Bernadette Fittkau-Tonnesmann M.P.H.

Akademie fur Palliativmedizin,
Palliativpflege und Hospizarbeit

Sehr geehrte Damen und Herren,

mit Freude habe ich den Auftrag tbernommen, im Rahmen der dritten
Fachtagung der Bayerischen Stiftung Hospiz zu Ihnen zu sprechen.

Seit 4 Jahren leite ich die erste bayerische Akademie fir Palliativmedizin,
Palliativpflege und Hospizarbeit in Minchen.

Mittlerweile sind wir vier Akademien, die Fortbildungen fir diesen Bereich
konzipieren und anbieten.

Damit hat Bayern die meisten Fortbildungseinrichtungen fir Hospizarbeit
und Palliative Care unter den Bundeslandern in Deutschland.

Ich méchte Sie nun einladen, meine Gedanken mit mir zu teilen:

Was zeichnet Hospizarbeit und Palliative Versorgung aus.

Was bedeutet darauf aufbauend Bildungsarbeit in der Hospizarbeit
und im Kontext von Palliative Care.



Sind Sterben und Tod relevante Themen?

Ergebnisse einer Untersuchung in vier
deutsprachigen Regionen:

Problemfelder:
8 Informationsrechte der Patienten
8 Schnittstellen: ambulant/stationar; stationar/stationar

8§ Wirdiges Sterben

Sind Tod und Sterben au3erhalb unserer hospizlichen Kreise wirklich Themen,
die die allgemeine Bevolkerung bewegen?

Aus unserer taglichen Arbeit und unserem ehrenamtlichen Engagement, wissen wir
das dies fur die Menschen gilt, die unsere Unterstitzung suchen.

Wie sieht es aber aus, wenn wir Uber unseren Tellerrand in die Welt
wissenschatftlicher Untersuchungen schauen?

Die Weltgesundheitsorganisation WHO hat in den 90er Jahren die Rechte des
Patienten in den Blick genommen: Eine Gruppe von Gesundheitswissenschaftlern in
Minchen hat eine Untersuchung durchgefiihrt, um festzustellen,

wie die Bevolkerung die Wahrung der Patientenrechte einschatzt

bzw.. ob es Defizite in der Wahrung dieser fundamentalen Rechte gibt.

Die Befragten, die aufgrund des Auswahlverfahrens als reprasentativ fur Grof3stadte
zu beurteilen sind, haben drei Problemfelder definiert.

Dabei gab es keinen Unterschied, ob die Befragung in Dresden, Minchen, Wien oder
Bern durchgefihrt wurde:

Grundsatzlich herrschte Einigkeit dariiber, dass ihre Rechte als potentielle Patienten
gut gewahrt sind, aber sie sahen Verbesserungsbedarf, wenn es um ihre
Informationsrechte als Patienten und wenn es um den Wechsel der Strukturen
innerhalb der Gesundheitsversorgung ging.

Aulerdem hegten sie deutliche Zweifel daran, ob fiir ein Sterben in Wirde in ihrem
Gesundheitssystem Sorge getragen wird.



Verschiebung des gesellschaftlichen Fokus:

/,Der Tod, den ich will hat mein Gesicht.“
Octavio Paz

Dieses klare Resultat der Untersuchung trifft auf paradox anmutende Werte in unserer
Gesellschaft: Die verbesserten Lebensbedingungen eines Landes werden an dem
zunehmenden Lebensalter ihrer Birger gemessen. Dabei geht hohe Lebenserwartung
haufig einher mit Zunahme an Krankheit und Gebrechlichkeit - die Frage der
Lebensqualitat wird im Zusammenhang mit der L&ange eines Lebens selten gestellt.

Mit dem Potential medizinischer Therapien zu heilen oder aber das Leben deutlich zu
verlangern, haben wir die Fahigkeit ein Stiickweit verloren, nach der Angemessenheit
unseres therapeutischen Handelns und den ihnen zugrundeliegenden Werten zu fragen.

Unsere Wertehierarchie hat sich verandert: Produktivitat, Jugend und Unabh&ngigkeit
fuhren - Familie und Alter haben verloren. Das Bewusstsein fur Individualitat ist deutlich
starker in den Vordergrund gertckt. Das Recht auf Autonomie ist zu einem flihrenden
ethischen Prinzip geworden. Dies hat Auswirkungen auf unseren Umgang mit Krankheit,
Sterben und Tod.

