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Vorwort zur 4. Auflage

Wir freuen uns als Herausgeber, dass wir schon die 4. Auflage veroffentlichen kon-
nen, die wiederum an die aktuelle Situation angepasst werden konnte. Es zeigt die
gute Akzeptanz dieses Buches und insbesondere auch den groBen Bedarf an hospiz-
lich-palliativem Wissen. Auch wenn es in den letzten zwei bis drei Jahren zu keinen
grundlegend neuen Erkenntnissen auf unserem Fachgebiet kam, so hat sich doch ei-
niges gedndert. Die Welt ist im Wandel. Dies betrifft auch unsere Versorgungswelt in
der Linderung schwersten Leidens und der Begleitung Kranker bis zum Tode hin.

Wer hitte es sich in seinen abwegigsten Dystopien ausmalen kdnnen, dass we-
nige Monate nach der Veroffentlichung der 3. Auflage dieses Buches eine Pandemie
ausbrechen wiirde, die gerade die palliative Versorgung so radikal einschrinkt, eine
Versorgung, die ja insbesondere auch von Zuwendung, von Nihe belebt wird. Er-
schreckend ist fur uns, im Rickblick zu bemerken, dass die Anzahl der Patienten,
die ambulant allgemein palliativ versorgt wurden, wihrend der Pandemie um gut
16 % (2019 vs. 2021) abgenommen hat. Dies trifft zumindest auf den Bereich der
KV Hessen zu. Die Zahl der spezialisiert ambulant versorgten Patienten hingegen
ist fast genau gleich geblieben.

Das Sterben so vieler hochaltriger Menschen wurde nur kurz in den Medien
wahrgenommen; es verlief aber im GroBlen und Ganzen doch still und kaum be-
merkt. Wer deutlich davon gezeichnet wurde, waren die Angehorigen, die nicht an-
gemessen Abschied nehmen konnten. Und ganz besonders traf es viele Tausend
Pflegekrifte, oft unzureichend dafiir geschult, fast immer allein gelassen, unter ho-
her korperlicher und seelischer Belastung, in unmittelbarer Todesgefahr. Sie blick-
ten nicht weg, sie liefen nicht, kiindigten nicht, sondern taten ihre Pflicht — ist dies
ein angemessener Begriff dafiir? — und standen ihren Bewohnern bei.

Wir haben beide in Pflegeheimen unter Quarantine Dienst getan und haben am
eigenen Leibe erfahren miissen, wie hoch die Belastungen waren. Wir kénnen den
Pflegekriften kaum genug dafiir danken.

Nun werden wir alle gemeinsam sicher dariiber nachdenken miissen, wie wir
kiinftig als Palli-Aktive auf solche Herausforderungen reagieren kénnen.

Ein weiterer wichtiger Punkt ist die Rechtsprechung des Bundesverfassungsge-
richtes vom Aschermittwoch 2020. Just zum Beginn der Pandemie — als die Not-
wendigkeit der Freiheitsbeschrinkung der Bevolkerung zum mdglichen Schutz
Schwacher in allen Medien diskutiert wurde — hob das hochste deutsche Gericht
das Verbot der geschiftsmédBigen Forderung der Selbsttotung auf. Auch hierauf ge-
hen wir in den entsprechenden Kapiteln nidher ein.

Und wieder sind wir gespannt auf Ihre Riickmeldungen zum Buch, denn eine
flinfte Auflage wird folgen.

