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1 Urspriinge der Hospizidee und Entwicklung
von Palliative Care

Mit dem Begriff palliativ verbindet sich ein Grundverstindnis medizinischen Handelns,
welches eine lange Tradition hat, aber erst in der zweiten Hilfte des 20. Jahrhunderts
wieder neu entdeckt wurde. Die Verwendung des Wortes palliativ im Sinne von ddmp-
fend, erleichternd, lindernd, tduschend war bis ins 19. Jahrhundert in gebildeten Krei-
sen geldufig - sie ldsst sich in deutschen, englischen und franzosischen Literaturzitaten
nachweisen. Sehr eindrucksvoll ist die Verwendung des Wortes palliativ im politischen
Kontext. So finden wir das Wort mehrfach bei Karl Marx, spiter auch bei Rosa Luxem-
burg, im Sinne von ,,das Ubel nicht kurierend, nicht ursichlich, bei der Wurzel packend,
oberflachlich bleibend®.

Der Begriff palliativ basiert auf dem lateinischen Wort pallium (Mantel, Umhang)
bzw. palliare (bedecken, tarnen, lindern). Palliative Care bzw. Palliativmedizin und
Hospizbewegung sind eng miteinander verbunden. Die Hospizidee ist dhnlich alt wie
der palliative Ansatz in der Medizin. So gab es wohl schon im 4. und 5. Jahrhundert n.
Chr. in Syrien Gasthiuser, Hospize oder Xenodochions, die sich der Betreuung Kranker
und Sterbender widmeten. Viele Hospize entstanden im 11. Jahrhundert entlang der
Pilgerstralen ins Heilige Land. Mit den Anfingen der modernen Medizin kam es im
18. Jahrhundert zu einer deutlichen Unterscheidung zwischen ausschliefllich pflege-
rischen Hospizen und den zur Behandlung von Kranken gegriindeten medizinischen
Krankenanstalten. Ende des 19. und Anfang des 20. Jahrhunderts iibernahmen dabei die
Hospize im Besonderen auch die Aufgabe, bediirftige, alte und obdachlose Menschen
aufzunehmen und im Sterben zu begleiten, wenn sie sich wegen Armut eine arztliche
oder hdusliche Betreuung nicht leisten konnten. Wéhrend Palliative Care mehr die pro-
fessionellen Aufgaben umschreibt, ist die Hospizbewegung eher eine praktizierte Idee
und ein Engagement, das versucht, das Sterben wieder in das gesellschaftliche Leben und
soziale Miteinander zu integrieren.

Die Griindung des St. Christopher Hospice in London durch Cicely Saunders 1967
gilt allgemein als der historische Impuls fiir die Entwicklung der modernen Hospizbe-
wegung und von Palliative Care. Cicely Saunders hat mit der Definition des multidimen-
sionalen Tumorschmerzes als somato-psycho-sozio-spirituelles Phdnomen auch den
ersten Impuls gegeben, dass Palliative Care mehr ist als nur die Behandlung korperlicher
Beschwerden: Es geht auch um ein umfassendes Verstdndnis fiir die existenzielle Situa-
tion und das Leiden der Betroffenen und ihrer Familien.
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1.1  Entwicklung in Deutschland

Im Juni 1971 wurde im Deutschen Fernsehen ein Dokumentarfilm iiber das St. Chri-
stopher Hospice mit dem Titel ,,Noch 16 Tage ... eine Sterbeklinik in London® gezeigt.
Schon der Titel ,,Sterbeklinik™ sorgte fiir heftige Reaktionen, und es begann eine kontro-
verse Diskussion, ob die Ideen des St. Christopher Hospice auch in Deutschland umge-
setzt werden sollten. Insbesondere die Kirchen lehnten die Errichtung spezieller Sterbe-
einrichtungen in Deutschland rigoros ab, weil dadurch das Sterben nicht menschlicher,
sondern unmenschlicher gemacht wiirde. Als Folge begann in Deutschland die Entwick-
lung der Palliativversorgung (im Vergleich zu anderen Landern) mit einer erheblichen
Verzogerung. So wurde die erste Palliativstation als kleine 5-Betteneinheit in der Chir-
urgischen Klinik der Universitit Koln erst im Jahre 1983 eréftnet.

