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Vorwort

Das vorliegende Gutachten ,, Stand der Palliativmedizin und Hospizarbeit in Deutschland und
im Vergleich zu ausgewahlten Staaten (Belgien, Frankreich, Grof3britannien, Niederlande,
Norwegen, Osterreich, Polen, Schweden, Schweiz, Spanien)” ist eine Momentaufnahme und
beschreibt eine Situation, die im Wandel ist. Das Gutachten stellt die Entwicklung und den
gegenwartigen Stand in insgesamt elf Landern dar. Die von der Enquete-Kommission
formulierten Fragestellungen fur das Gutachten machten umfangreiche Recherchen auf
verschiedenen Feldern notwendig. Die bel der Behandlung des Gegenstands zu Tage getretene
Stofffille lief3 eine noch kiirzere Darstellung der Thematik unméglich erscheinen. Aul3erdem
mussten bei vielen Fragestellungen zunéchst die Schwierigkeiten und Probleme erortert
werden, die bei der Interpretation der vorliegenden Datenlage zu berlicksichtigen sind, damit
eine angemessene Einschétzung der Aussagen moglich wird. So ist der Umfang des
Gutachtens trotz des Bemiihens um knappe Darstellungen schliefdlich doch auf eine Seitenzahl
angewachsen, die wir gerne vermieden hétten. Der Einfachheit halber haben wir in unseren

Ausfiihrungen bel Berufsbezeichnungen etc. (aul3er bei Zitaten) die méannliche Form gewahit.

Wir bedanken uns bei allen, die uns geholfen haben, dieses Gutachten zu erstellen: bei den
Gespréchs- und Interviewpartnern, die unsihre Zeit fur die Beantwortung unserer Fragen
gewidmet haben, bei den Experten, Organisationen und Vereinen, die z.T. nach Durchfihrung
eigener umfangreicher Recherchen den ausgesandten Fragebogen beantwortet haben, bei
Autoren, Forschern, Vereinen und I nstituten, die uns eine Fulle von noch unverdffentlichtem
Material zur Verfiigung gestellt haben, und bel alen, die unsere Anfragen und Bitten um
Literaturzusendung trotz hoher Arbeitslast stets schnell erfiillt haben. Alle, die uns unterstiitzt
haben, begrufien ausdriicklich das Interesse der Enquete-Kommission Ethik und Recht der

modernen Medizin an der Entwicklung und Forderung von Palliativmedizin und Hospizarbeit.

Wir wirden uns freuen, wenn das Gutachten ein wenig dazu beitragen kénnte, bestehende
Unklarheiten in diesem Feld zu verringern und dadurch der weiteren Entwicklung der
Palliativmedizin und Hospizarbeit in Deutschland in dem Sinne dienlich wére, dass
schwerkranke und sterbende Menschen sowie deren Angehdrige in Zukunft haufiger a's bisher

eine Begleitung in der |etzten Lebenszeit erfahren, die ihren Bedurfnissen entspricht.

Birgit Jaspers & Thomas Schindler
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1. Einleitung

Diein den letzten Jahrzehnten erreichten Fortschritte in der Medizin sind unzweifel haft von
grofkem Wert firr die gesundheitliche Versorgung unserer Gesellschaft. Die Uberbetonung
eines auf naturwissenschaftliche Erkenntnisse begriindeten Machbarkeitsglaubens hat jedoch
andererseits dazu gefuhrt, dass viele Menschen die Beflrchtung haben, am Ende des L ebens
einer Hochleistungsmedizin ausgesetzt zu sein, die, einmal in Gang gebracht, nur noch dann
Halt macht, wenn ihr deutlich und rechtzeitig Einhalt geboten wird. Gleichzeitig werden aber
auch Sorgen artikuliert, bel zunehmender Ressourcenknappheit nicht mehr auf eine
angemessene und kompetente Versorgung am L ebensende hoffen zu kdnnen. ,, Unwiirdig
sterben zu miissen* — dasist It. vieler Umfrageergebnisse eine der grofken Angste in unserer
Gesellschaft. Das Entscheidende an dieser Angst ist, dass sie nicht mehr nur als schreckliche
Vision einer Moglichkeit unter vielen empfunden wird, sondern im Bewusstsein der
Menschen inzwischen eher als der zu erwartende Regelfall erscheint, gegen den man sich
vorab schitzen muss. Winsche nach einer liberaleren Euthanasieregelung werden deshalb
haufig im direkten Zusammenhang mit solchen Angsten gedufRert, zu denen auch die weit
verbreitete Vorstellung gehort, bel einer etwaigen Krebserkrankung unter Schmerzen sterben
zu mussen oder als (alters-)dementer Patient seine Wirde zu verlieren oder ihrer beraubt zu
werden. Begrtindet werden solche Begehren darUber hinaus mit dem Recht auf
Selbstbestimmung, das so verstanden werden soll, dass es ein Recht auf die Herbeiflhrung
eines , guten Todes* mit einschliefle.

In der Offentlichkeit und in den Medien sorgt das Thema bestandig fiir Aufmerksamkaeit.

Diskutiert wird dartiber , Wie wir sterben“?!

, Reportagen erzéhlen davon ,Wie man in
Deutschland stirbt“? und erklart wird , Was geschieht, wenn ein Mensch stirbt“. Auch der
geplante Gesetzentwurf von Bundegjustizministerin Brigitte Zypries zur Verbindlichkeit und
Reichweite von Patientenverfiigungen, den die Ministerin Anfang November 2004 der
Offentlichkeit vorstellte”, filhrte — wie zu erwarten war - zu einer heftigen und sehr

umstrittenen Resonanz in den Medien. Von ,, Mehr Autonomie am L ebensende*® tiber ,ZU

! Nationaler Ethikrat: Offentliche Tagung zum Thema ,, Wie wir sterben am 31. Mé&rz 2004 in Augsburg.
http://www.ethikrat.org/veranstal tungen/pdf/Wortprotokol|_Aug_2004-03-31.pdf

2 Faller H: Wie man in Deutschland stirbt. In: DIE ZEIT, 7.April 2004 (Nr.16), S.62-63

3 Frankfurter Allgemeine Zeitung: Was geschieht, wenn ein Mensch tirbt (4. November 2004)

4 Bundesministerium der Justiz (BMJ): Eckpunkte zur Stérkung der Patientenautonomie (5. November 2004).
http://www.bmj.bund.de/media/archive/791.pdf

® die tageszeitung: Mehr Autonomie am Lebensende (6. November 2004)
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Risiken und Nebenwirkungen von Patientenverfiigungen“® bis hin zu , Tod und Skandal. Das
erste deutsche Sterbehilfe-Gesetz steht vor der Tiir*” reichte das Spektrum der Meinungen.

Die Thematik ist nicht nur in Deutschland, sondern in vielen Léandern Europas Gegenstand
einer ul3erst kontrovers gefuihrten Debatte. Im Jahr 2002 hatte der Fall Diane Pretty fur
internationales Aufsehen gesorgt und erneut die Diskussion Uber die Euthanasieproblematik
entfacht. In seinem diesbeziiglichen Urtell lehnte es der Européi sche Gerichtshof (EuGH) ab,
das Recht auf aktive Sterbehilfe al'sjuristisch einklagbaren Tatbestand zu werten.® Im
gleichen Jahr sind in den Niederlanden und in Belgien gesetzliche Regelungen eingefiihrt
worden, nach denen Euthanasie strafrechtlich nicht verfolgt wird, wenn sich der handelnde

Arzt an so genannte ,, Sorgfaltsbestimmungen® halt.*'°

Auch in den Gremien des Europarats wird seit |&ngerem Uber M glichkeiten einer liberaleren
Euthanasieregelung in den Mitgliedslandern intensiv und kontrovers diskutiert. Im Auftrag
des Sozialausschusses hatte der Schweizer Dick Marty im Sommer 2003 einen Bericht
verfasst, zu dem in der Folgezeit sehr unterschiedliche Stellungnahmen der 45
Mitgliedsstaaten vorgelegt worden sind. In seinem Bericht erklarte Marty, niemand habe das
Recht, einen unheilbar Kranken oder Sterbenden dazu zu verpflichten, sein Lebenin
»unertraglichem Leiden® und Angst zu beenden. Wenn Kranke den ,,andauernden und gut
Uberlegten* Willen hitten, ihr Leben zu beenden, miisse es Arzten oder Pflegepersonal erlaubt
sein, ihnen zu helfen.** Wiederholte und mehrmals vertagte Versuche, dass Thema auch in der
parlamentarischen Versammlung des Europarats konsensual zu beraten, fuhrten schlief3lich
Ende April 2004 dazu, dass Martys Bericht mit 68 zu 33 Stimmen von der parlamentarischen
Versammlung an den Sozialausschuss zuriickverwiesen wurde. Der Ausschuss wurde

beauftragt, innerhalb eines Jahres einen neuen Bericht vorzulegen.*?