Die Herausgeber
Matthias Thons
Witten, Deutschland

Thomas Sitte
Fulda, Deutschland
im Herbst 2022



Vorwort zur 3. Auflage

Wir sind als Herausgeber natiirlich angenehm iiberrascht, dass wir bereits die 3.
komplett iiberarbeitete Auflage bearbeiten miissen, zeigt es doch einerseits, dass
Palliativversorgung zunehmendes Interesse findet, andererseits aber auch ein Her-
ausgeberensemble aus der Praxis den Nerv der Leser trifft. Vieles Neues gab es auf-
zugreifen in der Neuauflage. Da wurden in der Zwischenzeit mehrere Urteile des
Bundesgerichtshofs zur Patientenverfiigung gesprochen, die teils unterschiedlich in-
terpretiert werden. Der Européische Gerichtshof fiir Menschenrechte hatte mehr-
fach iiber den Therapiezielwechsel bei Patienten mit schwersten Hirnschiden zu
entscheiden. Wihrend ein Urteil bei einem erwachsenen Franzosen zwar zunéchst
nur auf die fehlende Indikation abzielte, entschieden die Richter letztlich aber auch
kongruent zu dem der weiteren Lebenserhaltung entgegenstehenden Willen. Auch
bei zwei Kindern hatten die StraBburger Richter zu entscheiden. Auch hier bestétig-
ten sie die Zuléssigkeit des Sterbenzulassens und wiesen die Antrage der Eltern ab,
die Lebenserhaltung fortzusetzen. Das Besondere ist freilich, dass eine Willensbe-
stimmung der jungen Patienten gar nicht moglich war und die Aussagen, dass eine
lebenserhaltende Intensivbehandlung fiir sich leidvoll sein und Schaden zufiihren
kann, demzufolge auch gegen das Verlangen der Eltern beendet werden muss.

Weiterhin muss erwihnt werden, dass es eine Neuauflage der S3-Leitlinie Pal-
liativmedizin 2019 wie auch eine Neuauflage der Empfehlungen zur Tumor-
schmerztherapie der WHO gibt, die die Empfehlungen von 1986 (!) ablost. Ver-
mehrte 6ffentliche wie auch innerirztliche Aufmerksamkeit bekam auch das Thema
Ubertherapie, welches von vielen aktiven Palliativmedizinern schon seit Jahren zu-
nehmend wahrgenommen wurde. Erwihnt werden soll beispielhaft die Aussage des
,,Gesundheitsweisen“ Prof. Gerlach, einem Hausarzt: ,,Mittlerweile missen wir
Patienten bereits vor zu viel Medizin schiitzen“. So haben wir ein eigenes Kapi-
tel Ubertherapie erginzt, nicht zuletzt haben die Herausgeber hierzu Biicher und
Fachartikel publiziert.

Aufgenommen haben wir auch den nun bereits seit Jahren anhaltenden Konflikt
um ,,Methadon®. Halten die einen es fiir ein Wundermittel bei Krebs und empfeh-
len es vielfach Krebspatienten, warnen die anderen grundsitzlich vor Methadon,
dies sei eine gefahrliche, weil kaum steuerbare Substanz. Wir denken, dass wir diese
emotionale Diskussion mit einem eigenen Kapitel auf eine ruhigere Bahn bringen
konnen.

Und aufgenommen haben wir schlieBlich noch ein Kapitel, dass nicht unmit-
telbar medizinisch und nicht umittelbar deutsch ist. Etwas zum PAL-LIFE-Pro-
jekt des Vatikans an dem Ko-Herausgeber Sitte selber unmittelbar Anteil hat und
das hoffentlich unmittelbar auch fiir die Hospizarbeit und Palliativversorgung in
Deutschland, Osterreich und der Schweiz Wirkung entfalten wird.

Wir freuen uns natiirlich sehr, dass wir unseren kleinen Teil dazu beitragen kon-
nen, dass hospizlich-palliatives Denken und Handeln im deutschsprachigen Raum
noch besser implementiert wird. Denn auch hierzulande bestehen weiterhin enorme
Versorgungsliicken. Weniger, weil Patienten mit den vorhandenen Mitteln nicht
hocheffektiv geholfen werden konnte; nein, leider ist es auch in Deutschland, in Os-
terreich, in der Schweiz nach wie vor so, dass Schwerstkranke oft sehr spit von den
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Moglichkeiten hospizlich-palliativer Fiirsorge und Behandlung erfahren, noch spa-
ter diese auch so umgesetzt bei ihnen angewendet werden, dass sie die erwiinschte
Linderung und Verbesserung der Lebensqualitit erfahren.