Seit Beginn der 1990er-Jahre ist in vielen industrialisierten Lindern, so auch in
Deutschland, eine dynamische Entwicklung von palliativmedizinischen Versorgungsan-
geboten festzustellen. Fithrend waren vor allem Groflbritannien, Kanada und die skan-
dinavischen Lander. Wie in allen Landern lésst sich auch in Deutschland eine Pionier-
phase (ca. 1971-1993), eine Differenzierungsphase (ca. 1994-2005) und eine Stabilisie-
rungs- bzw. Integrationsphase (seit 2005) unterscheiden. In Deutschland konzentrierte
sich Palliativmedizin zunéchst stark auf die Spezialversorgung im stationidren Sektor.
Erst in den letzten Jahren sind zunehmend auch ambulante Versorgungsmodelle entwi-
ckelt worden. Dabei sollen Formen der allgemeinen Palliativversorgung von den zumeist
multiprofessionell organisierten spezialisierten Versorgungsmodellen abgegrenzt wer-
den (Schindler 2008).

1.2  Formen und Aufgaben von Palliative Care

Leitgedanken von Palliative Care bzw. der Palliativmedizin ist die wiirdige Begleitung
der letzten Lebensphase und des Sterbens bei schwerstkranken Menschen. Vor allem
die modernen Moglichkeiten der Schmerztherapie, die in den 70er Jahren des 20. Jahr-
hunderts entwickelt wurden, haben dazu beigetragen, dass Palliative Care zunehmend
Anerkennung und Bedeutung erlangte. Leidenslinderung bzw. Pravention des Leidens
mit den Moglichkeiten der modernen Medizin bedeutet nicht nur optimale Symptom-
linderung und Verbesserung der Lebenssituation des Sterbenskranken, sondern es geht
in der Palliativbegleitung auch darum, Sterben und Tod als etwas dem Leben Zugeho-
riges erfahrbar zu machen. Diese Aufgabe reicht sicherlich {iber eine professionell und
kompetent durchgefiihrte Auftragsleistung hinaus, sie stellt auch eine Herausforderung
in der Anndherung an Ungewisses dar. Die christlich-karitative Tradition, auf die sich
die moderne Hospizbewegung besinnt, macht die Begleitung des Sterbenden und sei-
ner Familie zu einer Sinn bestimmenden Aufgabe im Sinne von ,,Ars moriendi“: Die
lebensbegleitende Vorbereitung auf das Sterben wird auch fiir die Sinnbestimmung des
eigenen Lebens wichtig.

Im Hinblick auf Aufgaben, Strukturen, Zielgruppen und qualitative Merkmale haben
die Begriffe Palliativmedizin und Palliative Care in den letzten 30 Jahren eine Reihe von
Transformationen erfahren, die zu unterschiedlichen Gewichtungen bei Definitionsbe-
mithungen gefiihrt haben, sodass bisher auch keine allgemein konsentierte Definition
in der internationalen Literatur zu finden ist. In einer kiirzlich publizierten qualitati-
ven Analyse der Fachliteratur wurden 37 englischsprachige und 26 deutschsprachige
Definitionen zu den Begriffen Palliativmedizin und Palliative Care identifiziert, wobei
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als gemeinsame Zielvorstellungen die Linderung und Préavention von Leiden sowie die
Verbesserung von Lebensqualitit ermittelt wurden (Pastrana et al. 2009). Die definitori-
schen und semantischen Bemithungen die die Begriffe Palliative Care, Palliativmedizin,
Palliativversorgung, Sterbequalitit etc. begleiten, erschweren manchmal die inhaltliche
Bestimmung dessen, worum es geht. Wichtig ist jedoch, die Begriffe Palliativmedizin
und Palliative Care von den in vielen Bereichen der Medizin verwendeten Begriffen Pal-
liativtherapie bzw. Supportivtherapie abzugrenzen (Miiller-Busch 2011).