Von dem Essayist Octavio Paz stammt der kurze aber bedeutsame Satz:
Der Tod, den ich will hat mein Gesicht.

Neben der Betonung der Individualitat verdeutlicht dieser Satz vieles von dem,

was fur uns in der Hospizarbeit zentral ist: So unverwechselbar wie jedes Gesicht ist
jeder Lebensweg. Und so unverwechselbar soll auch die letzte Wegstrecke bleiben
dirfen.

Dame Cicely Saunders, die Begrunderin der modernen Hospizbewegung definierte drei
Grundprinzipien des Hospizgedankens. Ich habe sie ihrem Buch Bricke in eine andere
Welt enthnommen:



Drei Prinzipien des Hospizgedankens ()

Dame Cicely Saunders 1999
Geistige Freiheit

8 Fursorge im Respekt
vor der Freiheit des Anderen

In diesem Buch erklart Dame Cicely Saunders in einem Interview mit Christoph Horl ,
was sie von ihren ,Grinderpatienten” und hier im Besonderen von David Tasma gelernt
hat, der ihr das erste Geld fur die Errichtung ihres Hospizes gab:

Ich zitiere:

Und wenn ich mit anderen Leuten Uber die Urspringe des Hospiz-Gedankens spreche,
werde ich nicht mide, zu wiederholen: Es gibt drei Prinzipien, die mir durch die
Begegnung mit David Tasma wichtig geworden sind - durch das, was er sagte, und
durch das, was mir klar wurde, nachdem er gestorben war.

Ich glaube, dass diese drei Prinzipien als Grundgedanken der Hospizbewegung immer
noch Giltigkeit haben:

Ein Grundsatz heif3t fir mich geistige Freiheit:

Ich war mir sicher, dass David Tasma Gott nun besser kannte, als mir dies bisher
maoglich gewesen war, weil er in die Ewigkeit eingegangen war.

Er hinterliel3 bei mir das sichere Geflhl, dass er seine Antwort gefunden hatte, und die
Uberzeugung, dass all unsere Fursorge dem anderen absolute Freiheit lassen muss,
damit er seinen Weg zum Sinn finden kann. David war seinen personlichen Weg auf
seine Weise gegangen, in seiner eigenen Wirde und in seiner geistigen Freiheit.

Geistige Freiheit ist also Grundprinzip in der Hospizarbeit



Drei Prinzipien des Hospizgedankens (I1)

Dame Cicely Saunders 1999
Ganzheit und Einheit von Herz und Verstand

8§ Verstand

i wissenschaftlicher Anspruch,
Experimentieren, Forschen und Studieren

8 verbunden in Freundschaft mit dem Herzen

i individuelle und persénliche
Fursorge und Beziehung

Dann ist da der Gedanke der Einheit von Herz und Verstand.

Er ruhrt daher, dass David Tasma zu mir sagte:
Lch will das, was in deinem Herzen und in deinem Verstand ist!*

Hospiz umfasst alles, was mit dem Verstand zusammenhangt

- den ganzen wissenschaftlichen Anspruch, das Experimentieren,

das Forschen und Studieren und auch wissenschatftliche Erkenntnisse tber
Familiendynamik und menschliches Fuhlen und Denken.

All das muss aber immer mit einer Freundschaft des Herzens verbunden sein
- mit einer individuellen und persoénlichen Firsorge und Beziehung.

Das ist also ein zweites Grundprinzip. Manchmal sagen Leute zu mir: ,, Ach so, Sie
meinen ,Herz" und ,Verstand“ - also zwei Prinzipien.”“ Darauf habe ich immer
geantwortet: ,Nein, die beiden gehdren zusammen, sie sind zwei Seiten einer
wichtigen Medaille. Man muss sie zusammenlassen!*



Drei Prinzipien des Hospizgedankens (I11)

Dame Cicely Saunders 1999

Offenheit

8 gegenuber der Welt und der Welt uns
gegenuber

8 gegenuber den Patienten und ihren Familien
und untereinander

§ fur das Jenseitige
8

Schliel3lich der Gedanke der Offenheit.
David sagte zu mir: ,Ich werde ein Fenster in deinem Heim sein®

Der Gedanke der Offenheit, der fir mich in seinem Gebrauch des Wortes
.Fenster” lag, spiegelt sich in vielem wider. Zun&chst bedeutet er Offenheit
gegenuber der Welt und Offenheit der Welt uns gegenuber. Aber er meint
ebenso Offenheit gegenltber den Patienten und ihren Familien, Offenheit
untereinander und Offenheit fir das Jenseitige.

