Pladoyer fur ein integratives
Konzept der Sterbebegleitung

Die koordinierte und qualifizierte ambulante Betreuung von Schwerstkranken
am Lebensende als Herausforderung fir die hausarztliche Versorgung —
Ein Diskussionsbeitrag der Kassenarztlichen Vereinigung Nordrhein

von Leonhard Hansen, Bernd Zimmer, Edith Meier und Ulrich Siering*

estliche Industriegesell-
schaften sind in ihrer lang-
fristigen Entwicklung von

einer zunehmenden Spezialisierung
und Technisierung aller gesell-
schaftlichen Teilbereiche (z.B. Wirt-
schaftssystem, Rechtssystem, Wis-
senschaftssystem) gepragt. Dies
trifft in besonderer Weise auch auf
die Medizin zu. Fortschritte in der
Diagnostik und Therapie sowie
nachhaltige Erfolge in der Intensiv-
und Notfallversorgung haben den
Rickgang akuter, vielfach infektio-
ser Krankheiten bewirkt und in Ver-
bindung mit der gestiegenen Le-
benserwartung zu einem immensen
Anstieg chronischer Erkrankungen
gefuhrt. Entsprechend grof3 ist der
Anteil multimorbider und pflegebe-
dirftiger Patientinnen und Patien-
ten im hoheren Lebensalter.

Zu Beginn des neuen Jahrhun-
derts ist unsere Gesellschaft zudem
durch eine zunehmende Individuali-
sierung und eine damit verbundene
Erosion sozialer Netzwerke gekenn-
zeichnet. Einer stetig wachsenden
Anzahl alter, allein und vielfach in
Einsamkeit lebender Menschen
steht ein abnehmender Anteil junger
Menschen gegeniuiber. Damit einher
geht eine - regional unterschiedlich
ausgepragte — Verlagerung des Ster-
bens aus dem hduslichen Bereich in
Kliniken und Pflegeheime. Grund-
satzlich gilt, dass Menschen heutzu-
tage in der Regel — anders als frihe-
re Generationen — in einem deutlich

hoheren Lebensalter erstmals mit
dem Tod konfrontiert werden.

Diese Entwicklungen pragen
nicht nur unseren Umgang mit Ge-
sundheit und Krankheit. Sie beein-
flussen auch den Umgang mit Ster-
benden und unsere Einstellung zum
Tod. Eine gesellschaftliche Diskus-
sion Uber diese Problematik ist da-
her dringend geboten. Insbesondere
gilt dies fir Fragen nach den Mog-
lichkeiten zur Verbesserung der Be-
gleitung und Betreuung unheilbar
Kranker und Sterbender.

Hierzulande wird seit mehreren
Jahren verstarkt die Frage disku-
tiert, inwieweit in den bestehenden
Strukturen und unter den gegebe-
nen Rahmenbedingungen eine adéa-
quate Betreuung Sterbender ge-
wabhrleistet werden kann. Herausge-
stellt wird unter anderem, dass
Krankenhauser aufgrund ihrer pri-
mar kurativen Ausrichtung und der
damit verbundenen raumlichen, or-
ganisatorischen und kommunikati-
ven Strukturen nur unzureichend in
der Lage seien, sterbenden Men-
schen eine situationsgerechte Be-
treuung zu gewahren. Problemati-
siert wird dartber hinaus, dass am-
bulante Dienste und Sozialstationen
aufgrund ihres Zeitdeputats und ih-
rer Qualifikation haufig keine ange-
messene Sterbebegleitung im Sinne
des Patienten leisten kdnnten. Im
Zentrum dieser Diskussion stehen
zudem vielfach Vorstellungen ber
mangelnde Prasenz, Sensibilitat und

Kompetenz von Arzten und Pflege-
personal einerseits und unerfahrene
und/oder Uberforderte Angehérige
andererseits.

Ein entsprechender Handlungs-
bedarf wird im Gesundheitswesen in
Deutschland daher einerseits unter
dem Blickwinkel einer starkeren Pa-
tientenorientierung und andererseits
als Reaktion auf jingste Entwik-
klungen zur Liberalisierung der
Sterbehilfe in unseren Nachbarlan-
dern gesehen. In der bundesdeut-
schen Gesundheitspolitik existiert
ein breiter Konsens zum Ausbau der
,,Hilfe im Sterben* und zur Verbesse-
rung der ambulanten Betreuung von
Schwerstkranken am Lebensende
unter Einbezug der Hospizbewe-
gung. Dies wurde auch auf der 75.
Konferenz der Gesundheitsminister
der Lander im Juni 2002 deutlich,
die sich ausfihrlich mit dem Thema:
»Wirdevolles Sterben — Entwick-
lungsstand und Perspektiven bei der
interdisziplindren  Ausgestaltung,
Qualifizierung und Weiterentwick-
lung der Sterbebegleitung in
Deutschland* beschéftigt hat.