Zur Palliativmedizin bzw. Care gehort nicht nur die Linderung korperlicher Symp-
tome, sondern vor allem auch ein die individuelle Lebenssituation beriicksichtigendes
Verstdndnis des Leidens sowie Zeit und Bereitschaft zur Auseinandersetzung mit exis-
tenziellen Fragen des Krankseins und Sterbens. Diese ist im medizinischen Alltag meist
nicht vorhanden. Es erfordert eine personale, am bio-psycho-sozialen Modell orien-
tierte Herangehensweise, die den kranken Menschen mit seinen biografischen Beson-
derheiten, Potenzialen und tragfihigen sozialen Beziigen in den Mittelpunkt stellt. Fiir
Patienten mit fortgeschrittenen Erkrankungen ist dieser Ansatz besonders wichtig. Die
Belastung durch korperliche Beschwerden, und besonders auch das Leiden in der Ster-
bephase konnen gemindert werden, wenn kommunikative und spirituelle Dimensionen
des Leidens frithzeitig beriicksichtigt werden (Miiller-Busch 2004).

1.3  Stellenwert von Palliative Care in der Gesundheitsversorgung

Palliative Care steht nicht — wie oft missverstanden - im Gegensatz zur kurativen Medi-
zin. Es stellt eine Ergénzung dar, die darauf verweist, dass die Worte Care und Cure
gemeinsame Wurzeln haben. Es zeigt, dass sich hinter dem umfassenden Ansatz, der mit
dem Wort ,,palliativ verbunden wird, ein fiir die Medizin insgesamt wichtiges, wieder
neu entdecktes Verstdndnis des Heilens verbirgt, das auf einen Aspekt verweist, der auch
in dem umfassenden Begriff Heilung als Ganz bzw. Wholesome sein zu finden ist.

Einer der wichtigsten Griinde fiir die Entwicklung palliativer Konzepte fiir schwerst-
kranke und sterbende Patienten war sicherlich die Tatsache, dass Sterben und Tod sowie
Leidenslinderung am Lebensende in der modernen Medizin nahezu ausgeklammert
wurde; nachdem lange Zeit die unbeabsichtigten Nebenfolgen des Fortschritts — ndmlich
Schmerzen, Hilfsbediirftigkeit, existenzielle Not und Pflege des sterbenskranken Men-
schen - nicht beachtet wurden.

Die technischen Moglichkeiten zur kiinstlichen Lebensverlingerung und zum
Organersatz in der Mitte des 20. Jahrhunderts fiihrten auch dazu, dass die Frage eines
guten Sterbens oder eines guten Todes angesichts von vielen als quidlend empfundener
Krankheitsverldufe immer mehr auch zum gesellschaftlichen Thema wurde. Der Ver-
trauensverlust in die Medizin und Befiirchtungen am Ende des Lebens, ihren techni-
schen Moglichkeiten zur Lebensverldngerung hilflos ausgeliefert zu sein, fithrten dazu,
dass die Frage des selbstbestimmten Todeszeitpunktes und der selbst gewahlten Todesart
in den Mittelpunkt der Uberlegungen zu einem guten Sterben riickten. Gleichzeitig mit
der Entwicklung der modernen Hospizbewegung und Palliative Care, die untrennbar
miteinander verbunden sind, wurde seit den 1970er Jahren in den Niederlanden leb-
haft die Debatte zur Legalisierung des selbstbestimmten Todes durch Euthanasie, in der
Schweiz durch Beihilfe zum Suizid, aufgenommen, wihrend in den Vereinigten Staaten
die Auseinandersetzung iiber Patiententestamente und vorsorgliche Willenserklarungen
fiir Entscheidungen zur Behandlungsbegrenzung ganz im Mittelpunkt der Frage stan-
den, wie ein gutes Sterben gestaltet werden kénne.
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2 Interdisziplindre Aufgaben und Multiprofessionelle
Orientierung von Palliative Care

