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Beginn der Sitzung: 11.00 Uhr.

Vor Eintritt in die Tagesordnung

Vorsitzender: Meine sehr verehrten Damen und Herren, ich darf Sie recht herzlich zur heu-
tigen offentlichen Anhérung zum Thema ,Palliativmedizin und Hospizarbeit* begrifRen. Ich
darf ganz herzlich die Damen und Herren Sachverstandigen begruf3en. Ich freue mich, dass
Sie den Weg zu uns gefunden haben. Ich darf auch ganz herzlich die Zuhérerinnen und 4i-
horer begrifRen. Bevor wir in die Tagesordnung eintreten, mochte ich einige Bemerkungen
zum Ablauf der heutigen Sitzung machen, die wir bis 16.00 Uhr anberaumt haben: Jeder der
eingeladenen Sachverstandigen und Experten wird die Gelegenheit bekommen, ein maximal
zehnminltiges Eingangsstatement abzugeben — und zwar nach der Reihenfolge der auslie-
genden Enladung. Wir werden alle Sachverstandigen der Reihenfolge nach um ihr Ein-
gangsstatement bitten, und dann erst werden die Mitglieder der Enquete-Kommission die
Gelegenheit haben, Fragen zu stellen. Wir haben uns so verstandigt, dass wir dieses Mal

zwischendurch keine Fragen zulassen.

Einziger Tagesordnungspunkt

Offentliche Anhérung zum Thema ,, Palliativmedizin und Hospizarbeit*

Vorsitzender: Wenn Sie keine Bemerkungen haben, treten wir jetzt in die Tagesordnung
ein. Demnach hat als erster Herr Prof. Dr. Christof Muller-Busch das Wort, vom Gemein-
schaftskrankenhaus Havelh6he Berlin — und als Hagener darf ich auch sagen: der Universitat
Witten-Herdecke. Herr Muller-Busch, wir freuen uns auf Ihr Eingangsstatement.

Experte Prof. Dr. H. Christof Muller-Busch: Vielen Dank fiir die Einladung. 10 Minuten ftr
39 Fragen, das ist natirlich relativ kurz. Sie haben mein Papier zu den verschiedenen Punk-
ten vorliegen, und ich wollte als Einfuhrung eigentlich zu allen Bereichen kurze Statements
abgeben.

Sie sehen hier auf dem ersten Bild den Spannungsbereich, in dem sich Palliativmedizin be-
wegt, namlich zwischen einer Intensivtherapie und einer Begleitung. Das ist vielleicht das,
was Palliativmedizin ausmacht. Zundchst mal allgemein: Palliativmedizin ist sicherlich ein
Begriff, der sehr wenigen gelaufig ist. Es gibt Umfragen, nach denen nur etwa zwei Prozent
der Bevolkerung mit diesem Begriff etwas anfangen kdnnen. Dennoch gibt Palliativmedizin
nach ihrem Anspruch, und ich denke auch in der Wirklichkeit, eine fachliche und eine ethi-
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sche Orientierung, um eine menschengeméliie Betreuung am Lebensende zu ermdéglichen.
Das kommt auch in den verschieden Definitionen zum Ausdruck. Wir wissen inzwischen
z. B., dass — der Begriff wird ja haufig auch mit Schmerzmedizin oder Sterbemedizin gleich-
gesetzt — heute durch palliativmedizinische Malinahmen Uber 90 % der Schmerzen bei fort-
geschrittenen Tumorerkrankungen gut celindert werden kénnen. Die Symptomkontrolle ist
nattrlich ein Hauptanliegen, aber daneben auch die ethische Orientierung. In Deutschland
haben wir im Vergleich zu anderen Landern eigentlich eine Entwicklung in den letzten Jahren
zu verzeichnen, die ich als das so genannte ,Drei-Séaulen-Modell“ bezeichnen mdchte. Das
beinhaltet erstens die palliativmedizinische Versorgung im stationaren Rahmen auf Palliativ-
stationen, was mehr eine medizinische Aufgabe darstellt. Zweitens die Betreuung von Ster-
benskranken in stationdren Hospizen, was mehr eine pflegerische Aufgabe bedeutet und
sicherlich eine kompetente und qualifizierte Pflege auch bendtigt. Und drittens die hausliche
Sterbebegleitung, die sich darauf konzentriert, Menschen, die das winschen, und ihren An-
gehdrigen eine Betreuung in der hauslichen Atmosphére in der letzten Lebensphase zu er-
moglichen. In Berlin hat sich da vor allem das Home Care verdient gemacht. Insofern kann
man das unter Umstéanden — gerade bei dem, was sich in Berlin entwickelt hat — als ein Drei-
Saulen-Modell bezeichnen. Wie gesagt, Inhalt und Bedeutung von Palliative Care sind weit-
gehend unbekannt und leider auch bei vielen noch negativ besetzt. Ich glaube, es ist eine
Aufgabe, hier weiter zu arbeiten. Das betrifft den Bereich Offentlichkeitsarbeit.

Zum Bereich Ausbildung und Weiterbildung haben Sie ja eine Menge Fragen gestellt, die ich
auch weitgehend in meinem Papier beantwortet habe. Ich denke, dass weitgehend Einigkeit
darUber besteht, dass wir fur die Aus-, Fort- und Weiterbildung in Palliativmedizin, aber auch
in Palliativpflege sowohl in der Basis als auch in der speziellen Kompetenz in diesen Berei-
chen eine rasche Umsetzung entsprechend der Curricula benétigen. Lhd das ist das, was
wir bengtigen: nicht nur eine Spezialdisziplin, sondern auch eine Basisorientierung fir alle
anderen Fachdisziplinen. Vor allen Dingen sind auch die Qualifizierungen ambulanter Hos-
pizarbeit eine Aufgabe. (darauf wird Frau Muller vielleicht noch eingehen). Und wir miissen
eine Qualitatssicherung- und -entwicklung durch die Erweiterung der so genannten Kerndo-
kumentation fortfihren, die seit einigen Jahren gerade in Deutschland einen relativ guten
Uberblick zumindest (iber das gegeben hat, was in der palliativmedizinischen Versorgung

lauft.

Zum Bereich Forschung: Der Bereich Forschung in palliativmedizinischen Fragen ist, auch
wenn sich da in den letzten Jahren Fortschritte gezeigt haben, noch relativ wenig entwickelt.
Gerade bei der Teilnahme an internationalen Studien ist Deutschland haufig noch ausge-
klammert. Eine Ausnahme stellte z. B. das Palliumprojekt dar, was in verschiedenen Landern



Enquete-Kommission ,Ethik und Recht der modernen Medizin“ - 23. Sitzung am 20. September 2004

durchgefihrt wurde und zu ethischen Fragen und zur palliativmedizinischen Versorgung Un-
tersuchungen durchgefihrt hat. Forschungsbedarf besteht in verschiedensten Bereichen. Ich
habe lhnen einige genannt. Dazu gehoren selbstverstandlich die gesundheitlichen und psy-
chosozialen Probleme; die Entwicklung von Leitlinien und Evidence-, aber vielleicht auch
Cognition-based-Konzepten; Forschungsbedarf besteht ebenso im Bereich Qualitatssiche-
rung, Struktur und Bedarf, bei ethischen Fragen und vor allem auch, sicherlich durch die
Entwicklung im Gesundheitswesen allgemein bedingt, die Frage der Kosten und Finanzie-
rung. Die besonderen ethischen Probleme, die sich bei der Forschung mit Sterbenskranken
und Sterbenden ergeben, kann man sicherlich nicht in dieser Kiirze umfassend abhandeln.
Ich mdchte nur daran erinnern, dass eigentlich die Betreuten in solchen palliativmedizini-
schen Forschungsprojekten in der Regel ja keinen direkten Nutzen von dieser Forschung
haben. Das ist ein groRer Unterschied zu anderen Forschungsprojekten. Und hier ist mit Si-
cherheit eine besondere Sensibilitdt von Bedeutung, damit durch diesen Ansatz nicht gerade
denjenigen, die als Forschungsobjekt in Frage kommen, unter Umstédnden noch mehr ge-

schadet wird.

Zum Finanzen- und Regelungsbedarf: Nach einer Reihe von Untersuchungen gehen wir in-
zwischen in Deutschland davon aus, dass der Bedarf an Palliativ- und Hospizbetten, und ich
habe diese zusammen genommen, etwa bei 50 pro 1 Mio. Einwohnern liegt und dass wir
etwa sechs ambulante Palliativdienste pro 1 Mio. Einwohner benétigen. Hier gibt es sicher-
lich auch unterschiedliche Bedarfsanalysen, je nachdem ob man die Palliativversorgung nur
auf terminale Krankheitssituationen, z. B. bei onkologischen Erkrankungen bezieht oder ob
das weitergefasst wird, so dass auch andere Krankheitsbilder einbezogen werden. Wir ha-
ben einmal berechnet, was eine umfassende und an GrofR3britannien orientierte palliativmedi-
zinische Versorgung etwa kostet und sind auf eine Summe von 650 Mio. Euro gekommen.
Das sind Untersuchungen die zum Teil Herr Schindler gemacht hat. Das wirde etwa weniger
als einem halben Prozent der GKV-Kosten im Jahre 2002 entsprechen. Ich denke, dass die
Orientierung auf diesen Bereich sicherlich nicht nur etwas ist, was Kosten verursacht, son-
dern unter Umstanden auch dazu fuhrt, das, was in der letzten Lebensphase an Kosten ent-
steht, etwas Ubersichtlicher zu gestalten. Wir wissen, das haben Untersuchungen auch aus
dem Jahr 2002 ergeben, dass die palliativmedizinische Versorgung in Deutschland, gerade
die stationare, durch die Entwicklung des DRG-Systems geféahrdet ist, da palliativmedizini-
sche Patienten im Rahmen dieses Systems bisher nicht abgebildet werden. Hier wird ver-
sucht, Abhilfe zu schaffen, z.B. durch die Entwicklung einer eigenen Kennziffer. Aber im
Augenblick, ich weil} das aus meinem eigenen Bereich, fragen sich natdrlich die
Krankenhaustrager, inwieweit dieser nicht abgebildete Bereich im Rahmen des DRG-
Systems auch weiter vertreten werden kann, wenn er nur Kosten verursacht. Insofern ware
es mit Sicherheit sinnvoll, von politischer Seite, aber auch von Fachseite und den
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heit sinnvoll, von politischer Seite, aber auch von Fachseite und den Kostentrdgern eine ge-
meinsame Kommission zu bilden, die weitere Empfehlungen fur strukturelle Entwicklungen

erarbeitet.

Integration und Vernetzung, das ist eine Aufgabe der Zukunft. Ich glaube, aus dem, was ich
gesagt habe, ist deutlich, dass sich kaum ein Bereich — aul3er vielleicht noch die Schmerz-
therapie — so sehr flr eine integrierte Versorgung eignet, wenn man dem Wunsch vieler
Menschen entgegenkommen mdchte, namlich in der gewlnschten, eventuell in der hausli-
chen Atmosphéare die letzte Lebenszeit zu verbringen. Hier denke ich, dass es auch im
Rahmen der Férderung und Entwicklung der Palliativbetreuung darauf ankommt, auch im
fachorientierten Denken der anderen Facher eine neue Orientierung zu finden, die vielleicht
mehr an den Bedurfnissen und am Willen des Betroffenen und seiner Angehdrigen orientiert
ist als an den fachlichen Méglichkeiten.

N&chster Punkt: Palliativbetreuung kann ohne o6ffentliche und vor allen Dingen auch ehren-
amtliche Unterstutzung nicht leben und sich entwickeln, ja sie ist ein Teil davon. Im Gegen-
satz zu vielen anderen Landern ist, trotz der Zahl von etwa 40.000 bis 50.000 ehrenamtli-
chen Helfern, dieser Bereich bei uns noch sehr wenig entwickelt — im Vergleich z. B. zu den
USA und GroRbritannien. Ich mdchte Ihnen nur eine Zahl nennen: Das Spendenaufkommen
in GroRbritannien fur die letzte Lebensphase fur Hospiz und Palliative Care betragt etwa
200 Mio. Pfund im Jahr. Sie wird auch bis zu 60 % aus Spenden finanziert. Das méchte ich
sicherlich nicht fur Deutschland fordern. Aber die Spendenbereitschaft auf diesem Feld be-
tragt bei uns etwa maximal 15 Mio. Euro pro Jahr. Das sind Unterschiede, die zeigen, wel-
chen Stellenwert dieser Bereich in der Offentlichkeit auch hat und welches Engagement hier

notwendig ist.

Zuletzt zum Thema Palliativmedizin und aktive Sterbehilfe. Wir sind in einer Situation, in der
die Frage der verschiedenen Formen der Sterbehilfe sehr viel diskutiert wird. Das hat sicher-
lich auch was mit der Entwicklung in anderen europdischen Landern zu tun, v. a. in den Nie-
derlanden, in Belgien und in der Schweiz. Auch in palliativmedizinischen Situationen erleben
wir es, dass wir uns zunehmend mit dieser Frage beschaftigen missen. Aber wir erleben
auch, dass diese Frage sehr stark in den Hintergrund tritt, wenn sich palliativmedizinische
Betreuung manifestiert. Wir haben in der Européischen Gesellschaft fur Palliative Care vor
anderthalb Jahren eine Resolution zum Verhaltnis von Palliative Care, Euthanasie und arzt-
lich assistiertem Suizid verabschiedet und in diesem Zusammenhang festgestellt, dass akti-
ve Sterbehilfe und der arztlich assistierte Suizid nicht in den Verantwortungsbereich der pal-
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liativmedizinischen Betreuung gehdren. Das miusste natirlich noch weiter ausgefuhrt wer-
den, aber ich habe meine Zeit Uberschritten.

Vorsitzender: Vielen Dank, Herr Miller-Busch. Sie waren recht gut in der Zeit. Fur die En-
guete-Mitglieder noch der Hinweis, dass wir uns bemthen, die gezeigten Folien und Schau-
bilder als Anhang zum Protokoll zur Verfligung zu stellen, damit Sie nicht allzu viel mitschrei-
ben mussen. Als Nachster hat Dr. Boris Zernikow das Wort. Er kommt von der Vestischen
Kinderklinik Datteln, Klinik fur Kinder und Jugendliche, und der Universitat Witten-Herdecke,
und wird sicherlich den Focus auf die kleinen Mitmenschen in unserer Gesellschaft richten.

Herr Zernikow, Sie haben das Wort!

Experte Dr. Boris Zernikow: Vielen Dank fur die Einladung. Ich werde mich auf Palliativ-
medizin in Hospizen bei Kindern beschranken. Wenn man sich vergegenwartigt, wie viele
Kinder wir Uberhaupt in Deutschland noch haben, sieht man da fast 16 Mio., mit abfallender
Tendenz, und bei einer Pravalenz von 12 auf 10.000 von Krankheiten mit lebenslimitieren-
dem Charakter. Das heift, die Kinder versterben vor Erreichen des Erwachsenenalters. Da-
mit haben wir etwa 22.600 Kinder in Deutschland, die an solchen Erkrankungen leiden. Da-
von sterben jedes Jahr etwa 1600 Kinder, davon nur 550 an Krebs. Man setzt ja Palliativme-
dizin und Hospiz haufig mit der Lebensendphase von krebskranken Menschen gleich. In der
Erwachsenheilkunde ist das vielleicht auch eher so. Bei Kindern ist das nicht der Fall, das ist
nur ein Drittel, zwei Drittel sind hingegen keine Krebserkrankungen. Und das ist schon das
wichtigste Diagramm, das ich heute zeigen méchte, um Ihnen den Unterschied zwischen
Erwachsen- und Kinderpalliativmedizin zu erlautern. Sie sehen dort verschiedene Altergrup-
pen: 0-1 Jahr, 1-9 und 10-24 Jahre. Ich habe hier die jungen Erwachsenen mit einbezogen,
weil sie haufig Erkrankungen des Kindesalters haben. Man sieht sodann mehrere Krank-
heitsgruppen, also kardiologische Erkrankungen, Krebserkrankungen, neuromuskulare B-
krankungen, Erkrankungen des Atemsystems und genetische Erkrankungen, sowie eine
unterschiedliche Altersverteilung bei den verschiedenen Erkrankungen. Hieran sieht man
schon die Herausforderung der Kinderpalliativmedizin und -hospizarbeit. Das ist einerseits
ein riesengroRes Entwicklungsspektrum, und andererseits haben wir ganz viele verschiede-
ne, teilweise sehr seltene Erkrankungen, die zum Tode fuhren, und daftir muss eine Versor-
gung geschaffen werden. Wenn man sich anschaut, wie im Moment Kinder versorgt werden
und was fur Symptome sie haben — hier eine ganz aktuelle Arbeit von John Wolfe aus dem
New England Journal —, sieht man Symptome, die man auch bei Erwachsenen in Palliativsi-
tuationen sieht. Wenn man jetzt aber schaut, wie haufig versucht wurde, diese zu behandeln,
dann kommt man schon zu Zahlen, die in der Erwachsenen-Palliativmedizin vielleicht besser

sind. Aber wenn man dann darauf achtet, wie haufig das erfolgreich war, sieht man, wie viel
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da noch zu tun ist. Und die Zahlen entstammen nicht irgendeiner Kleinklinik irgendwo in
Deutschland, sondern es geht um Kinder, die von der Harvard Medical School im Dana Far-
ber Cancer Institute behandelt werden, also in dem Krankenhaus, das Uber das meiste Geld
auf der Welt verfugt. Sie sehen, dass nur 30 % erfolgreich z. B. gegen Schmerzen behandelt

wurden. Da ist also noch viel zu tun.

Wenn man sich nun anguckt, wo Kinder sterben, sieht man, dass die meisten Eltern und
Kinder gerne eine hausliche Versorgung hatten und dass, wenn man das Angebot macht,
dieses Angebot auch wahrgenommen wird. Um das zu verdeutlichen, habe ich lhnen das
hier fur die Universitatskinderklinik in Minster aufgezeichnet, wo ich als Konsiliararzt fur Kin-
derpalliativmedizin in der Kinderonkologie tatig bin. Sie sehen 2001 und 2002, als ich dort
noch nicht war, verstarben 26 Kinder, davon 17 in der Klinik und 9 zu Hause. Und mit Beginn
dieser Konsiliartatigkeit mit zwei halben Schwesternstellen, Kinderkrankenschwesterstellen,
hat sich das sehr geédndert. Wir haben in diesem Jahr bis jetzt 20 Kinder versorgt, die ver-
storben sind. Davon sind vier in der Klinik verstorben. Und man muss sich vorstellen, das
hier in der Onkologie auch Kinder versterben, die sich nicht in Palliativsituationen befinden,
sondern z. B. sehr unerwartet durch toxische Nebenwirkung der Chemotherapie sterben o-
der beim Versuch, sie am Anfang ihrer Erkrankung, auf der Intensivstation zu retten. Alle
Kinder in diesem Jahr seit 2003, die in Palliativsituationen waren, sind zu Hause verstorben
— und das mit Einrichtung eines solchen Dienstes. In England ist das schon bei Uber 95 %
der Kinder moglich. Wenn die Kinder nicht zu Hause versterben, sondern in der Klinik — das
muss man sich vergegenwartigen —, sterben sie meistens auf der Intensivstation (die Zahlen
entstammen Arbeiten aus England, Amerika und den Niederlanden), und das liegt an den
Ablaufen, wie sie in Kinderkliniken sind: Kinder sterben eigentlich nicht, und wir tun alles da-
fur, dass die Kinder Uberleben. Man kann auf einer Station schwer sagen, dieses Kind ist in
der Palliativsituation, das soll auf der Station sterben. Meistens kommt es dann doch noch

auf die Intensivstation.

Was haben wir zurzeit in Deutschland? Wir haben sieben Kinderhospize, bei einem steht die
Eroffnung noch aus. Und wir haben eine Unzahl von Projekten. Wir kriegen dauernd Tele-
fonanrufe von Menschen, die irgendwo in Deutschland Kinderhospize aufmachen wollen. Bis
auf Ostdeutschland, denke ich — und da sind wir einer Meinung mit dem Dachverband der
Kinderhospize und mit dem Kinderhospizverein —, bendtigen wir keine weiteren stationdren
Kinderhospize in Deutschland. Die Auslastung dieser Hospize ist sehr unterschiedlich. Ich
war neulich in einem Kinderhospiz, das 12 Betten hat und zu dem Zeitpunkt einen Patienten
hatte. Das Kinderhospiz Olpe, das wir medizinisch von Datteln mitbetreuen, ist die meiste
Zeit des Jahres zu 100 % ausgelastet. Man sollte also erst einmal sehen, dass die vorhan-
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denen Kinderhospize ausgelastet sind und dass vielleicht in dem Bereich von Deutschland
welche gebaut werden, wo es noch keine gibt.

Abweichend von den Fragen, die Sie hatten, stelle ich Ihnen jetzt vor, wie die Kinderpalliativ-
versorgung, die Kinderhospizarbeit in einem dicht bevdlkerten Gebiet in Deutschland ausse-
hen kénnte, namlich in Westfalen-Lippe. Das kénnte man ohne weiteres auf ganz Nordrhein-
Westfalen tbertragen. Allein im Umkreis der Vestischen Kinder- und Jugendklinik keben 1,9
Mio. Kinder und Jugendliche, d. h., etwa 1900 mit lebenslimitierenden Erkrankungen. Das
bedeutet etwa 90 Todesfélle im Jahr. Im Mittelpunkt einer solchen Versorgung steht natdrlich
das betroffene Kind mit seiner Familie. Was die Familien brauchen, ist ein Case-Manager,
ein Key-Worker, ein Pate, der sie fuhrt und Dinge fir sie regelt. Das erste, was zu regeln ist,
ist die hausliche Versorgung. Diese hausliche Versorgung kann aber nur professionell gelin-
gen, wenn man eine grofR3e Kinderklinik im Ricken hat, sei es eine Universitatsklinik oder
hier die Vestische Kinderklinik. Wegen dieser Erkrankungsvielfalt braucht man Experten aus
allen Bereichen, von Kinderkardiologie bis Genetik, von Nephrologie bis Pulmonologie. Denn
die Kinder haben zu Hause auch diese Fragen, und diesen Fragen muss kompetent begeg-
net werden. Um so etwas leisten zu kdnnen, braucht man in Deutschland, genau so wie im
Erwachsenenbereich, Kinderpalliativstationen. Sicherlich weniger, nur in Ballungsraumen,
aber wo sollen sonst die Experten ausgebildet werden? Wo sollen die sonst arbeiten, wenn
wir nicht Fokussierungspunkte haben, Schmelztiegel, wo eine Fort- und Weiterbildung statt-
finden kann? Ein wichtiger Bereich dieses Zentrums ist nattrlich auch die Kurzzeitpflege, das
Kinderhospiz, die Tagespflege, und da haben wir mehrere Einrichtungen. In Datteln gibt es
die ,Kleine Oase"” fur schwerst mehrfach behinderte Kinder. Diese Einrichtung macht respire
care, d. h. die Eltern pflegen diese Kinder teilweise 16 - 17 Jahre, bis sie dann kurz vor Er-
reichen des Erwachsenenalters, manchmal danach, zu Hause oder in der Klinik versterben.
Diese Familien brauchen Zeit zum Atmen, die brauchen mal Zeit, um allein in den Urlaub zu
fahren. Das ist ein ganz wichtiger Bestandteil der Kinderpalliativ- und Hospizversorgung, und
daflr gibt es z. B. die ,Kleine Oase". Es gibt aber auch Sachen, die es in der Erwachsenen-
heilkunde so nur einmal noch in Deutschland gibt, z. B. eine Wohngruppe fiir langzeitbeat-
mete Kinder, die nicht zu Hause leben. Dort haben wir einen Platz, wohin wir Kinder von h-
tensivstationen aus ganz Deutschland bringen kénnen. Wir kdnnen die Eltern trainieren, wie
sie das langzeitbeatmete Kind zu Hause versorgen kdnnen. Das ist auch wieder eine Grup-
pe, die relativ klein ist. In der Erwachsenenpalliativmedizin wirde man Uber so etwas viel-

leicht erstmal nicht nachdenken, aber fir Kinder ist das wichtig.

Dann haben wir naturlich in diesem Bereich das Kinderhospiz Olpe, das erste Kinderhospiz
in Deutschland, mit dem wir sehr eng zusammenarbeiten. Dieses Kinderhospiz hat auch
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einen Raum zum Abschiednehmen, wo Kinder hingebracht werden kénnen, damit die Ange-
horigen wirklich Zeit haben, sich von ihnen zu verabschieden. Jetzt kommen noch Sachen,
die Herr Miller-Busch bereits gesagt hat: Einsatz von Freiwilligen, die Geschwisterarbeit, die
Trauerarbeit, das sind alles Dinge, die so ein Zentrum organisieren kann. Ein wichtiger Be-
standteil ist auch die Fortbildung. Da gibt es jetzt gliicklicherweise bald den ,Palliativmedizi-
ner. Und wir sind in Zusammenarbeit mit den ALPHA-Stellen des Landes Nordrhein-
Westfalen dabei, ein Curriculum fur die Ausbildung in padiatrischer Palliativversorgung zu
erarbeiten, auch fur Kinderarzte, Kinderkrankenschwestern, so dass auch Kinderarzte die
Mdoglichkeit haben, den Titel Palliativmediziner* zu erhalten. Letzter Bestandteil ist dieser
Konsiliardienst. Wie gesagt, wir brauchen einige Zentren in Deutschland fur Kinderpalliativ-
medizin, aber an vielen anderen Kliniken reicht es sicherlich, wenn wir auch von diesen Zent-

ren ausgehend arztliche, pflegerische Konsiliardienste einrichten.

Die Wiinsche an die Politik, die wir seitens der Kinderheilkunde haben, sind: die Einrichtung
solcher Kinderpalliativzentren in Ballungsraumen, mit im Krankenhausbedarfsplan veranker-
ten Betten, mit Investitionshilfe, mit den DRGs, die angepasst werden mussen. Nicht nur die
Palliativmedizin ist in den DRGs nicht abgebildet, die ganze Padiatrie fallt eigentlich durch
das Raster der DRGs, und Kliniken wie unsere wiirden etwa 30 % ihrer Einnahmen verlieren,
wenn das DRG-System so kommt, wie es jetzt geplant ist. Ein weiterer Wunsch ist, dass
stationar arbeitende Arzte ambulant tatig werden konnen, d. h. die Kinder zu Hause besu-
chen koénnen. Daflr bedarf es entweder Institutserméchtigungen oder spezieller Abrech-
nungsziffern. Naturlich muss auch die telefonische Beratung abrechenbar sein. Es kann nicht
sein, dass ich drei Stunden am Tag telefoniere, um Kinderarzte in ganz Deutschland zu be-
raten und die Klinik, die mich bezahlt, dafir keinen einzigen Euro bekommt. Das geht auf
Dauer nicht, wenn wir diese Beratungsleistung hoch aufhangen wollen. Wir brauchen in die-
sen Zentren ambulante Kinderpalliativdienste, die auch finanziert werden missen. Trauer-
und Geschwisterarbeit kdnnte dort geleistet werden und nattirlich die anerkannten Fort- und
Weiterbildungen. Fir die Kinderpalliativpflege wiinschen wir uns, dass die Kinderkranken-
pflegedienste, die viel dieser Palliativversorgung zu Hause machen, wirklich am Leben erhal-
ten werden. Daflr bedarf es einer Regelung, nach der Wegezeit gleich Pflegezeit ist. Es gibt
eben viel weniger sterbende Kinder in Deutschland als sterbende Erwachsene, d. h. die
wohnen weiter auseinander, weshalb die Fahrt zu den Kindern eine gewisse Zeit dauert.
Daher machen die Pflegedienste Verluste, wenn das nicht abgedeckt wird. Die brauchen
sicherlich einen festen Stundensatz und nicht eine Abrechnung nach Ziffern. Und die Kinder-
hospize, mit denen ich, bevor ich hierher kam, noch mal Kontakt aufgenommen habe, wiin-
schen sich natirlich, dass die gesetzlichen Regelungen an die Kinder angepasst werden und
nicht umgekehrt. Das heift, bei Kindern kommt es haufig zu Mehrfach-Aufenthalten, die ent-
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lohnt werden mussen, und diese Kinderhospize leisten viel, eben auch in der Geschwisterar-

beit, was sie bis jetzt nicht honoriert bekommen. Ich danke Ihnen fir Ihre Aufmerksamkeit.

Vorsitzender: Vielen Dank, Herr Zernikow, fur Ihren engagierten Vortrag. Wir verlassen jetzt
den Themenblock Palliativmedizin und kommen zum Block Hospizarbeit. Da freuen wir uns
auf den Beitrag von Frau Monika Miller, von ALPHA Bonn im Zentrum fir Palliativmedizin.
Vielleicht konnten Sie noch mal kurz erlautern, woftr ALPHA steht.

Expertin Monika Muller: Das erlautere ich gerne. Ich bedanke mich zunachst sehr herzlich
fur die Einladung. ALPHA heildt: A fur Ansprechstellen, L fur Land NRW,
P fur Pflege sterbender, H fir Hospizarbeit und A fiir Angehdrigenbegleitung — eine Stelle,
die vor 12 Jahren vom Gesundheitsministerium in Dusseldorf zur Verbesserung der Situation
Sterbender und ihrer Angehorigen in Nordrhein-Westfalen eingerichtet wurde. Ich habe sei-
nerzeit gedacht, wenn wir das sechs, sieben, acht Jahre gemacht haben, wird die Sache
stehen. Jetzt nach 12 Jahren erlebe ich, dass wir noch lange nicht so weit sind, dass wir uns
zurucklehnen konnen. Das sage ich jetzt nicht als Aufforderung an die Landesregierung,
diese Stelle weiter zu foérdern, sondern um deutlich zu machen, das noch sehr viel zu tun ist.

Als es mit der Palliativmedizin und der Hospizarbeit begann, haben wir gelegentlich darum
gestritten, was zuerst da war, die Palliativmedizin oder die Hospizidee, oder was wichtiger
ist. Ich méchte ganz klar darauf hinweisen, dass wir nicht ein Auseinanderdividieren in diese
beiden Versorgungsbereiche vornehmen sollten, sondern dass es einzig und allein um die
Situation des sterbenden Menschen geht. Deswegen habe ich mit dieser Grafik begonnen,
die im Mittelpunkt allen Bemihens steht, und nicht um die Frage, welche Versorgungsform
die wichtigere oder die bessere sei. Der sterbende Mensch braucht sowohl die Palliativmedi-
zin als auch die Hospizarbeit. Ich habe jetzt nicht im Einzelnen in meiner Préasentation alle
Fragen noch einmal beantwortet, weil ich darauf vertraue, dass Sie sie teilweise gelesen
haben, und ich das nicht wiederholen muss. Ich mdchte nur einige Kernaussagen heraus-
greifen. Wenn man sich die Frage stellt, wer denn Uberhaupt der Sterbende ist, den wir in
der Palliativmedizin und Hospizarbeit versorgen, zeigen schon diese drei Patientenbilder,
dass es eine erhebliche Differenzierung gibt. (An der Seite von Herrn Zernikow wirde ich
natiirlich sagen, dass hier das Kind fehlt.) Oben links sehen Sie eine verwirrte sterbende
Frau, die in einem Altenheim lebt und ganz andere Bedurfnisse hat als der 21-jahrige junge
Mann, der an einem Ewing-Sarkom verstorben ist und wieder ganz andere Bedurfnisse hat
als der Patient mit dem exulzerierenden Tumor. Wir sollten nicht die Bedurfnisse der Patien-
ten auf die Versorgungsmoglichkeiten abstimmen, sondern umgekehrt. Dies ware eine ge-
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lungene palliativmedizinische und hospizliche Gesamtversorgung, dies wiirde dem Patienten
Schutz und Geborgenheit geben.

Herr Miller-Busch sprach vom Drei-Saulen-Modell. Ich wirde das erganzen und sagen, es
ist ein Zwei-Saulen-Modell, was ich jetzt hier gezeigt habe, mit Boden und einem Dach. Je-
der Sterbende braucht den Schutz durch die Offentlichkeit, d. h. eine groRe Solidaritat, die
sich bei uns im Hospizbereich z. B. im Ehrenamt zeigt. Wir haben in Deutschland ca. 50.000
Ehrenamtliche, die sich in dem Bereich engagieren, und wir stellen kein Wegbrechen dieses
Engagements fest. Es ist also nicht die Frage, wie wir Ehrenamtliche gewinnen, sondern wie
wir sie halten und in dieser Arbeit unterstitzen. Wir werden sie nicht zu Notstopfen des Sys-
tems und zu Notstopfen in der Finanzierung nutzen, sie durfen nicht in diesen 10 % Betei-
lung durch die Hospize missbraucht werden. Wir brauchen Bildung, damit meine ich auch
Schulen. Wir brauchen die Umsetzung der Fécher Palliativmedizin und Hospizarbeit in allen
Fakultaten. Wir brauchen auch weiterhin eine Enttabuisierung. Die Begriffe Palliativmedizin
und Hospizarbeit sind bei weitem noch nicht bekannt, schon gar nicht Palliativmedizin. Wir
brauchen einen anderen Umgang mit ethischen Fragestellungen — dazu moéchte ich zum
Abschluss noch etwas sagen —, erst das schitzt den Patienten. Wenn wir es ernst nehmen,
dass zu Hause der Bereich ist, wo wir den Menschen das Sterben ermdglichen sollen, wird
deutlich, dass in erster Linie die Angehdrigen gefragt sind, die immer noch zu einem grof3en
Teil diese Arbeit und diese Betreuung leisten, de Hausarzte, die Pflegedienste, dann die
Hospizdienste und ganz am Schluss, bei diesen speziellen Fragestellungen, die ambulanten

Palliativdienste.