Verbesserung der Sterbebegleitung

Eine Verbesserung der Sterbebe-
gleitung in Deutschland kann auf
unterschiedlichen Wegen erfolgen.
Grob skizziert lassen sich zwei Posi-
tionen unterscheiden:

Mdogliche Defizite in der Versor-

gung unheilbar Kranker und
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Sterbender sind Uber eine weitere
Spezialisierung und Ausdifferen-
zierung der Versorgung durch ei-
ne flaichendeckende Etablierung
ambulanter Palliativdienste zu be-
heben. Beflirworter dieses An-
satzes sehen hier die Chance ei-
ner professionelleren Betreuung
von Sterbenden durch erfahrene
»Spezialisten. Ein  Nachteil
liegt im Auftreten zusatzlicher
Schnittstellen, die zu neuen Bri-
chen in der Versorgung fihren
kdnnen. Dartber hinaus steht
dieser Ansatz den Bedurfnissen
der Patienten nach Vertrautheit
und Konstanz der Behandlung
und Betreuung entgegen. Uber-
dies ist eine flachendeckende
Etablierung und gleichmaRige
Versorgung in landlichen Regio-
nen im Unterschied zu Grof3-
stadtregionen nur begrenzt um-
setzbar.

In einem alternativen Ansatz wird
die ambulante Betreuung von
Patientinnen und Patienten an
ihrem Lebensende im Rahmen
bestehender Versorgungsstruktu-
ren durch eine effizientere Koor-
dination und enge Kooperation
zwischen Hausarzt und Pflege-
dienst, Hospizdienst, Kranken-
haus und den Angehdrigen ster-
bender Menschen optimiert. Auf
diese Weise erfolgt die Beglei-
tung und Betreuung des Patien-
ten durch seinen vertrauten
Hausarzt und bekanntes Pflege-
personal. Als Risiko wird die
Uberforderung dieser Akteure
vor dem Hintergrund einer bis-
lang unzureichenden finanziellen
Ausstattung gesehen.

Die Kassenarztliche Vereinigung
Nordrhein (KVNo) unterstitzt
den letzteren Ansatz, der eine
bessere Versorgung Sterbender
durch eine Starkung der vorhan-
denen Potentiale erreichen will.
Aufbauend auf bestehenden
Strukturen sollen mit gezielten
Maflnahmen Kooperationsmog-
lichkeiten besser genutzt und
Briche in der VVersorgung vermie-
den werden.
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Herausforderungen in der medizini-
schen Versorgung Sterbender

Nach allen vorliegenden Erfahrungen
stehen fiir Patientinnen und Patienten
und ihre Angehérigen im Rahmen der
Versorgung unheilbar Kranker und Ster-
bender eine effiziente Schmerztherapie
und der Erhalt einer bestméglichen Le-
bensqualitat auch am Ende des Lebens
im Vordergrund. Jede Patientin und jeder
Patient wiinscht sich ein Sterben in Wiir-
de in Gemeinschaft mit Nahestehenden.
Jede Patientin und jeder Patient sollte
sich furr die Méglichkeit entscheiden kon-
nen, zu Hause in der rdumlich und sozial
vertrauten Umgebung zu sterben.

Mit dem in der &rztlichen Berufs-
ordnung verankerten Hippokrati-
schen Eid verpflichtet sich jede Arz-
tinund jeder Arzt — unter Beachtung
des Selbstbestimmungsrechts des
Patienten — ,,das Leben zu erhalten,
die Gesundheit zu schitzen und
wiederherzustellen, Leiden zu lin-
dern, Sterbenden Beistand zu leis-
ten und an der Erhaltung der natir-
lichen Lebensgrundlagen im Hin-
blick auf ihre Bedeutung fir die Ge-
sundheit der Menschen mitzuwir-
ken“ (8§ 1 Abs. 2 der nordrheini-
schen Berufsordnung fur Arzte).