Nach der im Jahr 2002 revidierten Definition der Weltgesundheitsorganisation (World
Health Organisation - WHO) ist Palliativmedizin/Palliative Care ein ,, Ansatz zur Ver-
besserung der Lebensqualitit von Patienten und ihren Familien, die mit Problemen
konfrontiert sind, welche mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung einhergehen. Dies
geschieht durch Vorbeugen und Lindern von Leiden durch friihzeitige Erkennung, sorg-
faltige Einschitzung und Behandlung von Schmerzen sowie anderen Problemen kor-
perlicher, psychosozialer und spiritueller Art“ (WHO 2002). Durch eine ganzheitliche
Herangehensweise soll Leiden umtfassend gelindert werden, um Patienten und ihren
Angehorigen bei der Krankheitsbewaltigung zu helfen und deren Lebensqualitit zu ver-
bessern. Palliativmedizin bejaht das Leben und sieht im Sterben einen natiirlichen Pro-
zess. Das Leben soll nicht kiinstlich verldngert und der Sterbeprozess nicht beschleunigt
werden. Palliativversorgung soll interdisziplindr und multiprofessionell erfolgen, das
heif3t, sie basiert auf der Kooperation von Arzten unterschiedlicher Fachgebiete, Pfle-
genden, Vertretern weiterer Berufsgruppen und Ehrenamtlichen (Praambel der Satzung
der Deutschen Gesellschaft fir Palliativmedizin 2008).

Palliative Aspekte sollten nicht erst dann erwogen werden, ,wenn nichts mehr getan
werden kann, sondern sie sollten kurative Behandlungsstrategien begleiten und ergén-
zen, falls dies erforderlich ist. Neben fachlicher Kompetenz zu einer umfassend angeleg-
ten Beschwerdelinderung erfordern palliativmedizinische Konzepte auch eine multipro-
fessionelle und interdisziplindre Herangehensweise beziiglich der Sorgen und Probleme
der Patienten und deren Angehérigen. Dies gilt im Besonderen fiir Menschen mit Krebs-
erkrankungen, inzwischen aber - trotz der grofien Fortschritte in der Medizin —auch fiir
Menschen mit lebensbegrenzenden und belastenden kardiopulmonalen Erkrankungen
(z. B. chronisch obstruktive Lungenerkrankungen, die in fortgeschrittenen Stadien ganz
andere Verlaufe haben) sowie Patienten mit neurologischen Systemerkrankungen (z. B.
Amyotrophe Lateralsklerose — ALS) in fortgeschrittenen Erkrankungsstadien. In Abhén-
gigkeit von der Prognose der Grunderkrankung lassen sich deshalb auch in der Pallia-
tivmedizin unterschiedliche Stadien von der Rehabilitation bis zur eigentlichen finalen
Sterbephase unterscheiden (Jonen Thielemann 1997; Klaschik et al. 2001). Der palliative
Ansatz ist neben Prévention, Kuration und Rehabilitation eigentlich ein unverzichtbarer
Teil einer menschengemifien Medizin in der Begleitung schwerstkranker Menschen.

Effektive Kommunikation, reflektiertes Entscheiden und transparentes (nachvoll-
ziehbares) Handeln konnen als Kernelemente der Palliativmedizin bzw. von Palliative
Care angesehen werden. Wille und Wohl des Betroffenen stehen im Mittelpunkt des
Dialogs aller, die einen Menschen, der sich krankheitsbedingt nicht mehr mitteilen bzw.
aktuell nicht entscheiden kann, begleiten. In Betreuungseinrichtungen der Palliativ- und
Hospizversorgung sind diese Aspekte selbstverstdndlich - in Pflegeeinrichtungen, Kran-
kenhdusern und sonstigen Orten des Sterbens bestehen hierzu leider oft noch erhebliche
Defizite. Effektive Kommunikation bedeutet, Krankheit nicht nur als pathophysiologi-
sche Funktionsstérung, sondern als Prozess zu verstehen und Kranksein als individuelle
Erfahrung zu beriicksichtigen. Es bedeutet aber auch, alle Dimensionen des Krankseins
zu erfassen und zu wissen, wo bzw. in welcher Lebenssituation sich der Andere befindet
und welche Werte er hat. Es bedeutet, gemeinsame Ebenen zu finden und alle Aspekte
von ,,Heilung“ im Blick zu behalten. Reflektiertes Entscheiden heif3t, im Dialog immer
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dem Willen des Patienten auf der Spur zu sein, egal, ob es um Therapiewiinsche am
Lebensende, die Interpretation von Patientenverfiigungen, den Umgang mit Sterbewiin-
schen oder die Beendigung lebensverlingernder Mafinahmen geht. Nur so werden Ent-
scheidungen ermoglicht, die auf der Grundlage einer vertrauensvollen Beziehung von
allen getragen werden. Transparentes Handeln sollte dazu beitragen, dass es fiir andere
nachvollziehbar wird. Es kann weder bedeuten, alles zu tun, was moglich ist, noch alles
zu tun, was gewiinscht wird. Medizinische Indikation bestatigt sich im Dialog und ver-
wirklicht sich in der Palliativversorgung in der Begleitung des sterbenden Menschen fiir
ein Sterben unter wiirdigen Bedingungen mit bestméglicher Symptomkontrolle sowie
Zuwendung und Unterstiitzung im Umgang mit physischen, psychosozialen und spiri-
tuellen Themen.