Ich fand die Berechnung in den Unterlagen von Herrn Miller-Busch ganz interessant, dass
nur 0,1 % - 0,16 % der Sterbenden eine spezialisierte Versorgung brauchen. Die anderen
kommen vielleicht mit der Unterstiitzung der Angehdérigen, mit einer besseren Befahigung
der Hausérzte, Pflegediensten und den Unterstitzungen durch die Hospize hin. Wir brau-
chen aber auch die Integration der Hospizarbeit in das Krankenhaus und in das Pflegeheim.
Ich halte das fiir unabdingbar, sonst bekommen wir ein Sterben erste Klasse in den Hospi-
zen und auf den Palliativstationen und ein weiterhin nicht gutes Sterben in den bisherigen
Einrichtungen. Meine Bitte ist also, dass unsere Konzentration, unser Engagement beson-
ders in den Integrationsgedanken geht. Wir haben festgestellt, dass in NRW da, wo stationa-
re Hospize sind, die Begleitung ambulanter Menschen deutlich zuriickgeht — also wir bewe-
gen uns in NRW durchaus an der Sattigungsgrenze fir stationare Hospize. Es ist ein Wider-
spruch in sich und deswegen fordere ich noch einmal sehr eindringlich die Integration in die
bestehenden Einrichtungen.
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Wir brauchen Aus-, Fort- und Weiterbildung. Wir brauchen Leitlinien — ich mag ,Leitlinien”
etwas lieber als das Wort ,Standards”, weil es mehr Freiheit lasst und die Bedurfnisse des
Sterbenden mehr integriert. Wir brauchen mehr Integrationskonzepte, und wir brauchen Or-
ganisationsentwicklung fur diese Bereiche. Ich glaube, da sind die Gelder sehr gut angelegt,
wenn wir nicht nur auf die spezialisierten Einrichtungen schauen, sondern auf die Integrati-
onskonzepte. Und wir brauchen natirlich Palliativstationen, Hospize und Konsiliardienste;
mindestens Konsiliardienste, wenn die anderen Einrichtungen nicht da sind, aber wir sollten
schauen, dass wir alle drei Formen von Einrichtungen haben. Sie sehen, wie schnell die ge-
samte Versorgung eines sterbenden Menschen brichig wird, wenn eine dieser Sédulen unzu-
reichend ausgebildet ist. Damit diese Bereiche miteinander arbeiten, brauchen wir Modelle,
in denen diese Bereiche miteinander verzahnt werden. Stichwort jntegrierte Versorgung® —
es wurde schon mehrfach erwahnt. Der sterbende Mensch — wie auch seine Angehdrigen —
hat nichts von einer guten Versorgungsstruktur, wenn er nicht weil3, wie er daran kommt,
oder wenn die nicht miteinander verzahnt sind. Sie haben diese Grafik auch in lhren Unterla-
gen, die zeigt jetzt mit dem Stand 2003 die Zahl der Palliativbetten auf 1 Mio. Einwohner im
Landervergleich und auf der nachsten den Stand der Hospizbetten auf 1 Mio. Einwohner im
Landervergleich. Ich habe sie leider nicht nebeneinander, aber Sie werden bei einigen Lan-
dern gravierende Unterschiede entdecken. Nordrein-Westfalen z. B. hat viel zu wenige Palli-
ativstationen im Vergleich zu Hospizdiensten. Wenn wir da nicht auf eine Ausgewogenheit
achten, wird das dazu fiihren, dass Hospize unzulanglicherweise die Arbeit von Palliativstati-
onen Ubernehmen und umgekehrt. Ich wirde dafir pladieren, dass nur da Hospize entste-
hen dirfen, wo auch Palliativstationen und ambulante Hospiz- und Palliativdienste sind und
umgekehrt, um die Durchlassigkeit der Grenzen im Sinne des Patienten moglich zu machen.

Ich mochte noch einmal kurz diesen Patienten mit dem exulzerierenden Tumor zeigen. Er
brauchte eine spezialisierte Versorgung, und der ambulante Palliativdienst in Bonn — das war
eine beraterische Leistung — passte ihm eine Schiene an, so dass dieser Mann ohne weitere
Geruchsbelastigung und ohne Scham noch einige Monate in die Offentlichkeit gehen konnte
und sein Leben in Wirde beenden konnte. Das Stichwort ,Wirde*, denke ich, interessiert
gerade eine Kommission, die die ,Ethik” in ihrem Titel fuhrt. Es war eine beraterische Leis-
tung. Wir wissen aus einer Studie des Landes Nordrein-Westfalen, das in den Jahren 2000 -
2003 650 Patienten beraten und gepflegt wurden und davon 61 % zu Hause versterben

konnten und diese andere Einrichtungen nicht ,belasten” mussten.
Forschungsbedarf haben wir sicherlich. Wir brauchen mehr Versorgungsforschung. Wir be-
wegen uns bislang vielfach im Bereich der Spekulation, schauen nach England, versuchen

diese Zahlen zu vergleichen. Interessant ware auch die Untersuchung der Auswirkung des
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§ 39a SGB V auf ambulante Hospizdienste. Ich habe mich eben mit Herrn Kesselheim dar-
Uber ausgetauscht, dass interessanterweise ein Drittel der Hospizdienste in Deutschland
nach 8 39a SGB V finanziert wird. Es wére spannend zu erfahren, warum die anderen nicht
dartiber finanziert werden. Wollen die anderen nicht? Kénnen sie nicht? Wir bendtigen die
Untersuchung der Relation stationarer Hospize zu ambulanten Begleitungen. Wichtig ware
auch, einmal die Wirkung von Trauerbegleitung zu untersuchen — Trauerbegleitung ist kein
Appendix der Hospizarbeit, sondern eine wichtige Prophylaxe und Krankheitsvermeidung —,
die Implementierungsideen, Leitlinien fir psychosoziale Begleitung. In der Pflege und in der
Medizin haben wir gute Begleitung. Spannend fande ich auch, einmal das Ehrenamt zu 0-
berprifen und zu schauen, ob die vorherige Qualifizierung wirklich fir diese Tatigkeit ange-
messen ist oder noch einmal verandert oder Uberarbeitet werden muss: Werden die Ehren-
amtlichen wirklich fir das qualifiziert, was sie auch tatsachlich leisten?

AbschieRend noch ein Gedanke zum Wunsch nach Euthanasie. Wir sind Uberzeugt, dass
Palliativmedizin und Hospizarbeit ein wirksames Gegengewicht zum Euthanasiewunsch bil-
den, wenn er gedulert wird aus Angst vor Schmerzen, aus Mangel an Wiirde, aus Angst vor
Abhangigkeit und Ausgeliefertsein und Verlust vor Entscheidungsmaoglichkeit. Dafir braucht
es aber eine vertiefte Offentlichkeitsarbeit. Ich habe an dieser Fragenbeantwortung langer
gearbeitet und bin dann abends einmal zur Entspannung durch die Fernsehprogramme ge-
zappt und habe entsetzliche Serien gesehen, in denen das Thema Euthanasiewunsch eine
Rolle spielte, und fand diese Antworten, die da von den Verantwortlichen der Sendungen
gegeben worden sind, unter aller Kritik. Ich war beschamt, wie man im Fernsehen mit dem
Thema Wirde und Euthanasie umgeht. Wir brauchen verbesserte Aus-, Fort- und Weiterbil-
dung fur alle Berufsgruppen. Wir brauchen Unterstiitzung von Einzelanstrengungen, Netz-
werke und Kooperationen. Wir brauchen aber auch Respekt vor den eigenen Grenzen, um
nicht in einem Allmachtswahn zu sagen, wir kbnnen jedem Euthanasiewunsch begegnen.

Vielleicht zum Abschluss noch ein Wort dazu, fur wie wichtig ich die Ethikdebatte halte. Ich
habe gestern in meinem Buro die Post abgeholt und gesehen, dass die DGHS, die so ge-
nannte Deutsche Gesellschaft fir humanes Sterben, eine neue Broschire geschickt hat. Es
ware sehr spannend und eine eigene Forschung wert, einmal zu schauen, wie dort der Beg-
riff ,Wurde eines Sterbenden” gefiillt wird. Man sollte meinen, da hat ein Hospizinteressen-
verband geschrieben, die DGHS aber schreibt: Hospizarbeit und Palliativmedizin kimmern
sich nur bis zu einem gewissen Grad um den Patienten, dann lassen sie ihn allein. Und dann
kommen wir und retten seine Wirde. Mein Appell an die Enquete-Kommission fur ,,Ethik und
Recht der modernen Medizin“ ist also, auch diese Begriffe ,Wirde“ und ,Autonomie“ noch
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einmal sehr genau zu beleuchten und auf diesem Feld etwas zu bieten, was allgemein gultig
ist. Ich danke Ihnen sehr fur Ihre Aufmerksamkeit.

Vorsitzender: Vielen Dank, Frau Muller, fir den interessanten Vortrag. Mit dem né&chsten
Eingangsstatement ist jetzt Frau Beate Augustyn an der Reihe, vom Interdisziplindren Zent-
rum fur Palliativmedizin, Bereich Pflege, von der Christopherus-Akademie fur Palliativmedi-
zin, Palliativpflege- und Hospizarbeit. Frau Augustyn, Sie haben das Wort.

Expertin Beate Augustyn: Vielen Dank. Ich méchte mich recht herzlich bedanken, hier den
Bereich der Pflege vertreten zu kénnen. Schwerstkranke und sterbende Menschen haben in
unserer Gesellschaft kaum eine Lobby. Sie benétigen unsere Unterstiitzung, die Unterstit-
zung der Gesellschaft und ihrer Mitmenschen. Neben einem fundierten Fachwissen der
Betreuenden brauchen sie das Eingebundensein in einen gesellschaftlichen Kontext, der
ihnen Respekt, Wirde und Annerkennung verspricht. Um den Bedurfnissen von Menschen
an ihrem Lebensende zu entsprechen, im Sterben nicht alleine gelassen zu werden, im Ster-
ben nicht unter starken Schmerzen leiden zu missen, letzte Dinge regeln zu kdénnen und
existenzielle Fragen stellen zu dirfen, stellen Palliativmedizin, palliative Pflege und Hospiz-
arbeit den Patienten mit seinen Angehdrigen in den Mittelpunkt. Dies bedeutet, alle Ebenen
des Menschseins mit einzubeziehen, neben dem kdrperlichen Bereich die spirituellen und
psychosozialen Bedirfnisse zu achten und zu pflegen. Um diesem ganzheitlichen Ansatz
gerecht zu werden, braucht es im klinischen Kontext, in den Pflegeheimen wie auch in der
ambulanten Pflege eine gelingende interdisziplindre Teamarbeit. Das bedeutet das Zusam-
menwirken verschiedener Berufsgruppen, die bisher nicht explizit miteinander und zusam-
mengearbeitet haben. Dies sind Arzte, Pflegende, Sozialarbeiter, Seelsorgende und Physio-
therapeuten, Musik- Kunst- und Atemtherapeuten sowie die ehrenamtlichen Hospizhelferin-
nen und -helfer. Sie alle bilden in der Sorge um die schwerst kranken und sterbenden Men-
schen ein Team.

Nicht immer arbeiten die verschiedenen Berufsgruppen miteinander vor Ort. In diesem Ver-
netzungsfeld sehen Sie, wie vielfaltig die Professionen sind und wie grof3 die Kommunikati-
onsleistung dieses Ubergeordneten Teams im besten Fall ist, um fir den Patienten und seine
Familie die grétmdgliche Unterstlitzung anbieten zu kénnen. Die Zukunft palliativmedizini-
scher und hospizlicher Arbeit kdnnte so aussehen: Dem konsiliarischen Bereich wird ein
weitaus grof3erer Raum eingeraumt. Dann kénnen auf allen Stationen eines Krankenhauses,
in Pflegeheimen und im ambulanten Pflegebereich sterbende Menschen adaquat medizi-
nisch versorgt und begleitet werden. Das Angebot der ambulanten Pflegedienste wird auch
aufgrund der DRGs erhdht werden, denn die Patienten werden in einem weitaus instabileren

-18 -



Enquete-Kommission ,Ethik und Recht der modernen Medizin“ - 23. Sitzung am 20. September 2004

Zustand nach Hause entlassen als vor der Einfihrung der DRGs. Tagesstationére Betreuun-
gen von Patienten werden ebenfalls einen Zuwachs verzeichnen, und nur wenige Patienten
werden in Zukunft auf Palliativstationen oder in stationdren Hospizen aufgenommen werden
mussen. Sie werden dann dort behandelt und betreut, weil ihre Beschwerden und Symptome

weder im ambulanten noch im stationaren Bereich ausreichend gelindert werden kénnen.

Fur Patienten, die aus dem klinischen Kontext entlassen werden, ist die Gestaltung eines
reibungslosen Uberganges nach Hause oder in ein Pflegeheim wichtig. Dies erfordert eine
konsequente Vorplanung, sehr gute Organisation, gelingende Kommunikation und selbstver-
standliche Vernetzung aller Beteiligten. Ein Grundsatz in der Pflege und Betreuung von Pati-
enten heil3t ,ambulant vor stationar”. Dies raumt den ambulanten Pflegediensten sowie den
Palliativberatungsdiensten notwendigerweise einen immer gréRer werdenden Stellenwert
ein. Sie pflegen und begleiten Patienten eventuell zusammen mit den Angehdrigen oft Uber
einen langen Zeitraum hinweg, in dem nicht selten intensive Verbindungen entstehen. Die
Stunden des Sterbens sind nicht vorhersehbar und deshalb auch nicht in Dienstplane ein-
planbar. Den ambulanten Pflegediensten ist es derzeit nicht méglich, die Zeit, die ein Mitar-
beiter bei einem Sterbenden zubringt, vergitet zu bekommen. Viele Patienten winschen
sich aber genau das: Dass die ihm vertraute Person zugegen ist, die professionelle, pflegeri-
sche Sicherheit geben kann. Dies kann ein ehrenamtlicher Hospizhelfer oder eine ehrenamt-
liche Hospizhelferin in der Regel nicht leisten.

Studien wie die von Hearn und Higginson, hier in Bezug auf die ambulante Betreuung, un-
terstreichen diesen Grundsatz ,ambulant vor stationar* noch einmal. Bei optimaler ambulan-
ter palliativmedizinischer Versorgung nehmen die Zufriedenheit von Angehdrigen und Patien-
ten zu, gleichzeitig lassen sich so die Haufigkeit und Dauer von Krankenhausaufenthalten
und die Gesamtkosten der Betreuung reduzieren. Viele Institutionen haben in ihre Leitlinien
die kompetente Pflege Schwerstkranker und Sterbender aufgenommen. Im Fortbildungsbe-
reich Palliative Care bildet sich dies ab. Die Not der Pflegenden, mit dem Thema Sterben
und Tod gut umgehen zu kdnnen, lasst den Bedarf nach fundierter Aus-, Fort- und Weiterbil-
dung in palliativer Pflege und in Trauerarbeit steigen. Mit der Novellierung der Ausbildung zur
Gesundheits- und Krankenpflege wurde das Lernfeld Palliative Pflege mit 40 bis 60 Stunden
Umfang in den Unterricht aufgenommen. Die Sektion Pflege der Deutschen Gesellschaft fur
Palliativmedizin erstellt zurzeit zusammen mit der Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz ein
Curriculum fur dieses Lernfeld, das Anfang des kommenden Jahres allen Ausbildungsinstitu-
ten zur Verfugung stehen wird. Der Deutsche Arztetag hat im Jahr 2001 in Ludwigshafen mit
der EntschlieBung, der Umgang mit Schwerstkranken und Sterbenden ist ein Gradmesser
dafir, wie human eine Gesellschaft ist, deutliche Worte gefunden.

-19-



Enquete-Kommission ,Ethik und Recht der modernen Medizin“ - 23. Sitzung am 20. September 2004

Wie kann es gelingen, einen Kulturwandel im Umgang mit Schwerstkranken, Sterbenden
und Verstorbenen in den ambulanten und stationaren Einrichtungen zu schaffen? Um Wan-
del anzustol3en, braucht es auch die Fahigkeit der Geduld und die Fahigkeit, die ich zu Be-
ginn erwahnte, neben all den politischen Entscheidungen, die hohe Kunst der Kommunikati-
on zu beherrschen. Ich mdéchte schlieen mit einem Aspekt von Kommunikation, den ich
personlich unendlich wichtig und wertvoll finde in der Begleitung und respektvollen und wir-
digen Pflege von Patienten, mit dem chinesischen Zeichen fur Zuhoren, das sich aus den
folgenden Zeichen zusammensetzt: dem Ohr, dem Du, den Augen, der ungeteilten Aufmerk-

samkeit und dem Herzen. Vielen Dank.

Vorsitzender: Wir verlassen jetzt auch den Bereich der Hospizarbeit und kommen zu einem
nicht unwesentlichen Block, der mit dem Stichwort Finanzierung Utberschrieben ist. Ich darf
das Wort weitergeben an Harald Kesselheim, Leiter der Abteilung Pflege beim AOK Bundes-

verband in Bonn. Herr Kesselheim.

Experte Harald Kesselheim: Guten Morgen, meine Damen und Herren Ich habe lhnen kei-
ne Power-Point-Prasentation mitgebracht, weil ich glaube, dass das eine oder andere auch
so deutlich wird. An einigen wichtigen Stellen fiige ich ein paar Folien ein. Im Grunde ge-
nommen ist ja schon aus den Referaten meiner Vorrednerinnen und Vorredner sehr deutlich
geworden, dass die Palliativmedizin, die Hospizarbeit, eigentlich sehr neue Versorgungsge-
biete sind, mit denen wir alle, sowohl auf der Seite der Leistungserbringer als auch auf der
Seite der Finanziers, uns erst kurze Zeit befassen, in die wir erst langsam hinein gewachsen
sind. Das trifft natlrlich auch fur die Kranken- und die Pflegekassen zu. Um deutlich zu ma-
chen, wie dynamisch sich dieses Feld entwickelt hat, will ich Thnen nur die Steigerungsraten
zeigen, die seit 1996 eingetreten sind. Ich beziehe mich deshalb auf das Jahr 1996, weil das
der Zeitpunkt war, an dem Krankenkassen in den Bereich der Hospizarbeit eingestiegen
sind. Bald darauf kam dann auch die erste gesetzliche Anderung mit der Einfihrung der
Leistungspflicht fir die vollstationaren Hospize. Wenn ich das Jahr 1996 mit dem Status von
2003 vergleiche, dann haben wir in diesem Zeitraum eine Steigerung bei den Palliativstatio-
nen von 221 %; im Bereich der stationdren Hospize ist es noch etwas beeindruckender, da
ist eine Steigerung von 273 % zu verzeichnen und im ambulanten Hospizbereich haben wir

in diesem Zeitraum 190 % mehr Einrichtungen bekommen.
Dies zeigt, dass inzwischen allgemein anerkannt ist, dass der Bereich der Hospizarbeit und
der Bereich der Palliativmedizin wichtige Bereiche sind, um zu erreichen, was Frau Augustyn

als Forderung des Deutschen Arztetages aus dem Jahre 2001 zitiert hat, namlich das huma-
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ne Sterben zu ermoéglichen. Wobei dies aus unserer Sicht nicht nur eine Aufgabe ist, die sich
auf Palliativstationen und auf die Hospizarbeit bezieht, sondern ganz selbstverstandlich auch
gelten muss fir jeden anderen Ort des Sterbens, also sowohl fir die Familie als auch das
Krankenhaus und die Pflegeheime. Dennoch ist aus meiner Sicht mit der Hospizarbeit, mit
den Hospizen, und mit deren Férderung durch die Kassen, ein wichtiger Schritt erreicht wor-
den, um die Situation der Sterbenden zu verbessern. Flankiert wird dieses Geschehen da-
durch, dass wir inzwischen auch in der Ausbildung der Fachberufe in diesem Sektor mehr
Kenntnisse Uber die Versorgung Sterbender bis hin zur Schmerztherapie vermitteln. Gerade
ist schon darauf hingewiesen worden, dass diese Themen Bestandteil der Ausbildung in den
Pflegeberufen sind und erfreulicherweise inzwischen auRerdem in die Ausbildung der Arzte

fir den Akutbereich aufgenommen sind.

Herr Miller-Busch hat schon auf die Problematik der DRGs hingewiesen. In der Tat ist es so,
—und das habe ich in meiner schriftlichen Stellungnahme schon geschildert — dass wir DRGs
fur den Bereich der Palliativmedizin voraussichtlich erst ab 2007 bekommen werden. Auch
zu den Hintergrinden habe ich etwas gesagt. Es wird erst fundiertes Zahlenmaterial ge-
braucht, ehe man sinnvolle DRGs bilden kann. Dabei ist es selbstverstandlich, dass bis zur
Einflhrung der DRGs in diesem Bereich die Pflegesatzbildung in der Form, wie sie traditio-
nell dblich ist, weiterhin stattfindet. AuRerdem wird in einzelnen Bereichen im Augenblick
auch noch Uber Fallpauschalen diskutiert. Ob diese Fallpauschalen noch vor der Einflihrung
der DRGs zustande kommen, ist eine spannende Frage. Der Hauptanteil der Betreuung
Sterbender wird nach wie vor in Bereichen geleistet, die sich unserem statistschen Zugang
nicht erschlie3en, weil palliative Betreuungselemente naturlich auch in vielen anderen Leis-
tungssektoren selbstverstandlich sind; eine internistische Abteilung im Krankenhaus, der
Allgemeinmediziner im ambulanten Bereich werden selbstverstandlich auch mit der sachge-
rechten Betreuung der Sterbenden konfrontiert. Ich glaube, ich werde Herrn Hoppe nicht
vorgreifen, wenn ich sage, dass das in diesem Bereich selbstverstandlicher Bestandteil des
qualitatsgeleiteten Arbeitens ist, nicht nur in den Einrichtungen, die sich darauf spezialisiert
haben.

Wenn ich mir die Situation bei der Einfihrung der Leistungsanspriche in stationaren Hospi-
zen 1996/1997 noch einmal vor Augen fuhre, kann ich sagen, dass es damals fur uns auch
ein reiches Erfahrungsfeld war, weil wir relativ schnell mit der Bundesarbeitsgemeinscharft
Hospiz in Diskussionen Uber die Ausgestaltung der gesetzlichen Rahmenregelung eingestie-
gen sind. Diese Rahmenregelung bezieht sich ja lediglich auf einen Leistungsanspruch und
ist — fur das Krankenversicherungsrecht relativ ungewohnlich — mit keinerlei vertraglichen
Regelungen hinterlegt. Es handelte sich um ein Feld, das als Problembereich des Gesund-
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heitswesens erkannt war. Es ging darum, Qualitat zu schaffen. Die BAG Hospiz hat wesent-
liche Vorarbeiten geleistet, indem sie, abgeleitet aus den britischen Palliativ-Care-
Erfahrungen, Qualitatsstandards beschrieben hat, die gewahrleisten, dass im Hospizbereich
gute Arbeit, fachlich qualifizierte Arbeit geleistet werden kann. Eine neue Erfahrung war da-
mals fir uns, dass diese Versorgungsstruktur im Wesentlichen auf ehrenamtlichen Elemen-
ten aufbaut. AuRerdem erwies es sich als wichtig — auch der BAG Hospiz war das ein wichti-
ges Anliegen — dieses ehrenamtliche Element so zu férdern, dass die Professionalisierung,
die oft mit geregelten Finanzstromen verbunden ist, nicht dazu fuhrt, diesen Ansatz zu zer-

storen. Ich glaube, das ist mit der Rahmenvereinbarung insgesamt ganz gut gelungen.

Wenn wir nun in den finanziellen Bereich hineinschauen, so kann ich darauf hinweisen, dass
wir im Jahre 2003 in den stationaren Hospizeinrichtungen in den Bandbreiten einen Bedarfs-
satz hatten, der am unteren Ende bei 4.800 Euro pro Monat lag und am oberen Ende bei
ungefahr 6.900 Euro. Diese Leistungen werden von der Kranken- und von der Pflegeversi-
cherung gemeinsam finanziert. Wenn ich dann in der Pflegestufe Ill der Pflegeversicherung
den dort zu beanspruchenden Betrag von etwas mehr als 1.400 Euro dagegen rechne, wird
deutlich, dass mit dem Betrag, den die Krankenkassen maximal finanzieren —in diesem Jahr

sind es exakt 4.947 Euro — die stationare Betreuung in Hospizen durchaus finanzierbar ist.

Im ambulanten Bereich gibt es seit 2002 eine gesetzliche Regelung. Diese Regelung stellt —
anders als in allen anderen Bereichen der Krankenversicherung — nicht auf Pflegesatze ab,
sondern auf Kopfbetrage je Versichertem, wie wir das sonst eigentlich nur im Praventionsbe-
reich kannten. Diese Betrage erhdhen sich seit 2002 jahrlich um 5 Cent und liegen inzwi-
schen bei 40 Cent pro Versichertem. Auf den ersten Blick sieht das wenig aus. Insgesamt
sind das im Augenblick aber immerhin 34 Millionen Euro im Jahr. Sie kbnnen anhand der
Folie sehen, dass wir im Jahre 2002 mit einer Antragszahl von 363 begonnen haben. Im Jahr
2004 sind wir bei 460 gelandet. Die Saulendiagramme stellen im blauen Teil die Einrichtun-
gen in den alten Bundeslandern dar, die Antrdge gestellt haben, und im roten Teil die Ein-
richtungen in den neuen Landern. Wir haben in den drei Jahren insgesamt 301 Antrage be-
willigt bzw. jetzt im letzten Jahr hat sich die Schere erheblich verringert: 434 Antrage sind im
ambulanten Hospizdienst bewilligt. Das heif3t, und darauf hatte Frau Miller schon hingewie-
sen, wir haben ungeféahr 900 ambulante Hospizdienste, die nicht geférdert werden. Das liegt
an den Fordergesetzen, die wir damals gemeinsam mit der BAG Hospiz und der Bundesar-
beitsgemeinschaft der Freien Wohlfahrtspflege entwickelt haben, die Wert darauf legen, dass
die Hospizdienste eine Verstetigung erreicht haben und diese Verstetigung sich dadurch
ausdruckt, dass die Hospizdienste eine hauptamtliche Kraft vorhalten, die fur die Schulung
und Supervision der ehrenamtlichen Kréfte zustandig ist.
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Die Zahlen, die ich gerade genannt habe, werden vielleicht etwas plastischer, wenn wir auf
die néchste Folie schauen, die diese Relation dann in Prozentsatzen ausdrickt. Wahrend wir
im Bundesdurchschnitt im Jahre 2002 83 % der Antrage bewilligten, waren es im Jahre 2004
immerhin schon 94 % der Antrége. In den neuen Bundeslandern wird der Trend noch deutli-
cher, da ist die Bewilligungsquote von 63 % auf 85 % gestiegen. Das spricht dafir, dass ins-
gesamt die Hospizdienste sich in der Tat verstetigt haben, dass aber auch die Qualitatsan-
forderungen, die wir fur richtig und wichtig hielten, erfullt werden. Wie sich der Betrag von 34
Millionen Euro, von dem ich so pauschal sprach, inzwischen entwickelt hat, kobnnte uns die
letzte Folie zeigen, auf der das durchschnittliche Fordervolumen dargestellt ist. Wahrend im
Jahre 2002 das Fordervolumen im Bundesdurchschnitt etwa bei 16.000 Euro fir den einzel-
nen Dienst lag, ist es inzwischen auf 25.000 Euro gestiegen. Hier haben wir einen interes-
santen Effekt: Die ambulanten Hospizdienste in den alten Bundeslandern bekommen einen
niedrigeren Forderbetrag als die in den neuen Bundeslandern. Das liegt daran, dass der Pro-
Kopf-Betrag greift, wo die Zahl der Hospizdienste zunimmt. Das heil3t, in Westdeutschland
teilen sich mehr Hospizdienste die Férderung als in den Ostlandern und von daher gibt es in
den Ostlandern pro Dienst einen héheren Betrag. Alerdings hat es in den drei Jahren schon
eine ziemlich starke Annaherung gegeben. Sie sehen, dass sich im ambulanten Hospizbe-
reich in den neuen Bundeslandern das urspriinglich vorhandene Infrastrukturdefizit wesent-
lich gebessert hat.

Die Problematik, die vorhin im Hinblick auf die Versorgung der Kinder angesprochen worden
ist, beobachten wir sehr aufmerksam und teilen die Diagnose, die Herr Zernikow gestellt hat.
Das Problem liegt in der Menge der zu Betreuenden und in den damit verbundenen grof3en
Einzugsbereichen, die Kinderhospizdienste im ambulanten Bereich vielfach aus ihrer Koope-
ration mit bestimmten Schwerpunktlinien heraus abdecken. Daraus ergeben sich die grol3en
Wegstrecken, die die Kosten hoch treiben, wie Herr Zernikow schon dargestellt hat. Hier
stellt sich immer wieder die Frage, wieweit die Betreuung durch an die stationaren Hospiz-
dienste angegliederte Dienste oder mit ihnen kooperierende Dienste auch in der breiten Fla-
che erforderlich ist, oder ob die Pflegedienste vor Ort, die vielfach Gber qualifizierte Kinder-
krankenschwestern verfiigen, diese Betreuung nicht auch Gbernehmen kénnen. Das ist aber

ein Problem, das man im Einzelfall mit den Betroffenen regeln muss.

Zum Abschluss wirde ich gern zwei Punkte ansprechen, die aus meiner Sicht auch in der
zukinftigen Gestaltung eine Rolle spielen: Der eine Punkt war von Herrn Miller-Busch schon
angesprochen worden, namlich, dass sich Hospizarbeit hervorragend fir die integrierte Ver-
sorgung eignet. Da sind wir, Herr Muller-Busch, voéllig einer Meinung. Die Frage ist aller-
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dings, ob wir in dieser Entwicklungsphase, in der wir zurzeit stecken, der Hospizarbeit einen
Gefallen tun, wenn wir sie schon in die integrierte Versorgung hineinnehmen, zumal der Ge-
setzgeber zunéchst einen festen Betrag fur die integrierte Versorgung in Hohe von maximal
einem Prozent der Leistungsausgaben vorgesehen hat. Nach unserer Einschatzung ist es fur
die Hospizarbeit im Augenblick besser, wenn wir sie draufen lassen. Aber, ich denke, es
handelt sich umn eine Perspektive, die auf jeden Fall von uns gemeinsam gesehen werden
muss. Dabei beziehe ich, wenn ich von Hospizarbeit spreche, die Palliativmedizin mit ein.

Einen Aspekt anzusprechen kann ich mir als Vertreter der Leistungstrager nicht verkneifen:
Wir stellen mit grol3er Sorge fest, dass die Kommunen sich aus der Arbeit im stationaren und
auch im ambulanten Bereich fast ganz herausgezogen haben, seit die Hospize in der Regel-
finanzierung der Kranken- und Pflegeversicherung sind. Das war fur die Kommunen immer
eine freiwillige Aufgabe, die sie jetzt vollig abgegeben haben. Die gesamte gesetzliche Kon-
struktion lebt davon, dass die Kommunen den Anteil, den sie bei der Einfihrung der stationa-
ren Hospizleistungen bzw. der ambulanten Hospizleistungen erbracht haben, auch weiterhin
erbringen. Dazu gibt es jeweils auch markante Hinweise in den Gesetzesbegriindungen,
wonach das Ganze nur funktionsfahig ist, wenn die Kommunen ihre wichtige Rolle an dieser
Stelle weiterhin spielen. Auch an dieser Stelle kann es nicht anders sein, als dass alle Trager
ihrer Verantwortung gerecht werden und diese Aufgabe auch weiterhin tragen.

Vorsitzender: Vielen Dank. Ich darf dann zum selben Thema an Herrn Professor Dr. Jirgen

Fritze weiterleiten. Er ist leitender Verbandsarzt beim Verband der privaten Krankenversiche-
rung e. V. in Kdln. Sie haben das Wort.