Kdrzlich ist mir ein weiterer Aspekt aufgegangen: Die Offenheit fir neue
Herausforderungen. Ich glaube Offenheit ist ein sehr interessanter Begriff
und ein ganz wichtiges Grundprinzip der Hospiz-Bewegung gerade deswegen,
weil er so viele Mdglichkeiten in sich birgt!

Zitat Ende



Erfolg und Herausforderung fir die Hospizbewegung

S = § 39a SGBV

Sozialgesetzbuch 1997:
1. Allgemeiner Teil Recht auf

1ll. Arbeitsférderung Ve rsorgung |m

M. Gem. Vorschriften

V. Krankenversicherung i = i
VI. Rentenversicherung Statlo naren HOSp|Z
VII. Unfallversicherung
VIII. Kinder-/Jugendhilfe .

X. Verwaltungsverfahren 2002 :

XI. Pflegeversicherung Forderung der
26. Aufl
Aidiage ambu_lanten
Hospiz-Betreuung

Beck-Texte im dtv

Ein groRRer Erfolg verbunden mit der Herausforderung fur die kommenden
Jahre ist die weitere gesetzliche Verankerung der hospizlichen, palliativen
Versorgung in unserem Sozialgesetzbuch. Damit haben alle Blirger ein
Recht auf hospizliche Versorgung.

- Welche Mdglichkeiten haben wir - aber auch welche einschneidenden
Veranderungen stehen uns bevor? Urspringliches, biurgerschaftliches
Engagement wird Teil unserer Gesundheitsversorgung. Gesetzliche
Krankenkassen tragen Kosten fur die Koordination ehrenamtlicher Einséatze
in der Begleitung Schwerkranker und Sterbender!

Lassen Sie uns noch einmal zu den Gedanken von Dame Cicely Saunders
zuruckkehren. Sie definierte nicht nur die Grundprinzipien der Hospiz-
Bewegung sondern ebenso noch heute gultige Grundpfeiler des Konzeptes
palliativer Versorgung!



Was bedeutet palliative Versorgung?

Dame Cicely Saunders 1977

»high-person-low-technology“- Ansatz
Symptomkontrolle und Schmerztherapie
Verpflichtung zur kontinuierlichen Betreuung
Individuelle Behandlung

Integration Ehrenamtlicher

Koordination und Supervision

Forschung

.
.
.
.
.
.
.
.

Dieses Konzept verdeutlicht die Vision einer Versorgungsstruktur
welche auch heute - 26 Jahre spater - nichts von ihrer Kraft verloren hat.
Aus welchen Bausteinen setzt sich palliative Versorgung zusammen ?

7 Betreuung und Behandlung der Patienten im gesamten Versorgungssystem
mit einem ,high-person-low-technology“- Ansatz

7 Zentral ist die Linderung der vielféltigen, belastenden Beschwerden: also
Symptomkontrolle und Schmerztherapie - (wenigen Menschen ist es vergonnt ,,
gesund” und beschwerdefrei zu sterben...)

7 Die Verpflichtung zur kontinuierlichen Betreuung und Unterstiitzung der Betroffenen
und ihrer Nachsten ist verbunden mit einem Angebot weiterer Unterstiitzung

der Hinterbliebenen nach dem Tod des Betreuten.

7 Individuelle Behandlung jedes Patienten wird mdglich durch ein multiprofessionelles
Team

7 Integration ehrenamtlicher Mitarbeit ist eine tragende Saule des Konzeptes. Sie
drickt auf besondere Weise Wertschatzung und gesellschaftliche Verbundenheit aus.