2.1  Psychosoziale Betreuung in der Palliativmedizin

Im Selbstverstandnis der Palliativmedizin gehort die Psychologie ,,selbstverstandlich®
zum Behandlungsangebot fiir Menschen mit lebenslimitierenden Erkrankungen, wobei
es durchaus unterschiedliche Auffassungen dariiber gibt, wann und in welchem Ausmaf}
spezielle Ansdtze zum Tragen kommen und vor allem wann unter welchen Bedingun-
gen welche psychologische Betreuung benétigt wird. In einer zusammen mit der Deut-
schen Gesellschaft fiir Palliativmedizin in vielen palliativmedizinischen Einrichtungen
regelméfig durchgefithrten Erhebung, wurde festgestellt, dass neben den somatischen
Problemen bei 37,5 % der Patienten psychische Belastungen vorhanden sind, fiir die in
fast 40 % eine Indikation zur speziellen psychosozialen Unterstiitzung als notwendig
erachtet wird. Am seltensten sahen ambulant tétige Arzte (18 %), am hiufigsten Arzte
auf Palliativstationen und in der Onkologie (48 % bzw. 55 %) eine Indikation zur psycho-
logischen Mitbetreuung (Lindena et al. 2005).

Die Umsetzung eines psychosozial und spirituell orientierten Palliative Care-Kon-
zepts benotigt in einem hohen Mafle Strukturen, die fachliche Interdisziplinaritat gleich-
berechtigt erméglichen. Nur wenn Probleme aus verschiedenen Blickwinkeln gesehen
und beurteilt werden, ergeben sich transdisziplindre Losungsansétze und Orientierun-
gen, die iiber das eigene Blickfeld hinausreichen. Insofern stellt das Zusammenwirken
im Team, in dem Arzte, Pflegende, Theologen, Psychologen, Therapeuten, Menschen
aus sozialen und kiinstlerischen Bereichen, Betroffene, Angehérige und Ehrenamtliche
miteinander um das Wohl des Betroffenen ringen, eine der tragenden Siulen von Pal-
liative Care dar. Diese beinhaltet eine multiprofessionelle Identitit und die Bereitschaft
zur Teamarbeit.

Palliative Care benétigt in einem besonderen Mafle auch die Beachtung von Mog-
lichkeiten von Self-Care. Diese kann und darf sich nicht nur darauf beziehen, die von
lebenslimitierenden Erkrankungen Betroffenen und deren Angehorige zu unterstiitzen,
sondern das Self-Care-Konzept richtet sich auch an die Begleiter (Professionelle und
Ehrenamtliche). Supervision, Fall- und Teambesprechungen fordern nicht nur Identitat
im multiprofessionellen Kontext, sondern stirken auch individuelle Widerstandsfihig-
keit gegen Belastungen in der Konfrontation mit Trauer und Tod (Miiller et al. 2009).
Allerdings hat der umfassende bio-psycho-sozial-spirituelle Ansatz von Palliative Care
in der nach naturwissenschaftlichen Methoden, von Wettbewerbsdenken und ékono-
mischen Gesichtspunkten bestimmten Medizin noch nicht gentigend Anerkennung
gefunden. Deshalb droht nicht nur die Gefahr, dass Modelle zu scheitern drohen, wenn
sie diesen Ansatz konsequent umzusetzen versuchen, sondern auch, dass die wissen-
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