Hospizbewegung und Palliativmedizin, von Respekt vor der Wirde und Sel bstbestimmung
des Menschen geprégte multidisziplinare Begleitungs-, Behandlungs- und Betreuungsansétze,

haben es sich hingegen zur Aufgabe gemacht, Leid zu lindern und ein aktives Leben bzw.

® Frankfurter Allgemeine Zeitung: Wollen Sie Patient zweiter Klasse sein? Zu Risiken und Nebenwirkungen von
Patientenverfiigungen: Erntichterndes aus Amerika (5. November 2004)

’ Siiddeutsche Zeitung: Tod und Skandal. Das erste deutsche Sterbehilfe-Gesetz steht vor der Tir (5. November 2004)

8 Europaischer Gerichtshof fiir Menschenrechte (EuGH): Rechtssache Pretty gegen das Vereinigte Konigreich.
http://www.gesetzeskunde.de/Rechtsal manach/Heilkunde/ EuGH290402Urt02. pdf

® Niederl andisches Ministerium fiir Justiz & Niederlandisches Ministerium fir Gesundheit, Gemeinwohl und Sport: Gesetz
Uber die Kontrolle der Lebensbeendigung auf Verlangen und der Hilfe bel der Selbsttétung (in Kraft getreten zum 1. April
2002)

10 Belgien: Gesetz zur Sterbehilfe vom 28. Mai 2002.
http://www.iuscrim.mpg.de/forsch/straf/referate/sach/SterbehilfeG_Belgien.pdf

n Marty, D: Report. Parlamentary Assembly, Social, Health and Family Affairs Committee. Doc. 9898, 10.09.2003.
http://assembly.coe.int/Documents/WorkingDocs/doc03/EDOC9898.htm

2 Deutsches Arzteblatt Online: Europarat gibt neuen Bericht tiber Sterbehilfe in Auftrag (28.4.2004)
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eine moglichst gute Lebensqualitét bis zum Tod zu ermdglichen. Nicht nur Euthanasiegegner
teilen die Auffassungen vieler in Palliativmedizin und Hospizarbeit tétiger Experten, dass
»Palliative Care” durch ihren holistischen Ansatz ,, aktive Lebenshilfe sei. Beide
Bewegungen, Palliativmedizin und Hospizarbeit — oder, wie es im angloamerikanischen
Sprachraum heil3t: Palliative and Hospice Care - bieten Konzepte fir ein ,, menschenwrdiges

Leben bis zuletzt* an und

fordern eine grof3ere Expertise der an der Versorgung Schwerkranker und Sterbender
beteiligten Berufsgruppen

streben eine flachendeckende und bedarfsgerechte Implementierung an

diskutieren mit den gesundheitspolitisch Verantwortlichen tiber eine angemessene
Vergutung

arbeiten nach dem algemein anerkannten Grundsatz ambulant vor stationar

suchen eine Stérkung des Ehrenamts als Ausdruck sozialer Verantwortung und
Mitmenschlichkeit

wollen Vernetzungen ausbauen und sinnvolle Kooperationen stérken

Die Vertreter der Palliativmedizin und der Hospizbewegung suchen aber auch den Dialog mit
der Offentlichkeit, um Angsten vor einem unwiirdigen Sterben zu begegnen. Es gehort zum
besonderen Anliegen der Hospizbewegung, das Sterben in unserer Gesellschaft zu
enttabuisieren, zu entmythisieren, zu enttechnisieren und insofern zu ,, humanisieren®. Im
»Zuruckholen® des Sterbens ins gesellschaftliche L eben und dessen bewusster Annahme al's
Teil desje eigenen Lebens (Conditio Humana) sieht auch der palliativmedizinische Ansatz
eine grundsétzliche Bedingung daf Ur, dass die Wirde des Menschen auch in der letzten

L ebensphase und im Prozess des Sterbens nicht mehr in Frage gestellt, sondern al's
unverlierbar betrachtet und geachtet wird. Hospizbewegung und Palliativmedizin sind
gleichermal3en darum bemuiht, dass die Menschen zunehmend wieder dort gut betreut sterben
konnen, wo sie gelebt haben und wo sie auch mehrheitlich sterben wollen —in ihrer vertrauten
Umgebung: zu Hause.

Die gesundheitspolitischen V oraussetzungen fir ein ,, Menschenwtirdiges L eben bis zuletzt*
in Deutschland zu prifen und, wenn nétig, eine Veranderung der politisch beeinflussbaren
Rahmenbedingungen hierfir auf den Weg zu bringen, ist ein Arbeitsthema der Enquete-
Kommission Ethik und Recht der modernen Medizin in der 15. Wahlperiode des Deutschen
Bundestags. Um ihren Auftrag zu erfiillen hat die Enquete-Kommission unter anderem das

hier vorliegende Gutachten in Auftrag gegeben: ,, Stand der Palliativmedizin und Hospizarbeit

3



in Deutschland und im Vergleich zu ausgewahlten Staaten (Belgien, Frankreich,
GroRbritannien, Niederlande, Norwegen, Osterreich, Polen, Schweden, Schweiz, Spanien).
Ein Vergleich mit der Entwicklung der Palliativmedizin und Hospizarbeit in anderen
europaischen Landern konnte Hinweise darauf geben, inwiefern Ressourcen zukinftig auch in
Deutschland umverteilt und effektiver eingesetzt werden missen, um ambulant und stationar

ausrei chende und bedarfsgerechte V ersorgungsangebote zur Verfligung zu stellen.

Européische Perspektive

Das Bemiihen der Enquete-Kommission korreliert auch mit aktuellen pan-européischen
Bestrebungen, die Entwicklung von Palliativmedizin und Hospizarbeit — insbesondere vor
dem Hintergrund der zu erwartenden demographischen Entwicklung und der vorhandenen
Euthanasiebestrebungen - zu fordern. So verdffentlichte das Regionalbiiro Europa der WHO
im Sommer 2004 die zwei Publikationen , Palliative Care: The Solid Facts*™ und , Better
Palliative Care for Older People’.™* In beiden Verdffentlichungen wird sehr deutlich die
Notwendigkeit beschrieben, Palliativmedizin zu einem regulé&ren Bestandteil der nationalen
Gesundheitssysteme zu machen. Gleichzeitig wird beklagt, dass dieser Bereich bisher in fast
allen européischen Landern mehr oder weniger stréflich vernachléssigt worden sei. In kurz
gehaltenen, gleichwohl aber sehr informativen Kapiteln mit vielen Quellenhinwei sen werden
unter anderen die folgenden Themen erdrtert:
* Der Einfluss des demographischen Wandels auf die Versorgung von Menschen am
L ebensende
* Der zunehmende Bedarf an pflegerischen Versorgungsleistungen
* Wasist das Wesen von Palliativmedizin und Palliativpflege?
* Die Bedeutung des Zugangs zu einer guten Palliativversorgung fur besondere
Patientengruppen
* Wielassen sich Aus-, Fort- und Weiterbildung in Palliativmedizin und Palliativpflege
verbessern?
* Die Notwendigkeit, die Bevolkerung tber Mdglichkeiten einer guten Palliativversorgung
aufzuklaren
* Die Versorgungsbedurfnisse und die Rechte dlterer Menschen und ihrer Familien

Schon im November 2003 hatte das Ministerkomitee des Europarats eine ,, Recommendation

to member states on the organisation of palliative care” verdffentlicht und ein ausfihrliches

3 World Hedlth Organisation (WHO): Palliative Care: The solid facts, 2004
1% World Health Organisation (WHO): Better Palliative Care for older people, 2004
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Memorandum zur néheren Erl&uterung beigefiigt.® Diese Empfehlung wurde in der Folgezeit
in 16 weitere europdische Sprachen Ubersetzt und im Oktober 2004 einer breiten européi schen
Offentlichkeit vorgestellt. Die Ubertragung ins Deutsche war von der Deutschen Gesellschaft
fir Palliativmedizin (DGP) veranlasst worden,* die die deutsche Fassung erstmals am 11.
Oktober 2004 im Rahmen einer Pressekonferenz in den Raumen der Rheinischen Friedrich-

Wilhelms-Universitét in Bonn prasentierte. ™’