Mit dem Fortschreiten vielfach
unheilbarer Erkrankungen ist die
Lebensqualitdt vieler Patienten
Uber physische Beeintrachtigungen
und Schmerzen hinaus oftmals stark
durch psychische Angstzustande,
durch ungel6ste soziale Konflikte
und drangende, i.w.S. religiés moti-
vierte Fragen beeintrachtigt. All
diese Faktoren haben Einfluss auf
die Aufgaben des Arztes und ande-
rer Heilberufe, den Sterbenden -
soweit mdglich gemeinsam mit den
Angehdrigen - durch effiziente
Schmerztherapie und adéquate Pfle-
ge einerseits und durch menschliche
Préasenz und Empathie andererseits
in seiner letzten Lebensphase zu be-
gleiten.

Palliation beinhaltet ein Kon-
zept, in das alle in die Behandlung
des unheilbar Kranken und Ster-
benden involvierten Heilberufe, ins-
besondere Arztinnen und Arzte
und das Pflegepersonal, eingebun-
den sind. Sie umfasst eine medizini-
sche und menschliche Begleitung

und Betreuung des Patienten, die
aufgrund eines fortgeschrittenen
Krankheitszustandes nicht mehr die
Heilung und die Lebensverlange-
rung, sondern die Linderung und
die Schaffung einer bestmdoglichen
Lebensqualitat zum Ziel hat. Nicht
das medizinisch-technisch Machba-
re, sondern das vom Patienten als
winschenswert Empfundene steht
im Vordergrund. Das Handeln des
Arztes orientiert sich dabei am me-
dizinisch-ethisch Vertretbaren.

Palliativmedizin in diesem Sinne
ist weder an einzelne Krankheiten
(z. B. Krebs, Herzinsuffizienz, Nieren-
versagen, obstruktive Lungenerkran-
kungen) gebunden noch auf bestimm-
te institutionelle Kontexte begrenzt.
Das heil3t, sie ist je nach Bediirfnis des
Patienten und je nach den im Einzel-
fall vorhandenen Madglichkeiten im
Altenheim, in der Klinik, im stationéa-
ren und ambulanten Hospiz, vorran-
gig aber — soweit gewlinscht und még-
lich — im vertrauten hauslichen Um-
feld des Patienten zu leisten.

Die Rolle des Hausarztes

In der qualifizierten ambulanten Betreu-
ung von Schwerstkranken am Lebensen-
de kommt dem Hausarzt eine besondere
Verantwortung zu. Zur Verbesserung der
ambulanten Sterbebegleitung ist im Sin-
ne der Patientinnen und Patienten liber
seine medizinische Behandlung und Be-
treuung hinaus eine von ihm zu steuern-
de umfassende Koordination des Be-
handlungs- und Pflegegeschehens erfor-
derlich.

Der qualifizierten ambulanten
Sterbebegleitung kommt in der Zu-
kunft eine weiter wachsende Be-
deutung zu. Eine koordinierte Be-
treuung von Patientinnen und Pa-
tienten an ihrem Lebensende sollte
an den bestehenden regionalen
Strukturen ansetzen und diese ent-
sprechend weiterentwickeln. Sie be-
darf eines inter- bzw. multidiszipli-
naren Ansatzes. Um unheilbar kran-
ken und sterbenden Menschen ein
Verbleiben in ihrer hauslichen Um-
gebung zu ermd&glichen, ist die enge
Zusammenarbeit aller relevanten
Akteure erforderlich. Eine Schlis-
selrolle in der medizinischen und
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menschlichen Begleitung Sterben-
der kommt dabei den Hausarzten
zu. Sie kennen und behandeln den
Sterbenden in der Regel bereits seit
vielen Jahren, wissen um sein sozia-
les Umfeld und genieflen meist auch
bei den nahen Angehérigen grof3es
Vertrauen. Den Hausarzten obliegt
es seit jeher, ihre Patientinnen und
Patienten bis zu deren Lebensende
zu begleiten.

Wenn seit Jahren von allen Par-
teien — und erneut in der aktuellen
Koalitionsvereinbarung der wieder-
gewdahlten Regierung - die Star-
kung des Hausarztes und seine Auf-
wertung im Versorgungsgeschehen
gefordert wird, so schlieRt dies auch
seine Aufgaben zur Hilfe im Ster-
ben mit ein. Die Funktion des Haus-
arztes endet nicht an der Grenze zur
Palliation, sondern er greift auch be-
handelnd bei Akuterkrankungen in
der Sterbephase ein. Uber die medi-
zinische Versorgung hinaus nimmt
er umfassende Koordinationsaufga-
ben wahr, kooperiert und kommuni-
ziert u. a. mit ambulanten Pflege-
und Hospizdiensten, mit stationa-
ren Einrichtungen der Kranken-,
Alten- und Behindertenhilfe, mit
Sozialarbeitern und nicht zuletzt
mit dem Seelsorger.