Experte Prof. Dr. Jurgen Fritze: Vielen Dank. Es ist mir eine Ehre. Gleichzeitig bin ich trau-
rig, weil die private Krankenversicherung lhnen nicht so schon, wie Herr Kesselheim das fir
die gesetzlichen Krankenkassen getan hat, belegen kann, wie viel sie fir die Hospizdienste
und fur die Palliativmedizin leistet. Das hat eine ganz einfache Erklarung, 8§ 39a SGB V be-
zieht sich eben auf die gesetzlichen Krankenversicherungen. Die private Krankenversiche-
rung ist 1997 nicht einbezogen worden. Man kann auch sagen, sie ist ausgegrenzt worden.
Dabei war das damals, jedenfalls hoffe ich das, kein Vorgriff auf Konstruktionen wie die Bur-
gerversicherung. Vor diesem Hintergrund gibt es immer wieder Diskussionen dariber, in-
wieweit Privatversicherte bei der Finanzierung dieser Leistung benachteiligt sein kbnnten. Ich
freue mich, dass ich diesen Punkt vielleicht ein bisschen zurechtriicken kann, auch wenn ich
Dank meiner Berufsausbildung als Psychiater und Neurologe gut darauf vorbereitet bin,
durch lhre Fragen attackiert zu werden und das auszuhalten.
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Zunéchst: Die PKV, die private Krankenversicherung, bekennt sich zu einem Lebensende in
optimal erreichbarer Lebensqualitat und leistet dazu den Finanzierungsbeitrag, auch wenn
die PKV in die entsprechenden gesetzlichen Regelungen nicht aufgenommen wurde. Dazu
gehort selbstverstandlich die Palliativmedizin. Die private Krankenversicherung, das sei noch
einmal betont, folgt dem internationalen Ansatz, dass, wo irgend moglich, zu optimaler Le-
bensqualitat ein Lebensende im eigenen gewohnten hauslichen Umfeld gehdrt, also auch
ambulante Hospizdienste und Pflege. Die private Krankenversicherung ist in die Satzungs-
leistungen, die Pro-Kopf-Beitrage, die Herr Kesselheim gerade erwahnt hat, nicht einbezo-
gen. Immerhin gibt es einzelne Privatkrankenversicherer, die sich sogar zu Spenden an
Hospizdienste haben hinreil3en lassen, was aber von den Versicherungsbedingungen der
privaten Krankenversicherer her gar nicht notwendig ist, denn Palliativmedizin bedeutet
Krankenbehandlung, und wenn es sich um ambulante Versorgung handelt, dann haben wir
auch kein Problem, wenn der Hausarzt oder der spezialisierte Palliativmediziner im hausli-
chen Umfeld behandelt. Dann gibt es dort die gangigen Abrechnungsmdglichkeiten tber die
GOA. Dasselbe gilt in den allermeisten Versicherungstarifen auch fur Behandlungspflege,
also durch Krankenschwestern und Krankenpfleger mit entsprechender fachlicher Kompe-
tenz dank Fort- und Weiterbildung.

Problematisch sind die stationaren Hospize fir die private Krankenversicherung dergestalt,
dass nach den allgemeinen Versicherungsbedingungen die Krankenhausbehandlung versi-
chert ist und Palliativmedizin und Sterbebegleitung traditionell Teil der Krankenhausbehand-
lung gewesen sind. Was zu dem Bedarf fir einen neuen Sektor gefuhrt hat, steht mir nicht
an zu kommentieren. Das bedeutet, dass die privaten Krankenversicherungsvertrage das
Konstrukt nach § 39a SGB V schilicht nicht vorsehen. Fir den Bestand der Privatversicherten
kann man das auch nicht &ndern. Man kann es andern fir neue Versicherungsvertrage, da
stellt sich schlicht die Frage, wie weit die Nachfrage geht. Immerhin aber ist die private Kran-
kenversicherung im Wege der Kulanz nicht nur bereit, sondern tut es auch, dieselben Betra-
ge fur die stationare Hospizbehandlung zu bezahlen, wie das die GKV tut, also rund 145
Euro pro Tag.

Davon abweichend sind auch stationdre Hospize zunehmend als Pflegeleistung anerkannt,
nach § 73 SGB IX. Wenn dies gegeben ist, besteht ein Rechtsanspruch auf Leistungen aus
der privaten Pflegeversicherung. Ich werde nicht im Detail auf die Fragen eingehen, zumal
die manchmal etwas redundant waren. Eine der Fragen, Nr. 19, bezog sich darauf, inwieweit
gesetzgeberische Initiativen notwendig seien. Nach dem, was ich gerade ausgefihrt habe,
liegt es auf der Hand, dass man die Formulierung in § 39a SGB V im Hinblick auf die private
Krankenversicherung tberdenken konnte, sie dort also einbeziehen kdénnte, um damit mehr
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Rechtssicherheit herbeizufiihren. Dasselbe gilt fir spater gestellte Fragen (Nr. 30 und 31)
zur integrierten Versorgung, die sich auf Vertrage nach § 140a ff. beziehen. Auch hier ist die
private Krankenversicherung ausgeschlossen. Dennoch sind die einzelnen privaten Kran-
kenversicherer bereit, wenn solche Angebote von Seiten der Leistungserbringer gemacht

werden, auch dort die entsprechenden, typischerweise ja Komplexpauschalen zu bezahlen.

Hier liegt aber auch gleich ein Problem. Bei der GKV werden es, nehme ich an, regelhatt fur
die integrierte Versorgung Komplexpauschalen sein. Jedenfalls wird die GKV dies anstreben.
Die Frage ist, inwieweit sich gerade die Sterbebegleitung und die Palliativmedizin in einer
solchen Komplexpauschale hinreichend wiirdigen lassen. Denn unter dem Druck der Oko-
nomisierung sind ,weiche Leistungen“ immer in der Gefahr, ausgegrenzt zu werden, selbst
wenn sie bezahlt sind.

Damit komme ich zum so genannten DRG-System, d. h., zum Fallpauschalensystem. Ich
darf an einer Stelle Herrn Kesselheim sehr vorsichtig widersprechen: Selbstverstandlich ist
die Palliativmedizin in dem Fallpauschalensystem enthalten, nur nicht als ein eigenes Ent-
gelt. Also Leistungen und Entgelte, bei denen es ans Sterben gehen kann, sind vom Grund-
satz her in den entsprechenden Fallpauschalen abgedeckt. Die private Krankenversicherung
ist da ja mit einbezogen. Aber wiederum bewirkt der 6konomische Druck die Gefahr, dass
Leistungen tatsachlich nicht erbracht werden, d. h., ich folge dem, was schon von Vorred-
nern angesprochen wurde, dass das neue Vollpauschalenentgeltsystem we ein Stimulus
wirken wird, gerade die Sterbebegleitung aus dem Krankenhaus herauszubringen. Ich kann
mir also sehr wohl vorstellen, dass der Bedarf — und der Bedarfsfrage galten ja auch weitere
Fragen — sowohl an stationdren Hospizleistungen als auch an ambulanten Hospizleistungen
in Zukunft steigen wird. Weil, bevor es ans Sterben geht, das Krankenhaus aus 6konomi-
schen Motiven versuchen wird, die Patienten an einen anderen Ort, positiv formuliert: in
kompetentere Hande, zu verlegen. Insofern ist meines Erachtens die Entwicklung des kiinfti-
gen Bedarfs an ambulanten und stationaren Hospizleistungen derzeit gar nicht abzuschéat-
zen. Das muss man beobachten. Ich danke lhnen fur Ihre Aufmerksamkeit.

Vorsitzender: Vielen Dank, Herr Fritze. Wir kommen nun zum Vertreter der Bundesarzte-

kammer, und ich weil3 es sehr zu schatzen, dass der Prasident selbst gekommen ist. Ich
gebe Herrn Professor Jorg-Dietrich Hoppe das Wort zu seinem Statement. Herzlich will-

kommen.

Experte Prof. Dr. Dr. Jorg-Dietrich Hoppe: Ja, vielen Dank, Herr Vorsitzender, meine sehr

verehrten Damen, meine Herren, ich vertrete unsere Vizeprasidentin Frau Dr. Auerswald, die
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dieses Thema betreut. Sie kann heute nicht hier sein, deswegen habe ich den Termin tber-
nommen. Das habe ich sehr gerne getan. Vielleicht darf ich eine kurze Bemerkung tber die
Historie machen, die wichtig ist fir das Verstandnis der Palliativmedizin im Arztberuf. Sie
wissen wahrscheinlich, dass der Arztberuf aus der Zeit des Hippokrates die Aufgabe Pallia-
tivmedizin, so wie wir sie heute verstehen, die Palliativpflege, nicht umfasste. Im Gegenteil,
der Hippokratische Eid und alle anderen Regeln, die sich daraus ergeben haben, haben Arz-
te und Arztinnen vorgeschrieben, dass sie sich in dem Moment, wo die Situation fiir Patien-
tinnen und Patienten nicht mehr zu retten war, zurtickziehen sollten, weil damit die Aufgabe
des Arztes zu Ende sei und die ganze Angelegenheit in eine pflegerische Versorgung tber-
ging. So war es ja auch uber die Jahrhunderte. Das, was wir unter Palliativversorgung ver-
stehen, ist ja bis in das friihe 20. Jahrhundert Angelegenheit der Pflege gewesen, wurde in
Siechenhausern erledigt, also in Einrichtungen, aus denen die Krankenhauser erwachsen
sind. Das Wort Siechenhaus gibt es in Deutschland nicht mehr, aber in Holland zum Beispiel
gibt es das noch. Da heil3t ja Krankenhaus Ziekenhuis.

Die arztliche Profession ist erst wieder hinzugekommen, als es notwendig wurde, bei der
Palliativversorgung auch medizinische Leistungen zu erbringen, also solche Leistungen, die
unter Arzt-Vorbehalt stehen. Daraus hat sich dann sekundar etwas entwickelt und auf Arzte
erweitert, was friiher nicht Sache der Arzte war. Das muss man einfach so sagen. Deswegen
mag es auch so sein, dass die Vorbereitung won Arztinnen und Arzten (iber frilhere Jahr-
zehnte hinweg die palliativmedizinischen Inhalte Gberhaupt nicht gesehen hat. In meinem
Studium kamen sie zum Beispiel gar nicht vor, diese Inhalte gehdrten nicht dazu. Das sollte
man berucksichtigen, wenn man sich daran macht, die Situation zu beurteilen. Heute ist es
zweifellos so, dass eine arztliche Mitwirkung bei der Versorgung von Menschen, die eine
Krankheit haben, die nicht mehr zur Heilung zu bringen ist, und bei denen auch das Thera-
pieziel der Heilung verlassen und ein anderes Therapieziel verfolgt werden muss, unter Mit-
wirkung von Arztinnen und Arzten stattfinden muss. Palliativmedizin ist @ mehr als nur

Schmerztherapie.

Parallel zu dieser Entwicklung, die sich in den letzten Jahrzehnten abgespielt hat, haben wir
uns intensiv beschaftigt mit den Themen: arztliche Sterbebegleitung, Sterbehilfe, Euthanasie
und dergleichen mehr und haben zum ersten Mal 1979 Richtlinien zu diesem Thema he-
rausgegeben, die im GrofRen und Ganzen denen der Schweiz entsprachen. 1993 haben wir
dann eigene Richtlinien in Deutschland entwickelt, die sich im Wesentlichen damit befassten,
aktive und passive Sterbehilfe zu definieren und die Verhaltensweisen fiir Arztinnen und Arz-
te bei diesen Vorgangen zu formulieren, um dann schliel3lich zum ersten Mal 1998 in diesen
Richtlinien — jetzt Grundséatze genannt — die Therapiezielanderung zu wirdigen. Dabei geht
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es darum, dass das Therapieziel fur den einzelnen Menschen nicht mehr die Genesung ist,
sondern umzuschwenken ist auf eine Versorgung der Patientinnen und Patienten, die ihnen

den Restihres Lebens erleichtern soll.

Palliativmedizin ist nicht dasselbe wie Sterbebegleitung. So verstehe ich es wenigstens. Die
Palliativmediziner, die hier sind, werden das vielleicht noch naher beschreiben kénnen. Palli-
ativmedizin ist ja zunéchst einmal die Versorgung unheilbar Kranker mit dem Wissen, dass
der Zeitpunkt, zu dem sie ins Sterben tibergehen und schliel3lich sterben, vdllig offen ist. Das
kann eine Phase sein, die ziemlich lange dauert. Deswegen darf man die palliativmedizini-
sche Versorgung und die Sterbebegleitung nicht als identisch betrachten. Das sage ich aus
einem Grund, der gleich noch wichtig wird. Unsere Aufgabe ist also — deswegen haben Sie
ja auch die Bundesarztekammer eingeladen — darzustellen, wie wir die arztliche Kompetenz
sichern wollen, um Palliativmedizin in Deutschland gut praktizieren zu kénnen. Wir gehen
davon aus, dass der zuklnftige Bedarf an Palliativmedizin im ambulanten und stationaren
Sektor enorm wachsen wird und haben uns auch entsprechend eingestellt. Wir sind nicht fur
die Ausbildung der Arztinnen und Arzte zustandig, sondern kénnen nur Vorschlage und Bit-
ten &uRern. Das ist eine Angelegenheit, die in der Gewalt des Staates liegt, und zwar durch
die Formulierung der Bundesarzteordnung und der Approbationsordnung, sowie in der Ge-
walt der Universitaten, die in aller Regel auf Landesrecht basieren, bei denen der Vollzug
dessen stattfindet, was in der Approbationsordnung steht. Dabei haben die Universitaten das

Recht, das Studium der Medizin durchaus unterschiedlich zu gestalten.

Wir haben die Forderung, dass die Palliativmedizin in der Ausbildung eine wichtige Rolle
spielen soll, auf mehreren Arztetagen erhoben. Das ist, wenn auch nicht ausreichend inten-
siv, aber immerhin gewurdigt worden. Aber Sie wissen, Medizinstudentinnen und -studenten
kiimmern sich intensiv besonders um das, worin sie geprift werden. Diese Erziehungsme-
thode der Prifung, sich zu etwas zu bequemen, wirkt in diesem Falle noch nicht ausrei-
chend, weil die Palliativmedizin kein Prifungsgegenstand ist. Wir glauben aber, dass das
unbedingt nétig ist, weil alle Arztinnen und Arzte, insbesondere diejenigen, die sich in der
hausarztlichen Versorgung betatigen, auf diesem Feld immer mehr Kompetenzen haben
missen, mehr als in der Vergangenheit. Das gehort zu unserem Programm, und wir insistie-

ren darauf.

Sie fragen nach der Forschung. Es gibt nach meinem Informationsstand zwei Lehrstiihle in
Nordrhein-Westfalen. Es ware natirlich winschenswert, wenn es mehr wirden, wenn es
auch nicht nur Stiftungslehrsttihle waren, sondern wenn der Staat und die von ihm getrage-
nen Universitaten anerkennen wirden, dass das eine Angelegenheit ist, die unbedingt an
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allen Universitaten vorgehalten werden muss und nicht nur auf Sponsoren angewiesen sein
darf.

Zum Thema Spezialisierung in diesem Feld: Wir haben in der Weiterbildungsordnung mitt-
lerweile eine Zusatzbezeichnung eingefihrt, die man nur erwerben kann, wenn man le-
stimmte Kenntnisse, Fahigkeiten und Fertigkeiten erworben hat, die auch mit einer Priifung
einhergehen. Diese Zusatzbezeichnung ist in der Musterweiterbildungsordnung verankert.
Sie muss aber fir die einzelnen Arztinnen und Arzte in geltendes Recht der Kammern ber-
fuhrt werden. Die Kammern missen sie auf Landerebene beschlieRen und die Aufsichtsmi-
nisterien missen sie dann genehmigen. Das ist bisher nur in Bayern geschehen. Dort gilt
eine solche Weiterbildungsordnung schon. In den Bundesléandern Hamburg, Berlin, Bran-
denburg, Mecklenburg-Vorpommern und im Teilbereich Nordrhein des Bundeslandes Nord-
rhein-Westfalen haben die Kammerversammlungen die Weiterbildungsordnung verabschie-
det, aber die entsprechenden aufsichtsbehérdlichen Genehmigungen sind noch nicht erteilt.
Die Ubrigen Arztekammern werden im Laufe dieses Jahres diese Anderung der Weiterbil-
dungsordnung beschlie3en. Das ist wenigstens der Informationsstand, den wir zurzeit ha-
ben.

Bei der Fortbildung sind die Fortschritte gré3er. Hier haben wir dadurch, dass wir uns seit
nunmehr Gber zehn Jahren mit dem Thema beschatftigen, eine Situation erreicht, in der die
Nachfrage von Arztinnen und Arzten nach Fortbildung in der Palliativmedizin intensiv gestie-
gen ist. Wir machen Angebote unterschiedlichster Art in Kursen, in Hospitationen und der-
gleichen mehr, um das denjenigen, die sich auf diesem Gebiet fortbilden wollen, auch zu
ermoglichen. Fortbildung ist das lebenslange Lernen, das praktisch mit dem Beginn des Stu-

diums anfangt, weil man am Ball bleiben muss. Es verandert sich ja vieles.

Lucken im Versorgungsnetz sehen wir alle, glaube ich. Dass die Palliativmedizin dem Be-
darf, der heute besteht, nicht entsprechen kann, liegt auf der Hand. Es gibt ja Berechnungen,
die in unserer schriftlichen Stellungnahme nachzulesen sind: Der Bedarf liegt danach bei 30
Betten pro eine Million Einwohner im stationdren Sektor und bei vier ambulanten Palliativ-

diensten pro eine Million Einwohner. Diese Zahlen erreichen wir ja bei weitem nicht.

Zur Finanzierung: Das ist der Grund, weswegen ich das eben so ausdriicklich betont habe,
dass Sterbebegleitung und Palliativmedizin nicht dasselbe sind. Ich kann mir schlecht vor-
stellen, wie man eine stationare palliativmedizinische Versorgung in einer Fallpauschale ab-
bilden will. Die Verlaufe sind so unterschiedlich. Meine Vorrednerin hat unterschiedliche Ty-
pen einer palliativmedizinischen Versorgung durch ihre Prasentation gezeigt. Man kann sich
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fast gar nicht vorstellen, wie das gehen soll. Da fehlt mir ehrlich gesagt die Phantasie. Wir
sind sehr skeptisch, ob es mdglich ist, das mit diagnosebezogenen Fallpauschalen zu finan-
zieren, oder ob da nicht doch die Form des Tagespflegesatzes die adaquatere ist. Im ambu-
lanten Sektor ist eine vollig unzureichende Finanzierung vorhanden. Da ist es so, dass der
Anreiz, sich um dieses Thema intensiv zu kimmern, auch in finanziellen Fragen liegen kann.
Hier muss sich etwas tun. Das liegt allerdings zum Teil in der Verantwortung der Arzteschaft
selbst, wenn sie mit den Krankenkassen Uber dieses Thema verhandelt. Ich mdchte feststel-
len, dass wir, was die Finanzierung angeht, im ambulanten und stationaren Sektor keine

ausreichende Basis fur den Bedarf, den wir in der Zukunft sehen, erkennen. Vielen Dank.

Vorsitzender: Vielen Dank, Herr Hoppe. Jetzt kommen wir zum internationalen Teil. (Leider
sind die Expertinnen aus Frankreich und GroRRbritannien nicht anwesend.) Ich freue mich,
dass Frau Hildegard Teuschl aus Wien zu uns gekommen ist. Frau Teuschl arbeitet an der
Kardinal Kénig-Akademie, Abteilung Palliative Care, Wien, und hat mich schon verwirrt, weil
ich glaubte, das Bundesministerium fur Wirtschaft und Arbeit habe ein neues Logo. De
Tischvorlagen stammen aber vom Osterreichischen Ministerium fir Wirtschaft und Arbeit.
Vielen Dank auch dafir. Sie haben das Wort.

Expertin Hildegard Teuschl: Ich danke ganz herzlich, hier eingeladen zu sein, und freue
mich, als Vertreterin der Palliativ-Akademie da zu sein. Ich bin aber auch Vorsitzende vom
Dachverband Hospiz Osterreich. Ich mochte in diesem Statement nicht auf die einzelnen
Fragen eingehen. Die waren fir mich zum Teil nur schwer zu beantworten, weil beispiels-
weise alles, was zur Finanzierung gehort, in Osterreich grundsatzlich ganz anders funktio-
niert. Ich will stattdessen einige Blitzlichter auf die Situation in Osterreich werfen und zwar
vor allem im Vergleich: Was kénnte flir Sie interessant sein hier in Deutschland? Ich fange
mit Fakten, Erfahrungen und Erkenntnissen an, von denen ich denke, dass sie in Deutsch-

land und in Osterreich ziemlich gleich sind.

Die Basisbewegung Hospiz ist nur langsam aus GroR3britannien zu uns gekommen. Wir ha-
ben am Anfang in Osterreich — wie Sie in Deutschland — sehr mit Vorurteilen zu kampfen
gehabt. Dennoch verschaffte die Hospizbewegung dem Tabu Sterben und Tod in der Ge-
sellschaft Aufmerksamkeit, obwohl sie mit fremden Begriffen — Hospiz, Palliativmedizin —
umgeht. Sie ist rasch Uber die Pionierphase hinausgewachsen. Heute missen wir uns Ge-
danken dariiber machen, dass wir bereits den Gefahren der Institutionalisierung und einem
grolRen Professionalisierungsdruck begegnen. Diesen Druck spire ich vor allem in Bezug auf
die Ausbildung. Ich glaube, dass eine neue Besinnung auf die Wurzeln und auf den u-
springlichen Paradigmenwechsel ansteht. Wir missen wieder von den Sterbenden lernen,
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die ja die Dirigenten in diesem Orchester sind, das wir rund um die letzte Lebensphase zu
bilden versuchen.

Ich habe versucht, Deutschland und Osterreich zwischen 1977 und 2004 miteinander zu
vergleichen. Ob zu Deutschland alle Aussagen genau stimmen, werden Sie selbst beurtei-
len. Bei Ihnen haben die lokalen Hospizgruppen vor allem im Christophorus Hospiz Verein
meinen Informationen zufolge 1985 angefangen. Bereits 1984 ist die erste Palliativstation
einer Universitatsklinik gegrindet worden, dann ein Hospizhaus in Aachen, das ich 1986
besuchen durfte. Von diesen ersten Anfangen bei lhnen haben wir in Osterreich sehr viele
Impulse bekommen. Bei uns haben Sterbebegleitungslehrgdnge eine langere Tradition. Da-
mit haben wir schon 1978, vor allem in den Sozialfachschulen, in den Lehranstalten begon-
nen. Dann kamen bei uns die Tétungsskandale: 50 Personen, die in Lainz — das ist lhnen
wahrscheinlich noch in Erinnerung — durch Hilfspflegerinnen, also keine Krankenschwestern,
ermordet wurden. Das hat zum Aufwachen gefuhrt. Es wurden dann Expertengruppen ein-
gesetzt, in die diejenigen einbezogen waren, die sich schon in der Bildungsszene damit be-
schaftigt haben. Das erste mobile Hospiz in Wien ist, so kann man sagen, eigentlich eine
Frucht der sozialen Bildungsarbeit, der Offentlichkeitsarbeit und der Katastrophen. Bei Ihnen
kam die Entwicklung dagegen aus der Medizin. Bei Ihnen sind die Hospizprojekte sehr
schnell geférdert worden. Der Auf- und Ausbau der Palliativstationen, Palliativmedizin und
teilweise auch schon der Fachausbildungen hat in den Jahren bis Ende der 90er Jahre statt-

gefunden.

Bei uns hat das erste Hospiz in einem Akutkrankenhaus angefangen. Man musste eigentlich
sagen, dass es eine Palliativstation war. Aber die Arbeit dort ist lange Zeit nur unter dem
Begriff Hospiz gelaufen. 1992 war das in einem Ordenskrankenhaus. Wéhrend sich bei h-
nen die Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz 1992 gegriindet hat, haben wir 1993 den Dach-
verband gegrundet. Allerdings war das damals ein Dachverband ohne jegliche Landerver-
bande. Heute muss ich sage, Gott sei Dank, weil die Bundeslander durch diese Vernetzung
im Dachverband sehr viel von einander gelernt haben und nicht jeder das Rad neu erfinden
musste. Es haben sich dann rasch die mobilen Hospizdienste in allen Bundeslandern entwi-
ckelt, langsam erst die stationdren Hospize, hauptsachlich in Akutkrankenhdausern und in
Pflegeheimen. Hier galt fir uns der Grundsatz: ambulant vor stationar. Die interdisziplindren
Palliativiehrgange haben wir 1998 institutionalisiert. Darauf komme ich spater zu sprechen.
Die medizinischen Fachgesellschaften sind etwa gleichzeitig entstanden; bei lhnen 1995 die
Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin, in Osterreich 1998 die Osterreichische Palliativ-
gesellschaft. Wir haben hier bewusst das Wort Medizin drauf3en gelassen und im Unter-
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schied zu lhrer Gesellschaft, in der nur Mediziner Vollmitglieder sein kénnen, sind bei uns

auch andere Fachdisziplinen bzw. Institutionen zur Mitgliedschaft zugelassen.

Sie haben meines Wissens den ersten Lehrstuhl fir Palliativmedizin seit 1999, das war der
von Herrn Klaschik in Bonn. Wir haben bis heute keinen Lehrstuhl. Meines Wisens gibt es
derzeit in Deutschland rund 1.000 Hospizgruppen und ungefahr 125 stationére Hospize — die
Zahl kennen Sie selbst am besten — sowie etwa 75 Palliativstationen und drei Lehrstuhle. Wir
haben noch gar keinen. Wir haben etwa 100 mobile Hospizdienste, Osterreich ist ja viel klei-
ner als Deutschland, 14 Palliativstationen, 6 Hospize, wobei die Namen Hospiz und Palliativ-
station bei uns sehr oft noch synonym verwendet werden. Im Volksmund wird nur dort klar
unterschieden, wo es um Finanzierungen geht, aber auch da haben wir noch keine klaren
Unterschiede. Wir sind gerade dabei, mit dem &sterreichischen Institut flir Gesundheitswe-
sen Standards oder Leitlinien zu entwickeln, was wo einzureihen ist.

Was wir brauchen, ist einerseits der volle Einsatz fur Planung, Grundlagenforschung, Opera-
tionalisierung der Ziele, Konzeptentwicklung fur Palliativausbildung, Finanzierung etc. — die
Liste kdnnen Sie beliebig verlangern. Was wir aber genauso brauchen, sind das Wissen und
die Akzeptanz, dass es sich beim Sterben um ein existenzielles Ereignis handelt, dessen
Wirklichkeit wir erst verstehen kénnen, wenn wir es selbst erleben. Manchmal frage ich mich,
warum beschéftigen sich derzeit so viele — Gott sei Dank, muss man sagen — mit dieser letz-
ten Lebensphase? Ist es nicht auch ein Druck, den unsere Machbarkeitswelt schafft? Wir
mochten auch diese letzte Lebensphase noch ganz in den Griff bekommen. Das wird uns nie
maoglich sein.

Ansatze zum Weiterdenken: Wir brauchen sicherlich multiprofessionelle, interdisziplinare
Zusammenarbeit statt ein verstarktes Spezialistentum in dieser letzten Phase. Das missen
wir neu lernen, weil vieles in unserer Welt in die andere Richtung geht. Wir brauchen den
Einsatz von Ehrenamtlichen fir sterbende Menschen, weil sie ein Stiick Normalitat in den
Alltag des Sterbenden bringen, die die Hauptamtlichen auch brauchen. Aber das Ehrenamt
braucht Rahmenbedingungen. Es darf nicht nur aus der Perspektive gesehen werden, dass
es billiger ist. Diese Rahmenbedingungen muissen wir auch gesetzlich und finanziell unter-
mauern. Was mich in den letzten Wochen, Monaten sehr erstaunt hat: Der Markt entdeckt
den Palliativbereich bei uns in Osterreich in erheblichem AusmaR. Wie begegnen wir dieser
Tatsache, dass alle méglichen Angebote kommen, jeder einfach einen Palliativkongress ver-
anstaltet, weil es vom Markt her gefragt ist, oder weil die Veranstalter hoffen, dass es gefragt
ist. Die Finanzierungsfrage ist eine wichtige, aber sie darf nicht das Hauptkriterium fir unser
Bemuihen sein. Sterben kostet das Leben und Geld, sagen wir immer. Lebensqualitat bis

-32-



Enquete-Kommission ,Ethik und Recht der modernen Medizin“ - 23. Sitzung am 20. September 2004

zuletzt muss uns etwas wert sein. Qualitat, Planung, Sicherheit bedirfen aber einer ausrei-
chenden Basisfinanzierung. Ich denke, dass Palliative Care wirklich ein Musterbeispiel fur
fruchtbares Zusammenwirken von Privaten einerseits und dem Staat andererseits sein konn-
te. Wir erleben das oft noch in einer Atmosphére eines Bittsteller-Wohltater-Verhéaltnisses.
Das missen wir Uberwinden. Wir brauchen Spenden, Subventionen, aber wir dirfen nicht
davon abhangig sein. Was wir lernen mussen, ist: eine Partnerschaft der Institutionen anstel-
le von Konkurrenzkampf. Der dringt mit dem Ringen um die Finanzierung leider auch in die-

sen Bereich ein.

Ich méchte zwei Beispiele aus Osterreich nennen, die fiir Deutschland interessant sein konn-
ten. Das erste kommt aus dem Bereich der interdisziplindaren, multiprofessionellen Palliativ-
Care-Aus- und Weiterbildung. Wir streiten immer Uber den Begriff, man kdnnte auch sagen,
interprofessionelle, multidisziplindre Palliative Care. Da einigen sich die Fachleute noch
nicht, aber Sie wissen, was gemeint ist. Es geht um das Zusammenspiel von vielen Beteilig-
ten. Das Zweite, worauf ich zu sprechen kommen méchte, ist die Familienhospizkarenz. Sie
kennen das Wort Karenz nicht: Das ist ein gesetzlicher Anspruch auf Urlaub zur Begleitung
sterbenskranker Angehdriger. Wir sagen auch Babykarenz zum Babyurlaub. Zunachst also
zur interdisziplinaren, multiprofessionellen Palliativ-Care-Aus- und Weiterbildung: Dieser Be-
reich muss ein Impulsgeber fur die praktischen Hospizdienste sein, war er auch bei uns in
Osterreich von Anfang an. Auch in der dsterreichischen Bildungslandschatft ist es ein unuibli-
cher Weg, multiprofessionell auszubilden. Wichtig ist, dass es um eine ganz enge Verkntip-
fung von berufsbegleitetem Lernen in der eigenen Praxis geht. Wir haben erlebt, dass diese
interdisziplinaren Projektarbeiten, die die Teilnehmer unserer Lehrgange machen mussen,
wirklich durch ein Schneeballsystem den Alltag verandern; dass also nicht nur derjenige, der
an diesem Lehrgang teilnimmt, sondern seine Institution, seine Kollegen gewinnen, und dass
sich da sehr viel entwickelt hat.

Wie haben wir angefangen? Wie lauft das? Auch hier darf ich dankenswerterweise erwéh-
nen, dass ich durch den Kontakt zu Herrn Klaschik, zu Frau Miiller, Frau Kern sehr viel ge-
lernt habe. Wir haben uns von Anfang an entschlossen, interdisziplindre Basislehrgange fur
Palliative Care zu machen, flhren das jetzt seit 1999 durch, haben jetzt etwa 800 Absolven-
ten an funf Standorten, die diese interdisziplindren Basislehrgange berufsbegleitend absol-
viert haben, davon 30 % Arzte, 60 % Pflegende und 10 % andere psychosoziale Berufe (So-
zialarbeiter, Seelsorger, Therapeuten, Koordinatoren). Dieses Miteinanderlernen war fir vie-
le am Anfang erstaunlich, aber wenn sie den Lehrgang absolviert haben — der dauert unge-
fahr ein Jahr in vier Bloécken —, sind sie Uberzeugt, dass sie die Landschaft nur miteinander
verandern konnen. Darauf aufbauend haben wir bis zum akademischen Experten eine
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nachste Phase, bestehend aus zwei Teilen. Der erste Teil ist ein fachspezifischer Aufbau-
lehrgang fur Mediziner, fir Pflegende und fiir psychosoziale, spirituelle Palliative Care, der
wieder ungeféhr 140 Unterrichtseinheiten dauert. Auf der Basis der bisherigen Erfahrungen
kommen sie danach in einem zweiten Teil des Aufbaustudiums wieder alle zusammen. Da-
mit bekommen wir diesen Experten mit akademischer Graduierung. Wir haben in Osterreich
vier medizinische Universitaten, versuchen mit ihnen zu kooperieren, weil wir glauben, dass
der Aufbaulehrgang dort am besten angesiedelt ist. Derzeit finden mit Graz und Salzburg die
entscheidenden Gesprache statt. Wir holen aber auch Innsbruck und Wien ins Boot, weil wir
ein wirklich Ubergreifendes Projekt aller vier Universitaten gemeinsam mit anderen aufbauen

wollen.