Auf diese Aktivitéten der WHO und des Europarates hatte im Februar 2004 auch die
European Federation of Older Persons (EURAG) im Rahmen eines Symposiums in Briissel
hingewiesen: , Making Palliative care a priority topic on the European Health Agenda“.*® Sie
appellierte an die Organe der Europdischen Union - die Europa sche Kommission und das
Europaische Parlament —, sich ebenfalls der weiteren Entwicklung von Palliativmedizin und
Hospizarbeit prioritér anzunehmen. Ganz in diesem Sinne hatte auch die European
Association for Palliative Care (EAPC) schon im Jahr 2003 eine,, Task Force Palliative Care
Development in Europe® ins Leben gerufen, die sich seitdem der Frage nach dem Stand und

der Entwicklung von Palliativmedizin und Hospizarbeit in Europa widmet.™

Aktuelle gesundheitspolitische Bedeutung fur Deutschland

Auch in Deutschland wurden Palliativmedizin und Hospizarbeit in den gesundheitspolitischen
Debatten Uber die Versorgung schwerkranker und sterbender Menschen immer haufiger
thematisiert. Im Jahr 2001 hatte der Sachverstandigenrat fir die Konzertierte Aktion im
Gesundheitswesen formuliert: ,, Insgesamt ist die Versorgung terminal chronisch Kranker in
Deutschland unbefriedigend. Der Rat halt wegen der grof3en Bedeutung dieses
Versorgungsbereichs intensivierte, qualitétsorientierte Versorgungsforschungsprojekte sowie
den Ausbau von Hospizen und anderen spezialisierten ambulanten und stationdren Angeboten

fur erforderlich.“®°

Diese Einschéatzung wurde vom Bundesgesundheitsministerium (BMG) in seiner

Stellungnahme zum Gutachten des Sachverstandigenrates nicht nur geteilt, sondern weiter

5 council of Europe (CoE): Recommendation Rec (2003) 24 of the Committee of Ministers to member states on the
organisation of palliative care, 2003 (Original version)

16 Europarat: Empfehlung Rec (2003) 24 des Ministerkomitees an die Mitgliedsstaaten zur Strukturierung der
palliativmedizinischen und —pflegerischen Versorgung, 2004 (Deutsche Ubersetzung)

17 Janke-Hoppe K: Palliativmedizin ausbauen. Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin prasentiert Empfehlungen des
Europarats und zeigt Handlungsbedarf in Deutschland auf. Rheinisches Arzteblatt 2004; 58(12): 20

18 European Federation of older persons (EURAG): Making palliative care a priority topic on the European health agenda.
http://www.eurag-europe.org/EURAG_PalliativeCareProject_2004.pdf

1° European Association for Palliative Care (EAPC): EAPC news and views — Palliative Care Development in Europe Task
Force. Europ J Palliat Care 2003; 10(6): 259. http://www.eapcnet.org/downl oad/forNews/EA PCnews(E) 106.pdf

2 Sachverstandigenrat fir die konzertierte Aktion im Gesundheitswesen: Bedarfsgerechtigkeit und Wirtschaftlichkeit. Band
I11. Uber-, Unter- und Fehlversorgung (Gutachten 2000/2001)
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spezifiziert: ,, Der hduslichen Versorgung von Menschen in der letzten Lebensphase stehen
zahlreiche Schwierigkeiten entgegen. Hierzu zdhlen (1) Qualifikationsdefizite der beteiligten
Gesundheitsprofessionen im klinischen und sozialen Bereich, (2) strukturelle Desintegration
unterschiedlicher Versorgungsangebote und Hilfesysteme, (3) unzureichende Kooperation
insbesondere zwischen Medizin und Pflege, (4) auf technisch-instrumentelle Teilleistungen
begrenzte, unflexible Angebotsprofile, die bei komplexen, zuweilen ad hoc entstehenden
Problemlagen schnell an ihre Grenzen kommen und schliefdlich (5) zu eng bemessene
rechtliche und finanzielle Spielrédume fir die ambulante V ersorgung Schwerkranker und

Sterbender.“?t

Auch diein der 14.Wahlperiode vom Bundestag eingesetzte Enquete-Kommission
Demographischer Wandel — Herausforderungen unserer alter werdenden Gesellschaft an den
Einzelnen und die Politik wies vor dem Hintergrund der zu erwartenden demographischen
Entwicklung in Deutschland in ihrem Schlussbericht in einem eigenen Kapitel ,, Hospizdienste
und Palliative Pflege’ auf die dringende Notwendigkeit hin, der Versorgung am L ebensende
zukUinftig eine besondere Aufmerksamkeit zukommen zu lassen. Die in dem Bericht nur kurz
skizzierten Handlungsempfehlungen deuten an, in welcher Richtung Innovationsbedarf
besteht. , Esist notwendig®, schreibt die Kommission, , eine geeignete Infrastruktur zu férdern
sowie die palliative und hospizliche Versorgung auf eine verlassliche Grundlage zu stellen.“?
Dazu empfiehlt die Kommission u.a. die

* Integration der Palliativmedizin in die &rztliche und krankenpflegerische Betreuung

Etablierung ambulanter Hospiz- und Palliativdienste, die die ambulanten Pflegedienste

im Umgang mit Sterbenskranken unterstiitzen sollen

* RegelmaRige Fort- und Weiterbildungen furr Arzte in Palliativmedizin mit der
Abschlussmoglichkeit im Schwerpunktfach Palliativmedizin

* Einrichtung von Aufbaustudiengangen fir Pflegepersonal in ,Palliative Care"

* Integration palliativmedizinischer Grundlagen in die Ausbildung relevanter
Berufsgruppen (z.B. Altenpfleger/innen, Padagogen/innen)

* FoOrderung palliativmedizinischer Forschung

2 Bundesgesundheitsministerium (BMG): Stellungnahme des Bundesministeriums fir Gesundheit zum Gutachten des
Sachverstandigenrates fir die Konzertierte Aktion im Gesundheitswesen ,, Bedarfsgerechtigkeit und Wirtschaftlichkeit”
(Stand August 2002)

2 Deutscher Bundestag (14.Wahlperiode): Schlufbericht der Enquete-K ommission ,, Demographischer Wandel —
Herausforderungen unserer &lter werdenden Gesellschaft an den Einzelnen und die Politik* (Drucksache 14/8800)
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* Entwicklung von Anreizmodellen und Qualitatsinstrumenten, die esfir die
Kostentrager attraktiv machen, sich im Bereich der integrierten Versorgung zu

engagieren

Zu ganz dhnlichen Schlussfolgerungen/Empfehlungen kam auch die Bundestags-Enquete-
Kommission Recht und Ethik der modernen Medizin, die zum Ende der 14. Wahlperiode ihren
Schlussbericht vorlegte.® Die Enquete-K ommission , hélt eine intensive Bearbeitung des
Themas Sterbebegleitung und Sterbehilfe durch den Deutschen Bundestag fur notwendig*
und empfahl u.a. die Behandlung folgender Themenfelder:

Verbesserung der Sterbesituation in den Krankenhausern und Heimen durch

strukturelle Mal3nahmen

Mal3nahmen zum Ausbau der palliativmedizinischen Versorgung

V erbesserung der ambulanten Pflege in der letzten Phase des L ebens

Verbesserung der Zusammenarbeit der stationéren und ambulanten Dienste

V erbesserungen der familidren und ehrenamtlichen Hilfen

weiterer Ausbau der Hospizarbeit

Auf Landerebene beschéftigte sich die 75.Gesundheitsministerkonferenz (GMK) im Juni
2002 ausfuhrlich mit der ,, Sterbebegleitung in Deutschland” und verabschiedete einstimmig
eine Entschlief3ung , mit dem Ziel, Sterbebegleitung weiter zu qualifizieren, leistungsrechtlich
zu etablieren, strukturell zu sichern und auf internationaler Ebene zu stérken.” Die GMK
formulierte dazu einen 6-Punkte-K atalog®®, in dem sie
* diebaldige Umsetzung des Gesetzentwurfs zur Forderung ambulanter Hospizdienste
verlangt
* ihre ablehnende Haltung gegeniiber der aktiven Sterbehilfe bekréftigt
* eine gezielte Berlicksichtigung und Normierung von Palliativmedizin, Palliativpflege
und Hospizarbeit in den Vorgaben zur Aus- und Welterbildung bel Pflege- und
Medizinberufen fir unverzichtbar halt
* eine Verbesserung der gegenwartigen leistungsrechtlichen Strukturen, insbesondere
bei der hauslichen palliativmedizinischen und —pflegerischen Betreuung, fir dringend

notwendig erachtet

2 Deutscher Bundestag (14.Wahlperiode): Schlufbericht der Enquete-Kommission ,,Recht und Ethik der modernen
Medizin“(Drucksache 14/9020)