Weiterentwicklung der ambulanten
Sterbebegleitung

Eine Optimierung der \ersor-
gung Schwerstkranker an ihrem Le-
bensende wird vor allem durch eine
verstarkte Koordination und Ko-
operation zwischen allen Beteilig-
ten zu erreichen sein. Erforderlich
ist, dass hausarztlich tatige Arztin-
nen und Arzte, ambulante Pflege-
dienste, Pflegeheime, ausgewahlte
Krankenhauser, stationdre und am-
bulante Einrichtungen aus der Hos-
pizarbeit sowie Pflegekonferenzen
und Pflegeberatungsstellen im Sin-
ne einer integrativen Gestaltung
der Versorgung in der Zukunft eng
zusammenarbeiten. Ein effizientes
Schnittstellenmanagement ist insbe-
sondere zwischen dem ambulanten
und dem stationédren Sektor sowie
zwischen dem medizinischen und
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pflegerischen Aufgabenbereich not-
wendig. Konkret sind vielfach Hil-
fen bei der Vorbereitung von Ent-
lassungen aus der Klinik, die Bera-
tung Pflegender in der Palliativpfle-
ge, die Unterstlitzung von Angeho-
rigen und die Begleitung des Ster-
benden Uber die im engeren Sinne
medizinische Betreuung hinaus er-
forderlich.

Als problematisch hat sich oft-
mals die Notwendigkeit der Entlas-
sungsplanung und Uberleitung in
den hauslichen Bereich nach einem
stationdren Aufenthalt erwiesen.
Durch eine sorgfaltige Entlassungs-
planung kdnnen hier Briche in der
Versorgung vermieden werden.
Notwendig ist eine enge Abstim-
mung des Hausarztes mit der be-
handelnden stationdren Einrich-
tung und dem ambulanten Pflege-
dienst im Vorfeld der Entlassung —
wenn mdoglich und sofern ge-
winscht auch unter Einbeziehung
der Angehorigen. Eine wichtige
Funktion bei der Entlassung von
unheilbar Kranken und Sterbenden
mit erhéhtem Nachbetreuungsbe-
darf kdnnen hier sogenannte Ein-
weisungs-, Begleitungs-, Ubernah-
me- und Abholbesuche des Haus-
arztes in der behandelnden Klinik
erfillen. Dieses Verfahren sollte als
Versorgungselement etabliert und
seine Finanzierung gesichert wer-
den. In diesem Zusammenhang
kann zudem auf erprobte Instru-
mente zuriickzugegriffen werden,
die beispielsweise in den Kommu-

Ein Konzept zur ambulanten und sta-
tionéren Sterbebegleitung sollte die
besondere Rolle der niedergelassenen
Arzte — vor allem der Hausarzte — be-
ricksichtigen. Foto: CDP/ImageBank

nalen Gesundheitskonferenzen ent-
wickelt wurden (,,Pflegelberlei-
tungsbdgen®).

Aber nicht nur beim Ubergang
aus dem stationéren in den ambu-
lanten Bereich bestehen Abstim-
mungsnotwendigkeiten. Ebenso ist
die Koordination der VVersorgung im
niedergelassenen Bereich von we-
sentlicher Bedeutung. Eine verbind-
liche Definition fester Kooperations-
regeln zwischen den beteiligten qua-
lifizierten Pflegediensten und den
niedergelassenen Arzten kann hier
zu einer Verbesserung der entspre-
chenden Ablaufe beitragen.

Fir die angemessene Betreuung
unheilbar Kranker und Sterbender
(z.B. bei einer kurzfristigen Ver-
schlechterung des Gesundheitszu-
standes oder bei Uberlastung und
Ausfall pflegender Angehériger)
kann die Einrichtung von Akutbet-
ten fur die Kurzzeitpflege an Pflege-
einrichtungen sinnvoll sein. Diese
Akutbetten sollten von den betei-
ligten Arzten durch eine ,,Akutpfle-
ge-Einweisung“ fur einen begrenz-
ten Zeitraum von wenigen Tagen
auch ohne vorangegangene MDK-
Prufung belegt werden kénnen.
Durch eine flexible Nutzung dieser
Versorgungsform durch den Haus-
arzt werden Angehorige kurzfristig
und wirksam entlastet. Im Einzelfall
kénnen so auch Kkostenintensive
Einweisungen in ein Akutkranken-
haus verhindert werden.