Daneben gibt es schon seit langerem vom IFF, der Fakultat fUr Interdisziplinare Forschung
und Fortbildung, die jetzt der Universitat Klagenfurt angeschlossen ist, eine Ausbildung mit
sehr ahnlichem Aufbau bis zum Master. Der Unterschied ist, dass die IFF mehr wissen-
schaftlich arbeitet und das andere Projekt mehr in der Praxis verankert ist. Beim IFF stellt
sich jeder Teilnehmer seine Module selbst zusammen, auch auslandische Leistungen wer-
den angerechnet. Das hat den grof3en Vorteil, dass es unabhangig macht und man selber
sein Studium planen kann. Es hat aber den grof3en Nachteil, dass der Gruppendruck weg-
fallt, der eine ganze Gruppe bis zum nachsten Abschluss bringt. Wir haben einfach die bes-
seren Erfahrungen gemacht, wenn man 20 Arzte oder Pflegende in einer Gruppe miteinan-
der fuhrt. Die werden fertig, da fallen hochstens ein oder zwei aus. Das ist ein Unterschied
zu einem sehr freien Studium, wo sehr, sehr viele auf der Strecke bleiben oder sagen: Das
mache ich demnachst, und dieses ,demnéchst” wird hinausgeschoben.

Ich komme jetzt zum Zweiten, das ist die Familienhospizkarenz. Da kann ich lhnen sehr
empfehlen, bei diesem Thema von uns zu lernen, aber auch von unseren Fehlern zu lernen.
Die Familienhospizkarenz ist ein Ergebnis einer parlamentarischen Enquete, die wir im Mai
2001 unter dem Titel hatten: ,Aspekte einer humanen Sterbebegleitung in Osterreich — unse-
re Solidaritat mit den Sterbenden.” Der Nationalrat hat im Dezember 2001 mit allen vier dort
vertretenen Parteien beschlossen: Wir bleiben bei der Ablehnung der aktiven Sterbehilfe,
aber sagen gleichzeitig, wer aktive Sterbehilfe nicht will, muss fur optimale Sterbebegleitung
und Palliativmedizin sorgen. Damit verbunden waren 14 EntschlieBungen vom Nationalrat,
von denen eine die Familienhospizkarenz war, die ich jetzt vorstelle. Es ging in Osterreich
sehr schnell. Seit 1. Juli 2002 besteht die gesetzlich verankerte Mdglichkeit fir einen Arbeit-
nehmer, sich teilweise oder ganzlich freistellen zu lassen, zunachst fur drei Monate, verlan-
gerbar auf sechs Monate, um einen sterbenskranken Angehdrigen oder auch ein schwerst-
behindertes Kind begleiten zu kénnen. Ermdglicht wird die sozialrechtliche Absicherung in-
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klusive Kindigungsschutz, aber ohne Lohnfortzahlung. Das heif3t, wenn ich heute zu mei-
nem Arbeitgeber gehe und sage: Ich habe einen sterbenden Angehorigen, dann ist der Ar-
beitgeber verpflichtet, mir diese Karenz zunéchst fur drei Monate zu gewéahren und mich so-
zialrechtlich weiter abzusichern. Aul3erdem bin ich vor Kindigung geschiitzt, aber der Be-
trieb zahlt mir nicht den Lohn fort. Zu den Angehdrigen zahlen Ehegatten und Lebensgefahr-
ten, Eltern, Groleltern, Kinder, Enkel, Adoptiv- und Pflegekinder, auch Geschwister,
Schwiegereltern und Schwiegerkinder; und behinderte Kinder auch ohne Todesnéhe. Leider
ist die Moglichkeit der Familienhospizkarenz viel zu wenig bekannt und wird kaum in An-

spruch genommen.

Es gibt zwar Informationen vom Wirtschaftsministerium und vom Sozialministerium — jedem
von lhnen liegt ein Faltblatt vor —, in denen sehr darum geworben wird, aber das Angebot ist
leider nicht bis an die Basis gedrungen. Aul3erdem ist ein Hindernis, dass es keine Lohnfort-
zahlung gibt. In den ersten eineinhalb Jahren — ein Halbjahr 2002 und das ganze Jahr 2003
— haben insgesamt nur 728 Personen die volle Freistellung der Familienhospizkarenz in An-
spruch genommen. Was wir nicht feststellen kdnnen ist, wie viele in Teilkarenz gegangen
sind. Dazu gibt es keine Aufzeichnungen. Es ist fur die Evaluierung eine Schwierigkeit, dass
man nicht alle Arbeitgeber fragen kann, ob sie jemanden ganz oder teilweise freigestellt ha-
ben. 85 % derjenigen, die die Familienhospizkarenz nutzen, sind Frauen. Das wird Sie nicht
Uberraschen. Die Durchschnittsdauer betragt etwa 80 Tage. Diese 85 % Frauen sind auch
hier ein Hinweis. Bei uns besteht fir Frauen eine grof3e Angst: Wenn ich auch nur vortber-
gehend aus meinem Job aussteige, wer weil3, ob der Arbeitgeber mich nach dem Kundi-
gungsschutz nicht doch irgendwann durch eine Billigere, eine Jingere ersetzt, die nicht fehlt
(wobei die Jingeren wieder die Babykarenz in Anspruch nehmen kénnten).

Wir haben auch erhoben, wer betreut wurde — und ich benutze bewusst nicht das Wort ,ge-
pflegt, denn der Kranke muss nicht unbedingt im selben Haushalt sein, der kann auch in
einem Hospiz oder Spital oder sonst irgendwo sein —: Eltern und Grol3eltern 46 %, Kinder
28 %, der Ehemann oder Lebensgefahrte 15 %, die Ehefrau oder Lebensgefahrtin 11 %,
Geschwister nur ganz wenig, namlich 0,2 %. Ich glaube, das ist einfach nicht bekannt, dass
ich auch meinen Bruder oder meine Schwester begleiten kénnte.

An Ersuchen beim so genannten Hartefond des Sozialministeriums hat es in den eineinhalb
Jahren insgesamt 236 gegeben, davon wurden 67 % genehmigt, die mit ca. 500 Euro monat-
lich rechnen konnten, wobei das auch zwischen 30 Euro und 1.500 Euro schwankte. Bei 31
Personen war es der volle Ersatz des Einkommens. Dieser Hartefond ist ein grof3er Schon-
heitsfehler. Gott sei Dank gibt es ihn, aber dass man mihsam einen Antrag einreichen muss
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und dann auf die Gute des Hartefonds angewiesen ist, ist wirklich ein Pferdeful3. Daher sa-
gen wir: Familienhospizkarenz ist ein erster Schritt in die richtige Richtung, aber wenn nicht
weitere Schritte folgen, namlich die Lohnfortzahlung unter einem gewissen Level, dann sollte
man das gar nicht anfangen. Das Zweite ist eine bessere Offentlichkeitsarbeit bis hinunter an
die Basis. Durch die Evaluierung probieren wir das jetzt gerade in die Hospizgruppen, in den
Bereich der ehrenamtlichen Mitarbeiter hineinzubringen. Damit bedanke ich mich fur Ihre
Aufmerksamkeit. Wenn es zur dsterreichischen Hospizlandschaft noch Fragen gibt, stehe ich

gerne weiter zur Verfigung. Vielen Dank.

Vorsitzender: Vielen Dank, Frau Teuschl, fir den interessanten Vortrag aus dem Nachbar-

land. Die Mitglieder der Enquete-Kommission haben jetzt die Mdglichkeit, Fragen zu stellen.
Als erster ist Michael Wunder dran.

SV Dr. Michael Wunder: Auch wenn mich das Allerletzte besonderes interessiert, mochte
ich noch einmal ganz zum Anfang gehen: Ich habe eine Frage an Herrn Miller-Busch zu der
Bedarfsabschatzung. Sie haben in Ihrer Einleitung eine Bedarfsabschatzung vorgenommen,
und zwar von 50 Hospiz- und Palliativbetten pro 100 Mio. Einwohner. Die Frage ist: Wie dif-
ferenzieren Sie innerhalb dieser Zahl, also zwischen Hospizbetten und Palliativbetten? Oder
ist da eine Differenzierung nicht machbar? Ich wirde mich auch dafir interessieren, wie Sie
diese Zahl validieren oder vor welchem Erfahrungshintergrund das berechnet ist, weil Sie
sagen, der Ist-Zustand liege im Moment ungeféhr bei 15 Betten. Wenn das der Fall ware,
ergabe sich daraus ein enormer Nachholbedarf, der sich allerdings von Bundesland zu Bun-
desland ziemlich verschieden gestalten wirde. Die Frage, die damit eng korrespondiert, ist
die nach den ambulanten Diensten — auch dazu haben Sie Soll- und Ist-Zahlen in ihrem Pa-
pier. Wir sind bisher davon ausgegangen, dass es daftr Uberhaupt keine verlasslichen Stan-
dards gibt, sind aber sehr daran interessiert. Deshalb kdnnten sich auch andere Experten
gerne dazu aufRern oder etwas dazu sagen, wie Sie z.B. auf die Zahl von sechs Diensten
kommen. Eine weitere Frage ist, was in diesen sechs Diensten drin ist. Sind darin nur die

palliativmedizinischen Dienste enthalten oder auch die hospizlichen Dienste?

Meine zweite Frage richtet sich auf die Beratungsleistungen innerhalb der palliativmedizini-
schen ambulanten Leistungen. Bei lhnen, Frau Miller, haben wir das eindrtickliche Beispiel
von dem Patienten gesehen, dessen Versorgung im Wesentlichen durch palliativmedizini-
sche Beratung verbessert und menschenwirdig gestaltet werden konnte. Die Frage geht an
Sie, Herr Kesselheim: Sie haben gesagt, es ist eigentlich alles finanziert. Sie sind sogar der
Meinung, dass es in der integrierten \érsorgung noch nicht mit hineingenommen werden

sollte. Wie sehen Sie die Mdoglichkeiten, genau diesen palliativmedizinischen Beratungsbe-
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darf, der in vielen Fallen ungeheuerlich grofR ist und nicht entsprechend liquidiert wird, in Zu-
kunft besser zu regeln, so dass er nicht entweder unter den Tisch fallt oder weiterhin aul3er-

halb einer Refinanzierung durchgefiihrt werden muss?

Vorsitzender: Vielen Dank. Ich habe jetzt noch einige Wortmeldungen, die wir erst einmal
abarbeiten, und dann gebe ich das Wort wieder an die Experten mit der Bitte um Beantwor-
tung. Als nachstes ist Frau Graumann dran, dann Frau Volkmer und Herr Kauch.

SV Dr. Sigrid Graumann: Ich habe nur eine ganz kurze Frage an Frau Treuschl zu der Ka-
renz: Wie sieht es denn in diesen drei bis sechs Monaten mit der Sozialversicherungsabsi-

cherung aus? Das scheint mir auch sehr entscheidend zu sein.

Abg. Dr. Marlies Volkmer (SPD): Ich habe zwei Fragen an Herrn Fritze. Ich bin mir nicht
sicher, ob ich Sie richtig verstanden habe, deswegen frage ich noch einmal nach. Ich habe
Sie so verstanden, als wéare die Palliativmedizin keine Versorgungsleistung der PKV. Dann
wurde ich Sie bitten, das noch einmal richtig zu stellen, das kdnnte ich mir auch schwer vor-
stellen, denn es ist eine Art der Therapie. Des Weiteren habe ich Sie auch so verstanden,
die integrierte Versorgung im Bereich Palliativmedizin und Hospiz ware im Grunde genom-
men auch etwas fir die GKV. Das klang so, als wirde die PKV im Bereich der integrierten
Versorgung das nicht machen wollen, und das kann ich mir auch nicht vorstellen. Vielleicht
kdnnen Sie das noch einmal klarstellen.

Vorsitzender: Vielen Dank. Jetzt Herr Kauch, dann Herr Klaschik und Herr Wodarg.

Abg. Michael Kauch (FDP): Ich habe Fragen an drei Experten. Zunachst an Frau Teuschl:
Ich hétte gerne gewusst, welche Erfahrungen es von Seiten kleiner und mittlerer Unterneh-
men gibt, die Karenzfreistellungen in ihren Unternehmen haben. Und gibt es dazu eine Posi-

tion der Arbeitgeberverbande?

An Herrn Fritze: Sie haben gesagt, bezuglich der stationdaren Hospize sei die Regelung im
Versicherungsbestand nicht &nderbar, sondern nur fir Neuvertrdge. Das ist mir nicht ein-
gangig. Aus meiner Sicht gibt es keinen Grund, weshalb die Versicherungsunternehmen
ihren Versicherten nicht beispielsweise eine Anderung der Geschaftsbedingungen anbieten
kdnnen, ggf. als Zusatzleistung. Und ich hatte gerne gewusst, da ich 1997 noch nicht dem
Deutschen Bundestag angehort habe, was Sie damit meinen, dass Sie sich 1997 ausge-
grenzt gefuhlt hatten. Haben Sie sich bemiiht, in die Regelung des §39a SGB V hineinzu-
kommen, und welche Griinde sprachen offenbar dagegen?
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An Herrn Kesselheim: Es gibt eine zuséatzliche Stellungnahme der Deutschen Hospizstiftung
zu dieser Anhorung, in der zundchst einmal ein personliches Tagesbudget als Wahlmdglich-
keit zur Akutversorgung gefordert wird. Dazu hatte ich gerne Ihre Position. Es gibt des Weite-
ren eine Passage in der Stellungnahme der Stiftung, wo es heif3t: ,Hinzu kommt, dass auch
die Krankenkassen im Rahmen der Verhandlung zum tagesbezogenen Bedarfssatz immer
ofter die Vertreter der stationdren Einrichtungen unter Druck setzen“ usw. ,Es zeichnet sich
die Tendenz ab, dass die Spitzenverbande der Krankenkassen in den Verhandlungen keinen
tagesbezogenen Bedarf akzeptieren, der tber 210,00 € liegt, diese Deckung ist unverstand-
lich, da die Krankenkassen nur den gesetzlich festgelegten Anteil in Héhe von ca. 140,00 €

zahlen mussen.” Dazu hatte ich auch gerne eine Aussage von Ihnen.

Vorsitzender: Vielen Dank, Herr Kauch. Jetzt Herr Klaschik, dann Wolfgang Wodarg.

SV Prof. Dr. Eberhard Klaschik: Erst einmal eine Verfahrensfrage an Sie, Herr Rospel:
Ware es vielleicht sinnvoll, wenn wir die Fragen nach Palliativ-, Hospizfinanzierung untertei-
len konnten, weil es sonst vielleicht ein bisschen durcheinander geht? Das fande ich person-

lich ganz vorteilhaft.

Ich mochte, obwohl ich eigentlich an alle Referenten Fragen hatte, nur mit drei anfangen. An
Herrn Muller-Busch wiirde ich zunachst gern die Frage in Bezug auf die Approbationsord-
nung stellen: Wie wirden Sie sich die Veranderung in Deutschland vorstellen, damit Pallia-
tivmedizin in der studentischen Lehre Pflichtlehr- und Prifungsfach wird? Wir wissen, es ist
bisher nicht der Fall, nur zwei Universitéaten haben es durch einen gewissen Trick geschafft,

aber wie wiirden Sie sich das vorstellen, auch in einer Ubergangslosung?

An Herrn Zernikow: Wie kommt es eigentlich, dass wir auf der einen Seite, wie Sie sagen,
genugend Kinderhospize haben, auf der anderen Seite aber keine einzige Palliativstation?
Das heil3t, wieso gibt es bisher gewissermal3en keine Umsetzung der Palliativmedizin im
kindlichen Bereich? Die nachste Frage ist, was Sie eigentlich unter einem Keyworker verste-
hen. Welcher Profession misste dieser Keyworker angehéren? Eine letzte Frage auch an
Sie, Herr Zernikow: Wer versorgt eigentlich bisher in Hospizen die Kinder arztlich? Sind es
die Arzte vor Ort? Die Hospize liegen ja weit auseinander, es kann daher letzten Endes kei-
ne Versorgung durch den Kinderarzt aus dem eigenen Ort geben. Wie ist das dort geregelt?

Sind Sie damit zufrieden? Was musste verbessert werden?
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Eine ahnliche Frage noch an Frau Miiller: Wie wirden Sie von lhrer Seite, aus lhrem Kennt-
nisstand die arztliche Versorgung in Hospizen zurzeit sehen? Was wirden Sie sich an Ent-

wicklung gerne wiinschen?

Als Abschlussstatement noch eine Anmerkung zu Herrn Hoppe: Ich mdchte die Aussage von
Ihnen, Herr Hoppe, ausdricklich unterstreichen, dass Palliativmedizin nicht nur Sterbebeglei-
tung ist. Sie ist weit mehr. Sie ist wirklich die Behandlung von Patienten, die nicht mehr heil-
bar sind, die an der Erkrankung sterben werden und deren Todeszeitpunkt wir noch nicht
festlegen konnen. Das finde ich deswegen wichtig, damit das auch die Kostentrager wissen
und sie nicht sagen kdnnen: Der Patient ist nicht innerhalb von 12 Wochen verstorben. Wir
haben vielmehr einige Patienten, die sechs, sieben, acht Jahre eine Behandlung haben. Pal-
liativmedizin ist eine Betreuung von Patienten mit speziellen Symptomen einer nichtheilbaren
Krankheit, an der sie sterben werden, und umfasst einen sehr viel weiteren Versorgungszeit-
raum, der fast in den Bereich der Kinderpalliativmedizin hineingeht.

Vorsitzender: Vielen Dank. Ich habe jetzt noch fiinf Wortmeldungen seitens der Enquete-
Mitglieder. Die werde ich noch aufrufen, dann kommen wieder die Sachverstandigen zu
Wort, angefangen mit Herrn Miller-Busch. Jetzt Herr Wodarg, Herr Beckmann und Herr
Geisler.

Abg. Dr. Wolfgang Wodarg (SPD): Ich habe auch eine Frage an Herrn Muller-Busch und
dann eine zweite Frage an den Vertreter der gesetzlichen Krankenkassen. Die erste Frage
ist: Der Druck durch die Fallpauschalen im stationaren Bereich wird ja sehr grol3. Es gibt ei-
nen erheblichen Entscheidungsdruck, um die Strukturen, die man braucht, auch in Zukunft
retten zu kénnen und um dann eventuell neue Strukturen hinzuzufiigen. Es gab jetzt die
Aussage von Herrn Hoppe, dass Fallpauschalen diese Situation von Palliativpatienten wohl
kaum abbilden kénnen, und auch in der Sterbephase wohl kaum eine Fallpauschale hier
geeignet sei. Ich habe die Aussage vermisst, dass das, wenn man das dann tate, auch einen
erheblichen ethischen Druck auslésen wirde. Denn die Fallpauschale ware um so schneller
zu kassieren, um so schneller derjenige dann sterben wirde. Daher ist da ein gefahrlicher
Zusammenhang zwischen der Anwendung der Fallpauschale und diesem besonderen Medi-

zinbereich, und mir liegt sehr viel daran, dass das hier angesprochen wird.

Das Zweite: Es gibt ja andere Mdglichkeiten, die die Krankenkassen hatten. Gibt es dort sei-
tens der Anbieter, die sich jetzt um Strukturen kiimmern, Uberlegungen, zum Beispiel medi-
zinische Versorgungszentren zu nutzen und sie vertraglich zu regeln? Oder der § 73c im

SGB V, der sehr viel an einzelvertraglichen Regelungen mdglich macht — wie sieht das aus?
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Mit wem misste denn jemand in einer Region verhandeln? Ware das wieder so, dass Initia-
tiven aus dem ambulanten Bereich mit jeweils einzelnen Krankenkassen oder Krankenkas-
senverbanden Vertrdge abschlieRen missen? Ist es richtig, dass hier die ambulante Seite
erheblich groRere Schwierigkeiten hat zu verhandeln, weil sie eben mit vielen Partnern ver-
handeln misste, um alle ihre Patienten betreuen zu kénnen; wahrend die stationdre Seite ja
Ublicherweise einheitlich und gemeinsam Verhandlungspartner aller Krankenkassen hat?
Wenn das so ist, hielte ich das fur eine systematische Verzerrung zu Lasten der ambulanten
Betreuung, die hier ja natirlich von allen praferiert wird. Diese Zusammenhange wirde ich
gerne aus lhrer Sicht héren. Und ich mochte gern Ihre Erfahrungen und Zielvorstellungen
dazu horen: Wie stellen Sie sich die Zukunft angesichts der gesetzlichen Situation vor? Wie
sehen Sie die Moglichkeiten? Es ist ja bisher nicht viel Initiative von Seiten der Krankenkas-
sen gekommen. Die kommt ja meistens von denjenigen, die in der Versorgung stehen.

Vorsitzender: Vielen Dank. Jetzt Herr Beckmann und dann Herr Geisler und Frau Kl6ckner.

SV Rainer Beckmann: Ich wende mich an die beiden Experten zur Palliativmedizin und
zwar zum Thema indirekte Sterbehilfe. Diese indirekte Sterbehilfe ist ja ethisch und auch
rechtlich weitgehend akzeptiert, aber dennoch habe ich damit ein gewisses Problem. Es wird
ja so dargestellt, als ob diese indirekte Sterbehilfe — flir mich ist es eher eine Schmerzbe-
handlung — im Grunde schon eine echte Form der Sterbehilfe ist; d. h. ein aktives Einwirken,
um — ja, das ist eigentlich die Frage — ohne Intention den Tod schneller herbeizufiihren, bei
dem es aber doch akzeptiert wird, dass durch bestimmte Behandlungen der Tod eher eintritt.
Ich frage mich, ob das hinsichtlich der Faktenlage die richtige Sichtweise ist. Gibt es in dieser
Form indirekte Sterbehilfe, dass man wirklich eine solche Nebenwirkung der Schmerzbe-
handlung in Kauf nimmt? Oder handelt es sich nicht doch um eine Schmerzbehandlung, die
sicherlich auch gewisse Nebenwirkungen hat, bei der aber die Nebenwirkung des friiheren
Todes zwar nicht theoretisch sicher auszuschliel3en ist, aber nicht nur nicht in der Intention,

sondern auch nicht in der Akzeptanz des Behandlers liegt?

Ein zweiter Begriff, den ich auch gern noch einmal von lhnen erlautert bekommen wirde, ist
der der terminalen Sedierung. Spielt der in Deutschland eine nennenswerte Rolle? Ich kenne
ihn vornehmlich aus der Diskussion in den Niederlanden, wo ich den Eindruck habe, dass
die terminale Sedierung durchaus bewusst eingesetzt wird, um nicht nur Bewusstseinsdamp-
fung zu erreichen, sondern auch durch entsprechende Schmerzmittel die Atmung zu damp-
fen und zu einem relativ schnellen Tod zu kommen — schmerzfrei, aber auch beschleunigt.
Ist das in Deutschland ahnlich? Gibt es diese Form der terminalen Sedierung? Oder ist das
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nur ein zugespitzter Begriff, der im Grunde auch eine Art der Schmerzbehandlung meint und

blo3 das Schmerzerleben in der Endphase einer Krankheit verhindern will?

Vorsitzender: Vielen Dank. Jetzt Herr Geisler, Frau Klockner und als letzter Fragesteller,

Herr Harle.

SV Prof. Dr. Linus Geisler: Ich habe drei kurze Fragen. Eine an Herrn Zernikow: Ich war ein

bisschen erschittert Gber die noch sehr unbefriedigenden Ergebnisse mit der Schmerzthera-

pie bei Kindern. Woran liegt das? Wo sehen Sie eventuelle Ansétze zur Verbesserung?

Die zweite Frage geht an Frau Teuschl: Sie haben gesagt, der Markt entdeckt den Palliativ-
Bereich. Wie begegnet man dieser Tatsache? Mich wirde interessieren, was das konkret
heil3t, dass er diesen Palliativbereich entdeckt oder ob das durchgdngig etwas Negatives ist.

Die dritte Frage richtet sich an Herrn Miller-Busch: In den Weiterbildungsinhalten ist ja auch
die Rucksichtnahme oder Beriicksichtigung eventueller Bedirfnisse von Patienten festge-
schrieben. Da wirde mich konkret interessieren, wer das denn machen soll. Ist das etwas,

was in die Kompetenz von Arzten fallt? Wie sollen die da kompetent gemacht werden?

Vorsitzender: Jetzt Frau Klockner.

Abg. Julia Klockner (CDU/CSU): Ich habe drei Fragen. Einmal zum Thema Kinderhospiz
an Herrn Zernikow. Sie sagten, man sei sich in den Fachkreisen einig, dass man keine wei-
teren stationaren Kinderhospize bendtige, bis auf Ostdeutschland. Haben Sie gemeint, dass
die ostdeutschen Kollegen nicht mit Ihnen Ubereinstimmen oder haben Sie gemeint, dass
Ostdeutschland zusatzliche Kinderhospize braucht, wie meine ostdeutsche Kollegin hier an-
merkt?

Die zweite Frage geht an Frau Muller. Sie sprachen davon und haben es auch in Ihrer Pra-
sentation gezeigt, dass wir eine bessere Bildung bendtigen, das heifdt auch die Facher Hos-
pizarbeit und einen anderen Umgang mit ethischen Fragestellungen. Worauf kezieht sich
das? Gesamtgesellschaftlich einen anderen Umgang mit ethischen Fagestellungen — wie
sollte das konkret aussehen? Und wenn wir Hospizarbeit als Fach oder als Teil von Fachern
haben? Bezieht sich das nur auf die Gesundheits- bzw. Arztberufe oder soll das auch ge-

samtgesellschaftlich mehr berlcksichtigt werden?
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Die letzte Frage geht an unsere Sachverstandige aus Osterreich, Frau Teuschl. Sie haben
von der Familienhospizkarenz gesprochen — ein sehr interessanter Aspekt. Sie beklagen zu
Recht, dass ein Verdienstausfall eine gro3e Hirde sei, dieses Angebot tberhaupt wahrzu-
nehmen. Auf der anderen Seite muss man aber auch immer zwei Seiten beleuchten: Wer
soll diesen Verdienstausfall tragen? Sollte das der Arbeitgeber sein? Da kénnte ich durchaus
Bedenken verstehen, gerade von Mittelstandlern, dass man auch unter einen ethischen
Druck gerat, wenn man es nicht tragen kann. Wirden dann wie im Krankheitsfall oder beim
Mutterschutz die Krankenkassen nach einer gewissen Zeit eintreten? Wie stellen Sie sich

das vor?

Vorsitzender: Jetzt Herr Harle als Letzter der ersten Runde, und dann wirde ich zunachst

Herrn Miller-Busch, Herrn Zernikow und Frau Muller zur Antwort bitten. Herr Harle.

SV Prof. Dr. Wilfried Harle: Ich habe nur eine Frage an Frau Teuschl. Sie sprachen unter
der Uberschrift: ,Fakten, Erfahrungen, Erkenntnisse” von der Gefahr der Institutionalisierung.
Im mundlichen Vortrag haben sie es dann in den Plural umgewandelt: Gefahren. Mir ist aber
aus ihren Erlauterungen nicht deutlich geworden, worin die bestehen. Viele Ihrer Vorschlage
zielen auf Institutionalisierungsmafinahmen, Organisation, gesetzliche Regelungen sogar. Ist
das ein verkapptes oder offenes Votum gegen stationare und fur ambulante Hospizarbeit,
oder was verstehen Sie unter der Gefahr der Institutionalisierung in diesem Bereich?

Vorsitzender: Vielen Dank. Jetzt kommt die erste Antwortrunde, ein bisschen nach den As-

pekten Palliativmedizin, Hospizarbeit sortiert. Herr Muller-Busch bitte.

Experte Prof. Dr. H. Christof Muller-Busch: Zunéchst zur Frage won Herrn Wunder zur
Bedarfsanalyse. Es gab ja in den 90er Jahren die BOSOFO-Studie zu palliativmedizinischen
Modelleinheiten in Deutschland, die damals etwa auf diese Zahl von 40 - 50 Palliativbetten in
Deutschland kam, und die lehnt sich auch an die Situation in Grol3britannien an. In Grol3bri-
tannien geht man davon aus, dass etwa 15 - 20 % der onkologischen Patienten in der letzten
Lebensphase eine spezielle Palliativbetreuung bendétigen. Das waren bei uns in Deutschland
bei 220.000 versterbenden onkologischen Patienten im Jahr etwa 40 - 50.000 Patienten.
Wenn man davon ausgeht, dass Palliativmedizin nicht nur fir onkologische Patienten in Fra-
ge kommt, sondern auch fir andere Erkrankungen in der letzten Lebensphase bzw. nicht nur
fur die allerletzte Lebensphase, so kommt man nach Untersuchungen aus Nordrhein-
Westfalen — aber wir haben auch in Berlin eine &hnliche Situation — auf einen Bedarf von 30
Palliativbetten und etwa 20 Hospizbetten pro Million Einwohner. Das héngt allerdings im We-
sentlichen davon ab, wie entwickelt die ambulante Versorgung ist. Ziel der Behandlung in
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Palliativstationen ist ja gerade, die Patienten wieder ins hausliche Umfeld zuriick zu entlas-
sen und dort die ambulante Betreuung unter Umstanden bis zum Lebensende zu ermdgli-
chen. Es ist ja so, dass etwa 50 - 60 % der Patienten auf Palliativstationen nach Hause ent-
lassen werden, d. h., es sterben nicht alle Patienten auf Palliativstationen. (Das ist Ubrigens
auch etwas, was viele Menschen denken: Ach ja, das ist die Sterbestation. Im Hospiz ist es
etwas anders, da hangt es nattrlich auch ein bisschen von der demographischen Entwick-
lung ab.) Diese Zahlen, also zwischen 40 und 50 Betten pro Million Einwohner, sind aus die-
sen Untersuchungen — Grol3britannien, BOSOFO-Studie, Nordrhein-Westfalen und Berlin —
als Bedarf ermittelt worden und werden auch von der Deutschen Gesellschaft fur Palliativ-
medizin in dieser Weise vertreten. Aber sie sind ganz wesentlich davon abhangig, wie entwi-
ckelt die ambulante Betreuung ist. In GroR3britannien gibt es etwa sechs ambulante Betreu-
ungsdienste auf eine Million Einwohner. Wenn wir diese Zahl in @hnlicher Weise héatten,
konnten wir uns zumindest in diesem Bereich an die Situation in Grof3britannien annahern,
die nicht Uberall in der Medizin, aber doch, glaube ich, in der Betreuung sterbenskranker und
sterbender Patienten fur uns einen gewissen Vorbildcharakter hat. Hier gibt es aus Greifs-
wald eine Untersuchung von Herrn Diemer, die hier auch einen Bedarf von etwa 4 - 6 Pallia-
tivdiensten pro eine Million Einwohner ermittelt hat. Soweit zur ersten Frage.

Zur Frage nach der Approbationsordnung von Herrn Klaschik: Wir haben im Augenblick in
der Tat die Situation, dass zwar Palliativmedizin in der Ausbildung als Prifungsstoff genannt
ist, aber nicht zum Priufungsinhalt gemacht werden muss. Das ist sicherlich ein Dilemma. Wir
haben bisher, soweit ich weil3, nur in Minchen und Bonn einen Pflichtkurs fir Studenten in
Palliativmedizin. Ich personlich bin an der Universitat Witten-Herdecke, die unter anderem ja
einen Modellstudiengang hat. Wir haben immer wieder im Rahmen eines Blockpraktikums
von 3 - 4 Wochenstunden Studenten auf unserer Palliativstation, die dann tatsachlich sehr
intensive Erfahrungen bei dem besonderen Ansatz machen, der sich doch wesentlich von
der kurativen Medizin unterscheidet. Hier kbnnen sie nicht nur bei der Symptomkontrolle und
Behandlung und fachlichen Kompetenz in der Palliativmedizin Erfahrungen sammeiln, son-
dern auch mit der besonderen Schwierigkeit, sich mit existenziellen Fragen und Problemen
und der Entscheidungsfindung in sterbensnahen Situationen auseinanderzusetzen. Selbst-
verstandlich muss Palliativmedizin in der studentischen Ausbildung ein integraler Bestandtell
werden, und es sollte natlrlich auch als eigenes Fachgebiet, zumindest in einigen Berei-
chen, pflichtgemal integriert werden. Sicherlich ist es wiinschenswert, dass wir an allen Uni-
versitaten jetzt schon Lehrstiihle haben, dass der Bereich akademisch so etabliert ist, dass
dadurch seine Bedeutung offensichtlich wird, aber ich glaube, das wird sich in der néchsten
Zeit nicht so entwickeln lassen, wie das in Nordrhein-Westfalen der Fall ist.
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SV Prof. Dr. Eberhard Klaschik: Und Lehrbeauftragte, wenn ich die Zwischenfrage stellen
darf?