Wir wollen mit unserem Buch dazu beitragen, dass sich dieses nach und nach
dndert.

Eine zu Leben, Sterben, Tod und Leiden angemessene Haltung ist fiir jeden per-
sonlich nicht einfach zu finden. Das Wissen zu den handwerklichen Moglichkeiten
wire vorhanden. Doch es muss verbreitet werden. Die Gesellschaft muss sensibi-
lisiert werden, dass es andere Moglichkeiten gibt, als den Ruf nach dem schnellen
Tod in Leidenssituationen.

Da stimmen wir sicher 100 %ig iiberein mit allen in der Diskussion Beteiligten,
seien sie aus der Fraktion radikaler Lebensschutzorganisationen oder aus der kon-
traren Ecke jener, die die absolute Selbstbestimmung des Individuums iiber alles
stellen und staatliche Unterstiitzung bei einer Lebensbeendigung fordern, wenn ein
Mensch dies aus welchen Griinden auch immer mdchte.

So hoffen wir, dass noch viele dhnliche, andere, erginzende Biicher von enga-
gierten Kollegen eine gute Verbreitung finden werden und auch diese unsere dritte
Auflage schnell vergriffen sein wird!

Eine vierte Auflage wird folgen.



Vorwort zur 2. Auflage

Viel ist geschehen in Sachen Palliativversorgung nach Erscheinen unserer ersten
Auflage: Die Gesellschaft diskutierte wie nie zuvor {iber Segen und auch Fluch gu-
ter Palliativversorgung, der Gesetzgeber beschiftigte sich umfangreich mit den The-
men Sterbebegleitung sowie Beihilfe zur Selbsttotung und die Deutsche Krebsge-
sellschaft engagierte sich zusammen mit der Deutschen Krebshilfe und vielen Fach-
gesellschaften (gewissermalBlen dem ,,who is who* der Palliativversorgung) um die
Ubertragung wissenschaftlichen Fortschrittes in die tigliche Praxis: Im Herbst 2015
erschien als Ergebnis die S3-Leitlinie Palliativversorgung. Nun freut es uns sehr,
dass aufgrund der guten Verkaufszahlen eine Neuauflage fillig wurde. Trotz dieses
Aufwindes fiir unser Fach und die Versorgung unserer Patienten zeigten sich aber
auch eklatante Probleme: So kam die Bertelsmannstiftung mit gut recherchierten
Fakten heraus, welche eine Uberversorgung in der kurativen Medizin, jedoch eine
dramatische Unterversorgung mit Angeboten der Palliativversorgung offenlegte.
Immer noch haben nicht alle Privatversicherte — trotz nunmehr fast 10jahrigem An-
spruch auf eine ambulante spezialisierte Palliativversorgung fiir gesetzlich Kran-
kenversicherte — das vertragliche Recht auf eine umfassende Versorgung daheim,
wenn sie im Sterben liegen. Eine Vielzahl neuartiger und nicht immer hochwirksa-
mer, aber hochpreisiger Krebsmedikamente wurden eingefithrt, wichtige palliativ-
medizinische Arzneimittel — etwa Scopolamintropfen — verschwanden vom deut-
schen Markt, ist Sterbebegleitung nicht mehr wert?