7 Um die Last gemeinsam zutragen - aber auch zu entlasten, ist es notwendig, die
Arbeit zu koordinieren und zu supervidieren (das Thema des morgigen Tages!).

7 Forschung, systematische Dokumentation und statistische Auswertung der
Ergebnisse sind ebenso selbstverstandlich

7 wie UNTERICHT UND AUSBILDUNG!



Was bedeutet palliative Versorgung?

Dame Cicely Saunders 1977

»high-person-low-technology*- Ansatz
Symptomkontrolle und Schmerztherapie
Verpflichtung zur kontinuierlichen Betreuung
Individuelle Behandlung

Integration Ehrenamtlicher

Koordination und Supervision

Forschung

.
.
.
.
.
.
.
.

Sowohl bei den eben dargestellten Grundprinzipien als auch bei den Eckpunkten
ihres Konzeptes sind Forschung und Lehre zentral.

So kann man mit Recht behaupten Fortbildung - Bildungsarbeit ist eine
Grundqualitat hospizlicher Arbeit!

Ist es in diesem Zusammenhang nur Zufall oder von Bedeutung, dass Unterricht
und Ausbildung das Schlusslicht bilden?

Hier mochte ich beruhigen:
reflektierte Praxis schafft Wissen und geht der Theoriebildung voraus.

Genau das spuren wir, wenn vermitteltes Wissen aus der Erfahrung entwickelt
wurde und in der Praxis wieder auf seine Sinnhaftigkeit Uberprift werden kann,
also Relevanz fur die Bewaltigung des Alltages hat.



Die (verzdgerte?) Entwicklung in der Qualifizierung

Deutsches

Aufbau

Palliativmedizin hosplzllcher und
palliativer
Versorgungseinrichtungen

Defizite in der bzw.-strukturen
Ausbildungy

Prioritaten bei
begrenzten Ressourcen

Nun beklagen wir zu weilen, dass die Entwicklung und Verbreitung des
Hospizgedankens, der Aufbau der Versorgungsstrukturen zégerlich ist.

Noch zégerlicher beurteilen wir die Entwicklung, wenn es um die
Qualifizierung in diesem Bereich geht.Aber: Kein Haus wird an einem Tag
errichtet...

Berechtigerweise hatte zunachst der Aufbau der Versorgungseinrichtungen
Vorrang. Die Pioniere der vergangenen 18 Jahre haben Hospizvereine
gegrundet, ambulante Dienste aufgebaut und stationdre Hospize und
Palliativstationen errichtet sowie auRerdem Offentlichkeitsarbeit und
Unterricht geleistet.

Angesichts begrenzter Ressourcen sowohl finanzieller als auch personeller
Art hatte die Verbesserung der Situation der Betroffenen erste Prioritat und
nicht der Aufbau spezialisierter Fortbildungseinrichtungen.
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,<Ausbildungsprobleme®....

AulRerdem sind wir in der Hospizarbeit mit demselben Problem
konfrontiert, mit der jede neue Entwicklung kampft.

Wie kdnnen wir das notwendige Wissen, die notwendige Kompetenz -
also wirklich ganz urspriinglich verstanden: die Not wendende -
lindernde Kompetenz entwickeln, bevor das Problem erkannt ist ?

Sicher passiert es nicht nur mir, sondern auch Ihnen - dass lhnen
entgegnet wird: das was Sie da tun ist gar nicht neu... das machen wir
schon immer ...

Ich denke, wenn wir Gber Fortbildung nachdenken und sprechen, ist es
wichtig, dieser Frage mit Offenheit zu begegnen
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Palliative Care: was ist neu?

neu:
Kenntnis der Bedlrfnisse

Fortschritte in der Linderung

neu belebt:
Kommunikation
Empathie
Teamarbeit
Ganzheitlichkeit
Spiritualitat

Ist wirklich alles neu, was wir machen ? Ich denke nein.

Vieles, was die Qualitat unserer Arbeit auszeichnet, setzt auf
Kompetenzen, die auch in anderen Bereichen tragend sind.

Dies sind Kommunikation, Empathie, Teamarbeit, Ganzheit und
Spiritualitéat. Aber sie gewinnen eine neue Bedeutung, wenn wir auf das
Schauen, was wirklich Neuland war und in den wir kontinuierlich mehr
Land hinzugewinnen: Dies ist die wachsende Kenntnis der Bedurfnisse
Schwerkranker, Angehdrigen und ihrer Helfer.