Experte Prof. Dr. H. Christof Miller-Busch: Ja, Lehrbeauftragte sind eine Moglichkeit.

Zu Herrn Wodargs Frage nach dem Druck durch DRGs: Wir haben im Jahre 2002 mit Herrn
Roder aus Minster eine Untersuchung dber 1.200 Palliativpatienten machen lassen, inwie-
weit diese durch das DRG-System abgebildet werden. Im Vergleich zu den Patienten mit der
gleichen Diagnose, die nicht auf Palliativeinheiten behandelt wurden, haben wir festgestellt,
dass eine Abbildbarkeit der palliativmedizinischen Situation in keiner Weise gegeben ist,
sowohl was die Liegedauer betrifft, als auch was die Altersabhangigkeit betrifft, als auch was
die Intensitat der Versorgung angeht. Wir haben ebenfalls festgestellt, dass die Kosten fir
die palliativmedizinische Betreuung, wenn so abgerechnet wird, wie das im Augenblick der
Fall ist, etwa 30 — 40 % unter dem Bedarf liegen. Das ist natirlich eine Situation, in der die
Krankenhaustrager im Augenblick sagen: So kann es die nachsten Jahre nicht weitergehen,
und wir kbnnen eigentlich nicht warten, bis unter Umstanden 2007 oder 2008 eine Veréande-
rung eintritt. Der Druck ist mit Sicherheit vorhanden. Ich wiirde auch sagen, dass wir tatsach-
lich eine Entwicklung haben, in der die Liegedauer im Krankenhaus gewissen Beschrankun-
gen unterworfen ist, denen auch Palliativstationen sich nicht entziehen kénnen. Wir haben in
unserer Kerndokumentation, die wir alle zwei Jahre durchfiihren, auch festgestellt, dass die
Liegedauer auf Palliativstationen sehr unterschiedlich ist, weil es, zumindest im stationaren
Bereich, immer noch sehr unterschiedliche Konzepte der Palliativbetreuung gibt. Aber es
kann eigentlich nicht so sein, dass die Liegedauer gerade in diesen Bereichen davon abhan-
gig gemacht wird, wie stark hier einer Fallpauschalen-Orientierung entsprochen wird. In der
letzten Zeit ist es, zumindest in Berlin, dadurch etwas besser geworden, dass wir eine Reihe
von Hospizen eréffnen konnten und damit zumindest fur die Patienten, deren Betreuung am
Lebensende mehr eine pflegerische Orientierung erfordert, eine Anschlussbetreuung gefun-
den haben. Erstaunlicherweise sind allerdings der Bedarf und die Belegung auf unserer Pal-
liativstation dadurch in keiner Weise zuriickgegangen, eher angestiegen, eben weil man
auch Patienten friher auf Palliativeinheiten verlegt.

Zu den medizinischen Versorgungszentren: Damit ist der ganze Bereich der integrierten Ver-
sorgung angesprochen. Ich kann da eigentlich auch nur pro domo sprechen. Wir machen die
Erfahrung, dass es enorm schwierig ist, in diesem Bereich voranzukommen und mit den
Kassen zu Vertrdgen zu kommen. Hier ware es sicherlich sinnvoller, nicht nur Antrége zu
stellen, denn die verschwinden irgendwo — die Erfahrung wird tatsachlich zunehmend ge-
macht —, sondern tatséchlich so etwas wie einen Runden Tisch mit den Kassen zu entwi-
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ckeln, in dem flr bestimmte Bereiche, zum Beispiel fir Palliativmedizin oder Schmerzthera-
pie, Versorgungskonzepte gerade an medizinischen Versorgungszentren oder meinetwegen
auch an einem anderen Trager gemeinsam Konzepte entwickelt werden, die dann auch eine
realistische Chance haben, in absehbarer Zeit umgesetzt zu werden. Im Augenblick liegen
so viele Antrage bei den Krankenkassen vor, dass man gar nicht weif3, ob man irgendwann
noch zum Zuge kommt, wenn man da einen Antrag stellt. Aber der Weg ware sicherlich, hier
so etwas wie einen Runden Tisch zu schaffen, an dem die Fachgesellschaften, Tragerinstitu-
tionen, Krankenkassen und unter Umstanden die Arztegremien zusammensitzen und fur

einzelne Bereiche regional etwas entwickeln kénnen.

Zu Herrn Beckmanns Frage nach der indirekten Sterbehilfe. Darliber kbnnten wir jetzt eigent-
lich zwei Stunden diskutieren. Vielleicht in aller Kiirze und Schéarfe: Es ist ein unglticklicher
Ausdruck, das wissen wir alle. Vielleicht sollte man besser von zulassiger und nicht zulassi-
ger Sterbehilfe sprechen. Ich denke, es ist ein Kunstfehler, auch ein moralischer Fehler,
wenn ich mit meinem Tun den Tod oder das vorzeitige Sterben eines Menschen beabsichti-
ge oder in Kauf nehme. Es ist, glaube ich, auch ein Irrtum in der Offentlichkeit, dass durch
gekonnte Schmerztherapie Menschen tatséchlich unbeabsichtigt vorzeitig zu Tode kommen.
Eine adaquate Schmerztherapie hat eigentlich keine Lebensverkiirzung zur Folge, das zei-
gen alle Untersuchungen, sondern unter Umstanden sogar eher eine Lebensverlangerung,
aber das mochte ich nicht so betonen. Das Gleiche gilt fir die so genannte terminale Sedie-
rung. Ich sage ,so genannte®, weil es ein missverstandlicher Begriff ist. Auf der einen Seite
kann nattrlich die Terminierung des Lebens die Intention sein, auf der anderen Seite kann
es aber eine Behandlungsoption sein, die in terminalen oder finalen Krankheitssituationen
zum Tragen kommt: dann, wenn andere Mdoglichkeiten zur Symptomkontrolle nicht greifen.
Das gibt es sicherlich bei sehr agitierten Menschen, bei schwerster Atemnot, bei extrem stin-
kenden, ulzerierenden Situationen, die fir alle, auch die Betroffenen, unertraglich sind. Dann
kann eine Sedierung hilfreich und eine Therapieoption sein, aber mit Sicherheit keine Mal3-
nahme zur Beendigung des Lebens. Wir haben allerdings, das muss man auch sagen, in
den Niederlanden eine Situation, in der diese Mdglichkeit missbraucht wird, aber das haben
wir unter Umstanden bei allen medizinischen Methoden. Die Européische Gesellschaft flr
Palliative Care hat in ihrem Positionspapier, an dem ich auch mitgewirkt habe, ganz deutlich
festgestellt, dass die so genannte terminale Sedierung eine Behandlungsmdglichkeit ist, um
bei refraktdren Symptomen eine Beschwerdelinderung zu erzielen, wahrend die Euthanasie
das Ziel hat, den Tod herbeizufihren. Hier besteht ein ganz wesentlicher Unterschied in den
Intentionen, und ich denke, wir sollten sehr vorsichtig sein, die Intention nicht gentigend zu
berlcksichtigen. Wie ist das in Deutschland? Das war ja auch Ihre Frage. Sicherlich gibt es
auch in Deutschland die Mdglichkeit der terminalen Sedierung, wenn schwerste Symptome,
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Konstellationen unter Umstanden auch mit herkémmlichen Mdoglichkeiten nicht behandelt
werden konnen. Das ist eine hilfreiche Mdglichkeit, die unter Umstéanden zunachst mal wie-
der Kommunikation erméglicht und eine Verbesserung der Lebenssituation zum Ziele hat
und auch herbeifiihrt. Bei der Untersuchung, die wir gerade in diesem Bereich durchgefihrt
haben, haben wir festgestellt, dass damit keine Lebenszeitverkiirzung einhergeht, sondern
im Gegenteil die Uberlebenszeit im Vergleich zu Kontrollpatienten, die am Ende ihres Le-
bens keine Sedierung erhielten, eher etwas langer ist. Das soweit in Klirze.

Nun zu den Weiterbildungsinhalten, zur Frage von Herrn Geisler: Ja, die Auseinanderset-
zung mit dem Lebensende beinhaltet immer existenzielle und spirituelle Fragen. Wir haben
ja in der Medizin eine Ausbildung, die extrem fachorientiert ist, d. h., wir erwerben eigentlich
nur Fachwissen. Ein wichtiger ethischer Aspekt der Palliativmedizin und Palliativbetreuung
ist — und das ist eine der Anregungen, die von ihr ausgeht —, dass sie das Menschenkundli-
che wieder zum Thema macht. Wir missen lernen, Menschen nach dem zu beurteilen, was
sie sind, was willensorientiert ist und was ihrem Wesen in einer ganz bestimmten biographi-
schen Situation entspricht, und entsprechend zu handeln. Dieses Vorgehen ist etwas, das
nattrlich an die Kommunikation und Dialogféhigkeit in sterbensnahen Situationen ganz be-
sondere Anforderungen stellt, die auch in der Ausbildung bertcksichtigt werden mussen.
Aber wer tut das? Ich glaube, im Augenblick kaum jemand. Ich bin ein bisschen skeptisch,
dass Arzte in der Lage sind, das zu tun. Es gibt vielleicht einige, aber ich denke, wir miissen
tats&chlich hier lernen, uns auch in Beziehung zu anderen Berufsgruppen zu stellen, zur Phi-
losophie, zur Psychologie, unter Umstédnden auch zu anderen Berufsfeldern. Ich habe da
keine Patentlésung, aber es ist mit Sicherheit eine Aufgabe, die uns gerade fur die Zukunft
gestellt ist. — Nun sind, glaube ich, alle Fragen beantwortet, die an mich gerichtet waren, und

ich darf das Wort an Herrn Zernikow weitergeben.

Experte Dr. Boris Zernikow: Vielleicht fange ich von hinten an. In Ostdeutschland gibt es
einfach kein Kinderhospiz, und diejenigen, die in Westdeutschland tétig sind, denken sich,
dass das Gute, was in Westdeutschland erreicht wurde, auch fur die Familien in Ostdeutsch-
land gut wére. Wenn sich da jemand fande, hatte er sicherlich auch die Unterstitzung der
westdeutschen Hospize, was die Organisation und Annliches angeht. Es ware schon, wenn
Familien aus Ostdeutschland, wenn sie in ein Kinderhospiz gehen méchten, nicht immer
nach Westen fahren muissten, was nicht eine Frage des Verhdltnisses zwischen Ost und
West ist, sondern einfach der Fahrzeit. Solch ein Hospiz sollte nicht unbedingt 50 km von
Berlin entstehen, weil in Berlin eines ist, aber es gibt andere Regionen, die in dieser Hinsicht
Uber gar nichts an Versorgungsstruktur verfiigen.
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Herr Klaschik hat gefragt, warum es keine Palliativstationen gibt. Das ist eine gute Frage.
Warum hat es so lange gedauert, bis es Erwachsenen-Palliativ-Stationen gab, kdnnte ich da
zurlckfragen. Das hétte ja auch 50 Jahre eher passieren konnen. Und in der Kinderheilkun-
de spielen da mehrere Aspekte eine Rolle. Der eine ist, dass in unserer Gesellschaft der Tod
einfach nicht zu Kindern dazu gehért. Wir alle haben naturlich eine gewisse Vorstellung vom
Tod, die aber so aussieht: Man wird alt und dann stirbt man. h unserer modernen Gesell-
schaft spielen vielleicht noch Unfélle eine Rolle, aber das ist erstmal unser Todeskonzept.
Das spiegelt sich auch in der Padiatrie wider. Die Padiatrie k&mpft mit gro3em personlichen,
maschinellen, pflegerischen Aufwand um jedes Kind und gibt sicherlich sehr, sehr spét auf.
Es dauert lange, bis sie sagt: Das ist kurativ jetzt nicht mehr zu leisten. Aber selbst wenn die
padiatrischen Subspezialitaten sagen, jetzt kbnnen wir keine Kuration mehr erreichen, glau-
be ich, dass eine Palliation allein in den padiatrischen Subspezialitaten bei vielen, die ich
personlich kenne, schon tief verankert ist. Die Kommunikation mit dem Kind und mit den El-
tern spielt eine ganz wichtige Rolle, auch schon in der Ausbildung von uns als Padiatern,
weil wir sonst gar kein Zugang zu dem Kind fanden. Man kann kein Kind untersuchen, z. B.
abhoren, wenn man nicht verninftig mit ihm kommunizieren kann. Das heildt, da gibt es
schon eine gewisse Kultur. Was es nicht gibt und weswegen wir diese Palliativstationen
brauchen, ist eben, mit frihzeitigem Sterben und Tod umzugehen, d. h. irgendwann zu sa-
gen: Jetzt muss eine Therapiezieldnderung her. Das féllt, glaube ich, Padiatern genauso
schwer wie Erwachsenen-Arzten, vielleicht sogar noch einen Zacken schwerer. Deswegen

brauchen wir das. Aber alles, was neu ist, hat es, gerade im Moment, unheimlich schwer.

Nehmen Sie dieses Haus mit den dauerbeatmeten Kindern, das ich Ihnen vorgestellt habe.
Wir wissen, dass in Deutschland so um die sechzig Kinder auf Intensivstationen leben und
grol3 werden. Wir haben ein Kind in dieses Haus Gbernommen, das hat zwdlf Jahre auf einer
Intensivstation gelebt. Das ist nicht das, was wir uns fir ein Kind wiinschen. Wir wiinschen
uns eigentlich ein anderes Aufwachsen, in einer Familie oder, wenn das nicht geht, wenigs-
tens in einer Wohngruppe. Die Kinder, die da hinkommen, wussten zum Beispiel nicht, was
Jahreszeiten sind. Wir haben in diesem Haus einen Garten, in dem man die Jahreszeiten
sehr gut erleben kann: mit Blumen und Bischen, die zu verschiedenen Zeiten bliihen. So ein
Haus ist doch etwas, was wirklich sehr viel sinnvoller ist, als dass die Kinder auf Intensivsta-
tionen mit allem, was da so stattfindet, liegen, beatmet werden und alter werden. Trotzdem
war das vor einem Jahr die erste dieser Einrichtungen fur Kinder in Deutschland. Das hatte

auch schon vor vielen Jahren stattfinden kdnnen.

So wird es, glaube ich, auch mit den Palliativstationen sein. Es wird lange dauern, bis wir die
erste Kinderpalliativstation haben, und sie wird, was an den ersten Teil meiner Antwort an-
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knlpft, viele Widerstdnde zu Uberwinden haben. Die padiatrischen Subspezialitaten, also
zum Beispiel die Kardiologen, die Nephrologen, die Pulmologen, die Kinderonkologen, wer-
den naturlich erst mal sagen, die Palliativersorgung von Kindern ist sehr gut in unseren Han-
den aufgehoben. Es gibt wenige, die offen sagen: Wir kénnen davon profitieren, dass Men-
schen mit noch einer anderen Ausbildung dazustoRen. Wir haben Palliativbetten vor etwas
Uber einem Jahr beantragt, ich habe nie wieder etwas davon gehort. Zweimal haben wir
noch nachgefragt. Diese birokratischen Muhlen sind ja unheimlich langsam.

Dann zu den Paten, Key-Workern, Case-Managern: Das ist ein Modell, das in der Padiatrie,
auch in anderen Bereichen, gerade auch bei der Versorgung von Friuhgeborenen, die ja
moglichst frh nach Hause gehen sollen, erprobt ist und sehr, sehr erfolgreich ist. Wir ma-
chen das n Munster so, auch in Datteln, dass die Kinderkrankenschwester in der Familie
diese Funktion Ubernimmt. Man braucht dazu keine neue Profession, sondern Kinderkran-
kenschwestern sind unglaublich gut ausgebildet und kdénnen diese Aufgabe wahrnehmen.
Sie brauchen halt ein gewisses Ristzeug, was das Sozialgesetzbuch und solche Sachen
angeht. Das konnen sie entweder im Job oder durch Kurse lernen. Das Problem ist, dass die
Kinderkrankenschwestern, mit denen ich im Moment so etwas mache, alle wieder Uber
Spenden finanziert werden. Diese guten Sachen, die in Deutschland stattfinden, kommen
scheinbar nicht aus der Regelfinanzierung, sondern alle Gber Spenden. Ist ja auch nricht
schlecht, aber Spenden sind eben nicht verlasslich.

Vielleicht kann ich doch noch etwas zur integrierten Versorgung sagen. Das wére ja auch
etwas, von dem man sagen kdnnte, dass es passen wirde. So, wie ich das verstehe und wie
das bis jetzt in der Padiatrie verstanden wird, missen die Modelle dieser Versorgung preis-
werter als die Einzelmodelle sein. Das Gesamtkonzept muss gunstiger sein oder hochstens
genauso teuer wie die Einzelmodelle. Es gibt aber die Finanzierung z. B. der niedergelasse-
nen Kinderarzte, es gibt die Finanzierung der Kliniken. Wenn man das jetzt vernetzt und in-
tegriert, musste ja irgendjemand von denen etwas abgeben. Da die Padiatrien durch das
jetzige DRG-System etwa 30 % ihrer Einklnfte verlieren wirden — d. h. P&adiatrie gibt es
dann nicht mehr, wenn die DRGs so weitergehen —, fallt es ihnen sehr schwer, davon noch
etwas abzugeben. Niedergelassene Kinderarzte werden auch sagen, von meiner sehr aufop-
ferungsvollen Tatigkeit, die sowieso nicht so entlohnt wird, wie sie sollte, noch etwas ab-

zugeben, geht nicht. Insofern ist das mit diesen Modellen schwierig.
Wer leitet in Kinderhospizen die arztliche Versorgung, wurde von Herrn Klaschik gefragt. Da
gibt es verschiedene Modelle. In Olpe gibt es zum Beispiel niedergelassene Kinderarzte, die

sich bei Ihnen in den Kursen in Bonn fortgebildet haben. Dann gibt es einen Erwachsenen-
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Anasthesisten im Krankenhaus, der bis jetzt eine Ermachtigung hatte und bisher die Kinder
schmerztherapeutisch versorgt hat. Die Ermé&chtigung lauft jetzt aus. Jetzt ist geplant, dass
wir zusétzlich zu dieser péadiatrischen Versorgung — die Kinder kénnen ja auch mal eine
Pneumonie oder Ahnliches kriegen —, die padiatrisch-palliativmedizinische Versorgung, wenn
ich das mal so sagen darf, aus Datteln leisten, so dass wir regelmaf3ig hinfahren und dort
Visiten abhalten. Da geht es aber nicht um die Akut-Versorgung. Das versuchen wir auch zu
gewahrleisten, aber dafur braucht man mindestens vier oder funf Arzte, wenn man so ein
Hospiz 365 Tage im Jahr rund um die Uhr bei Schmerznotféllen versorgen mochte. Die Leu-
te mussen ja auch irgendwie finanziert werden. Es gibt aber auch durchaus Kinderhospize,
von denen ich weil3, bei denen diese Versorgung katastrophal ist. Und zwar weif3 ich das von
ihnen selber. Aber auch niedergelassene Erwachsenen-Schmerztherapeuten am Ort sagen
das und rufen mich an: Kénnen Sie da nichts machen? Die Versorgung in dem Kinderhospiz
ist so katastrophal. Ich werde immer angerufen, ich bin aber eigentlich Erwachsenen-
Schmerztherapeut, und ich kann die meisten Fragen gar nicht [6sen. Da scheint es also auch

noch einen gewissen Bedarf zu geben.

Dann gab es die Frage nach der Ursache fir die schlechte Schmerztherapie. Das hat sicher-
lich ganz viele Grinde. So wie mit der Sterbehilfe bei Herrn Miller-Busch ist das jetzt ein
Thema, Uber das ich zwei Stunden reden kdnnte. Aber generell ist es natlrlich eine Frage
des Know-hows. Kinder sind seltener in solchen Situationen als Erwachsene. Wir horen,
dass jedes Jahr in Deutschland 220.000 Erwachsene an Krebs sterben, hingegen nur 550
Kinder. Das heil3t, es gibt nur eine Hand voll Leute, die sich mit Opiaten wirklich aus dem
Effeff auskennen und sagen kénnen: Da machen wir dies, da machen wir jenes, wenn wir
wechseln, machen wir das so usw. Das sind also ganz wenige Leute, die Uber das Know-
how verfligen. Das ist in Harvard nicht anders. Der zweite Grund ist, dass die Schmerzmes-
sung bei Kindern haufig sehr tricky ist. Wenn Sie einen sechs Wochen alten Saugling haben,
ist Schmerzmessung ein gewisses Problem. Das geht nicht durch Eigeneinschatzung, son-
dern das ist Fremdeinschatzung nétig. Dann ist die Verabreichung von Medikamenten ein
Problem: Wenn Sie ein Kleinkind haben, nimmt das mal Medikamente, und mal nimmt es die
nicht. Das bedarf vieler Uberredungskiinste. Des Weiteren die Verabreichungsform von Me-
dikamenten: Ein Retard-Opiat, was in Deutschland haufig verwendet wird, ist zum Beispiel
das Fentanyl-Pflaster. Das gab es in einer Dosis, die fur 90 % der Kinder, die mit Opiaten
behandelt werden, zu hoch ist. Das heif3t, bestimmte Medikamente, die ein Erwachsenen-
Schmerztherapeut und Palliativmediziner benutzt, gibt es nicht in kindlicher Darreichungs-

form oder in kindlicher Dosierung. Das war ein Problem.
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Dann darf man auch nicht verhehlen, dass man manchmal mehr will als man kann. Die El-
tern winschen sich fir ihr Kind haufig Dinge, die wir nicht erreichen kdnnen. Sie winschen
sich zu allererst und héaufig bis zum letzten Tag, dass wir ihr Kind noch heilen kénnen, dass
irgendjemandem noch etwas einfallt, um ihr Kind zu retten. Und sie wiinschen sich nattrlich
absolute Symptomfreiheit, also anders als bei Erwachsenen, mit denen man reden kann und
denen man sagen kann: zwei oder dreimal brechen am Tag, und wenn du noch dies und
jenes machen kannst, dann ist es der bestmdgliche Zustand. Meine Erfahrung ist haufig,
dass das von Eltern ganz schwer zu tolerieren ist. th kenne das auch von mir selber. kh
kann bei mir selber Dinge viel eher tolerieren als bei meiner Tochter. Das ist natirlich noch

starker, wenn Sie ein Kind in der Palliativsituation haben. Das alles mag dazu beitragen.

Vorsitzender: Vielen Dank. Frau Miller und danach Herr Kesselheim, Herr Fritze und Herr

Hoppe.

Expertin Monika Muller: Was Herr Zernikow Uber die Schmerzbestimmung bei Kindern
sagte, trifft ibrigens auch auf die Schmerzmessung bei sehr alten und verwirrten Menschen
zu. Da haben wir eine &hnliche Problematik.

Herr Klaschik fragte, wie die medizinische Versorgung in stationaren Hospizen einzuordnen
ist. Ich moéchte mich auch da Herrn Zernikow anschliel3en: Bei sehr vielen Hospizen ist sie
unzureichend. Es gibt stationare Hospize, wo es ausgezeichnet Kappt, weil da sehr fach-
kundige oder fortgebildete Hausarzte die Versorgung Ubernommen haben, die sehr viel Er-
fahrung haben bzw. sehr viele Fortbildungen besucht haben. Es gibt aber auch andere Hos-
pize — ich will da keine Namen nennen —, bei denen die Schmerzversorgung katastrophal ist.
Wir haben damals bei der Diskussion tber die Rahmenverordnungen bewusst auf das
Hausarztmodell gesetzt, um den Patienten bei der Einweisung in ein stationdres Hospiz mit
dem Ortswechsel nicht auch noch einen Arztwechsel zuzumuten. Es ist aber heute so, dass
Patienten 100 Kilometer und manchmal mehr zuriicklegen, um in ein stationares Hospiz zu
kommen, und die Hausérzte sind in der Regel nicht ausreichend ausgebildet, weil sie viel-
leicht im Schnitt pro Jahr einen Patienten mit diesem Erscheinungsbild haben. Das reicht
noch nicht aus, um angemessen und hilfreich zu behandeln. Wir empfehlen eine Kooperation
mit speziell ausgebildeten Arzten, wie z. B. mit Konziliararzten oder einem Arzt mit der Zu-
satzweiterbildung Palliativmedizin. Bei grol3eren Hospizen, mit zehn Betten und mehr, emp-
fehlen wir auch ein arztliches Teammitglied, vielleicht mit einer halben Stelle. Es gibt da ein
ganz interessantes Modell in Innsbruck, wo, glaube ich, eine Arztin die Leiterin ist oder war.
Leitung muss es nicht unbedingt sein, da die Hospizbewegung immer grof3e Angst vor der so
genannten Medizinierung hat. Aber ein Teammitglied finde ich sehr hilfreich.
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Frau Klockner fragte nach der Bildung. Ich habe das durchaus gesamtgesellschaftlich ge-
meint, das eine schlief3t das andere nicht aus. Ich glaube, dass wir in allen Einrichtungen, die
Fort-, Weiter- und Ausbildung betreiben und wo es Menschen auch im weiteren Sinne mit
Sterben zu tun haben, diesem Aspekt auch im Unterricht gerecht werden mussen. Aber
wenn man bedenkt, dass der normale Grof3stadter wie Sie und ich in der Regel 48 Jahre alt
wird, bevor er mit einem Sterbenden zu tun hat, meist einem nahen Angehérigen, wird deut-
lich, wie gro3 die Hemmungen und die Mythen sind, die in diesem Bereich kursieren. Ich
glaube, dass die ganze Ausgrenzung sterbender Menschen, die es immer noch gibt — und
wir sind bei weitem noch nicht bei der so genannten Enttabuisierung dieses Themas ange-
langt —, mit Hemmungen und Mythen zusammenhangt und damit, dass wir uns kaum, weder
in der Schule noch im Studium, in irgendeiner Form mit dem eigenen und dem fremden
Sterben auseinandergesetzt haben. th glaube, wir brauchen kein Fach Hospizkunde, wir
mussten vielmehr diese eigene Auseinandersetzung férdern. Wir wissen kognitiv, dass wir
sterblich sind, aber wir verhalten uns ganz anders. Manchmal denke ich, wenn uns Patienten
um Euthanasie bitten, tun sie das, well sie sich uns nicht zumuten wollen, weil sie das Gefuhl
haben, wir halten es nicht aus. Wir haben sehr viele Kindergartnerinnen, sehr viele Lehrerin-
nen, die sich zu Fortbildungsveranstaltungen anmelden. kh denke, dass das eine wic htige
Sache ist, die Padagogen zu schulen, sicherlich auch die Theologen, die Kraft ihres Studi-
ums noch nicht ausreichend ausgebildet sind. Das schlief3t auch ein, dass der Sterbende
sich mit seinen spirituellen Fragen nicht nur an die Theologen wendet, manchmal sogar we-
niger, weil er da eine Engfuhrung erwartet, sondern durchaus auch an die Psychologen, an
die Mediziner, weil da ein Vertrauensverhéltnis vorhanden ist. Die Auseinandersetzung mit
spirituellen Fragestellungen ist sehr, sehr wichtig, aber nicht in Form der Frage: Wie kénnen
wir auf eine spirituelle Frage eine Antwort geben? Sondern: Wie kénnen wir uns mit dem
Thema auseinandersetzen, so dass wir dies dann auch ausstrahlen und nicht wieder zu ir-
gendeiner Delegation greifen mussen, nach dem Motto: Das kann ich nicht beantworten,

aber ich rufe jetzt unseren Seelsorger. Das finde ich ein Armutszeugnis.

Erganzend noch eine kleine Information an Herrn Wunder, obwohl ich nicht gefragt wurde,
aber ich hatte das Gefiihl, dass das noch offen geblieben ist: Wir sprechen bei Hospizdiens-
ten, also den Diensten, die hauptséchlich mit Ehrenamtlichen Sterbebegleitung leisten, von
einem Dienst auf 100.000. Die erganzen die Palliativdienste. Die Palliativdienste haben das
pflegerische und medizinische Know-how, und die Hospizdienste haben mit ihrer Koordinati-
on dieses Solidarelement der Ehrenamtlichen. kch gehdre nicht zu denen, die sagen, dass
Palliativdienste auch Ehrenamtliche haben missen, sondern ich denke, die sollten in diesem
Bereich mit Hospizdiensten kooperieren.
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Vorsitzender: Als Nachster, Herr Kesselheim.

Experte Harald Kesselheim: Zunéchst vielen Dank an Frau Mdller, die zu den Bedarfszah-
len im Hospizbereich etwas gesagt hat; sonst hatte ich das nachgetragen. Man muss ja U-
berhaupt hinsichtlich der Aufgabenstellungen unterscheiden, die fir Palliativmedizin und
Hospizarbeit unterschiedliche Definitionen ergeben. In der Definition von Palliativmedizin —
das habe ich zu meiner Freude festgestellt —, Herr Miller-Busch, sind wir uns einig, wenn wir
unsere Stellungnahmen anschauen. Die Definition, die Sie verwenden, ist auch in meiner
Stellungnahme enthalten. Das ist ja kein Wunder, wenn man weil3, wo Sie herkommen. An-
dererseits bei den Hospizdiensten sehen die Rahmenvereinbarungen, sowohl fir den ambu-
lanten als auch flir den stationaren Bereich vor, dass sich die Hospizdienste viel starker als
die Palliativmedizin auf die letzte Lebensphase, auf die Sterbephase konzentriert. Das st
auch so darin formuliert. Daraus ergeben sich die in den Rahmenvereinbarungen dargestell-
ten zeitlichen Abfolgen, so dass es Begrenzungen fiir den Hospizleistungsanspruch gibt.
Allerdings sind diese Zahlen keine endgultigen Werte. Zum Beispiel die Formulierung ,bis zu
sechs Wochen*: Wer erfreulicherweise langer lebt, verliert dadurch nattrlich nicht den An-

spruch in der stationdren Pflege. Aber das nur am Rande.

Sie, Herr Wunder, haben mich nach der Finanzierung des palliativmedizinischen Beratungs-
bedarfs gefragt. Ich habe vorsichtshalber noch einmal in den beiden Rahmenvereinbarungen
nachgeschaut, die ich Ihnen zusammen mit meiner Stellungnahme zur Verfiigung gestellt
habe. Es steht in § 3 Abs. 4 der stationaren Rahmenvereinbarungen und in 8 3 Abs. 2 der
ambulanten Vereinbarung tatsachlich eindeutig, dass auch der palliativmedizinische Bera-
tungsbedarf — und die einzelnen Felder sind da unter verschiedenen Buchstaben, zumindest
im stationdren Bereich, aufgelistet — mit zu den Leistungen der Krankenkassen gehort. Ein
Punkt fehlt in der Leistungspflicht der Krankenkassen: Das ist zum einen das, was hier als
spirituelle Begleitung beschrieben ist, und zum anderen auch die soziale Betreuung. Beides
sind keine Dinge, die sich nach unserer Auffassung aus der Aufgabenstellung der Kranken-
versicherung, den medizinisch-pflegerischen Bedarf sicherzustellen, ergeben, sondern Auf-
gaben, die anderen Kostentragern zukommen. Deshalb habe ich vorhin darauf hingewiesen,
dass das ganze Feld nur funktioniert, wenn die Kommunen mitmachen. Ich habe ja in mei-
nem Eingangsstatement auf die Schwierigkeiten hingewiesen. Wir haben glicklicherweise,
zumindest soweit, wie es bei uns ankommt, im Bereich der spirituellen Betreuung bisher
noch nicht die Erfahrung gemacht, dass sich auch die Glaubensgemeinschaften aus diesem
Bereich herausziehen, wobei die Abgrenzungen, so wie sie Frau Muller beschrieben hat,
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flieBend sind und zum Teil sicherlich auch mit dem abgedeckt sind, was wir als Leistungsauf-

trag in der Rahmenvereinbarung beschrieben haben.