Doch eins nach dem anderen:

Das Wirken einzelner Sterbehelfer war vielen seit langer Zeit ein Dorn im Auge.
Insbesondere Sterbehilfe Deutschland war Stein des AnstoBes — hohe Vereinsbei-
trige vermochten dabei die Hilfe zum Suizid deutlich zu beschleunigen. So nahm
der Gesetzgeber, wie schon in den Legislaturperioden zuvor, erneut einen Anlauf,
solchem gesellschaftlich moglicherweise problematischem Treiben ein Ende zu set-
zen. Diesmal aber wurde das Gesetzgebungsverfahren nicht Beamten und Par-
lamentariern alleine iibertragen: Diesmal nahm man sich tiber ein Jahr Zeit und
band das Ganze in eine umfangreiche gesellschaftliche Diskussion ein. Nicht zu-
letzt kluge Lobbyarbeit der Palliativverbénde tiberzeugte Parlamentarier, dass das
Thema Suizidbeihilfe nur gemeinsam mit einer Debatte iiber eine verbesserte Pal-
liativversorgung zu fithren war. Denn unstrittig kann gute Palliativversorgung den
Wunsch auf vorzeitige Lebensbeendigung in den allermeisten Fillen beseitigen
hochgestellt.! So entschied der Bundestag zunichst das ,,Gesetz zur Verbesserung
der Hospiz- und Palliativversorgung hochgestellt*:2

Die Palliativversorgung wird ausdriicklicher Bestandteil der Regelversorgung in
der gesetzlichen Krankenversicherung, explizit soll die allgemeine ambulante Palli-
ativversorgung finanziell geférdert werden. Die Palliativversorgung im Rahmen der

1 SitteT (2015) Palliativversorgung statt Totung auf Verlangen? Inaugural dissertation. » http://www.
palliativstiftung.de/fileadmin/user_upload/PDF/PDFs_2015/2015-08-10_PDF_1.1_Dissertation_Le-
bensver-kiirzung.docx.pdf.

2 » http://www.bmg.bund.de/themen/krankenversicherung/hospiz-und-palliativversorgung.html
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hiuslichen Krankenpflege wird gestiarkt, genauso wie die Palliativversorgung in lind-
lichen Regionen, stationiren Kinder- und Erwachsenen-Hospize, ambulanten Hospiz-
dienste in Pflegeheimen und Krankenhdusern. Versicherte erhalten einen Anspruch
auf individuelle Beratung und Hilfestellung durch die gesetzlichen Krankenkassen
bei der Auswahl und Inanspruchnahme von Leistungen der Palliativ- und Hospiz-
versorgung. Ausgelobt fiir dieses umfangreiche Programm wurden bislang ledig-
lich 600 Mio. €. Das klingt viel, ist aber in etwa nur 10 % von dem Geld, das z. B.
im gleichen Zeitraum fiir die ethisch oft problematische Heimbeatmung ausgegeben
wird.

Das Gesetzgebungsverfahren um den assistierten Suizid spaltete letztlich die Ge-
sellschaft und die Parlamentarier tiber die Fraktionsgrenzen hinweg. Selbst die Au-
toren dieses Buches — beide als Sachverstdndige vom Rechtsausschuss des Bundes-
tages flr unterschiedliche Positionen geladen — sind hierbei nicht einig. Wahrend
Sitte die Gefahr durch herumreisende Sterbehelfer gebannt sehen wollte, war Thons
eher besorgt, dass ein Strafgesetz gute und angemessene Palliativarbeit kriminalisie-
ren konnte. Letztlich entschied sich der Bundestag im § 217 StGB fiir eine Neube-
strafung der geschiftsmiBigen Sterbehilfe. Wir freuen uns, dass Deutschlands ehe-
mals hochste Strafrichterin, Prof. Ruth Rissing van Saan, in einem eigenen Kapitel
hierzu dieses Buch aufwertet.

Selbstverstidndlich haben wir in der Neuauflage Erkenntnisse aus der S3-Leitli-
nie Palliativversorgung?® eingepflegt, alle Kapitelautoren haben ihren Teil kritisch
auf notwendige Aktualisierungen durchgesehen. So hoffen wir, dass wir mit dem
Biichlein erneut einen kleinen Beitrag dazu leisten konnen, Sie in der Betreuung
sterbenskranker Menschen sicherer und kompetenter zu machen.