2 Gesundheitsministerkonferenz (GMK): 75. Konferenz der fir das Gesundheitswesen zusténdigen Ministerinnen und
Minister, Senatorinnen und Senatoren der Lander am 20./21.06.2002 in Dusseldorf: Beschluss zu TOP 7.1 (Sterbebegleitung
in Deutschland) inklusive des Berichts an die GMK ,, Wiirdevolles Sterben — Entwicklungsstand und Perspektiven bei der
interdisziplindren Ausgestaltung, Qualifizierung und Weiterentwicklung der Sterbebegleitung in Deutschland*
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e anregt, Leitlinien unter Einbeziehung erprobter Instrumente der ethischen Reflexion
zu entwickeln und fortzuschreiben
e die Bundesregierung um die Forderung des Informations- und Erfahrungsaustausches

auf européischer Ebene bittet

Im gleichen Jahr, 2002, wies auch der damalige Bundesprasident Johannes Rau in einer viel
beachteten Rede auf dem Kongress der Deutschen Gesellschaft zum Studium des Schmer zes
(DGSS) am 23. September in Aachen nachdricklich auf die Bedeutung hin, die der weiteren
Entwicklung von Palliativmedizin und Hospizarbeit zukommt. ,, Ich wiinsche mir, so Rau,
»dass wir in Deutschland nicht den Weg gehen, der mit dem Wort , Sterbehilfe’ umschrieben
wird. Ich halte das fUr einen Weg, der in die Irre fihrt. Mit einer guten palliativmedizinischen
Betreuung sollten wir einen anderen Weg gehen. Schmerztherapie und Palliativmedizin
mussen in Deutschland deshalb in allen Bereichen weliter gestérkt werden —in der Aus- und
Weiterbildung, in der stationéren und ambulanten Behandlung von Patienten und in

Forschung und Entwicklung.“®

Auch die Bundesir ztekammer (BAK) hat sich in den vergangenen Jahren wiederholt und
intensiv mit den Themen Sterbebegleitung und Sterbehilfe befasst. Dieim Mai 2004 in vierter
Revision verdffentlichten ,, Grundsétze der Bundesérztekammer zur &rztlichen
Sterbebegleitung” gelten als richtungweisendes Dokument in diesem Zusammenhang.?®
Wiederholt wurden auf den Deutschen Arztetagen in den letzten Jahren auch Resolutionen
verabschiedet, in denen sich die Deutsche Arzteschaft gegen die Legalisierung aktiver
Sterbehilfe und fir den Ausbau von Palliativmedizin und Hospizarbeit aussprach. Im Mai
2003 behandelte der 106. Deutsche Arztetag in Koln die Palliativmedizin sogar als ein
Schwerpunktthema. Es wurde beschlossen, eine eigenstandige ,, Zusatz-Weiterbildung
Palliativmedizin“ in die neue (Muster-)Weiterbildungsordnung aufzunehmen. Dartiber hinaus
wurde auf Antrag des Vorstands der Bundesérztekammer eine Entschlief3ung zur
palliativmedizinischen Versorgung in Deutschland einstimmig verabschiedet.?” Darin fordert

der Arztetag:

% Rau X Ansprache auf dem Deutschen Schmerzkongress 2002. Bulletin der Bundesregierung Nr. 78-2 vom 26. September
2002 (Ansprache von Bundesprasident Johannes Rau auf dem Deutschen Schmerzkongress 2002 am 26. September 2002 in
Aachen) (auch verdffentlicht in Der Schmerz 2002; 16: 421-423)

% Bundesarztekammer (BAK): Grundsitze der Bundesirztekammer zur &rztlichen Sterbebegleitung (Stand: 7.5.2004). Dt
Arzteblatt 2004; 101(19): A-1298-1299

%" Bundesérztekammer (BAK) / Deutscher Arztetag: Entschliessungen des 106. Deutschen Arztetages in Koln vom 20. bis
zum 23. Mai 2003 zum Tagesordnungspunkt Palliativmedizin, S.10-11
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* die Aufnahme der Palliativmedizin als Querschnittsbereich in die
Approbationsordnung fur Arzte und ihre Zulassung als Wahlfach fur die
abschlief3ende arztliche Prifung

* den Auf- und Ausbau ambulanter palliativmedizinischer Versorgungsstrukturen

e den Auf- und Ausbau palliativmedizinischer Versorgungsstrukturen im stationaren
Bereich und die Anpassung der Krankenhausfinanzierung an die BedUrfnisse
schwerkranker und sterbender Menschen

* Sektoren- und Berufsgruppen tbergreifende Angebotsstrukturen (Integrierte
Versorgung)

e Forderung und Ausbau der Kinderpalliativmedizin

* Padliativmedizinische und hospizliche Angebote statt Euthanasie

Aber nicht nur in der Politik und bei den Leistungserbringern wurden die Forderungen nach
einer besseren und effizienteren Versorgung Schwerkranker und Sterbender immer lauter.
Auch auf Seiten der Kostentréger wuchs das I nteresse daran, die bisherigen
Versorgungsstrukturen zu verbessern. Erste substanzielle Veranderungen waren in diesem
Zusammenhang die Forderung der stationdren (seit 1997) und der ambulanten (seit 2002)
Hospizarbeit durch die Einflihrung des § 39ains Sozialgesetzbuch V und die damit einher
gehende Verpflichtung der Leistungsanbieter, hospizliche Angebotsstrukturen zumindest

teilweise mitzufinanzieren.

Dieser einleitende kurze Abriss jungerer Stellungnahmen der unterschiedlichsten
Entscheidungstréger im Gesundheitswesen macht deutlich, welch hohe sachliche und auch,
welch emotional e Bedeutung dem hier in Rede stehenden Thema zukommt. Parteien
Ubergreifend ist man sich in Deutschland darin einig, Palliativmedizin und Hospizarbeit
fordern zu wollen. Die Umsetzung der erhobenen Forderungen in die Praxis konnte aber
bisher nur zum kleineren Tell realisiert werden.

Mit diesem Gutachten ,, Stand der Palliativmedizin und Hospizarbeit in Deutschland und im
Vergleich zu ausgewahlten Staaten (Belgien, Frankreich, Grof3britannien, Niederlande,
Norwegen, Osterreich, Polen, Schweden, Schweiz, Spanien)” soll eine aktuelle
Standortbestimmung versucht werden. Aus dem Vergleich der Situation in Deutschland mit
den Verhéltnissen in anderen européi schen Landern sollen Empfehlungen fir notwendige
Veranderungen und Verbesserungen bel der Versorgung schwerkranker und sterbender

Menschen in Deutschland resultieren.



Die Enquete-K ommission Ethik und Recht der modernen Medizin, die dieses Gutachten in

%829 in Auftrag gegeben

Erflllung der ihr vom Deutschen Bundestag tbertragenen Aufgabe
hat, soll damit in ihrem Bemuhen unterstiitzt werden, die Versorgungssituation schwerkranker
und sterbender Menschen zu verbessern. ,, Menschenwirdig leben bis zuletzt* wird fur die
Menschen in Deutschland dadurch mdglich sein, dass eine bedarfsgerechte und
flachendeckende Behandlung, Betreuung und Begleitung schwerkranker und sterbender
Menschen und ihrer Angehdrigen fir jeden zuganglich ist, der esin dieser existenziellen

Grenzsituation des L ebens braucht.

% Deutscher Bundestag (15.Wahlperiode): Antrag der Fraktionen SPD, CDU/CSU und Buindnis 90/Die Griinen: Einsetzung
einer Enquete-Kommission ,, Ethik und Recht der modernen Medizin“ (Drucksache 15/464)

% Deutscher Bundestag (15.Wahlperiode): Beratung des Antrags der Fraktionen der SPD, der CDU/CSU und des Biindnisses
90/Die Griinen ,, Einsetzung einer Enquete-Kommission , Ethik und Recht der modernen Medizin'* (Plenarprotokoll 15/28;
2132-2156)
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2. Methodik

Im Rahmen von Literaturrecherchen und Expertenbefragungen wurden fir das Gutachten
relevante Daten gesammelt und neu erhoben. Die per Literaturrecherche und
Expertenbefragung zusammengetragenen Daten werden im Anschluss systematisch
dargestellt und zum Abschlussim Hinblick auf eine Starkung und weitere Etablierung von

Palliativmedizin und Hospizarbeit in Deutschland zusammengefasst.

Das Gutachten besteht aus einer 1st-Erhebung der bestehenden Datenlage (Literaturrecherche
in der deutsch- und englischsprachigen Literatur) zu den in der Tischvorlage zur
Kommissionssitzung am 8.3.2004 (Kom.-Drs. 15/153) aufgefthrten Aspekten. Bei den
Literaturrecherchen, die zu Beginn der Gutachtenerstellung in wissenschaftlichen
Datenbanken durchgeftihrt und bei denen auch viele andere Quellen genutzt wurden, z.B.
Gesetzestexte, Regierungsvorlagen sowie Stellungnahmen von in diesem Zusammenhang
relevanten Gesellschaften und Organisationen, wurden zwel wesentliche Schwierigkeiten von
Anfang an sehr deutlich.

