelle
Sterbesituation in die Entscheidungsfindung
einbezieht. Es ist zu hoffen, dass - sofern eine
gesetzliche Regelung vom Gesetzgeber auch
weiterhin als unabdingbar erachtet wird - ein
parteieniibergreifender Konsens fiir eine
Regelung im dargestellten Sinne erreicht wird.

Uber die hier diskutierten Fragen hinaus wird
es aber entscheidend darauf ankommen, dass
Hospizbewegung und Palliativmedizin weiter-
hin gestirkt werden, um fiir Patientenrechte
am Lebensende stirker zu sensibilisieren und
die Bedingungen des Sterbens in Kranken-
hiusern, in Heimen und zu Hause im Sinne der
Betroffenen zu veréndern. (Presseerkldrung
und Stellungnahmen des DHPV sind auf sei-
ner Internetseite, www.hospiz.net, eingestellt).

Patientenverfugung - Handlungsverpflichtung oder

Instrument zum Dialog

Welche gesetzlichen Sicherheiten brauchen wir in Grenzsituationen?

In der auf allen gesellschaftlichen Ebenen
komplex und kontrovers gefiihrten Debatte um
die Verbindlichkeit von Patientenverfliigungen
und Selbstbestimmung am Lebensende sollte
nicht vergessen werden, dass fiir die meisten
Menschen Sterben und Tod Themen sind, mit
denen sie sich nicht unbedingt beschiftigen
mochten. Insgesamt ist mit 9 % der Anteil in
der deutschen Bevolkerung, der eine Patien-
tenverfiigung besitzt, recht gering. Bei Men-
schen mit lebensbegrenzenden Erkrankungen
liegt nach Ergebnissen in der von der
Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin
(DGP) seit einigen Jahren durchgefiihrten
Kerndokumentation der Anteil mit 17 % deut-
lich hoher. Fiir viele sterbenskranke Menschen
hat die Gewissheit, eine Patientenverfiigung zu
besitzen und ihre Respektierung erwarten zu
diirfen, eine beruhigende und Angst mindern-
de Funktion, auch wenn in der palliativmedizi-
nischen Betreuungssituation nur selten Situa-
tionen auftreten, in denen eine Patientenver-
fligung benotigt wird. Die Frage des wiirdigen
und guten Sterbens ist jedoch nicht nur von
individueller Bedeutung, die "vorher" be-
stimmt werden kann, sondern sie stellt sich
auch als soziale Aufgabe, auch wenn in beson-
derer Weise hier die drztlichen und medizini-
schen Moglichkeiten in ihrer besonderen
Verantwortung gerade auch fiir diesen Teil des
Lebens beriihrt werden und gefordert sind.
Der Tod ist keine Krankheit, die besiegt wer-
den kann, die Gestaltung des Sterbens wird
aber auch wesentlich durch einen angemesse-
nen Umgang mit den Grenzen der Medizin
bestimmt. Die Ausweglosigkeit, die kranke
und behinderte Menschen, aber zunehmend
auch alte Menschen empfinden und verzweifeln
lasst und die zu selbstbestimmten Sterbewiin-
schen fiihrt, wenn sie keine Anerkennung und
keine Bedeutung mehr erfahren, sondern als
Last und Konkurrenz empfunden werden,
stellt eine Herausforderung dar, die sicherlich
weit iiber den rechtsregulatorischen, medizini-
schen und palliativmedizinischen Bereich hin-
ausreicht.

Es muss deshalb ein gesellschaftliches und vor-
dringliches politisches Anliegen sein, dass den

VON PROF. DR. CHRISTOF MULLER-BUSCH

Bedingungen des Sterbens in allen Bereichen
mehr Aufmerksamkeit entgegen gebracht wird.
Palliativmedizin muss weiter an Bedeutung
gewinnen aber es sollten auch Verstehen,
Kommunikation, und Beziehung in sterbena-
hen Situationen im Sinne eines "humanen"
Miteinanders gefordert werden. Dazu gehdrt
vor allem, dass wir Bedingungen schaffen, die
den "Mangel an Bedeutung fiir andere" - wie
Klaus Dorner eine der schlimmsten Krank-
heiten des 21. Jahrhunderts gekennzeichnet
hat, die eine der wesentlichen Griinde fiir das
Téten auf Verlangen und assistierten Suizid
darstellt - nicht fordern, sondern abbauen.
Mehr noch als zweifellos notwendige Rechts-
sicherheit und eine rechtliche Verankerung der
Selbstbestimmung am Lebensende bendtigen
wir eine umfassendes System einer "advanced
care Planung", die das Element des Dialogs
und der Beziehung fiir eine willensorientierte,
sinn- und selbstbestimmte Betreuung am
Lebensende in den Vordergrund stellt.

Die differenten Empfehlungen zu verschiede-
nen Regelungsaspekten von Patientenverfii-
gungen zeigen, wie schwierig es ist, moralische
Verantwortung fiir einen an ethischen Prinzi-
pien orientierten Umgang mit sterbenahen
Situationen durch ein Gesetz zu kontrollieren.
Neben der Selbstbestimmung hat der Begriff
der "Medizinischen Indikation" eine tragende
Bedeutung fiir die medizinische Praxis, fiir
juristische Entscheidungen wie auch fiir medi-
zinethische Uberlegungen. Eine gesetzliche
Absicherung der Patientenverfiigung ist nur
sinnvoll, wenn durch eine Gesetzesregelung der
Umgang mit schwierigen Entscheidungssitua-
tionen am Lebensende verbessert wird bzw. die
allen Beteiligten besondere Verantwortung
und Belastung abverlangende Entscheidungs-
findung im Falle einer Nichteinwilli-
gungsfihigkeit geférdert oder ge- QS
hemmt wird - die Medika-

lisierung des Sterbens Q) 0%9

sollte durch eine Ver-
rechtlichung nicht
noch erschwert
werden.
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Selbstbestimmungsrecht des Einzelnen und
Sorgeverantwortung derer, die sich um einen
einwilligungsunfahigen Menschen kiimmern,
diirfen nicht gegeneinander gestellt werden,
sondern miissen sich ergénzen.

Patienten, die eine Patientenverfiigung ver-
fasst haben, miissen die Gewissheit haben, dass
diese in den Situationen, fiir die sie gedacht ist,
auch verbindlich beriicksichtigt wird. Aber es
sollte daran gedacht werden, dass das Abfassen
einer Patientenverfiigung und damit auch die
Auseinandersetzung mit Sterben und Tod
durch biirokratische Verfahrensregelungen
nicht unnotigerweise erschwert wird.

Auch muss die Moglichkeit bestehen, einen
sensiblen und verantwortungsvollen Umgang
mit Therapieentscheidungen beim Nichtein-
willigungsfahigen zu seinem Wohl bzw. in sei-
nem besten Interesse durch medizinisch gut
begriindetes Handeln und rechtliche Sicher-
heit zuzulassen, wenn die Patientenverfiigung
fiir die aktuelle Lebenssituation nicht ausrei-
chend nachvollziehbar ist.

Dieser Aspekt wird in den vorliegen-
den Gesetzesentwiirfen leider

immer noch zu wenig

beachtet.