Denken wir an den Stellenwert und das Ziel medizinischer und
pflegerischer Behandlung, psychosozialer Begleitung und ehrenamtlicher
Flrsorge. Wir machen Fortschritte in der Linderung koérperlicher,
sozialer, psychischer und spiritueller Not. Und dies sollte Eingang finden,
dort wo es von Noten ist.

12



Angemessene Betreuung
Schwerkranker und Sterbender
mit ihren Familien zu Hause

Koordinatoren
in der ambulanten
Hospizarbeit

Fachkrafte Fachkrafte
aus der aus der
Seelsorge Medizin

Fachkrafte

aus der Pflege Ehrenamt

Wie uns allen aus der Praxis vertraut ist oder auch dem schon
Gesagten deutlich wurde - wird die angemessene Versorgung
Schwerkranker, Sterbender Menschen und ihrer Angehdrigen nur
durch das kompetente Zusammenwirken vieler Krafte maglich.

Ich mochte dies nun am Beispiel der Betreuung im ambulanten
Bereich verdeutlichen.

Die Hospizarbeit wird getragen durch Ehrenamt, Pflege, Sozialarbeit,
Medizin und Seelsorge.
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Angemessene Betreuung
Schwerkranker und Sterbender
mit ihren Familien zu Hause

Koordinatoren

in der ambulanten
Hospizarbeit

Palliativ-

Geschu!te T Palliat‘i‘v- G_eschult_e
Seelsorgerinnen e Fachkrafte Hospizhelferinnen
und Seelsorger MR Pflege und Hospizhelfer

Die Verletzlichkeit und Bedurftigkeit aller Betroffenen - der Kranken
und ihrer Nachsten setzt hohe Mal3stabe fir die fachliche Kompetenz
voraus - neben dem Willen Gutes zu tun....Dafir ist Schulung auf der
Basis der Grundberufe ein MUSS.
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Angebote flr Fortgeschrittene ??

Zusatz-
Weiterbildung

Palliativmedizin kontinuierliche

Angebote fir

Hospizhelferinnen

Palliative Care Kurs| und Hospizhelfer
far Pflegende
160 Stunden

Schulung
ehrenamtlicher
Hospizhelferinnen
und Hospizhelfer

Was haben wir im Bildungsbereich fir die Befahigung aller Beteiligten erzielt?

*Als erste tragende Saule ist das Ehrenamt zu nennen - nahezu 10 Jahre gibt es
Empfehlungen der BAG Hospiz fur die Schulung Ehrenamtlicher. Standards
existieren fur Bayern.

*Die zweite Saule: die Pflege kann sich seit 1994 qualifizieren. Der 160 Stundenkurs
ist Bestandteil der Rahmenvereinbarung zum 8§ 39a SGB V geworden. Der Kurs ist
verpflichtend fur die pflegerische Leitung Stationérer Hospize.

+Arzte konnten seit Beginn der 90er Jahre Kurse zunachst in K6ln und Bonn sowie
spater in anderen Stadten besuchen. Aus den Erfahrungen dieser Kurse entstanden
die Empfehlungen der DGP (Deutsche Gesellschatft fur Palliativmedizin e.V.) fir den
Basiskurs Palliativmedizin fur Arzte, der mittlerweile auch tiber Arztekammern
angeboten wird. Mit der Entscheidung des Deutschen Arztetages 2003, die
Zusatzweiterbildung Palliativmedizin einzufiihren, werden die bisherigen
Kursangebote in neue Konzepte einflieRen missen.

*Die jungsten Angebote gibt es flr Fachkrafte aus Psychosozialen Arbeitsfeldern;
deren besondere Aufgabe kirzlich durch die Verankerung hauptamtlicher
Koordinatoren-Stellen fir den Einsatz von Hospiz-Helferinnen und -Helfer in der
ambulanten Versorgung unseres Gesundheitssystems verdeutlicht wird.

e Die bisherigen Angebote dirfen aber nicht als fest verankert missverstanden
werden - die Praxis muss und wird zeigen, was - und in welchem Umfang - die
Qualitat unserer Arbeit stitzen und sichern hilft.
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Wo stehen wir in Bayern?