1. Die bestehende Datenlage stellte sich als sehr unbefriedigend heraus. Viele der zu
untersuchenden Fragestellungen lief3en sich aus der Literatur nicht annghernd zufrieden
stellend beantworten. Die Datenfiille und die Datenqualitét aus den verschiedenen
européi schen Landern waren dartiber hinaus sehr unterschiedlich.

2. Die schon im Vorfeld vermuteten Unterschiede in der Terminologie und im Inhalt
dessen, was in den verschiedenen Landern unter Palliativmedizin und Hospizarbeit
verstanden wird, bestétigten sich.

Fir die geplanten Expertenbefragungen wurde deshalb ein standardisierter Fragebogen
entwickelt, der im Vorfeld der geplanten personlichen Expertenbefragungen verschickt wurde
—alerdings an jeweils nur einen Experten pro Land. Er enthdt eine Mischung aus
geschlossenen und offenen Fragen, mit denen Informationen Uber die wesentlichen Punkte der
im Gutachten aufgeworfenen Fragestellungen eingeholt und der bei der Literaturrecherche
festgestellte Datenmangel ausgeglichen werden sollte. Bel der Konzeption des Fragebogens
musste davon ausgegangen werden, dass die Art der Fragen einerseits und der Umfang des
Fragebogens andererseits vermutlich grof3en Einfluss auf die erhoffte Mitarbeit ausléndischer
Experten haben wirden. Wir waren deshalb bemitiht, einen Fragebogen zu entwickeln, der ale
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wesentlichen Themen streift, die Themen im Einzelnen jedoch nicht tiefenscharf ausleuchtet.*

Hier sollten die geplanten Experten-Interviews die notigen Informationen liefern.

Im Rahmen der Entwicklung des standardisierten Fragebogens musste auf3erdem das Problem
der unterschiedlichen Terminologie (und in deren Folge: das der unterschiedlichen
Strukturen) geldst werden - das noch dadurch akzentuiert wurde, dass der in Deutschland
(nicht aber in Osterreich und in der Schweiz) ibliche Begriff , Palliativmedizin® fir dasim
angloamerikanischen Sprachraum géngige ,, Palliative Care” einen fur den Diaog Uber

L andergrenzen hinweg sehr sensiblen Umgang mit den Begriffen erforderlich machte. Es
zeigte sich dariiber hinaus, dass auch die Benennung von Einrichtungen, Dienstleistungen und
Téatigkeiten auf zum Teil gleichen, zum Teil unterschiedlichen Definitionen beruht. Aus
diesen Griinden war es notwendig, dem Fragebogen ein zweiseitiges Glossar beizufiigen, in
dem zwar die international Ubliche Terminologie aufgegriffen wurde (im Wesentlichen unter
Bezugnahme auf die im Glossar der aktuellen Empfehlungen des Europarats in der englischen
Originalversion gebrauchlichen Begriffe?), gleichzeitig aber auch die in Deutschland tiblichen
Strukturen als Mal3stab fiir einen Vergleich zugrunde gelegt wurden.® So sollte eine moglichst

grof3e Vergleichbarkeit der erhobenen Daten erreicht werden.

Trotz dieser umfangreichen Vorarbeiten stief3 die Datenerhebung immer wieder auf
erhebliche Schwierigkeiten. Zu vielen von uns abgefragten Komplexen stehen in mehreren
Léndern keinerlel verlassliche Daten zur Verfligung. Da, wo Daten erhoben werden konnten,
unterscheiden sie sich in ihrer Aktualitét, ihrer Représentativitét und ihrer Validitdt ganz
erheblich. Auch die terminol ogischen Probleme lief3en sich lediglich minimieren, nicht aber
ganzlich l6sen. Eine Vergleichbarkeit der Daten aus den verschiedenen Landern ist deshalb

nur mit grof3er Zuriickhaltung maéglich und bedarf der auf3erst vorsichtigen Interpretation.

Zwar gelang es, in den Expertenbefragungen einen Teil der offenen Fragen und unklar
gebliebenen Inhalte zu kl&ren, aber vieles konnte auch im direkten Dialog mit den Expertenin
den anderen europdischen Landern nicht erschopfend beantwortet werden. Die Auswahl der
direkt angesprochenen Experten im In- und Ausland orientierte sich daran, dass die
Gespréachspartner in hohem Malie Kenntnisse tiber die Entwicklung von ,, Palliative and
Hospice Care" im jeweiligen Land haben sollten. Deshalb war es nahe liegend, in erster Linie
mal3gebliche Personen in den nationalen Hospiz- und Palliativgesell schaften anzusprechen.

Auch war es sinnvoll, schon bestehende Kontakte Uber Landergrenzen hinweg zu nutzen. In

1vgl. Fragebogen 1 im Anhang

2 Council of Europe (CoE): Recommendation Rec (2003) 24 of the Committee of Ministers to member states on the
organisation of palliative care, 2003 (Originalversion), 80-83

3Vgl. Glossar zum Fragebogen 1 im Anhang
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diesem Zusammenhang war es von grof3em Vorteil, dass einige Gespréachspartner wichtige
Aspekte erlautern konnten, die wegen der zum Teil widerspriichlichen Angaben in der
Literatur oder wegen der fehlenden Ubersetzung wesentlicher Texte (z.B. Gesetzestexte und
parlamentarische Vorgéange) ins Englische oder Deutsche ansonsten unverstandlich geblieben
waéren. In mehreren personlichen Treffen und vielen Telefoninterviews wurden Informationen
dartiber hinaus nicht nur von auslandischen, sondern auch von deutschen Experten eingeholt

(vgl. Anhang).

Eine weitere standardisierte Fragebogen-Erhebung wurde im Rahmen der Gutachten-
Erstellung bei den Landesverbanden der Krankenkassen in den 16 deutschen Bundeslandern
durchgeftihrt, nachdem deutlich geworden war, dass bisher nur wenige und eher nicht sehr
aussagekréaftige Veroffentlichungen tber die Umsetzung des § 39a Abs.2 in Deutschland
vorliegen. Da Aussagen dartiber aber einen wesentlichen Teilaspekt des Gutachtens
ausmachen, wurde eine entsprechende Befragung durchgefiihrt* (vgl. Kapitel 4.3).

Im Verlauf der Erstellung des Gutachtens wurde die Literaturrecherche wiederholt
aktualisiert. Im Rahmen der deskriptiven Aufgabenstellung des Gesamtgutachtens konnten
Fragen nach Empfehlungen oder Soll-Analysen nur insofern bearbeitet werden, alsesdie
Sichtung der bestehenden Datenlage aus Literatur und ggf. der Expertenbefragung erlaubte.

In der Gliederung des Gutachtens ergeben sich aufgrund der Erkenntnisse bel der Gutachten-
Erstellung Abweichungen von den Angaben im Exposeé fir das Gutachten, dasim April 2004
vorgelegt worden war. Ganz entscheidenden Einfluss auf die neue Gliederung hat die
Erkenntnis, dass eine Darstellung der untersuchten Lander nicht sinnvoll wére, wenn in Form
einer Kapiteltrennung zwischen ,, Palliative and Hospice Care® unterschieden werden sollte,
dadie beiden Begriffe haufig synonym verwendet werden. Die europaische Perspektive wird
deshalb nicht asjeweilsletztes Unterkapitel in den Kapiteln 4 und 5 (gesondert fiir den
Hospizbereich und den Palliativbereich) beleuchtet, sondern in einem eigenen Europa-
Kapitel 8 (ohne die fur auslandische Verhédtnisse eher kiinstliche Trennung in einen Palliativ-
und einen Hospiztell) in je eigenen Landerkapiteln dargestellt. Die einzelnen Landerkapitel
sind gleichartig strukturiert und wie folgt untergliedert:

4Vgl. Fragebogen 2 im Anhang
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Entwicklung

Gegenwartiger Stand
Gesellschaften

Aus-, Fort- und Weiterbildung
Ehrenamt

mmoo w >

Gesundheitswesen

In eigenstandigen Unterkapiteln werden innerhalb des Europakapitels 8 die Themen ,, Kinder”
und ,, Sterbeorte” l1andertibergreifend vorgestellt, wohingegen die beiden ebenfalls
landerUbergreifend dargestellten Europa-Kapitel zu den Themen ,, Bedarf & Finanzierung*
sowie,, Forschung® in den eigens fir diese Themen reservierten Kapiteln 6 und 7 as
zusétzliches Unterkapitel mit eingefligt sind. Européi sche Perspektiven werden dariiber
hinaus auch in anderen Kapiteln immer dann vereinzelt anklingen, wenn deren Hinzuziehung
sich alssinnvoll im jeweiligen Zusammenhang erweist und/oder wenn sie nicht in den

L &nder-Kapiteln berticksichtigt worden sind. So werden z.B. in Kapitel 3.2 bel der Frage nach
den Sterbeursachen ale elf in diesem Gutachten untersuchten Lander vergleichend
nebeneinander gestellt oder wird die in einigen anderen Landern sehr viel weiter gediehene
Implementierung palliativmedizinischer Inhalte in die Praxis von Pflegeheimen schon bei der
Darstellung der Verhdtnisse in Deutschland berticksichtigt (vgl. Kapitel 5.4).