3 » http://leitlinienprogramm-onkologie.de/Palliativmedizin.80.0.html
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Vorwort der Herausgeber

Repetitorium Palliativmedizin. Wozu ein weiteres Lehrbuch fiir dieses Fach? Die
Antwort ist einfach. Palliativmedizin, Palliativversorgung ist ein hochgradig praxis-
orientiertes Querschnittsfach, fiir dessen Umsetzung man neben profundem, theo-
retischem Wissen ein hohes Mall an Empathie, viel Engagement, Erfahrung, Team-
work und einiges mehr bendtigt. Denn langst ist klar: Die allermeisten Menschen
wiinschen die letzte Lebensphase daheim zu verbringen und aufsuchende Palliativ-
versorgung braucht dafiir manchmal andere Ideen. Die iberwiegende Mehrheit der
Autoren der verfiigbaren palliativmedizinischen Literatur sind aber bisher Kliniker.

Die Herausgeber verstehen sich als Praktiker, sie flihlen sich der Versorgung
schwerstkranker Patienten verbunden. Unterstiitzt durch exzellente (Ko-)Autoren
aus der Basisversorgung sollen die ,,solid facts* relevant, korrekt und in einigerma-
Ben knappem Umfang dargelegt werden. Mit leisen Zwischenténen und Fallberich-
ten wird immer wieder dafiir gesorgt, den so wichtigen Patientenbezug zu bewah-
ren. So kann sich der Leser eine Haltung erarbeiten, mit der er eine gelingende Ver-
sorgung erreicht.

Schiere Palliativ- ,,medizin®, die individuelle drztliche Leistung, ist ohne die vor-
genannten Rahmenbedingungen zwar vielleicht in gewissen Grenzen wirkungsvoll,
aber doch ein mithsames Unterfangen und oft deutlich weniger effizient als die hos-
pizlich-palliative Begleitung durch ein mehr oder weniger eng miteinander vernetz-
tes Team. Deswegen legt das Autorenteam immer wieder Wert auf die Aspekte der
Teamarbeit an sich, aber auch der Patientenorientierung in der Versorgung und des
Self-Care. In kaum einem medizinischen Fachgebiet ist das Risiko, in der Arbeit so
aufzugehen, dass man ausbrennt, hoher als in der Begleitung Schwerstkranker und
Sterbender. Doch wir wissen aus eigener Erfahrung und von vielen Kollegen, dass
es eine wundervolle Aufgabe ist, Menschen auf der letzten Wegstrecke gut zu be-
gleiten.

So wiinschen wir dem Leser viel Freude bei der Lektiire, den erhofften Lernef-
fekt (und auch iiberraschende Erkenntnisse), den Wunsch, das Wissen weiter zu
vertiefen und viel Erfolg bei der Priifung fiir die Zusatzbezeichnung Palliativmedi-
zin. Denn fiir jene, die sich zu diesem Thema hingezogen fiihlen, wird Palliativver-
sorgung leicht zu der Arbeit, die am meisten Freude bereitet. Mit hoher Expertise
haben wir die Moglichkeit mit wenig Aufwand, gerade auch mit der Reduktion lau-
fender MalBnahmen, eine dramatische Verbesserung der Lebenssituation Schwerst-
kranker zu erreichen. Und wenn eine Begleitung bis zum Tod des Patienten als ge-
lungen empfunden wird, so hinterldsst diese auch etliche Angehorige, die etwas be-
schamt sagen: ,,Auch wenn das Sterben und der Abschied schwer fallen. Das ist ja
wirklich schon gewesen®.

So sagen wir dem ganzen Team, Autoren, Springer Verlag, Lektorat und allen
Beteiligten einen ganz herzlichen Dank fiir die Mitwirkung an diesem aus unserer
Sicht gelungenen Buch.
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