Herr Kauch hat nach dem personlichen Tagesbudget gefragt. Ich weil3 nicht so richtig, was
ich Ihnen darauf antworten soll, Herr Kauch, und zwar aus einem einfachen Grunde: Unser
Haus hat sehr frih in den Beratungen Uber die Weiterentwicklung der Pflegeversicherung
darauf hingewiesen, dass es wichtig ist, mehr Selbstverantwortung und Selbststéandigkeit der
Versicherten zu fordern und deshalb personenbezogene Leistungsbudgets einzuziehen. Er-
gebnis war, dass wir dafir in der Novelle 2002 eine Modellversuchsregelung bekommen
haben. Diese Modellversuche laufen zurzeit, wobei es ein Ergebnis gibt, das mich sehr skep-
tisch macht: Es ist aul3erordentlich schwierig fiir diesen Modellversuch, Probanden zu finden,
obwonhl die Pflegeversicherten zumindest im Bereich der Geldleistungen erheblich mehr Geld
in dem personlichen Leistungsbudget in die Hand bekommen als die normalen Geldleis-
tungsempfanger. Denn im Modellversuch ist es mdglich, denen das gesamte Sachleistungs-
budget, also statt der 600 Euro in der Pflegestufe 3 bei den Geldleistungen die 1.400 Euro
zur Verfigung zu stellen. Dennoch ist es wie gesagt schwer, Probanden zu bekommen.
Dass Leistungserbringer in dem personlichen Tagesbudget den Vorteil sehen, dass das Ab-
rechnungsgeschaft einfacher wird und sie nur noch mit dem Leistungsempfanger abrechnen
mussen, leuchtet mir ein. Das ist sicherlich auch ein wichtiger Nebeneffekt. Aber es zeigt
sich, dass sich offensichtlich die Versicherten damit schwerer tun, als wir es urspriinglich
gedacht haben. Ob das nur fir Pflegeversicherte gilt oder auch fir andere Gruppen, wird
sich noch zeigen missen, aber Sterbende zumindest missten wahrscheinlich die Organisa-
tion und das Management eines solchen Budgets in die Hande Dritter legen. Deshalb ware
mein Rat an dieser Stelle bei all meiner Begeisterung fir dieses Leistungsmodell, jetzt erst
einmal abzuwarten, was denn in zweieinhalb Jahren — solange lauft der Modellversuch noch
— tatsachlich herauskommt. Die Startschwierigkeiten sind grof3.

Ihre Behauptung, dass die Spitzenverbande der Kassen keinen Bedarfssatz Uber 210 Euro
akzeptieren wirden, kann ich nur dementieren. Eine solche Aussage gibt es von uns nicht.
Bei den Hoéchstbetragen, die ich vorhin vorgetragen habe und die heute vertraglich verein-
bart sind, liegt bei 6.800 Euro, die ich als Spitzenbetrag genannt habe, ein taglicher Bedarfs-
satz von 230 Euro zu Grunde. Das ist also durchaus auch Praxis. Es gibt eine Reihe von
Bedarfssatzen, wir kdnnten das ggf. an Hand einer Liste der Heime miteinander abgleichen,

die Gber 210 Euro liegen.

Herr Wodarg hat zwei Fragen an mich gestellt. Eine betraf das Bilden der Fallpauschale, die
andere die medizinischen Versorgungszentren. Bei den Fallpauschalen, das mag ich in mei-
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nem Eingangsstatement vielleicht verursacht haben, rutscht die Diskussion ein bisschen ab
in ein fixes Datum 2007, zu dem man dann eventuell Fallpauschalen einfiihrt. Wenn Sie in
meine schriftliche Stellungnahme hineinschauen, werden Sie sehen, dass ich das da erheb-
lich dezidierter dargestellt habe. Ich habe namlich als Eingangsvoraussetzung genannt,
dass, wenn man uUberhaupt Fallpauschalen bilden will, zunachst einmal die palliativmedizini-
sche Leistung uber die dafir vorhandenen Instrumente ICD und OPS trennscharf darstellbar
sein muss. Schon diese Voraussetzung ist im Augenblick noch nicht erfiillt. Daran arbeitet
das Institut fir das Entgeltsystem im Krankenhaus, das InEK. Dann wird sich friihestens
2007 zeigen, ob Uberhaupt bei ausreichender Teilnahme entsprechender Abteilungen die
Kalkulation der den DRGs zugrunde liegenden Relativgewichte mdglich ist. Das heif3t noch
nicht, dass dann die Pauschalen vereinbart sind. Von daher wird es also noch ein Stiick Weg
sein, und solange das noch nicht in einer verniinftigen Form darzustellen ist, wird man sich
sicherlich mit den heutigen Vergltungssystematiken begniigen missen. Naturlich sehe ich
den Einwand, den Sie, Herr Wodarg, hinsichtlich des Anreizes vorgebracht haben, die pallia-
tivmedizinische Betreuung zu verkiirzen — so mochte ich das mal vorsichtshalber umschrei-
ben, was Sie als Anreiz zum schnelleren Sterben bezeichnet haben. Ich fande es sehr
schlimm, wenn es solche Anreize gabe. Das ist ja eine Diskussion, die die gesamte DRG-
Einfihrung begleitet, in der ja anfangs auch sehr stark Uiber die so genannten ,blutigen Falle*
diskutiert wurde, als Menetekel, das damit verbunden sei. Bislang ist das nicht Praxis gewor-
den. Ich glaube, da hat Herr Muller-Busch auch sehr treffend die Verantwortlichkeiten be-

schrieben, die da bestehen.

Was die medizinischen Versorgungszentren anbelangt, Herr Wodarg, ist es in der Tat so,
dass solche Vertrage von den einzelnen Krankenkassen, aber auch von den Kassen ge-
meinsam beschlossen werden kénnen. Auch auf der anderen Seite kénnen sich dann Grup-
pen oder Verbande von Leistungserbringern zusammenfinden oder auch einzelne Leis-
tungserbringer, so dass dort durch die neuen Regelungen, die das GMG gebracht hat, ins-
gesamt Vielfalt herrscht. Ob und wie davon Gebrauch gemacht wird, ist jetzt die spannende
Frage, jedenfalls merken wir ja, dass die Diskussion um die medizinischen Versorgungszent-
ren auch erst sehr langsam ins Rollen kommt, wobei ich denke, dass das bei einem solch
starken Einschnitt in die bisher Ubliche Infrastruktur durchaus verstéandlich ist. Aber aus den
Erfahrungen, die ich zumindest im Bereich der Pflegeversicherung habe, kann ich nur sagen,
wenn man Innovation in der Gemeinsamkeit aller Trager, egal auf welcher Seite, ob bei den
Leistungserbringern oder bei den Kassen, veranlassen will, wird es mit dem innovativen
Handeln sehr schwierig. An der Stelle ist es sicherlich sehr vernlnftig, es zu ermdglichen,

dass sich einzelne Beteiligte zusammenfinden.
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Ich hoffe, damit habe ich die Fragen nach der langen Zeit, die zwischen ihnen und meinen

Antworten vergangen ist, einigermaf3en beantwortet.

SV Dr. Michael Wunder: Das Beispiel, das wir vorhin von Frau Miiller gesehen haben, war
ja eine Kiefernhilfe fir einen Tumorpatienten. Das ist sicherlich nicht das Ergebnis einer Be-
ratung eines ambulanten Hospizdienstes, der im Rahmen von § 39 SGB V finanziert wird,
und diese Vereinbarung haben Sie uns gegeben, wenn ich das richtig sehe.

Experte Harald Kesselheim: Ja.

SV Dr. Michael Wunder: Dieses Beispiel zeigt, dass im Bereich der ambulanten palliativ-
medizinischen Versorgung, bei einem solchen Palliativ-Pflege-Team Uber die Direktpflege
hinaus ein hoher Beratungsanteil besteht. Meine Frage war: Wie soll der in Zukunft wirklich
sachgerecht refinanziert und abgebildet werden?

Experte Harald Kesselheim: Diese Kiefernstiitze, die Frau Miller gezeigt hat, ist ja nach
meiner rechtlichen Einschatzung ein Hilfsmittel und misste tber Hilfsmittel finanziert werden.
Da ist es dann allerdings auch in den Vertragen geregelt, Herr Wunder, dass der Hilfsmittel-
lieferant die Beratungsaufgabe tbernimmt. Ich vermute mal, so wie dieses Gerat aussah, ist
es eine Spezialanfertigung, die dann auch von speziell qualifizierten Lieferanten hergestellt,

ausgeliefert und angepasst wird.

Stellvertretender Vorsitzender: Ich schlage vor, dass man sich dann noch einmal meldet.
Wir haben jetzt noch zwei Statements, und es gibt auch noch andere, die Fragen stellen wol-

len. Als Nachster ist jetzt Herr Fritze an der Reihe. Bitte, Herr Fritze.

Experte Prof. Dr. Jirgen Fritze: Vielen Dank, Frau Volkmer, dass Sie mir Gelegenheit ge-
ben, meine schlechte Ausdrucksweise zu korrigieren und Missverstandnisse auszurdumen.
Palliativmedizin ist Gegenstand des Versicherungsschutzes der privaten Krankenversiche-
rung. Ankniipfend an die Hinweise von Herrn Hoppe sei darauf hingewiesen, dass in der
Antike die Palliativmedizin in der Tat ausdricklich nicht Teil der Medizin war. Das hatte ganz
spezifische Griinde, die Herr Hoppe mit Bedacht anders dargestellt hat, als es den Tatsa-
chen entspricht. Damals hatte der Arzt namlich das Recht, Behandlungsauftrage abzuleh-
nen, und wenn er nicht ablehnte, hatte er Erfolg zu gewdahrleisten. So war das bei den alten
Griechen, und deshalb gab es keine Palliativmedizin, denn da war kein Erfolg zu erzielen.
Das ist der Grund, warum der diagnostische Blick in der Medizin so wichtig ist. Das ist Gott
sei Dank heute nicht mehr so, Palliativmedizin ist Teil des Versicherungsschutzes, auch der
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privaten Krankenversicherung. Was ich differenzieren muss, ist das Problem der stationaren
Hospize, die zum Teil Palliativmedizin machen und zum Teil nicht, eben die, die nach 8§ 39a
SGB V geregelt sind. Das Feld kann formal nicht unter den Versicherungsschutz fallen, weil
die privaten Krankenversicherungsvertrage lange davor fur die Giberwiegende Zahl der Versi-
cherten abgeschlossen wurden. Aber im Wege der Kulanz wird das, zwar nicht in 99 % der
Falle, aber weit Uberwiegend von den Privatversicherern tlbernommen.

Ich springe jetzt, weil sich der Zusammenhang anbietet, auf Ihre Frage, Herr Kauch. Sie fra-
gen, wieso denn nicht bestandswirksam die Versicherungsvertrage geandert wiirden. Das ist
schlicht und mit Bedacht gesetzlich verboten. Der Krankenversicherer kann von der lebens-
langen Garantie der Vertragsinhalte nicht abweichen — mit einer einzigen Ausnahme, nam-
lich wenn es einen grundlegenden Wandel im Gesundheitswesen gegeben hat. Dabei wacht
die BaFin, die Bundesanstalt fir Finanzdienstleistungsaufsicht, dariber, dass kein Miss-
brauch erfolgt.

Abg. Michael Kauch (FDP): Darf ich meine Frage noch mal klarstellen: Es ging mir nicht um
einen willkurlichen Eingriff in die Versicherungsvertrage, sondern die Frage war, warum Sie
dieses nicht abgedeckte Risiko lhren Bestandskunden nicht aktiv anbieten, beispielsweise
als zusatzliche Absicherung.

Experte Prof. Dr. Jirgen Fritze: Selbstverstandlich kann der Versicherer dem Versicherten
einen Tarifwechsel anbieten, ndmlich den Wechsel in einen Tarif, der diese Hospizkosten
abdeckt. Aer ein solcher neuer Tarif wird nur aufgemacht, wenn es eine Nachfrage gibt.
Das ist tatséchlich eine Schwache, es gibt keine Versicherung fur Leistungen, nach denen
nicht eine relevante Zahl von Birgern nachfragt. Es gibt sicherlich einzelne Privatversicherer,
aber das ist bisher nicht flichendeckend so. Es ist Ubrigens keine Sache des Verbandes,

solche zusétzlichen Briefe anzubieten, das muss jede Privatversicherung einzeln regein.

Sie hatten des Weiteren, Herr Kauch, gefragt, wie sich die PKV 1997 angestrengt hétte. Sie
waren nicht im Bundestag, ich nicht bei der privaten Krankenversicherung, insofern war ich
nicht dabei. Ich kenne aber &hnliche Situationen. Es ist schlicht zunéchst einmal ein rechts-
systematisches Problem, denn zu Recht wird argumentiert, ins SGB V gehért die private

Krankenversicherung nicht, d. h., man musste das im Versicherungsvertragsgesetz regein.
Zur letzten Frage von Frau Volkmer: Die integrierte Versorgung nach §140a raumt Privat-
versicherern — das schlief3t an SGB V an — kein Vertragsrecht fur integrierte Versorgung ein.

Wenn aber — integrierte Versorgung heif3t ja im Idealfall, ein Krankenhaus erbringt zusam-
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men mit niedergelassenen Arzten, einem Hospiz, Leistungen — sich ein solches Konsortium
an einen Privatversicherer wendet und sagt, wir verkaufen dir das und das fiir deinen Patien-

ten, sagt der Privatversicherer nicht nein. Das ist in Ordnung.

Abg. Dr. Marlies Volkmer (SPD): Sie kdnnen aber doch auch selbst aktiv werden.

Experte Prof. Dr. Jirgen Fritze: Nur die einzelne private Krankenversicherung hat diese
Vertragsfreiheit. Und wir wissen, dass die einzelne private Krankenversicherung kaum hin-
reichend Marktmacht hat, um attraktiv zu sein, dort elektive Vertrage abzuschlieen. Der

Verband kann das aus kartellrechtlichen Griinden nicht. Ich danke fir lhre Aufmerksamkeit.

Vorsitzender: Vielen Dank. Eine Frage von Herrn Klaschik, glaube ich, ist an Herrn Hoppe
gerichtet worden, dem ich jetzt das Wort geben wirde. Dann hat Frau Teuschl noch einige
Fragen zu beantworten.

Experte Prof. Dr. Dr. Jorg-Dietrich Hoppe: Vielleicht darf ich ganz kurz zu zwei Punkten
Stellung nehmen: Zum einen die Frage nach indirekter Sterbehilfe, passiver Sterbehilfe und
dergleichen mehr. Wir haben uns von diesen Begriffen verabschiedet und empfehlen, die
Hilfe beim Sterben als Sterbebegleitung zu bezeichnen und die aktive Sterbehilfe, also das,
was im Gesetz mit Totung auf Verlangen gemeint ist, als Euthanasie zu bezeichnen, damit
ganz klare Begriffe in der Welt sind. Deswegen haben wir auch in unseren Grundsétzen zur
LArztlichen Sterbebegleitung” die Uberschrift gewahlt und sprechen nicht mehr von Sterbehil-
fe, weil das auch in der Rechtsprechung durcheinander geht. Wenn man die Urteile liest,

weifd man nie so richtig, was der Richter jetzt worunter verstanden hat.

Zum Thema Spiritualitét: Die Weiterbildung in der Palliativmedizin enthélt drei Kenntnisse,
Erfahrungen und Fertigkeiten, die etwa in diese Richtung gehen, namlich erstens Ge-
sprachsfihrung mit Schwerstkranken, zweitens die Arbeit im multiprofessionellen Team ein-
schlie3lich der Koordination der interdisziplindren Zusammenarbeit sowie seelsorgerischer
Aspekte und drittens die Integration existenzieller und spiritueller Bedurfnisse von Patienten
und Angehdrigen. Ich weil3, dass das in einer Zeit schwierig ist, in der die Bedurfnisse nach
spiritueller Qualitat immer grolRer werden, aber die Zahl der Sinn-Provider immer mehr an-
steigt, so dass man nicht so richtig weil3, bei welchem man sich seinen Sinn holt. Mehr kann

ich dazu nicht sagen.

Vorsitzender: Vielen Dank. Frau Teuschl bitte.
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Expertin Hildegard Teuschl: Ich fasse die Fragen zusammen, die die Familienhospizka-
renz betreffen. Da kam zunachst von Frau Graumann die Frage nach der sozialversiche-
rungsrechtlichen Absicherung. Das steht in der von mir mitgebrachten Broschire in der Mit-
te. Wer unter die Geringflgigkeitsgrenze fallt, das sind bei uns 301,94 Euro im Monat, erhalt
eine Sachleistung in der Krankenversicherung. Das bedeutet, dass man krankenversichert
bleibt, ohne Beitrage zahlen zu mussen, und fir die Pensionsanrechnung gelten die Monate
ebenfalls. As Beitragsgrundlage gilt jedoch der Ausgleichszulagenrichtsatz fur Alleinstehen-
de, das sind bei uns 630,92 Euro. Die Beitrage fur die ,Abfertigung neu” werden fir die Dau-
er der Karenz vom Familienlastenausgleichsfond tbernommen. Alles Weitere lesen Sie in

der Broschire.

Dann gab es noch die Frage von Herrn Kauch nach den Erfahrungen der Arbeitgeber mit der
Karenz. Das kann ich Ihnen vielleicht — hoffentlich! — in einem halben Jahr beantworten, weil
jetzt gerade erst das Wirtschaftsministerium eine Studie in Auftrag gegeben hat, um das zu

evaluieren. Da ist einfach der Zeitraum noch zu kurz.

Zur Frage, wer den Verdienstausfall tragt oder was dazu unsere Vorstellung ist, wenn das
erweitert werden soll: Ich denke, die Dienstgeber von kleinen Betrieben sind sicher tberfor-
dert. Die Krankenversicherung ist bei uns ja teilweise sehr angeschlagen. — Ich habe vorges-
tern im Radio gehort, dass die Wiener Gebietskrankenkasse pleite ist und schon der Bund
einspringen muss; nun weif3 ich auch nicht, ob die sehr viel haben, um hier einzuspringen. —
Es braucht einfach noch kreative Losungen dafiir, wo das Geld herkommen soll, aber es wird
fur gentigend unsinnige Dinge Geld ausgegeben, so dass man sich da schon etwas einfallen

lassen konnte.

Dann gab es die Frage zu meiner Aussage, der Markt entdecke den Palliativbereich. Ich
kann das an zwei Beispielen zeigen: Vor kurzem hat ein nicht unrenommiertes Forschungs-
institut einen hochbepreisten Palliativkongress ausgeschrieben, hat das Event genannt und
sich ein sehr interessantes Programm aus dem Internet zusammengeschrieben. Ich bin ge-
fragt worden, wen ich als Referenten empfehlen kann, woraufhin ich gefragt habe, wen sie
denn schon haben. Man hat mir ein paar genannt, die ich dann nachher gefragt habe. Denen
wurde gesagt, dass ich dort schon zugesagt hatte. Kurzum, es wird ein bisschen versucht,
mit einer Geschichte zu Renommee und zu Geld zu kommen, die momentan in ist. Das
Zweite ist, dass wir zum Beispiel an Volkshochschulen entdeckt haben, dass dort arbeitslose
Psychotherapeuten, und derer gibt es nicht wenige bei uns, einfach Sterbebegleitungskurse

veranstalten, ohne sich in irgendeiner Weise mit Institutionen oder Hospizinitiativen zu ver-
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netzen. Bei dem, was in ist — und Sterben ist jetzt in den letzten Jahren ein bisschen in ge-

worden — probiert man halt aus, ob das nicht auch etwas bringt.

Herr Harle hat gefragt, was ich mit den Gefahren der Institutionalisierung gemeint habe, und
ob das von mir ein Votum fur ambulante Dienste und gegen Institutionen war. Absolut nicht!
Ich glaube, es ist eher so, dass ich damit einer Angst Ausdruck geben mdchte, die viele Initi-
atoren oder Tréger von sehr guten, anfanglich Gberhaupt nicht finanzierten Initiativen haben.
Die fragen: Wenn jetzt alles geregelt wird, wenn alles in den Griff genommen wird, wie be-
ginne ich dann eine Initiative in einem hinteren Tal oder in irgendeiner Berggemeinde, wo
sich ein paar mit der Hauskrankenschwester und dem Hausarzt zusammenschlieRen und
sagen, wir probieren da jetzt irgendetwas. Auf einmal muss das schon von Anfang an nach
irgendwelchen Standards Uberprufbar und geregelt sein. Ich denke, die Hospizbewegung
wurde als eine Basisbewegung geboren, und das sollte sie auch eine Zeit lang bleiben, auch

wenn wir heute in der Institutionalisierungsphase sind.

Zuletzt gab es noch eine Frage zur Schmerzversorgung in Hospizen, die an Frau Muller ge-
stellt war und ich aus der Osterreichischen Perspektive ergdnzen moéchte. Wir haben dieses
Problem unzureichender Schmerzversorgung wesentlich weniger, weil von Anfang an jedes
Hospiz auch mit arztlicher Prasenz versehen war. Auch das hat es uns leichter gemacht, seit
dem 1.1.2003 die bis dahin genannten Hospize als Palliativstationen, zum Teil an Kranken-
anstalten angehangt, auch wenn das gar nicht am gleichen Ort ist, zu Gbernehmen, um in die
Krankenhaus-LKF-Punkte-Finanzierung hineinzukommen. Bei uns hore ich eigentlich nir-
gends von unzureichender Schmerztherapie in Hospizen, weil dort der Arzt dafir sorgt. Si-
cher kann auch der Hausarzt dort ein- und ausgehen, aber grundsatzlich hat jedes Hospiz
einen leitenden Arzt, genauso wie es eine leitende Pflegeperson oder einen leitenden Koor-
dinator hat. Danke.

Vorsitzender: Das war die erste Runde. Ich habe jetzt fir die zweite Runde zunachst Frau
Lanzinger, Herrn Wunder, Herrn Klaschik und Herrn Merkel auf der Rednerliste. Frau Lan-
zinger, bitte.

Abg. Barbara Lanzinger (CDU/CSU): Meine erste Frage geht an Frau Mdiller und an Frau
Augustyn, vielleicht auch teilweise an Herrn Hoppe. Es war ja vorhin so, dass Sie sehr deut-
lich formulierten, Frau Miiller, dass bei einer Zunahme der Palliativ- und Hospizbetten die
ambulante Begleitung und Beratung zurtickgeht. Palliativstationen und Hospize arbeiten ja
eigentlich vom Ansatz her unterschiedlich, werden auch unterschiedlich finanziert. Anderer-
seits gibt es schon Statistiken, die besagen, dass in den Gegenden, wo ambulante Hospiz-
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dienste gleichzeitig Palliative-Care-Beratung und -Pflege anbieten, auch die Einweisung in
die Hospize zurtickgeht. Fir mich wird hier eine Ambivalenz sehr deutlich. Meine Frage an
Sie lautet: Was ist zu tun, auch seitens der Gesetzgebung bei der Errechnung der Fallzah-
len, die dann auf die Einwohner hochgerechnet werden, diesen ambulanten Bereich zu star-
ken? Welche gesetzlichen Hindernisse stehen dem entgegen? Wir haben viele Regelungen
im SGB, die sich gegenseitig blockieren.

Die zweite Frage, darauf aufbauend, an Herrn Hoppe: Ware es nicht wirklich sinnvoll, wie es
in Ansatzen ja schon vorhanden ist oder gerade anfangt, diesen palliativ erfahrenen Hospiz-
arzt zu installieren? Ich kenne das aus dem Raum Regensburg, wo eine Arztin nur fiir diesen
Bereich zustandig ist. Was ware aus lhrer Sicht notwendig, um diesen Ansatz noch mehr zu

unterstitzen?

Eine weitere Frage an Herrn Kesselheim: Sie hatten vorhin tUber die Mittel gesprochen, die
Uber 8 39a SBG V vor allem an die ambulanten Hospize ausgezahlt werden. Was sehen Sie
hier fur Moglichkeiten von Ihrer Seite aus, von der Seite eines Tréagers der Rahmenvereinba-
rungen, der ja das Ganze mit beschlossen hat? Es ist zum Beispiel in Bayern aktuell so,
dass pro Patient verfugbare Mittel von 2,5 Mio. Euro zur Verfigung stehen, beantragte For-
dersummen 1,6 Mio. Euro betragen, der ausgeschittete Betrag dann bei 1,1 Mio. Euro liegt.
Die beantragten Mittel werden also noch mal ganz drastisch gekuirzt. Es ist ja so, dass dieser
Fordertopf, der jahrlich aufgemacht wird, auch wieder geschlossen wird, wenn die Mittel
ausbezahlt sind. Sehen Sie hier die Moglichkeit, diesen Topf eventuell offen zu lassen? Dass
nicht etwas Ahnliches entsteht, wie in den vergangenen Jahren, z. B. bei der Forderung der
Selbsthilfegruppen, wo ja auch bestimmte Zahlungen eigentlich hatten da sein missen, aber
nie ausgeschittet wurden. Das ware vielleicht auch einmal die Frage an Sie, weil man hier,
denke ich, vieles noch zusatzlich erreichen kdnnte.

Meine vierte Frage geht wieder an Herrn Hoppe, auch noch mal an Herrn Miller-Busch: Soll-
te man bei der Implementierung der Palliativmedizin vielleicht noch weiter gehen und die
Palliativmedizin im arztlichen Bereich nicht nur darauf beschréanken, dass es sich um
schwerstkranke Sterbende handelt, sondern Palliativmedizin im weitesten Sinne auch
Schmerzmedizin ist? Wir wissen ja auch, dass wir eine Zunahme der Schmerzpatienten ins-
gesamt haben. Wirde es nicht generell Sinn machen, hier tatsachlich von der ethischen Sei-
te her die Ganzheitlichkeit des Menschen zu sehen? (Das ist ja das Bild, das die Hospizar-
beit und auch die Palliativmedizin von sich haben, und zwar bei Erwachsenen und bei Kin-
dern.) Ware es nicht sinnvoll, dass man grundsatzlich bei der arztlichen Ausbildung andenkt,
was es bedeutet, dass die Schmerzmedizin in jeder Situation arztlichen Handelns — auch bei
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Operationen — wirklich in alle Bereiche eingreift, gerade bei chronischen Schmerzen, wo wir
ja immer wieder grol3e Probleme haben? Die Schmerzliga fordert das auch. Es wére fur mich

die Frage, wie man die &rztliche Ausbildung in dieser Hinsicht ganz anders gestalten konnte.

Flnftens an Frau Teuschl: Es ist einer meiner groRen Wiinsche aus der Hospizbewegung
heraus, die Karenztage in Deutschland einzufiihren. Das hat etwas mit Menschlichkeit in den
Betrieben zu tun. Das wird ja immer unter dem Gesichtspunkt der Wirtschaftlichkeit gesehen:
Rentiert es sich fur den Betrieb? Machen die da mit? Sie haben vorhin gesagt, wir missen
ein bisschen warten, bis die Erhebungen kommen, aber vielleicht haben Sie schon einige
Erfahrungen, dass es auch etwas mit der Motivation der Mitarbeiter zu tun hat, wenn die wis-
sen, dass sie in bestimmten Fallen unbezahlten Urlaub bekommen kdnnen? Wir erleben es
ja oft, dass sie sich dann krankschreiben lassen. Das kann es ja auch nicht sein. Also, was
haben Sie dazu in Osterreich fir Erfahrungen? Und kann man mit so einer Diskussion wirk-
lich Bewegung in diese ganze Landschaft bringen, so dass man auch ein Stiick weit anders
denkt?

Vorsitzender: Vielen Dank. Jetzt Herr Wunder, Herr Klaschik und Herr Merkel.

SV Dr. Michael Wunder: Ich habe zwei Fragen. Die eine bezieht sich auf die Finanzierung
und noch mal auf das Beispiel, das wir vorhin gesehen haben. Uber § 39 SGB V wurde fur
die ambulante Hospizarbeit wirklich einiges auf den Weg gebracht. Aber fir den Bereich der
Palliativmedizin im ambulanten Bereich sieht das anders aus: Damit meine ich zwei Dienst-
leistungsformen, die nach der Nomenklatur, auf die sich die Deutsche Gesellschaft fur Pallia-
tivmedizin und die BAG Hospiz festgelegt haben, ambulanter Palliativdienst und Palliative-
Care-Team heil3en. Beim einen steht eher die Pflege im Vordergrund und beim anderen die
Multidisziplinaritat und der Einbezug auch eines Palliativmediziners. Bisher ist es eben so,
dass hier die bestehenden Systeme greifen, also die Pflegeversicherung oder der EBM bei
einem niedergelassenen Schmerzmediziner, der da mitarbeitet. Die praktische Erfahrung ist
aber, und deshalb war ich fur das Beispiel von Ihnen, Frau Muller, dankbar, dass genau die-
se Arbeit, von der alle Praktiker sagen, sie sei eigentlich die wesentliche, nicht bezahlt wird.
Das heiflt, in diesem Bereich wird nicht nur direkte Pflegeleistung und Medizinleistung er-
bracht, sondern das Wesentliche ist die an den Einzelfall angepasste beraterische Leistung.
Das kann ein Hilfsmittel sein, aber die Antwort, das ist dann in der Hilfsmittelberatung drin,
befriedigt nicht. Es geht um mehr, und meine Frage hat einen ernsthaften Hintergrund, weil
ich hier in all den Gedanken, die schon vorgebracht worden sind, einen Mangel sehe. Wie
wird die beraterische Leistung in ambulanten palliativmedizinischen und -pflegerischen Be-
reichen in Zukunft finanziert? Das ist eine Frage, die natirlich an Sie geht, Herr Kesselheim,
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aber auch an andere. Das ist keine Anklage, aber wir missen da ja mal kreativ etwas Neues

entwickeln.

Meine zweite Frage ist allgemeiner Art: Wir sind fast alle jetzt in einer ziemlich unkomfortab-
len Situation. Einerseits ist es eine Tatsache, dass Palliativmedizin und Hospize enorme
Fortschritte gemacht haben, und andererseits stehen wir, was Umfrageergebnisse angeht
und die Zustimmung zur aktiven Euthanasie, vor dem Raétsel, wie das zusammenpasst. Das
ist, glaube ich, auch in Ihrem Land nicht anders, Frau Teuschl, und vor allen Dingen ja auch
nicht in der Schweiz. Meine Frage geht dahin: Was brauchen Sie eigentlich auf der politi-
schen Ebene, auf der Regulierungsebene? Oder was fur ganz andere Dinge gesellschaftli-
cher Art brauchen Sie? Was ist falsch gelaufen? Wieso kann der Erfolg der Palliativmedizin
und Hospizbewegung so wenig das Ruder in dieser 6ffentlichen Debatte herumwerfen? Wie-
so kommt das so wenig an? Klar ist, dass man zu unterscheiden hat: Die Hospizbewegung
hat sehr viel mehr Popularitat als die Palliativmedizin. Aber wenn man von dieser Differenzie-
rung absieht, hat ja auch die Hospizbewegung immer noch dasselbe Problem, was die Zu-
stimmung zur aktiven Euthanasie angeht, nicht tatsadchlich massenwirksam zu sein. Es
herrscht fast eine Gleichzeitigkeit von zwei Bewegungen, ein Nebeneinander von zwei h-
formationsstrangen. Meine Frage geht an alle Experten, die heute hier eingeladen sind: Was
ist Ihre Idee daftr? Was wird in Zukunft gebraucht? Was muss die Politik machen? Oder was
haben moglicherweise auch die Trager dieser Diskussion und die Organisatoren selber bis-
her falsch gemacht oder nicht beachtet? Ehrlicherweise muss ich sagen, dass die Enquete

nach meiner Ansicht vor demselben Problem steht.

Vorsitzender: Herr Klaschik und dann Herr Merkel. Und ich stehe auch auf der Liste.

SV Prof. Dr. Eberhard Klaschik: Ich habe mehrere Fragen, deswegen méchte ich sie mog-
lichst kurz fassen. Die ersten Fragen gehen an Frau Muller und Frau Augustyn: Die Hospize
und die Palliativmedizin sind ja auch unbedingt auf Ehrenamtlichkeit und Spendenbereit-
schaft angewiesen. Wenn ich die demographische Entwicklung betrachte, so muss man sa-
gen, dass die Ehrenamtlichkeit noch mal deutlich mehr gefragt ist. Was sind lhre Ideen, um
Ehrenamtlichkeit und Spendenbereitschaft in Deutschland erheblich zu erweitern? Wenn
man das Statement von Herrn Miller-Busch liest, in dem er zwischen Deutschland und
Grof3britannien hinsichtlich der Spendenbereitschaft und Ehrenamtlichkeit verglichen hat,
muss man sagen, dass wir in Deutschland gerade einen Tropfen auf den heil3en Stein ha-

ben. Was ist lhre Idee, die Ehrenamtlichkeit und Spendenbereitschaft zu erhéhen?
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Die néchsten beiden Fragen gehen an Herrn Hoppe: Die Bundeséarztekammer — das viel-
leicht als Anmerkung vorne weg — hat wirklich ungeheuer viel in den letzten Jahren fur die
Forderung der Palliativmedizin getan. Herr Hoppe, was ist Ihre Einschatzung, wie die Wei-
terbildungsordnung der Bundesarztekammer auf die Landesarztekammern ohne Qualitéts-
verlust umgesetzt werden kann? Sie haben ja gesagt, dass das bei Ihnen bereits umgesetzt
ist. Sie haben einige andere Lander erwahnt, die das bereits vornehmen. Wie wirden Sie
den zeitlichen Verlauf einschatzen? Mit der Verabschiedung der Schmerztherapievereinba-
rung hat es ja auch sehr lange gedauert, bis die spezielle Schmerztherapie auf die Landes-
arztekammern umgesetzt worden ist. Die zweite Frage, die ich an Sie habe, ist folgende: Die
Bundeséarztekammer hat ja in der Musterweiterbildungsordnung nicht nur die Zusatzweiter-
bildung flr die Palliativmediziner als solche verabschiedet, sondern sie hat ebenso te-
schlossen, dass alle patientennahen Versorgungsfacher wie die Geriatrie, die Innere Medi-
zin, die Chirurgie sich mit dem Basiswissen der Palliativmedizin auseinander setzen missen.
Wissen Sie, inwiefern auch diese Empfehlung der Bundesarztekammer von den Landesarz-
tekammern Ubernommen wird, so dass in Zukunft z. B. jeder Gynakologe sich mit Basiswis-

sen der Palliativmedizin auseinander setzen muss?