Im Anhang finden sich zum einen die beiden fir die Erstellung dieses Gutachtens
eingesetzten Fragebdgen, zum anderen mehrere Tabellen, in denen in Form einer
synoptischen Darstellung wesentliche Daten und Erkenntnisse zum jetzigen Stand der

Palliativmedizin und Hospizarbeit in kurz gefassten L anderiibersichten prasentiert werden.
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3.  Gegenwartiger Stand der Sterbebegleitung in Deutschland

Im Kapitel 3 soll der gegenwartige Stand der Sterbebegleitung in Deutschland untersucht
werden. Diesist nur in Ausschnitten mdéglich, da eine umfassende Darstellung des
Gegenstands — auch ohne Berticksichtigung all der vielen Aspekte, die durch Palliativmedizin
und Hospizarbeit seit etwa 20 Jahren in Deutschland hinzugekommen sind — den Umfang
dieses Gutachtens welit Ubersteigen wirde. Es war auch nicht méglich, alle sozia- und
gesundheitswissenschaftlich relevanten Studien in diesem Zusammenhang zu sichten, dadie
fur dieses Gutachten zur Verfligung stehende Zeit einen derart umgangreichen Ansatz nicht
maoglich gemacht hat. Die Ziel setzung dieses Gutachtens ist dartiber hinaus auch eine andere.
Im Mittel punkt soll die Auseinandersetzung mit der Entwicklung der Palliativmedizin und der
Hospizarbeit stehen und hier soll weniger deren bisherige Geschichte in Deutschland, sondern
der gegenwartige Stand schwerpunktmal3ig beleuchtet werden. Die in den folgenden
Abschnitten des Kapitels 3 erdrterten Fragestellungen wurden also in erster Linie daraufhin
untersucht, inwiefern das hier zur Verfligung stehende Datenmaterial von Bedeutung fir die
Diskussion in den anderen Abschnitten dieses Gutachtens ist. Untersuchungsergebnisse bzw.

Beschreibungen, die in diesem Zusammenhang von Interesse sind, werden vorgestellt.

Schon die Uberschrift dieses K apitels hat die Frage aufkommen lassen, ob ,, Sterbebegleitung
in Deutschland* ales umfasst, was im Umfeld des Sterbens - von wem auch immer - geleistet
wird oder ob die Wahl des Begriffes,, Sterbebegleitung” sich primér auf das beziehen sollte,
was die Hospizbewegung a's ihren Auftrag beschreibt. Nicht nur in vielen Verlautbarungen
der Hospizbewegung, sondern auch in vielen allgemeinen Darstellungen Gber den Umgang
mit schwerer Krankheit, Sterben und Tod ist zu lesen, dass im Gegensatz zur ,, Sterbehilfe”,
die haufig mit dem eher negativ besetzten Begriff der , aktiven Sterbehilfe’ gleichgesetzt
wird, die Hospizbewegung fir ,, Sterbebegleitung” zustandig ist — also fir das psychosozial
einfuhlsame Begleiten eines Menschen und seiner Angehdrigen im letzten L ebensabschnitt.

Dass im offentlichen Diskurs die Frage elner angemessenen Sterbebegleitung in den letzten
Jahrzehnten eine immer grof3ere Rolle gespielt hat, liegt auch daran, dass,, der Umgang mit
Krankheit und Leiden, mit Alter, Sterben und Tod fir viele Menschen heute seine
Selbstverstandlichkeit verloren hat”, wie Gerd Fasselt in seinem Beitrag

, Sterbebei stand/Sterbebegleitung” fiir das, Lexikon der Bioethik* schreibt.* Als Griinde

nennt er einerseits die Fortschritte der Medizin, die damit einhergehenden medizinischen

! Fasselt G: Sterbebeistand/Sterbebegleitung. In: Korff W, Beck L,Mikat P (Hrsg.): Lexikon der Bioethik, Band 3, Giitersioh
2000, 440-444, hier: 440
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Moglichkeiten, die dadurch genédhrte Utopie einer leid- und schmerzfreien Gesellschaft und
schliefdlich die dadurch oft bedingte Verlagerung auch des Sterbens in Institutionen.
Andererseits seien es aber auch die Wandlungen in der Familienstruktur, die mit ihr
einhergehende Individualisierung sowie die fortschreitende Sékularisierung, die zu einem
eher unbeholfenen Umgang mit schwerer Krankheit, Sterben und Tod gefiihrt haben.

Die hier nur kurz skizzierte Entwicklung war zweifellos auch ein wesentlicher Grund fir das
Entstehen der Hospizbewegung, so dass nachvollziehbar wird, wieso der Begriff

» Sterbebegleitung® sich as,, natiirliche Antwort* auf die Bedlrfnisse Sterbender und ihrer
Angehdriger entwickelte, die sich auch im Sterben Beistand wiinschen und, in der Regel,
gerade in dieser Zeit grof3e Angst vor dem Alleinsein haben. , Alle Sterbebegleitung muss ein
Beitrag zu dem sein, was dem Menschen an seinem L ebensende zukommt: ein

w2

menschenwirdiges und humanes Sterben*“, so noch einmal Gerd Fasselt in seinem Lexikon-

Beitrag und er fugt erklarend hinzu:

»Im Hinblick auf die geforderte Aufgabe, ein menschenwiirdiges Sterben zu erméglichen, und das
Ziel, das Sterben als einen Teil des Lebens zu begreifen und zu gestalten, haben sich in der
Literatur und in der Umgangssprache die treffenden Kennzei chnungen Sterbebegleitung und
Sterbebeistand durchgesetzt. Beide Begriffe weisen auf die mitmenschliche Verbundenheit hin,
derer der Sterbende so dringend bedarf. Sie erfordern von jedem, der sich der Betreuung und
Begleitung unheilbar Kranker nicht entziehen will, ihnen méglichst umfassend zu helfen, wobei es
je nach Berufsfeld und der spezifischen Kompetenz und Fahigkeit verschiedene Gewichtungen
gibt.?

Mit dieser Umschreibung wird nachvollziehbar, dass Sterbebegleitung eine Aufgabe aller ist,
die mit Sterbenden in Kontakt kommen. Einerseits der Angehérigen, Freunde und Nachbarn,
andererseits aber auch all der Berufsgruppen, die in unserer Gesellschaft in die Betreuung
Schwerkranker und Sterbender eingebunden sind. Auch der Aufbau des Gutachtens macht
deutlich, dass in diesem Kapitel nicht von einer Engfassung des Begriffes auf die Tatigkeit
der Hospizbewegung ausgegangen werden soll. Wahrend in Kapitel 4 die aktuelle Situation
der Hospizarbeit in Deutschland beschrieben wird und in Kapitel 5 der gegenwaértige Stand
der Palliativmedizin reflektiert werden soll, wird in diesem Kapitel 3in erster Linie zu prifen
sein, unter welchen Bedingungen sich die Behandlung, Betreuung und Begleitung sterbender
Menschen aul3erhalb der Strukturen von Palliativmedizin und Hospizarbeit vollzieht.