Zentrale Voraussetzung fir eine
gute palliative Versorgung ist zu-
dem die nachgewiesene Qualifika-
tion und Optimierung der fach-
lichen Kompetenz der am Versor-
gungsprozess Beteiligten. Palliativ-
medizinische Fortbildungen sowie
die Teilnahme an sektoriibergrei-
fenden und interdisziplinaren Qua-
litatszirkeln kénnen zur Sicherung
der Strukturqualitat betragen. Ent-
sprechende Fortbildungsinhalte
sind mit Beteiligung von Experten
und unter Einbeziehung existieren-
der Curricula zu erarbeiten.

Wesentlicher Bestandteil einer
qualitativ hochwertigen Betreuung
der Patienten und ihrer Angehérigen
sind versténdliche Informationen so-
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wohl im Hinblick auf den zu erwar-
tenden Krankheitsverlauf als auch
Uber bestehende Beratungs- und Hil-
feeinrichtungen. Die Ubernahme ei-
ner verlasslichen Betreuungs- und
Beratungsfunktion fur Patienten mit
palliativem Behandlungsbedarf und
deren Angehorige ist eine wesentli-
che Aufgabe des Hausarztes, der bei
Bedarf auch weitere Ansprechpart-
ner benennt. Zu priifen wére, inwie-
weit bestehende Beratungseinrich-
tungen — wie die kommunalen Pfle-
geberatungsstellen — und die Kom-
munalen Pflegekonferenzen in die
Beratung integriert werden kénnen.

Zur Sicherstellung einer inte-
grierten ambulanten Betreuung der
Sterbenden und ihrer Angehdrigen
in ihrem vertrauten Umfeld sowie
zur Abstimmung der Zusammenar-
beit aller am Betreuungsprozess be-
teiligten Akteure sind angemessene
Vergutungsformen fir den behan-

delnden Hausarzt zu schaffen. Dies
entspricht auch der Forderung der
Gesundheitsministerkonferenz der
Lander vom Juni 2001.

Die Weiterentwicklung der Ver-
sorgungsangebote fur Schwerst-
kranke und Sterbende ist eine ge-
sellschaftliche Aufgabe, die auf eine
breite Unterstiitzung angewiesen
ist. Um diese sicherzustellen, ist die
Beteiligung aller relevanter Institu-
tionen notwendig. Zu diesen geho-
ren das Ministerium fir Gesundheit,
Soziales, Frauen und Familie in
NRW, die Kassenarztlichen Vereini-
gungen, die Kostentrager, Vertreter
der an der Versorgung beteiligten
Akteure (z. B. Arzte und Pflegever-
treter) sowie Vertreter der Patienten
und der Angehorigen. Zur Beurtei-
lung der Ausgangssituation und der
Ergebnisse bisheriger Projektinitia-
tiven ist auch auf wissenschaftlichen
Sachverstand zurtickzugreifen.

Fazit

Die Thematik der ambulanten
Sterbebegleitung gewinnt zuneh-
mend an Bedeutung. Angesichts der
gegebenen gesellschaftlichen Rah-
menbedingungen ist erforderlich,
dass die medizinischen und pflegeri-
schen Selbstverwaltungsorgane ein
schlussiges und aufeinander abge-
stimmtes Konzept zur ambulanten
und stationdren Sterbebegleitung
entwickeln. Ein solches Konzept soll-
te nach Auffassung der KVNo nicht
dem nach wie vor anhaltenden Trend
zur Spezialisierung und Sub-Speziali-
sierung in der Medizin folgen. Viel-
mehr ist ein integrativer Ansatz zu
wahlen, der auf eine Weiterentwick-
lung der vorhandenen Strukturen
aufbaut und die besondere Rolle der
niedergelassenen Arzte und vor al-
lem die Verantwortung der Hausarz-
te in diesem Bereich bertcksichtigt.
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durch verursachten oder zu erwartenden Gesundheits-
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Fundstellen zu Erfahrungsberichten von Kommissions-
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tigen Materie des Arzthaftungsrechts wird mit einer sys-
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