Eine vierte Frage habe ich an Frau Teuschl. Erst mal muss man sagen, dass Osterreich viel
spater mit der Palliativmedizin begonnen und in kurzer Zeit Grandioses erreicht hat. Meine
Frage geht auf Folgendes hinaus: Wie ist es in Osterreich moglich, dass die Kurse, die Sie
abhalten, sei es am IFF oder sei es auch an lhrer Akademie, offensichtlich Universitatsstatus
haben und dort Pflegekrafte teilnehmen? Das ist bei uns nicht moglich. Wenn ich bei uns in
Bonn einen Kursus mache, dann ist das ein Kurs unserer Akademie, aber er kann nicht nach
dem Hochschulgesetz des Landes Nordrhein-Westfalen ein Universitatszertifikat haben. Wie

ist das in Osterreich moglich?

Eine weitere Frage richtet sich an die beiden Kostentrager. Ich habe offensichtlich eine ge-
wisse Begriffsstutzigkeit in Bezug auf Ihre Aussagen, was mdglich ist oder nicht. Und des-
wegen mochte ich Sie, Herr Kesselheim, aus lhrem schriftlichen Statement zitieren. Es wére
far mich wichtig, wie lhre Einschatzung ist, und vielleicht kdbnnen Sie das so darstellen, dass
auch ich das als Nicht-Finanzmensch begreifen kann. Sie schreiben, dass Sie zurzeit keinen
Bedarf fur eine Leistungsausweitung der gesetzlichen Krankenkassen sehen. Sie schreiben
danach noch, die relativ neuen Leistungen sollten sich erst einmal etablieren, und die beste-
henden Versorgungsstrukturen sollten stabilisiert werden. Da frage ich mich: Wenn Sie heute
nach Hause gehen, glauben Sie wirklich, eine Leistungsausweitung ist nicht notwendig? Das
andere ist. Was verstehen Sie unter ,relativ neuen“ Leistungen? Palliativmedizin existiert seit

ungefahr 20 Jahren. Wenn ich bedenke, dass wir wirklich eine ganze Menge tolle Modellpro-
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jekte hatten, sei es in Koéln, in Greifswald, in Goéttingen; dass wir in NRW jetzt 27 Modellpro-
jekte haben, die jetzt 6 oder 7 Jahre laufen, frage ich Sie: Was sollen diese Dienste noch
nachweisen, um zu zeigen, dass sie eine irrsinnige Qualitatsverbesserung erreicht haben?
Sie sehen da also von Ihrer Seite keinen Handlungsbedarf?

An Herrn Fritze habe ich die Frage: Sie haben zuerst gesagt, Palliativmedizin wird nicht be-
zahlt, dann haben Sie gesagt, sie wird bezahlt. Das finde ich ganz wunderbar, dass sie of-
fenbar bezahlt wird. Aber Sie haben gesagt, das passe so nicht ganz in die Tarife hinein.
Gehen Sie heute nach Hause und sagen, wir als private Krankenkassen empfehlen, ein
neues Tarifangebot zu machen, weil vielleicht doch einige Menschen sagen wirden, dass
sie sich auch privat gegen eine solche Situation absichern wollen und Hospize und Palliativ-
pflege in Anspruch nehmen wollen? Gibt es von |hrer Seite das Begehren, ein neues Tarif-
angebot zu machen?

Letzte Frage an Herrn Zernikow: Sie haben vorhin gesagt, Sie hatten viele Anfragen in Be-
zug auf Kinderhospize. Was sagen Sie den Leuten? Sagen Sie einfach Nein oder sagen Sie,
geben Sie das Geld nach Datteln, da kann ich eine Palliativstation aufbauen? Wie reagieren
Sie darauf?

Vorsitzender: Vielen Dank. Jetzt Herr Merkel, und dann bin ich dran.

SV Prof. Dr. Reinhard Merkel: Ich habe eine kurze Frage an Herrn Zernikow, eine andere
an Herrn Muller-Busch, und zu Herrn Hoppe mdchte ich gerne eine knappe Anmerkung ma-
chen. Bei Ihnen, Herr Zernikow, ist der Begriff aufgetaucht, der auf der Hand liegt: Erfolg der
palliativen Behandlung. Haben Sie genauere Kriterien als sozusagen die intuitiven Kriterien?
Alle Beteiligten haben das Geftihl, man kann damit ganz zufrieden sein. Gibt es mehr Krite-
rien, als der Blick auf die Schmerzbehandlung vermitteln wiirde? Und die Frage schon halb
an Herrn Muller-Busch mitgerichtet: Gibt es in diesen Erfolgskriterien bei Kindern und bei
Erwachs enen vielleicht Unterschiede?

Die zweite Frage hangt ein bisschen damit zusammen. Sie mag mit einem speziellen Inte-
resse meinerseits zu tun haben, reicht aber hart an die ethischen und rechtlichen Fragen.
Noch mal an Herrn Zernikow: Wenn Sie unheilbare Kinder haben und die Unheilbarkeit das
Kriterium fiir das Einleiten einer Palliativbehandlung ist, heif3t das, dass Sie bei Neugebore-
nen — mogen dafir die Neonatologen zustdndig sein und nicht die allgemeinen P&diater,
aber ich nehme an, dass Sie sich damit auch auskennen —, die eine Lebenserwartung von

acht bis zwolf Monaten haben, Trisomie 18 haben, sagen, dass das in jedem Fall sterbende
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Kinder sind? Dass das eine Angelegenheit der Palliativbehandlung ist, die dann andere Be-
handlungen bei irgendwelchen interkurrenten Erkrankungen ausschliefl3t? Ich stelle die Frage
deshalb, weil ich mich seit einer Weile frage, ob es im Hinblick auf Unheilbarkeit unterschied-
liche Kriterien bei Kleinkindern und bei Erwachsenen gibt. Man liest in den ethischen Teilen
der neonatologischen Lehrbtcher immer, Kinder mit Trisomie 13 oder Trisomie 18 seien un-
heilbar, Lebenserhaltung sei nicht moglich. Diese Kinder kbnnen monatelang leben, kein
Mensch k&me auf die Idee, bei einem Erwachsenen, z. B. einem Aidskranken, der noch ein
halbes Jahr leben kann, zu sagen, der ist unheilbar, dem kann man nicht mehr helfen, der
wird als sterbend, als nicht tberlebensfahig definiert, und wir stellen die Behandlung radikal
um, wir machen keinerlei Behandlung interkurrenter Erkrankungen mehr. Sehen Sie dieses
Problem bei Kleinkindern, und sehen Sie einen Unterschied etwa zu sterbenden oder unheil-
baren Erwachsenen? Ich bin nicht ganz sicher, ob das jetzt klar war, aber habe eine Art ver-
stehendes Kopfnicken bei Ihnen gesehen. Belassen wir es dabei.

Eine Anmerkung zu Herrn Muller-Busch: Sie haben als Antwort auf Herrn Beckmann gesagt,
die so genannte indirekte Euthanasie, also Schmerztherapie mit moglicher Lebenszeitver-
kiirzung gebe es eigentlich nicht. ,Eigentlich* haben Sie gesagt. Und statistisch kdnne man
zeigen, dass das eher zu einer Lebensverlangerung fuhrt. Das ist auch mein Kenntnisstand.
Ist es richtig, dass es eine statistische Erkenntnis ist? Und ist es richtig, was ich andererseits
aus ausgedehnten auslandischen Studien kenne, dass man in etwa 17 % der Félle doch
damit rechnen muss, dass das Leben knapp verkiirzt worden ist? Im Hintergrund steht, dass
es einen Konsens gibt, dass das zuldssig ist. Aber meine Frage zielt darauf, ob wir uns wirk-
lich hinter Euphemismen verschanzen sollen. Sollen wir uns also zuriickziehen hinter Aus-
sagen wie So etwas kommt nicht vor, das Leben wird nun mal nicht durch solche Dinge ver-
kurzt? Oder sollen wir uns eher einen Konsens daruber verschaffen, dass das in concreto
zulassig ware? Das fihrt mich schon zu der Anmerkung, die ich zu Herrn Hoppe machen
wollte.

Ich verstehe ganz gut, dass die Bundesarztekammer lieber sagt, es gibt Sterbebegleitung
und Euthanasie. Das eine ist erlaubt, das andere ist verboten. Wir sind nattrlich nur fir das
Erlaubte, selbstverstandlich. Ich glaube nicht, Herr Hoppe, um ehrlich zu sein, dass Sie mit
diesen Begriffen, wie Sie es auch gesagt haben, eine groRere Klarheit in die Problematik
bringen. Wir Juristen und Rechtsphilosophen kommen jedenfalls nicht darum herum zu se-
hen, dass es fiir das bloRe Unterlassen einerseits wie fur das aktive Tun andererseits fun-
damental andere legitimierende Prinzipien gibt und dass die so genannte indirekte Sterbehil-
fe, oder das, was traditionellerweise so hiel3, natirlich ein aktives Tun ist. Sie kdnnen also
nicht einfach sagen: Es ist erlaubt, also definieren wir es nicht als aktives Verhalten, sondern
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als Sterbebegleitung. Das sind andere Legitimationsprinzipien. Ich glaube, die Bundesérzte-
kammer tate ganz gut daran, im Hintergrund der offentlichen Debatte auf die alten Differen-

zierungen nicht zu verzichten. Wir kbnnen namlich gar nicht darauf verzichten.

Vorsitzender: Vielen Dank. Die letzte Wortmeldung, die mir vorliegt, ist die von mir. Meine
Frage richtet sich auf die Ausbildung der Mediziner und geht an Herrn Muller-Busch, Herrn
Zernikow und Fau Teuschl. Herr Zernikow, in lhrem schriftichen Statement schrieben Sie,
dass Sie in sechs Monaten USA-Aufenthalt mehr Patientenkontakte gehabt hatten als in
sechs Jahren Studium in Deutschland. Das zeigt, dass offenbar bei der Medizinerausbildung
etwas verandert werden muss. Wir haben heute gelernt, dass Palliativmedizin eine viel zu
kleine Rolle bei der Medizinerausbildung spielt. Jetzt ist meine Frage oder meine Bitte, ob
Sie einen Ratschlag haben, der fir die Politik praktikabel ist, wie das zu verandern ist. Man
kann ja nicht die Approbationsordnung verandern und hat sie schlagartig da, wenn es nur
zwei Lehrstihle in Deutschland gibt, die Palliativmedizin vermitteln kénnen. Das heif3t, man
erhebt moglicherweise eine Forderung, die gar nicht umgesetzt werden kann, weil soviel
Expertise zunéchst nicht da ist. Oder ist der Weg sinnvoller, zunachst mal mehr Lehrstihle
zu etablieren und Fachpersonal aufzubauen und dann eine Verpflichtung in die Studienord-
nung hineinzubringen? Da fande ich die Erfahrung aus Osterreich interessant und eben ei-
nen Rat, welches Vorgehen Sie der Politik vorschlagen, wie man die Medizinerausbildung so
verbessern kann, dass es praktikabel ist.

Damit kommen wir zur Antwortrunde der Experten. Ich schlage vor, dass wir wieder mit
Herrn Muller-Busch und Herrn Zernikow anfangen.

Experte Prof. Dr. H. Christof Miller-Busch: Zunachst zu Frau Lanzingers Frage, inwieweit
Palliativmedizin und Schmerzmedizin zusammengefasst werden soll. Ich halte ,Schmerzme-
dizin® fur ein ganz furchtbares Wort, aber das nur nebenbei. Selbstverstandlich ist die
Schmerztherapie ein ganz wesentlicher Bestandteil der Palliativmedizin, vielleicht sogar der
wichtigste, zumindest was die Symptomkontrolle anbelangt. Das ist ja auch im Allgemeinen
das Anliegen vieler Menschen in Bezug auf die Palliativmedizin. Ich glaube, wir kénnen uns
auch darauf verstandigen, dass Palliativmedizin und Schmerztherapie beide in der Ausbil-
dung eine hervorragende und eine stérkere Rolle spielen missen. Aber ich denke, dass ein
gewisser Unterschied besteht zwischen der Schmerztherapie und auch der Zusatzbezeich-
nung ,Schmerztherapie“ und der Palliativmedizin. Es handelt sich in der Palliativmedizin
namlich immer um Menschen, die sich auch mit existenziellen Fragen auseinandersetzen.
Schmerz st ohne Frage auch haufig ein existenzielles Problem, aber die Palliativpatienten
unterscheiden sich von Schmerzpatienten darin, dass sie bewusst oder unbewusst sehr viel
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starker von der Begrenztheit inrer Lebenszeit wissen, wahrend Schmerzpatienten — und ich
betreibe beides jeden Tag — doch sehr viel mehr im Leben von der Chronifizierung, von dem
chronischen Schmerzerleben und vom Umgang damit bestimmt werden. Insofern besteht,
denke ich, schon ein offensichtlicher Unterschied, so dass man das nicht einfach zusammen-

fassen sollte.

Nun zur Bedeutung von Palliativmedizin und Hospizidee im Zusammenhang mit den eher
zunehmenden Diskussionen Uber aktive Sterbehilfe. Das ist ein schwieriges Problem. Wir
beobachten auch, dass wir gerade in der Palliativmedizin mehr und mehr mit Menschen kon-
frontiert werden, die uns fragen, ob wir das nicht beschleunigen kdnnen. Auf der anderen
Seite haben wir nattrlich auch die Erfahrung, dass diese Winsche in der Regel relativ n-
konsistent sind. Ich denke, ein ganz wesentlicher Aspekt ist, dass diese Sterbewinsche ei-
gentlich ein Verlangen nach Verstehen und Verstandigung sind. Wenn man es ganz genau
nimmt, sind diese Verlangen in der Regel auch ein Ausdruck eines sehr viel starkeren Le-
bensverlangens als eines Todseinswunsches. Dies im Umgang mit den Menschen einzube-
ziehen, ist etwas, woran uns gelegen sein sollte. Auf der anderen Seite, wie kann man in der
Offentlichkeit Sterben und Tod — das ist sicherlich nicht immer einfach, schon und leicht — so
in das Leben integrieren, dass sie als zum Leben zugehorig gesehen werden? Dass ein au-
tonomes Sterben und nicht ein Getotetwerden als Alternative erscheint? Das geht nur sehr
langfristig. Zum einen sollten wir sehr, sehr vorsichtig sein mit allem, was Getotetwerden als
Mdoglichkeit einbezieht. Und das andere ist, dass wir die Diskussion viel mehr auf das Mitein-
ander, auf den Umgang miteinander konzentrieren sollten, als auf die Moglichkeiten, Lésun-
gen in Extremsituationen herbeizufiihren. Ich habe keine Patentlésung, aber ich glaube, dass
das der Weg ist. Die Niederlande haben fir mich einen Vorteil: Sie sind relativ transparent,
sie diskutieren und stellen die Frage des Sterbens und des Todes in einen Dialog und in eine
Beziehung. Sie sind allerdings mit den Losungsmdglichkeiten auf dem falschen Weg. Wir
sollten genau das Gleiche tun: vielmehr die Diskussion aufnehmen und enttabuisieren, aber
vielleicht doch mehr das Miteinander und ein autonomes Lebensende einbeziehen. Dazu
gehort das autonome Sterben.

Zuletzt zu Herrn Merkel: Sollten wir nicht dadurch, dass es tatsachlich so ist, auch ehrlich

genug sein, das auch zuzulassen — das ist doch im Grunde lhre Aussage?

SV Prof. Dr. Reinhard Merkel: Nichts anderes zulassen als seit eh und je zugelassen wird,

aber deutlich zu reden, was es ist. Also nicht zu sagen, alles, was erlaubt ist, ist passiv, und
alles, was wir aktiv nennen, ist das Bose. Erlaubte Dinge sind auch aktive.
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Experte Prof. Dr. H. Christof Miller-Busch: Mit Sicherheit gibt es auch bei uns in Deutsch-
land eine Grauzone, in der Dinge passieren, die eine vorzeitige Lebensbeendigung herbei-
fuhren. Das zeigen auch die Untersuchungen bei uns. Ich denke allerdings, dass man das,
was als indirekte Sterbehilfe bezeichnet wird, ndmlich den Einsatz einer Therapie mit dem
Ziel, die Lebenssituation zu verbessern, und der nicht beabsichtigten Folge, dass dadurch
das Leben verkirzt wird, auch deutlich darstellen sollte. Der Einsatz einer Therapie mit der
kaschierten oder verkappten Mdéglichkeit, dass dadurch auch das Leben verkiirzt wird, ohne
dass es bemerkt oder 6ffentlich wird, ist natirlich ein Denken, das mit Sicherheit in Frage
gestellt werden muss. Das Totungsverbot ist in der Diskussion Uber die vorzeitige Beendi-
gung des Lebens durch andere doch etwas, was uns miteinander verbindet. Wir sollten die
T6tung nicht als Mdéglichkeit sehen, sondern die Beziehungen zueinander und den Umgang
mit schwierigen Situationen in den Vordergrund stellen.

Experte Dr. Boris Zernikow: Ich mdchte bei der Beratung anfangen. Herr Muller-Busch und
ich, wir haben uns eben ausgetauscht: Wir haben beide eine Zulassung der Kassenéarztli-
chen Vereinigung fur Spezielle Schmerztherapie, also wir nehmen als Krankenhausérzte an
der Schmerztherapievereinbarung teil, d. h., wir bekommen flr unsere Leistungen nur die
Halfte von dem, was ein niedergelassener Arzt erhélt. Das ist in dieser Vereinbarung so fest-
gelegt. Das Zweite ist, dass samtliche Beratungsleistungen tberhaupt nicht abgerechnet
werden kdnnen. Das sind bei mir etwa eineinhalb Stunden am Tag, in denen Kollegen aus
anderen Kliniken anrufen, niedergelassene Kollegen, Eltern, Jugendliche aus ganz Deutsch-
land, teilweise auch aus Osterreich, und nach bestimmten Dingen fragen. Jetzt kommt das
mit der Palliativmedizin noch dazu, wo auch Kliniken anrufen. Ich bin wirklich sehr viel am
Telefon. Aber dieses Telefonieren wird nicht finanziell honoriert. Es wird in Form von Briefen
und in Dankesschreiben und so etwas honoriert, aber nicht finanziell. Das stort mich als Per-
son erst mal nicht so, weil ich ja im Krankenhaus angestellt bin, stért aber mein Krankenhaus
sehr, weil ich in der Zeit fur die Klinik, die mich bezahlt, nichts anderes arbeiten kann. Da

muss sicherlich etwas getan werden.

Was sagen Sie den Kinderhospizen, lautete die Frage. Das ist nicht so einfach. Ich verweise
die mittlerweile sehr haufig an den Bundesverband der Kinderhospize — die haben ja einen
Dachverband, es gibt auch den Kinderhospizverein —, denn ich bin ziemlich frustriert, und
denke dann, es ist vielleicht besser, die reden mit denen, weil die eigentlich die gleiche Mei-
nung wie ich haben. Wéahrend der letzten Jahre haben wir die Leute immer zu uns eingela-
den und mit ihnen geredet. Das endete teilweise so katastrophal, das war so schwierig, dass
wir uns das nicht mehr antun wollen. Da kommen Menschen herein, die sagen: Ich habe da
ein Schloss gesehen, steht unter Denkmalschutz. kch habe eine Firma gefunden, HighTech
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in Koéln, die hat mir versprochen, 1,2 Millionen Euro zu geben, das Geld ist mittlerweile auf
meinem Konto, und jetzt wollen wir ein Kinderhospiz aufbauen. Oder die andere Story:
Nordwalde, liegt etwa 50 km von Miinster weg. Auch wieder so ein schones Haus: Ich moch-
te die sterbenden Kinder aus der Uniklinik Munster versorgen, sagte diese Frau. Die hatte
einen Verein gegrindet, hatte Leute, hatte Geld, sehr viel Geld, hatte aber noch nie zu ir-
gendjemandem Kontakt gehabt. Gerade geht ein Kinderhospiz ans Netz, angrenzend an
eine Kinderklinik. Die Klinik wusste lange Zeit Uberhaupt nicht, dass da ein Kinderhospiz ent-
steht. Da gab es keine Kontakte mit der Kinderonkologie, mit der Kinderneurologie, die es in
der Stadt gibt. Das sind Sachen, die extrem ungut sind, und ich wéhle jetzt wirklich den Weg
Uber die Vereinigung der Kinderhospize, die sich dann selber mit denen auseinander setzen.
Diese Auseinandersetzung wird auch immer schéarfer, weil ganz klar ist, dass es da meist
nicht um die Bedurfnisse der Kinder geht, sondern um die Bedurfnisse der Leute, die ein
Kinderhospiz errichten wollen.

Was ist der Erfolg einer palliativen Behandlung? Es gibt den Palliative outcome score, kurz
POS. Der ist fur Erwachsene leidlich validiert, wenn ich das so sagen darf. Fur Kinder haben
wir ihn anzuwenden versucht, der ist aber in der Padiatrie zu nichts nutze. Man musste in der
der padiatrischen Palliativversorgung quasi Lebensqualitditsmessung machen. Das ist in-
glaublich schwierig. Wir sind gerade dabei, einen Forschungsantrag zu formulieren. Allein
die Formulierung dieses Forschungsantrages ist schon unglaublich schwierig. Krankheitsbe-
zogene Lebensqualitatsmessung in der Padiatrie ist unglaublich schwierig, weil es ein Konti-
nuum in der Entwicklung ist. Es gibt aber ganz einfache Kriterien, zum Beispiel wenn die
Eltern gerne ihr Kind zu Hause versorgen mochten, die Kinder auch gerne zu Hause versorgt
werden mochten, und wir kriegen die Versorgung dieser Kinder zu Hause hin, wie sie sich
das gewulnscht haben, dann sind alle mit der Situation zufrieden. Das empfinde ich als Er-
folg. Das ist ja ein ganz einfaches Kriterium. Schmerz ist auch etwas, was messbar ist. Dann
nutzen wir im Moment eine von Collins entwickelte Memorial Symptom Assessment Scale,
bei der wir 40 oder 50 verschiedene Krankheitssymptome auf einer Funf-Punkt-Likert-Skala
messen, also von ,kein Symptom* bis ,sehr schlecht, sehr belastend”, zum Beispiel Atemnot,
und gucken, ob das durch unsere Intervention heruntergeht. Das kann man dann im Rahmen
dieser Auswertung sehen, die auch Herr Muller-Busch schon angesprochen hat. Das ist
auch ein Erfolg, wenn man sieht, dass da schwere Atemnot vorhanden war und wir haben
helfen konnen.

Dann komme ich zu der schwierigsten Frage, zu der von Herrn Merkel. Ich habe letzte Wo-
che das élteste lebende Kind mit Trisomie 18 in meiner Schmerzambulanz gehabt. Bei dem

Madchen beginnen jetzt die Schmerzen. Sie ist 11 Jahre alt. Sie sagten eben ,einige Mona-
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te" stehe in den Bichern; das ist auch so. Es ist allerdings so, dass die Padiater eher zu viel
machen als zu wenig. Das heil3t, wenn ein Kind eine sehr begrenzte Lebenserwartung hat, z.
B. ein Kind mit einem hypoplastischen Linksherz, und die Eltern sich nicht zu einer Trans-
plantation entschlieRen, wird dieses Kind auf allen Intensivstationen und neonatologischen
Stationen, die ich kenne, trotzdem antibiotisch behandelt, wenn es eine Lungenentziindung
kriegt. Wir bringen es einfach nicht Ubers Herz, das nicht zu tun. Ich weil3 nicht, ob das e-
thisch ist oder nicht. Aber bei den Féllen, die ich erlebt habe, waren wir, die Eltern, die Padia-
ter, die Schwestern, uns einig, noch etwas zu tun. Da bedarf es in der Padiatrie sicher noch
einer vermehrten Diskussion Uber Ethik. Aber diese interkurrenten Erkrankungen werden
meistens von uns behandelt. Ich habe sehr lange in der Neonatologie und auch in der Kin-
derontologie gearbeitet, und ich glaube, dass wir eher zu viel und eher zu lange etwas unter-
nehmen. Wenn ich mich mit einem Erwachsenen-Palliativmediziner unterhalte und frage:
Wie macht ihr das denn mit den Thrombozyten, die ihr zu Hause transfundiert, reagiert der
dann unglaubig: Wie? Thrombozyten zu Hause transfundieren? Das ist bei uns in der Padiat-
rie etwas Normales. Wenn die Kinder zu Hause sind, zu bluten anfangen und wenig Throm-
bozyten haben, machen wir den Aufstand, damit diese Blutung steht, und das geschieht
meistens durch Thrombozytentransfusion. Das heif3t, wir treiben einen unglaublichen Auf-
wand fur die Kinder, und wir lassen sie eben in der Regel nicht an dieser Blutung sterben.
Wir leisten sehr viel an Symptomkontrolle, was in der Padiatrie auch einen groRen techni-
schen und finanziellen Aufwand erfordert.

Noch ein Punkt: In der Padiatrie ist noch sehr viel Bewegung. Meine Tochter hatte ein Ge-
burtsgewicht von 1.040 Gramm. Wenn sie vor 25 Jahren geboren worden wére, ware das an
der Grenze zum Leben gewesen. Die meisten Kinder mit solch einem Geburtsgewicht vor 25
Jahren, vor Griindung cer Neonatalzentren, sind gestorben. Jetzt stellen 400 Gramm die
Grenze zum Leben dar. Da gibt es ja Streitigkeiten zwischen den Schweizern und den Deut-
schen. Die Schweizer sagen: ausschlief3lich palliativ behandeln; die Deutschen sagen: wenn
das Kind atmet, machen wir auch etwas. Da gibt es sehr viel Diskussionsbedarf. Aber man
darf diese Bewegung in den Mdoglichkeiten, die Kinder am Leben zu halten, nicht vergessen.
Das ist auch ein Wert, den wir haben. Meine Tochter geht in den Kindergarten, sie macht
alles, was andere auch koénnen. Sie fangt jetzt mit vier Jahren an zu schreiben, sie ist also
auch kognitiv so entwickelt wie andere Kinder in dem Alter. th kenne personlich Kinder mit
450 Gramm, die jetzt auf das Gymnasium gehen. Das ist moglich. Das ist jetzt wieder 13
Jahre her, seit die geboren wurden. Ich weil3, dass das ethisch immer schwierig ist, aber
diese Moglichkeit, dass Kinder auch in diesen Grenzsituationen tberleben kénnen und ganz

normal Uberleben kdnnen, ist wichtig.
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Sie haben nach der Ausbildung gefragt. Dazu kann ich wenig sagen. Ich finde, in der Padiat-
rie ist so viel drin, es ist so ein weites Fach, padiatrische Palliativmedizin hat da keinen Platz.
Das sollte man anschlieRen. Wir machen Kurse mit Arzten, Schwestern, Theologen, Soziar-
beitern, Psychologen, alle zusammen sehr erfolgreich. Die Leute, die sich darum kimmern,
machen diese Kurse sehr gerne, und fur Padiater reicht das sicherlich. Fir die allgemeine
Ausbildung, denke ich, gibt es Kompetentere, die dazu etwas sagen kénnen.

Experte Prof. Dr. H. Christof Muller-Busch: Ganz kurz dazu, weil ich Ihre Frage zur Aus-
bildung vergessen habe: Ich denke, dass die Palliativmedizin zumindest in den Reformstu-
diengéangen von den Studenten sehr gut angenommen wird. Das ist sowohl hier an der
Humboldt-Universitat der Fall als auch in Witten-Herdecke. Wir sollten tatséchlich versuchen,
dass sich die medizinischen Fakultdten zusammensetzen, um den Bereich Palliativmedizin
so in die Lehre zu integrieren, dass er tatséchlich ein Pflichtfach wird. Ich glaube, dieser Weg
ware auch relativ praktikabel, wenn eine Dekanats- oder medizinische Fakultdtskonferenz so

etwas beschliel3t.

Vorsitzender: Danke. Jetzt Frau Muller, dann Frau Augustyn.

Expertin Monika Miiller: Frau Lanzingers Frage war, wie das mit der méglichen Uberkapa-
zitat von Hospizbetten gegeniiber ambulanten Betreuungen ist. Ich habe damit eine Gefahr
benennen wollen. Dass das nicht zwingend so ist, ist mir auch klar, aber in Nordrhein-
Westfalen haben wir es erlebt, dass da, wo stationdre Hospize errichtet wurden — bitte nicht
zu verwechseln mit Palliativstationen —, die Zahl der Begleitungen im ambulanten Bereich
der umliegenden Dienste zurlickging. Denn es ist fur die Angehoérigen und Freunde natur-
gemal bequemer und schéner, ihre Patienten in einem meistens schénen Haus unterzu-
bringen als die Arbeit, die Belastung und die Angste zu Hause zu haben und seien sie dabei
noch so gut unterstitzt durch einen ambulanten Hospizdienst. Das macht auch die Grenzen
eines Hospizdienstes deutlich. Hospizdienste mit ihren Ehrenamtlichen kdnnen wunderbar
fur soziale Unterstitzung sorgen, aber in speziellen pflegerischen Fallen sind sie doch tber-
fordert, miussen dann einen Pflegedienst benennen, der teilweise auch nicht kompetent ist.
Also bei den Pflegediensten haben wir das gleiche Bild wie bei den Hausarzten. Wir haben in
Nordrhein-Westfalen nach Einrichtung der Rahmenvereinbarung nach § 39a SGB V ofter die
Situation gehabt, dass sich marode Altenheime meldeten und sagten: Fein, dann machen wir
jetzt ein stationares Hospiz. Das ist, glaube ich, genau die Werbung mit dem Siegel ,Hospiz*,

die wir nicht wollen.

-71-



Enquete-Kommission ,Ethik und Recht der modernen Medizin“ - 23. Sitzung am 20. September 2004

Um dieser Uberkapazitiat entgegenzuwirken, sollte man zwei Dinge beachten: Wir brauchen
vor Ort, wenn ein stationares Hospiz eingerichtet werden soll, dringend eine Palliativstation,
dringend ambulante Dienste und durchlassige Grenzen. Ein Patient, der einmal im Hospiz
ist, muss nicht immer im Hospiz bleiben, der kann theoretisch auch noch mal fur eine Weile
nach Hause bis zum Schluss oder dann doch wieder in ein stationares Hospiz. Diese Gren-
zen sind manchmal viel zu festgefahren: einmal Hospiz, immer Hospiz; oder entweder zu
Hause oder nicht zu Hause. Eine entscheidende Bedeutung hat die Koordinatorin des ambu-
lanten Hospizdienstes. Stationdre Hospize missen ja einen ambulanten Dienst vorweisen.
Und viele stationdre Neugriindungen gehen dann hin und sagen: Ach, wo ist denn jetzt ein
ambulanter Dienst, dann kooperieren wir jetzt schnell mal mit dem. Das hatten wir urspriing-
lich auch ganz anders gedacht. Wir haben ja gesagt, dass er integraler Bestandteil sein soll.
Dann teilen sie sich haufig eine Koordinatorin, die zum einen fir den ambulanten Dienst zu-
standig ist und mit einer halben Stelle fir das stationdre Hospiz. Das zerreil3t diese Person.
Die hat einerseits den Auftrag, im stationaren Hospiz die Betten zu fillen, und andererseits
den Auftrag, ambulante Betreuungen zu machen. Das finde ich hdochst ungeschickt. Wir ar-
beiten im Moment in Nordrhein-Westfalen an solchen Empfehlungen zur Kooperation von
stationdren Hospizen mit ambulanten Diensten. Ich halte es fur dringend notwendig, dass

das getrennte Einheiten sind, wo jeder seiner Arbeit und seinem Auftrag nachkommen soll.