2aa0., 444
%aa0., 441

16



3.1 Wieist die gegenwartige Sterbesituation?

» Wiewir sterben. Ein Ende in Wurde?* war 1994 der Titel eines Buches des amerikanischen
Arztes Sherwin B. Nuland, dass auch in Deutschland sehr gute Verkaufszahlen erzielte® , Wir
muissen dankbar sein, dass Nuland so klar ist, so ehrlich und so unsentimental”, kommentierte
die Schriftstellerin Doris Lessing das Erscheinen des Buches und Oliver Sacks,
amerikanischer Neurologe und selbst vielgelesener Autor, fasste seinen Eindruck von dem
Buch so zusammen: ,, Eindringlich und sensibel, schonungslos und ohne jede Sentimentalitat —
ich kenne nichts Besseres. Seit ich dieses Buch gelesen habe, habe ich weniger Illusionen
Uber das Sterben, aber auch weniger Angst davor.” Die Auseinandersetzung mit Leid, Sterben
und Tod war auch Thema eines weiteren Buches, dass sich 1993 und 1994 lange auf den
Bestsellerlisten hielt. , Wir treffen uns wieder in meinem Paradies® war der einfiihlsame und
traurige, genauso aber auch ermutigende Bericht von Christel Zachert tGiber den schweren
Abschied von ihrer krebskranken Tochter Isabell zehn Jahre zuvor.®

Was in diesen beiden Blichern zur Sprache kam, hat die Menschen bewegt. Es hat sie bewegt,
well sich jeder in seiner eigenen Endlichkeit davon angesprochen fiihlen konnte. Viel konnte
man aus diesen beiden Buichern lernen, einerseits tber das ,, Wi€e" des Sterbens, andererseits
aber auch dariiber, wie mit dem ,Wie" des Sterbens umgegangen werden kann. Der Zugang
war auf der Ebene eines Sachbuchs moglich, aber genauso auch Uber die Belletristik der
Christel und Isabell Zachert. Auch in den Jahren 2003 und 2004 hielt sich ein Buch langein
den Bestsellerlisten, dass das Sterben eines Kindes und dessen Umgang damit in den
Mittelpunkt des Geschehens stellte: ,Oskar und die Dame in Rosa“ von Eric Emanuel
Schmitt.°

In diesen Blchern ist vom ,,Wie" des Sterbens die Rede — so wie in unzadhligen anderen
Bichern, die in den letzten Jahren vertffentlicht worden sind und nicht selten von denen
geschrieben werden, die als Begleiter erlebt haben, wie sich Sterben vollziehen kann. Aus
vielen dieser Biicher lief3en sich hier Ausschnitte vorstellen, so dass sich allméhlich ein
Mosaik ergeben wirde davon, wie Sterben sein kdnnte. Es wiirde sich zeigen, dass das
Sterben eines Menschen ahnlich einzigartig ist wie das Leben der Menschen und es wirde
schwer fallen, zu verallgemeinern oder gar Regeln oder Standards dartiber zu formulieren.
Obwohl vermutlich eine Analyse von Betroffenenberichten der Beantwortung der

4 Nuland SB: Wie wir sterben. Ein Ende in Wirde? Kindler: Minchen, 1994
5 Zachert C, Zachert |: Wir treffen uns wieder in meinem Paradies. Gustav L ilbbe: Bergisch-Glabbach, 1993
6 Schmitt EE: Oskar und die Dame in Rosa. Ammann: Zirich, 2003
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Fragestellung am néchsten kame, entzieht diese sich im Grof3en und Ganzen dem eher auf die
Darstellung empirischer Studien verpflichteten Gutachtenauftrag. Es soll dennoch im
Folgenden versucht werden, Hinwelse darauf zu finden, wie und vor allem wo sich das

Sterben in Deutschland vollzieht.

In dem vom Statistischen Bundesamt zuletzt 1998 herausgegebenen ,, Gesundheitsbericht fir
Deutschland“, der, laut Vorwort, ,,erstmals ein Gesamtbild des in Deutschland gewachsenen
komplexen Gesundheitswesens* darstellt, spielt die Frage nach dem , Wie?* des Sterbens der
Menschen keine Rolle — obwohl, wie es weiter heildt, , die wichtigsten Entwicklungen,
aktuellen Problemlagen und Zusammenhange im Mittel punkt der Betrachtung stehen” und
,der Gesundheitsbericht in mehr als 100 Themenfeldern der interessierten Offentlichkeit eine
Fullle von Informationen“ bietet. Zwar ist schon in der Kurzfassung’ von ,, Sterblichkeit
wiederholt die Rede, das allerdings ausschliefdlich in den Kategorien von Todesursachen (vgl.
Kapitel 3.2 in diesem Gutachten). Der ,, Tod" hingegen wird lediglich dreimal erwéahnt —
davon zweimal im Kapitel tber ,, Ausgaben und Kosten“. Im Absatz 102 heifdt es dazu: ,, Bei
einer Krankheitskostenbetrachtung miissen sowohl die direkten Kosten (Kosten fur die
Versorgung) as auch die indirekten Kosten (entgangene Wertschépfung durch
Arbeitsunfahigkeit, Invaliditét und Tod) berticksichtigt werden®, und wenig spéter wird
erganzt: ,, Die Auswirkung von Arbeitsunfahigkeit, Invaliditét und vorzeitigem Tod lassen

sich as verlorene Erwerbstétigkeitg ahre zusammenfassen und monetér bewerten.”

Auch in der Langfassung des Berichts lassen sich keine im Sinne der Fragestellung nach dem
,Wie? der Sterbesituation verwertbaren Informationen finden, auch wenn z.B. in den
Kapiteln Uber , Allgemeine Sterblichkeit und L ebenserwartung®, ,, Sterblichkeit nach
ausgewahlten Todesursachen®, ,, Pflegebedurftigkeit* und ,, Stationéare und tellstationére
Pflege” durchaus Hinweise zu finden sind, die im Rahmen des Gesamtgutachtens Relevanz
haben. In der Einleitung zum Kapitel Uber die gesundheitliche Lage heil3t es:

» Daten zum Sterbegeschehen zahlen weltweit zu den verlésdlichsten popul ationsbezogenen
Informationen. Die H6he und Entwicklung der Sterblichkeit sowie die Struktur der Todesursachen
gelten als wichtige Kennziffern zur Bewertung des Gesundheitszustandes einer Bevolkerung. Die
allgemeine Sterblichkeit bezieht sich auf die Gesamtzahl der an allen Todesursachen Verstorbenen
... Die spezifische Sterblichkeit berlicksichtig den Einflu einzelner Todesursachen auf die
Mortalitat; fir die Interpretation gelten einige Einschrankungen ... Trotz dieser Einschréankungen

stellt die Todesursachenstatistik ein unverzichtbares Datenmaterial fir die epidemiologische

" Statistisches Bundesamt (Hrsg.): Gesundheitsbericht fiir Deutschland — Kurzfassung. http://www.gbe-
bund.de/isgbe_vdok/pdf/GBFD98K D.pdf
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Bewertung der Lage einer Bevilkerung bereit. Die Kontinuitét und Internationalitét ihrer Flhrung

und Kontrolle gewahrleisten hinreichend verlassliche Aussagen Uber die zeitliche Entwicklung und

regionale Verteilung von Todesursachen.*®

Auch wenn die Datenlage bei der Frage nach den Todesursachen (vgl. Kapitel 3.2) als gut
bezeichnet werden kann, so bleibt siein Bezug auf andere Indikatoren der Sterbesituation in
hochstem Male unbefriedigend. Ganz besonders deutlich wird das, wenn die Frage nach dem
Sterbeort gestellt wird.

Serbeorte

In der Literatur sind die Angaben Uber Sterbeorte genauso vielfaltig wie verwirrend. Je
nachdem, welcher Autor sich dieser Frage ndhert, schwanken die Angaben tiber den Sterbeort
Krankenhaus in Deutschland zwischen 40 und 90 Prozent, die tiber den Sterbeort Heim
zwischen 10 und 40 Prozent und die Gber den Sterbeort Zuhause zwischen 5 und 30 Prozent.
Das Sterben in Institutionen wird auch héufig zusammengefasst und mit einer Haufigkeit von

60 bis 95 Prozent angegeben.

In auffallendem Kontrast dazu stehen Umfragen nach dem gewtinschten Sterbeort, die in der
Regel davon berichten, dass die tbergrol3e Mehrheit der Befragten es vorziehen wiirde,
Zuhause zu sterben. Dem Ergebnis einer bevolkerungsreprasentativen Studie aus Thuringen
zufolge ziehen insgesamt 77 Prozent der Befragten die eigene Wohnung al's Sterbeort vor,
auch wenn sich das Bild bei der Detailanalyse etwas differenzierter darstellt.