Zusammenfassend kénnen wir festhalten, dass seit 1985 hier in
Bayern aus der Hospiz-Praxis mit den Pionieren -unserer Experten-
120 Hospizvereine mit einer wachsenden Zahl ambulanter
Fachdienste entstanden sind.

In 8 stationaren Hospizen und 14 Palliativstationen werden Menschen
behandelt und begleitet. Mehr und mehr palliativmedizinische
Konsiliardienste tragen zu einer verbesserten Versorgung bei.

Und durch den Einzug der Palliativmedizin in die Universitat Minchen
wird es neue Mdglichkeiten wissenschatftlicher Forschung zu diesem
Gebiet geben.
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Wo stehen wir in Bayern?
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Vor vier Jahren begann der Aufbau spezialisierter Bildungseinrichtungen.

Mit der Einfihrung des Pflichtfaches Palliativmedizin fir Studierende der
Medizin ist endlich fur eine Berufsgruppe die angemessene Betreuung
Schwerkranker in das bestehende Ausbildungssystem eingezogen.
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Was brauchen wir zusatzlich?

Trotz dieser rasanten Entwicklung gibt es noch viel zu tun:

Wir brauchen finanzielle Untersttitzung fur den Erhalt der Angebote und fur die
bestandige Verankerung der Basisqualifizierung in allen relevanten Berufen,
damit der Ubergang aus der Pionierphase in eine feste Verankerung in unseren
Versorgungsstrukturen dauerhaft gelingt.
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Was brauchen wir zusatzlich?

Wir brauchen Standards - Verbindlichkeit - untereinander und auch
nach auf3en.

Das bedeutet nicht Aufgehen in der Starrheit eines Systems sondern
dies ist Ausdruck von Verlasslichkeit und Vergleichbarkeit sowohl in
der Versorgung Kranker als auch im Bildungsbereich.

Hier kann es zum Beispiel bedeuten, dass Kurse langfristig so
aufeinander aufbauen, dass wahlweise Einheiten in den
verschiedenen Akademien besucht werden kdnnen.
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Was brauchen wir zusatzlich?

Und wir brauchen neben einer guten Basis und Grundversorgung auch
Spezialisten, die fruchtbar zurtick wirken kénnen!

Mit Bedacht habe ich das Bild ,Der Seiltanzer“ von Paul Klee zu diesen
Aussagen gestellt: Denn Hospizarbeit gleicht einem Tanz auf dem Hochseil!

Sie erfordert personlichen Mut, Freude an dem was wir tun,

Ubung, Konzentration, Erfahrung und Risikobereitschaft, aber ebenso eine
gute innere Balance und gutes Werkzeug also Fachkompetenz und
Qualifikation, die Gber das ,Normale“ hinausgehen.
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Wenn wir hilfreich unterstitzen wollen,

8 ...mussen wir befahigt werden,

i als Fachkréafte unsere professionelle Distanz und
empathische Nahe in Balance zu halten

als Ehrenamtliche unsere personale Distanz und
empathische Nahe in Balance zu halten

8 ...bereit sein,

uns mit uns selber auseinander zusetzen

und die eigene Haltung zu reflektieren

Meine Damen und Herren, wenn wir hilfreich unterstiitzen wollen:

mussen wir befahigt werden,

als Fachkrafte unsere professionelle Distanz und empathische
N&he in Balance zu halten

als Ehrenamtliche unsere personale Distanz und
empathische Nahe in Balance zu halten

mussen wir bereit sein,

uns mit uns selber auseinander zusetzen
und die eigene Haltung zu reflektieren...........
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To be educated
does not mean

to have arrived,

but to travel
with a different view....

Peters, 1967

In diesem Sinn weitergedacht heil3t dann

...fortgebildet zu sein nicht
Anzukommen
sondern weiterzureisen mit einem veranderten Blick...

So winsche ich dieser Tagung

Offenheit flr ein Miteinander und Voneinander Lernen,

um gestarkt und mit neuen Einsichten den Herausforderungen begegnen zu kdnnen,
wenn Sie Menschen am Ende ihres Lebenswegs mit Herz und Verstand begleiten!
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