Zur Frage von Herrn Wunder nach der palliativen Beratung: NatUrlich ist richtig, was Herr
Kesselheim sagt, dass die ambulanten Dienste im Rahmen von 8 39a SGB V auch die pallia-
tive Beratung der Koordinatoren in Rechnung stellen kénnen, aber das geht nur — das muss
ich in aller Deutlichkeit sagen — begrenzt. Wir haben es manchmal mit Sozialpddagogen,
Sozialarbeitern zu tun, die zwar eine Zusatz-Palliative-Care-Ausbildung haben, aber bei &i-
nem solchen Krankheitsbild nicht adaquat reagieren kénnen, sondern dann vielleicht sehr
schnell zur Krankenhauseinweisung raten, zumal wir in dem geschilderten Fall ja auch eine
Uberlastung der Angehdrigen durch enorme Geruchsentwicklung hatten, so dass sie nicht
mehr bereit waren, sich dem Vater zu néhern. (Das sage ich gar nicht als Vorwurf.) Wir ha-
ben auf der anderen Seite die Palliative-Care-Teams, also palliativpflegerisch tétige Dienste.
Es ist aber falsch zu glauben, dass die nur Pflege machen wirden; ein sehr viel grol3erer Teil
liegt vielmehr in der professionellen Beratung, z. B. bei solchen spezifischen Krankheitsbil-
dern. Das heif3t, wir missen uns diese palliative Beratung irgendwie graduiert vorstellen.
Jeder kann in das Haus eines Kranken gehen und sich von psychosozialen, spirituellen Be-
darfnissen ein Bild machen und dartiber, ob die Schmerztherapie richtig eingestellt ist, die
Pflege ungefahr stimmt. Wenn aber solche Probleme auftauchen, wie wir sie vorhin gesehen
haben, ist der normale Hospizdienst Uberfordert, und da braucht es — da stimme ich hnen
noch mal hinsichtlich der Bedarfsanalyse zu — einen von diesen Palliativpflegediensten, die
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vielfach nur beraten: den Angehdrigen, den Patienten, den Hausarzt, die Pflegedienste. Wir
wollen ja jetzt gar nicht, dass uberall palliativpflegerische Dienste sind, aber wir wollen die
Pflegedienste, die wir haben, auch kompetent beraten. Diese Beratung geht nach oben und
nach unten und zur Seite. Diese speziellen Beratungsleistungen werden noch nicht ausrei-
chend finanziert. Das ist Uberhaupt kein Vorwurf, das ist eine Feststellung. Ein Pflegedienst
kann noch so bemuiht sein, der Hospizdienst kann noch so riihrend sein, dieser Patient kann
dann nicht zu Hause bleiben, weil ihn niemand ertragt.

Herr Klaschik hat eine schwierige Frage gestellt, wie ich das von ihm auch in der alltaglichen
Arbeit kenne. Sie stellen immer schwierige Fragen. Wenn wir die Frage nach der mangeln-
den Kultur der Spendenbereitschaft und des Ehrenamtes mit so guten Tipps beantworten
konnten, waren wir, glaube ich, im Hospizbereich sehr gefragt und kénnten uns als Berater
selbststandig machen. Wir kennen das aus den USA, da herrscht eine ganz andere Kultur,
die aber nicht ohne weiteres eins zu eins Ubertragbar ist. Ich frage mich natirlich bei unse-
rem Begriff ,Ehrenamt‘ sehr h&ufig: Das Amt ist klar, aber wo ist die Ehre? Da ist, glaube ich,
wirklich die Politik gefragt: Wie kdnnen wir diese Freiwilligen fordern? Das Land Nordrhein-
Westfalen erarbeitet zurzeit einen Landesnachweis. Das finde ich eigentlich eine schéne
Sache. Diesen Nachweis ihrer Tatigkeit konnen Ehrenamtliche erhalten, wo die Stunden, die
Jahre ihrer ehrenamtlichen Tatigkeit aufgezahlt sind, mit dem Emblem des Landes versehen
— was natdrlich sehr viel mehr ist als das Emblem des Hospizdienstes — und kénnen ihn,
wenn sie Arbeit suchen, als zuséatzlichen Qualifizierungsnachweis beifigen. Das ist immerhin
ein kleiner Versuch, dieses Amt aufzuwerten und ihm eine Ehre zu geben. Eine Anrechnung
auf Rentenzeiten fande ich auch interessant, weil3 aber auch, dass diese Forderung in der
heutigen Zeit nahezu mal3los ist. Was die Spendenbereitschaft anbelangt, glaube ich, mus-
sen wir im Hospizbereich lernen, das nicht so locker nebenbei zu betreiben. Ein Brief an Ha-
ribo in Bonn zum Beispiel genigt nicht, um der Firma eine laufende Spendenbereitschaft zu
entlocken. kch glaube, da brauchen wir wie in Amerika Fundraising-Spezailisten. Ich habe ein
Hospiz in San Francisco besucht, die hatten einen Arzt, eine Pflegkraft, einen Seelsorger
und einen Fundraiser mit halber Stelle, der nichts anderes machte als Spenden zu rekrutie-
ren. Manche stéhnen da gleich und sagen: Wie sollen wir das denn noch finanzieren? Aber
da hat dieses Spendenrekrutieren einen ganz anderen und hohen Stellenwert. Da mussen
auch die Vorstande der ambulanten Hospizarbeit bereit sein, eine Fortbildung zu machen
und solche Sachen etwas professioneller zu lernen. Aber den alles |[6senden Gesamttipp
habe ich leider auch nicht.

Vorsitzender: Vielen Dank. Jetzt Frau Augustyn, bitte.
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Expertin Beate Augustyn: Ich mdchte mich dem anschliel3en, was Frau Muller gesagt hat.
Ich denke, eine konkurrenzlose Zusammenarbeit wéare sehr, sehr wichtig, gerade in dem
Bereich der stationaren Palliativstationen und dem ambulanten Bereich, um das flachende-
ckend auch wirklich gut gestalten zu kdnnen. Ich erlebe das in Bayern als sehr befruchtend,
aber auch als ungeheuer schwierig, miteinander wirklich an einem Tisch zu sitzen und
gemeinsame Ziele zu erarbeiten, die Ubergeordnet sind, weil nattrlich jede Einrichtung an
Strukturen und Rahmenbedingungen gebunden ist.

Die Frage nach der Spendenbereitschaft taucht immer wieder auf, und ich denke, Fundrai-
sing ist sehr gut auf der einen Seite. Auf der anderen Seite kdnnte ich mir auch vorstellen,
dass noch mal die Frage zu stellen ist: Wer geht — auch ehrenamtlich — in den Vorstand am-
bulanter Hospizdienste oder Hospizvereine, um auch da eine Unterstitzung zu geben? Da
hat sicherlich die Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz die kleine Aufgabe, gut hinzuschauen
und eine Empfehlung zu geben. Ich glaube, in England ist es auch so. Fundraiser sind auch
diejenigen, die sich am Schluss selber finanzieren, weil sie einfach viel Geld an die Einrich-

tung zuruckbringen.

Vorsitzender: Vielen Dank. Jetzt Herr Kesselheim und dann Herr Fritze zur Beantwortung

der Fragen.

Experte Harald Kesselheim: Zunachst zur Frage von Frau Lanzinger, wie das denn mit den
nicht ausgeschutteten Betragen aussieht: Ich habe mir das inzwischen mal in meinen Tabel-
len angeschaut, Frau Lanzinger. Es ist in der Tat so, dass das Fordervolumen in Bayern das
niedrigste ist, und zwar auch zurtickgehend. Wahrend im Jahre 2002 noch 45,8 % ausge-
schuttet wurden, sind es im Jahre 2004 nur noch 42,9 % gewesen. Sie haben in Bayern inte-
ressanterweise auch die geringste Abdeckung mit ambulanten Hospizdiensten, wenn ich mir
das einmal nur von den Zahlen her anschaue. Insgesamt haben 39 Dienste fiir Bayern einen
Antrag auf Forderung gestellt, 2002 waren es 24. Zum Vergleich, obwohl schon die GroRen-
ordnungen nicht stimmen: In Inrem Nachbarland Baden-Wirttemberg gibt es 102 ambulante
Hospizdienste, die gefordert wurden. Dann gibt es zwischen Baden-Wirttemberg und Bay-
ern eine Parallelitat, namlich von den gestellten Antragen sind lediglich zwei abgelehnt wor-
den. Das heifdt, in Baden-Wirttemberg haben dann 100 Dienste ihre Férderung bekommen
und in Bayern nur 37. Woran das liegt, ist natrlich schwierig zu diskutieren. Ich habe ledig-
lich aus der Anfangszeit der ambulanten Hospizdienste eine Debatte in Bayern in Erinne-
rung, als man damals dariiber diskutiert hat, ob tatsachlich jeder Hospizdienst eine Fachkraft
braucht oder man auch fir mehrere Hospizdienste eine Fachkraft anstellen kénnte. Sofern
man sich darauf verstandigt hatte — ich bitte um Nachsicht, wenn ich nicht alle Landesrege-
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lungen im Kopf habe —, wirde das natlrlich zwangslaufig bedeuten, dass da die Férderung
nach den gesetzlichen Vorgaben auf die Hohe der Personalkosten begrenzt ist, so dass
dann entsprechend wenig gefordert wirde. Was ich an der Stelle nur anbieten kann, ist,
dass wir uns einmal gemeinsam ndher anschauen, was in Bayern tatséachlich Ursache und
Wirkung ist. Ich kann lhnen jedenfalls die Zahlen vortragen, aber nicht begriinden, woran es
liegt.

Ihre Frage danach, den Topf offen zu halten, hat natirlich zwei Seiten. Wenn die These, die
ich gerade entwickelt habe, richtig ist, dass es in einem hohen Maf3e mit den qualitativen
Anforderungen zusammenhangt, die der Gesetzgeber vorformuliert hat, wirden wir unseren
Kassen immer abraten, Geld fur Hospizdienste auszuschitten, die die qualitativen Anforde-
rungen nicht erfullen. Die Qualitat ist Mindestvoraussetzung. Wenn alle Dienste diese erful-
len, dann ist das insoweit auch kein Problem, weil ja die retrospektive Betrachtung des ver-
gangenen Jahres und die langen Antragsfristen, die in den Rahmenvereinbarungen stehen,
dazu fuhren missten, dass alle geférdert werden. Auch das ist dann ein Punkt, den man sich
noch einmal im Einzelnen anschauen muisste. Das biete ich an, dass wir das bilateral im
Schriftwechsel, per E-Mail oder Telefon machen.

Was die Frage von Herrn Wunder anbelangt, kann ich im Grunde genommen auf das ver-
weisen, was Frau Muller gesagt hat. Naturlich kann man die Frage stellen, ob es verntinftig
ware, auch vor dem Hintergrund der Erfahrungen, die gesammelt worden sind, weitere Bera-
tungsstrukturen zu finanzieren. Wir sind zunéchst einmal der Meinung, dass die Krankenver-
sicherungen sich auf das beschréanken sollten, was ihre Aufgabe ist, ndmlich den medizini-
schen Teil und den darin auch enthaltenen Beratungsanteil zu finanzieren. Es gibt ja eine
Reihe von Strukturen, wo auch Beratung stattfindet: Auch Krankenhauser haben in hrem
Versorgungsvertrag eine Beratungspflicht fur die Versicherten, ambulante Pflegedienste ha-
ben das, der Hausarzt hat das usw. Ich glaube nicht, dass es in der heutigen Situation, in der
wir Uber die Verteilung der Mittel insgesamt diskutieren, sinnvoll wéare, noch einmal neue
Beratungsstrukturen zu entwickeln, zumal ich befurchte, dass das wiederum zu Gunsten der
Kommunen ausginge, die sich aus ihren Beratungsaufgaben herauszégen. Damit bin ich
auch schon ein bisschen bei der Antwort auf Ihre Frage, Herr Klaschik.

Die Historie der Hospizbewegung will ich Gberhaupt nicht verkennen. Dafir habe ich mich
mit den Dingen lange genug beschaftigt. Die Frage, die die Kommission in ihrem Fragenka-
talog gestellt hat, bezog sich auf die Erfahrung mit den Rahmenvereinbarungen. Wir haben
diese Leistungen flir Hospize erst relativ kurze Zeit, namlich im stationdren Bereich seit
1998, das sind funf Jahre, wenn ich auf die Rechnungsergebnisse schaue, die bisher an
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Erfahrung vorliegen. Und im ambulanten Bereich sogar erst seit dem Jahr 2002, da haben
wir jetzt auf Grund der Rahmenvereinbarungsregelungen gerade die Férderrunde hinter uns
gebracht. Aus diesen Erfahrungen heraus gibt es zunachst einmal aus unserer Sicht keinen
Bedarf, neue Regelungen zu aufzustellen. Ich habe in meinem Eingangsstatement heute
Morgen vorgetragen, dass selbst noch bei héchsten Bedarfssatzen die Leistungen der Kran-
ken- und Pflegeversicherung gemeinsam ausreichen, um die stationare Hospizleistung zu
finanzieren. Im ambulanten Bereich sind wir noch dabei, die Dinge zu entwickeln, und aus
unserer Sicht gibt es vor allen Dingen keinen Bedarf, solche Einrichtungen zu foérdern, die
den bisher konsensualen Qualitatsanforderungen, die in beiden Bereichen formuliert sind,
nicht gentigen. Das ist der Grund, warum in der Stellungnahme steht, dass wir zumindest

zurzeit keinen Anderungsbedarf sehen.

Vorsitzender: Vielen Dank. Herr Fritze bitte.

Experte Prof. Dr. Juirgen Fritze: Herr Klaschik, Palliativmedizin an zugelassenen Kranken-
hausern gemaf 8 8 SGB V fallt unter den Versicherungsschutz. Ambulante Palliativmedizin,
sei es arztliche und/oder &rztlich verordnete Behandlungspflege, fallt unter den Versiche-
rungsschutz der privaten Krankenversicherungen. Problematisch ist allein das stationare
Hospiz. Weniger problematisch dann, wenn es auf3erdem einen Vertrag mit den Pflegeversi-
cherungen hat, dann besteht ein Rechtsanspruch auf Leistungen aus der privaten Pflegever-
sicherung. Bleibt also problematisch die Palliativmedizin, so sie denn in stationaren Hospizen
stattfindet. Hier ist klare Empfehlung des Verbandes, soweit der Verband — ich muss schon
vorsichtig sein mit dem Ausdruck ,Empfehlung” — das kartellrechtlich darf, das zumindest im
Wege der Kulanz zu Ubernehmen. Das findet auch statt. Damit liegt auf der Hand, dass der
Verband den Mitgliedsunternehmen signalisiert: Hier ist ein Bedarf fir ein Angebot. Der Ver-
band kann aber wiederum aus kartellrechtlichen Griinden nicht in die einzelnen Mitgliedsun-
ternehmen hineinfunken und sagen: Ihr musst jetzt Tarife mit Versicherung von stationaren
Hospizleistungen anbieten. Das ist das normale Geschaft des einzelnen privaten Kranken-

versicherers.

Vorsitzender: Ich gebe jetzt an Herrn Hoppe weiter und dann an Frau Teuschl.

Experte Prof. Dr. Dr. Jorg-Dietrich Hoppe: Vielen Dank. Zu Frau Lanzinger zuerst: Sie
haben gefragt, ob es nicht sinnvoll ware, einen palliativmedizinisch erfahrenen Hospizarzt
vorzuhalten. Ich glaube, dass wir die Bildungsvoraussetzungen fur eine solche Figur, wenn
ich so sagen darf, zu schaffen haben. Ob dann die Hospize so einen Mitarbeiter einstufen
oder ob sich jemand auf dem Beratungswege zur Verfligung stellt, muss sich dann ergeben
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aus dem, was aus diesen Arztinnen und Arzten wird. Ich glaube, wir brauchen deswegen
unsere Bildungsvoraussetzungen nicht umzuwerfen, sondern wir sollten das, was wir jetzt

begonnen haben, zligig ausbauen.

Der zweite Punkt Palliativmedizin und Schmerztherapie: Das geschieht. Palliativmedizin ist
genauso wie die Schmerztherapie, hinsichtlich der Grundversorgung, nicht der spezialisti-
schen Versorgung, ein integraler Bestandteil aller Gebiete, die mit direktem Patientenbezug
zu tun haben: z. B. nicht bei der Rechtsmedizin, auch nicht bei einem der beiden Facher, die
ich vertrete, der Pathologie, aber zum Beispiel in der Inneren Medizin, Gynékologie, Urologie
oder wo Sie wollen. Ich glaube, dass das eine gute Basis ist. So etwas entwickelt sich ja G-

ber Jahre, bis wir einige Defizite beseitigt haben, die zweifellos heute noch bestehen.

Zu Herrn Wunder: Warum kriegen wir die Zustimmung zur aktiven Sterbehilfe bei Umfragen
in der Offentlichkeit durch die Forderung der Palliativmedizin und Hospizbewegung nicht
zuriickgefuihrt? Ich glaube, das hat zwei Griinde: Der erste ist, dass der Bekanntheitsgrad
dessen, was in Palliativ- und Hospizeinrichtungen passiert, zu niedrig ist, und die Angst da-
vor, an Schlauchen, Dréahten und allem mdglichen anderen ohne Aussicht kinstlich am Le-
ben erhalten zu werden, immer noch groR3er ist. Der andere Grund ist: Ich werde immer hau-
figer, weil ich als ein relativ harter Vertreter einer Ablehnung jeglicher Uberlegungen in Rich-
tung Euthanasie gelte, von Menschen angesprochen, die mir sagen, ich kénnte das doch
nicht vertreten, dass altere Zeitgenossen, die auch noch krank seien, fur unheimlich viel Geld
am Leben erhalten werden, das man doch an anderer Stelle sinnvoller einsetzen kdnnte.
Das sagen auch Hochmogende. Die sagen, die Kinder konnten fur das Geld, das die alte
Mutter in einem Pflegeheim kostet, auf die besten Internate gehen, und es ware doch wirk-
lich falsch angelegtes Geld — eine Auffassung, die nicht nur einmal vorkommt. Aber diese
beiden Argumente kommen einem am haufigsten entgegen. Ein weiterer Punkt ist: Es
kommt darauf an, wie man bei Umfragen fragt, nicht wahr? Wenn man jemanden fragt: Willst
du jammerlich dahinkrepieren oder willst du die Spritze haben, dann entscheidet man sich fur
die Spritze. Dann gibt es noch den Hinweis auf die Tiermedizin: Was du deinem Hund nicht
zumutest, willst du der Oma zumuten? Das sind die Ublichen Methoden, mit denen man so
etwas ein bisschen manipulieren kann. Aber das Problem ist vorhanden, und ich glaube, das

ist hier auch gut erkannt und besprochen worden.

Zum Herrn Kollegen Klaschik: Die Umsetzung der Weiterbildungsordnung Palliativmedizin in
die Lander geschieht eins zu eins. th glaube nicht, dass in irgendeinem Bundesland, in ir-
gendeiner Kammer eine Qualitatsminderung erfolgen wird, sondern das wird so Ubernom-

men. Das ist ein anderes Thema als die Schmerztherapie. Als die so genannte Spezielle

-77-



Enquete-Kommission ,Ethik und Recht der modernen Medizin“ - 23. Sitzung am 20. September 2004

Schmerztherapie eingefuhrt wurde, meinte jeder, der Patienten betreut, er sei auch ein Spe-
zieller Schmerztherapeut, ihm wirde nun etwas weggenommen, und er durfe seine arztli-
chen Kinste nicht mehr ausfuihren. Das ist hier nicht so, denn fir einen guten Palliativmedi-
ziner halt sich nicht jeder. Insofern ist diese Frage etwas leichter. Aber bei der Schmerzthe-
rapie hatten wir es, wie Sie vdllig richtig gesagt haben, ausgerechnet in meiner Kammer, in
Nordrhein, am schwersten, aber wir sind ja nun durch. Zum Thema Geriatrie und Palliativ-
medizin: Die beiden Bereiche haben natirlich grof3e Schnittmengen, das ist keine Frage.
Wenn man uber eine geriatrische Station geht, wird man dabei Palliativmedizin entdecken.

Ich glaube, das kann man auch gar nicht &ndern, und schon gar nicht kinstlich.

Zu Herrn Rospel: Wenn Sie wollen, dass Palliativmedizin an allen Universitaten und fur alle
kunftigen Arztinnen und Arzte Ausbildungsgegenstand sein soll, muss sie in die Approbati-
onsordnung. Denn nur auf diesem Wege erzwingen Sie, dass die Universitaten sich ausden-
ken, wie sie diese Vorschrift der Approbationsordnung erfillen. Dann mussten sie es halt mit
Lehrbeauftragten machen, oder mehrere Universitdten missen sich voribergehend zusam-
menschlieen und eine gemeinsame Einrichtung bilden. Qder einer bildet einen Schwer-
punkt und versorgt zwei andere Universitaten mit, bis sich das langsam etabliert hat. Aber
solange das nicht eine Vorschrift ist, bei der auch durch anschlieende Benchmark-
Untersuchungen von Prifungsergebnissen auffallig wird, wenn es schief gelaufen ist, ge-
schieht da nichts. Freiwillig passiert, glaube ich, nur dann etwas, wenn hoch motivierte Pro-
fessoren oder andere sich engagieren. Das héangt aber immer davon ab, ob es die gibt.

Wenn Sie als Gesetzgeber das wollen, muss es in Approbationsordnung hinein.

Zu Herrn Merkel: Ich lese mal etwas aus den Grundsatzen zur arztlichen Sterbebegleitung
vor: ,MaRnahmen zur Verlangerung der Lebens diirfen in Ubereinstimmung mit dem Willen
des Patienten unterlassen oder nicht weitergeftihrt werden, wenn diese nur den Todeseintritt
verzogern und die Krankheit in ihnrem Verlauf nicht mehr aufgehalten werden kann. Bei Ster-
benden kann die Linderung des Leidens so im Vordergrund stehen, dass eine moéglicherwei-
se dadurch bedingte unvermeidliche Lebensverkirzung hingenommen werden darf. Eine
gezielte Lebensverkurzung durch MafRnahmen, die den Tod herbeifiihren oder das Sterben
beschleunigen sollen, ist als aktive Sterbehilfe unzulassig und mit Strafe bedroht.“ Friher
stand da immer noch in Klammern ,indirekte Sterbehilfe” und so. Das hat sich im Praktischen
nicht bewahrt. Ich habe auch die Sorge, dass es politisch eine gewisse Wirkung entfaltet, die
man in Wirklichkeit gar nicht haben will. Zumal ich hore, dass die so genannte Kutzer-
Kommission vorgeschlagen hat, den 8 216 StGB um zwei Passagen zu erweitern. In der
Empfehlung steht ja drin, dass Totung auf Verlangen nicht erlaubt ist und bestraft wird, aus-
genommen dies und das. Das ist meines Erachtens geradezu ein Aufforderung, sich dieser
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Ausnahmeregelungen zuzuwenden und es so zu machen, wie es da als Ausnahme formu-

liert ist. Das ist meines Erachtens nicht sinnvoll. Man muss immer auf die Wirkung achten.

Rechtsphilosophisch ist das ein vollig anderes Thema, dafur haben wir volles Verstandnis.
Wir wiirden tiberhaupt keine AuBerung dazu machen und es nicht falsch finden, wenn das in
der rechtsphilosophischen und ethischen Diskussion anders gehandhabt und formuliert wird.
Wir, Herr Miller-Busch und ich, waren am Freitag in Ziurich und haben eine Veranstaltung
miterlebt, die sich um das Thema des arztlich assistierten Suizids in der Schweiz rankte. Und
ich habe denen gesagt: Es gibt aktive Sterbhilfe, die wollen Sie nicht, das steht bei hnen
drin. Arztlich assistierten Suizid wollen Sie eigentlich auch nicht, aber wenn ein Arzt sie
trotzdem praktiziert, dann gelten folgende Regeln. Auf Deutsch gesagt heif3t das: Er darf es
doch, er muss sich nur an diese und jene Vorgaben halten. Ich kann gut verstehen, wenn die
Philosophen und Juristen sich Uber dieses Thema Gedanken machen und dann zu anderen
Ergebnissen kommen als ich. Aber ich schaue immer nur auf die Wirkung bei meinen Kolle-
ginnen und Kollegen und in der Offentlichkeit. Und was die Wirkung in der Offentlichkeit an-
geht, ist es doch ganz eindeutig so, dass damit der Ful3 in die Tur kommt: Irgendetwas darf
man schon tun, wenn jemand aus dem Leben scheiden will, ohne sich damit strafbar zu ma-
chen. Wenn man es so formuliert, hat das diese Wirkung, und das hat dann den Slippery-
Slope-Charakter, oder wie immer Sie das nennen wollen. Dariiber muss man sich vollig klar
sein. Denn das ist doch meines Erachtens ein ganz marginaler Unterschied, es kommt auch
darauf an, was man will. Wenn man will, dass jemand jetzt stirbt, nimmt man halt diese Me-
thode des arztlich assistierten Suizids. Man rihrt ihm alles an, und gibt ihm vorher das Anti-
brechmittel, und dann kriegt er sein Barbiturat. Bei allem hat man geholfen, nur den letzten
Akt des Trinkens muss derjenige selber vollziehen. Das ist doch materiell, fir mich zumin-
dest, kein riesiger Unterschied: Wenn man ihm mit demselben Mittel eine Injektion gibt, mag
das vielleicht juristisch gesehen eine kleine Differenz ergeben, aber politisch gesehen und im
Bewusstsein der Offentlichkeit ist das kein Unterschied. Das wird sich langfristig anders

auswirken. Wenn Sie uns diese Denkweise gestatten, bin ich schon sehr dankbar.

Vorsitzender: Vielen Dank. Last not least Frau Teuschl.

Expertin Hildegard Teuschl: Frau Lanzinger, Ihre sehr berechtigte Meinung, dass die Inan-
spruchnahme der Familienhospizkarenz auch die Motivation von Mitarbeitern verandern
wuirde, kann ich nur unterstreichen. Da haben Sie vollstdndig Recht. Das, was wir bis jetzt
Uber die Inanspruchnahme wissen, kam ja hauptséchlich aus so genannten Sozialbetrieben,
d. h., aus Kreisen der Charitas, des Roten Kreuzes oder der kirchlichen Betriebe, die gesagt
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haben: Da gibt es doch etwas, nimm das in Anspruch. Ich glaube, diese Haltung, aus dem

Leben zu begleiten, wie man ins Leben begleitet, misste sich langsam durchsetzen.

Dann zu Herrn Wunder: Den zwei Griinden, die Sie, Herr Hoppe, daftr genannt haben, wa-
rum einerseits die Zustimmung zur Euthanasie zunimmt und andererseits die Hospizarbeit
am Wachsen ist, kann ich noch ein paar hinzuzufiigen. Ich glaube, dass die Menschen heute
auch eine grol3e Angst vor Autonomieverlust haben. Nicht umsonst boomen die Patienten-
verfigungen, zumindest bei uns in Osterreich. Wir werden ununterbrochen danach gefragt:
Wie kann ich mich absichern, meine Autonomie zu wahren, auch wenn ich nicht mehr spre-
chen konnte? Ich glaube, es wird heute ein Ideal des selbstbestimmten Lebens von der Zeu-
gung bis zum Begrabnis, Uber den Tod hinaus, vermittelt. Auch das ist ein Grund, warum
Menschen sagen: Lieber lasse ich mich umbringen. Des Weiteren glaube ich, dass wir in
einer Leistungs- und Wegwerfgesellschaft leben. Wer heute nichts mehr leistet, der muss
Angst haben, weggeworfen zu werden. Auch da gibt es schon Bespiele, die Angst davor ist
grof3. Auch hore ich sehr oft von Leuten: Ich mdchte fiir meine Kinder, fur meine Enkelkinder
keine Belastung sein. Fur andere eine Belastung zu sein, ist also heute auch etwas sehr
Negatives. Insgesamt gesehen meine ich, dass wir so die Solidaritat, in einer Gemeinschaft
zu leben, weitgehend verlieren, und dass wir sehr stark investieren mussten, diesen Solidari-
tatsgedanken, ich bin nicht allein, wieder zu starken: Auch wenn ich vielleicht Single bin, gibt
es eine Gemeinschatft, die fir mich da ist oder fiir die ich auch da bin.

Herr Klaschik, Ihre Frage ist sehr berechtigt. Wie kdnnen Uni-Zertifikate an Personen verlie-
hen werden, die keine Akademiker sind? Die Frage ist als Angst auch bei uns im Institut da.
Bei den Wenigen, die bis zum Master gekommen sind, ist noch kein einziger Arzt dabei; es
sind Sozialarbeiter und Krankenpflegerinnen. Bei den akademischen Experten — und das
sind keine 20, die wir in Osterreich graduiert haben — ist vielleicht ein Drittel oder ein Viertel
Mediziner und die anderen sind Pflegepersonen oder Sozialarbeiter. Ich glaube, dass es fir
die attraktiver ist, noch etwas weiter zu machen. Den Grund weif3 ich auch nicht genau, aber
bei uns waren ja bis 31. Dezember 2003 das Bildungsministerium und das Gesundheitsmi-
nisterium fur Qualifikationen zustéandig. Seit 1. Januar diesen Jahres sind die Universitaten
so autonom, dass sie auch ihre Qualifikationen verleihen kdénnen. Ich denke, dass es ein
Gluck ist, dass wir seit langer Zeit eine Bildungsministerin haben, die sehr erfolgreich Berufs-
tatigkeit mit akademischen Abschliissen gleichgesetzt hat. Da sitzen wir wahrscheinlich im
selben Boot, wir haben ganz wenige Krankenpflegepersonen in Osterreich, die Matura ha-
ben. Es werden jetzt etwas mehr. Die Alteren haben durch langjahrige Berufserfahrung sehr
viel qualifiziertes Wissen, aber wenig Studiennachweise. Ich hoffe, dass das weiterhin gilt.
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Das ist auch der Ubergang zu lhnen, Herr Rospel. Zu lhrer Frage nach den Ratschlagen fiir
die Politik. Ich glaube nicht, dass es durch eine Vermehrung von Lehrstihlen gelingt, die
Situation stark zu verandern. Sicherlich muss man schauen, dass weitere hinzukommen, ich
glaube aber nicht, dass Lehrstiihle allein ohne Betten, ohne Praxisbezug ein Heilmittel sind.
Fur Studierende der Medizin, fur Krankenpfleger muss es auf jeden Fall Einstiege geben,
wobei ich glaube, dass hier mehr die Haltungen anzusprechen sind. Wie man das auf Uni-
versitaten lehrt, ist immer problematisch. Die Haltungen, die sie nicht nur fir Palliative Care,
sondern auch fiir anderes brauchen kénnen, sind Kommunikation, Psychologie, menschliche
Zuwendung. Das in der Lehre zu vermitteln ist immer schwer. Aber mir begegnen heute viele
junge Mediziner und junge Krankenpfleger, die sich in hdchstem Maf3 daflr interessieren.
Wir setzen derzeit sehr stark auf Fortbildung von Menschen, die bereits in dem Feld arbei-
ten, oder solchen, die Lust haben, da hinein zu gehen. Erstens weil wir nicht warten kénnen,
bis diejenigen, die jetzt anfangen zu studieren, endlich fertig sind, und zweitens, weil Leute
an Fortbildungsmafinahmen interessiert sind, wenn sie sich schon mit der Praxis auseinan-
der gesetzt und die Probleme und Note erlebt haben. Solche Menschen sind eher bereit um-
zudenken. Es gelingt uns vielfach durch diese Projekte, in Gruppen andere Zugange fur ihre
Praxis zu finden. Was die Politik damit macht, weif3 ich nicht. Letztlich auch wieder Geld ge-
ben fir Fortbildungen — oder nicht geben, sondern mativieren, dass es irgendwo dort hin-
kommt. Aber fir Fortbildungen, glaube ich, brauchen wir weit mehr, als wir bisher haben.
Danke.

Vorsitzender: Vielen Dank. Wir sind damit am Ende unserer Anhdrung angelangt. Ich darf
ganz besonders den erschienenen Sachverstandigen danken. Sie haben uns eine Menge an
Informationen und auch Anregungen gegeben. Wir sind nicht am Ende der Diskussion, son-
dern stehen mitten in diesem Prozess. Ein bisschen hatte ich mir gewtinscht — aber das
bleibt vielleicht noch eine gemeinsame Aufgabe —, dass wir einen einschlagigen deutschen
Begriff finden fur Palliativmedizin, damit die Menschen auf der Stral3e auch besser begreifen
kdénnen, worum es geht und worin die Alternative besteht. Die Arbeit der Enquete-
Kommission wird weiter gehen. Unsere Themengruppe wird flei3ig weiter arbeiten. Wir wer-
den die Anhdrung auswerten. Ich danke ganz besonders Herrn Klaschik und Herrn Wunder,
die einen Grol3teil der Vorbereitungen der Sachverstandigenanhorung geleistet haben. Dank
auch den Zuhorern, dass Sie so lange bei uns ausgehalten haben. Ich wiinsche Ihnen allen

einen guten und selbstbestimmten Nachhauseweg. Auf Wiedersehen.

Ende der Sitzung 16.00 Uhr.

René Rospel, MdB
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