»Der Wunsch nach dem Sterbeort ,, eigene Wohnung* korreliert stark mit engen Beziehungen und
Einbettungen in einem familialem Netzwerk. So sagen Befragte mit sehr hdufigem Familienkontakt
Zu 84 %, sie wirden gerne zu Hause sterben, aber nur 24 % derer, die keine eigene Familie haben,
wollen dies. Sie scheinen diesen antizipierten Ort genau aus diesem Grunde zu meiden. Dem
korrespondiert, dass jlingere Befragte unter 30 Jahren, Verwitwete sowie Ledige deutlich
unterdurchschnittlich zu Hause sterben méchten. Der gewilinschte Sterbeort ist somit ein Indikator
flr die soziale Integration, der Auskunft Uber die Nahe oder Ferne zur eigenen Familie geben kann.
Er bestétigt damit erneut, dass esim Zuammenhang mit Vorstellungen zum eigenen Tod sehr stark

auf die Familie des Befragten ankommt.*®

Die sehr weit auseinander gehenden Angaben bei der Frage nach dem Sterbeort belegen
zweifellos die Unsicherheit, die auf diesem Feld besteht und die sich auch nach intensiven

8 Statistisches Bundesamt (Hrsg.): Gesundheitsbericht fiir Deutschland — Langfassung. http://www.gbe-bund.de
° Drelel G, Erdmann B, Hausmann C, Hildenbrand B, Van Oorschot B: Sterben und Tod in Thiringen. Ergebnisse einer
sozialwissenschaftlichen Repréasentativbefragung, Friedrich-Schiller-Universitét Jena, ohne Jahr, 38-39
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Recherchen nur teilweise beheben I&sst. Auch die drel thematisch verwandten und in der
Reihe ,, Gesundheitsberichterstattung des Bundes® erschienen Bande Uber ,, Sterbebegleitung®
(Heft 2)*°, , Chronische Schmerzen® (Heft 7)™ und , Gesundheit im Alter (Heft 10)*? helfen
hier nicht viel weiter. In Heft 10 finden sich zwar viele niitzliche Angaben Uber die
demographische Situation, Uber biologisch-physiologisches, psychologisches und soziales
Altern, auch Uber Einkommensverhaltnisse, Wohnbedingungen und Bildungsstand, jedoch
keine Angaben Uber das Sterben bzw. die Orte, an denen es sich vollzieht. In Heft 7 wird zwar
neben der Thematisierung von Kopf- und Riickenschmerzen auch ausfihrlich Gber
Tumorschmerzen gesprochen und in diesem Zusammenhang werden auch hospizliche und
palliativmedizinische Versorgungsstrukturen relativ umfangreich besprochen, aber die
Sterbesituation ist auch hier kein Thema. Und auch in Heft 2, in dem Palliativmedizin und
Hospizbewegung auf breitem Raum vorgestellt werden und in dem ausfuhrlich auf den
Komplex Sterbehilfe, Therapiebegrenzung und Vorsorgeverfiigungen eingegangen wird, ist
nur eine Randbemerkung tber Sterbeorte zu finden, in der behauptet wird, dass

normalerweise 80 bis 90 Prozent aller Krebspatienten im Krankenhaus versterben wiirden.*®

Karin Wilkening und Roland Kunz, aus deren Arbeit tiber ,, Sterben in Pflegeheimen” in den
Kapiteln 4.6 und 5.4 wiederholt zu berichten sein wird, relativieren diese Aussage schon
etwas dahingehend, dass sie vermuten, dass ,,etwa 70 Prozent der Todesfalle" in Institutionen
stattfinden, und das, ,,obwohl nach Umfragen fast alle lieber zu Hause sterben wirden®. Sie
flgen erklarend hinzu: , Leider geben die derzeitigen Statistiken nur tber die Todesursachen,
aber kaum Uber Sterbeorte Auskunft. Man schétzt, dass Krankenhduser (mit Giber 50 Prozent)
und Pflegeheime (mit ca. 20 Prozent) in Europa und Australien heute die haufigsten

Sterbeorte sind.“**

Jorg W. Haslbeck, wissenschaftlicher Mitarbeiter im Institut fir Pflegewissenschaften an der
Universitét Bielefeld, differenziert diese,, etwa 70 Prozent”, von denen Wilkening und Kunz
sprechen, in einer detailreichen und aktuellen Arbeit Gber , Die Situation von Angehdrigen in

der hauslichen Sterbebegleitung und ihre Erfahrungen mit Palliative Care” wie folgt:

»unter der Maxime ,,ambulant vor stationdr” gewinnt auch in Deutschland die Versorgung

Sterbender aul3erhalb von Institutionen zunehmend an Gewicht, obwohl nach wie vor die meisten

19 Robert Koch Institut (Hrsg.): Gesundheitsberichterstattung des Bundes — Sterbebegleitung (Heft 2), iberarbeitete Auflage,
Berlin, 2003

" Robert Koch Institut (Hrsg.): Gesundheitsberichterstattung des Bundes — Chronische Schmerzen (Heft 7), Berlin, 2002

12 Robert Koch Institut (Hrsg.): Gesundheitsberichterstattung des Bundes — Gesundheit im Alter (Heft 10), Berlin, 2002

13 Robert Koch Institut (Hrsg.): Gesundheitsberichterstattung des Bundes — Sterbebegleitung (Heft 2), Uberarbeitete Auflage,
Berlin, 2003 (in der im Internet publizierten Fassung im Kapitel tber ,, Versorgung, Finanzierung und L eistungsanbieter”)

1 Wilkeni ng K, Kunz R: Sterben im Pflegeheim. Perspektiven und Praxis einer neuen Abschiedskultur, Géttingen 2003, 16-
17
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Menschen in Krankenhdusern (49,7 %) oder Altenheimen (21,2 %) sterben. Schatzungen zufolge
ereignen sich somit rund 70 % aller Todesfalle in der Bundesrepublik in stationéren Einrichtungen,
wobei unter die restlichen 30 % pl6tzliche Todesfélle wie Selbsttétungen und Unfélle zu

subsumieren sind.“*®

Haslbeck gibt eine verlassliche Quelle an, auf die er sich mit seinen Zahlenangaben bezieht.
Diese Quelleist allerdings schon etwas dteren Datums. Esist eine von Horst Bickel,
Epidemiologe an der Psychiatrischen Klinik der TU Munchen, durchgefiihrte

» Représentativstudie an Verstorbenen®, die mit Mitteln des Bundesministeriums fir
Forschung und Technologie gefordert wurde und in der u.a. auch Aussagen Uber den Sterbeort
gemacht werden. Die Studie wurde im Jahr 1998 in der ,, Zeitschrift fir Gerontologie und
Geriatrie® veroffentlicht und stiitzt sich auf eine Totalerhebung aller Sterbeféle in Mannheim
in definierten Zeitabschnitten zwischen Juli 1991 und Februar 1993."

In einer Fulnote weist Haslbeck allerdings auch auf die erheblichen Probleme hin, die sich

ergeben, wenn man genaue Daten Uber sdmtliche Sterbeorte erheben will:

» Die Suche nach hinreichenden Daten, wie viele Menschen zu Hause sterben, blieb ohne zufrieden
stellendes Ergebnis. Eine Anfrage beim statistischen Bundesamt ergab, dassin der Bundesstatistik
der Sterbefdlle nur Angaben zur Gesamtzahl der Sterbefélle erfasst werden, die nach einigen
weiteren Merkmalen wie z.B. Alter, Geschlecht u.a. weiter untergliedert sind. Angaben zum
genauen Ort, an dem der Tod eines Menschen eingetreten ist, etwaim Krankenhaus, zu Hause oder

an einem Unfallort, werden in dieser Statistik nicht erhoben.“’

Die Aussage verbl Ufft, wird aber bestatigt und sogar noch akzentuiert von Jens Kaluza, dem
verantwortlichen Leiter einer Studie, mit der erstmals flachendeckend fir ein Bundesland,
namlich Sachsen, eine Analyse der Praxis der Sterbebegleitung in stationéren Einrichtungen
durchgefihrt wurde. Bevor anschlief3end etwas ausfuhrlicher auf diese Studie und deren
wesentliche Inhalte einzugehen ist, soll vorab, in Erganzung dessen was Haslbeck beschreibt,

von den Erfahrungen der Forscher in Sachsen die Rede sein:

»Zur Priifung der gesellschaftlichen Relevanz der Studie hielten wir es flr erforderlich, die
Verteilung der Todesfalle nach Sterbeorten zu ermitteln. Die in der Literatur verbreiteten Angaben
variieren zwischen 70 und 90 % von in stationdren Einrichtungen V erstorbenen und sind deshalb

zu ungenau. Zumal es kaum noch mdglich ist, die Quelle dieser Angaben zu prifen. Daweder fir

1% Haslbeck JW: Die Situation von Angehérigen in der hauslichen Sterbebegleitung und ihre Erfahrungen mit Palliative Care.
In: Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz (Hrsg.): Ambulante Hospizarbeit. Grundlagentexte und Forschungsergebnisse zur
Hospiz- und Palliativarbeit — Teil 2. der hospiz verlag: Wuppertal, 2004, 65-105, hier: 66

16 Bickel H: Das letzte Lebensjahr: Eine Reprasentativstudie an Verstorbenen. Wohnsituation, Sterbeort und Nutzung von
Versorgungsangeboten. Z Gerontol Geriat 1998; 31: 193-204

Y Haslbeck JW: Die Situation von Angehérigen in der héuslichen Sterbebegleitung und ihre Erfahrungen mit Palliative Care.
aa0., 100
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Sachsen noch fir die Bundesrepublik insgesamt eine solche Statistik existiert, entschlossen wir uns,
eine solche fur Leipzig zu erstellen, beispiel haft fir eine sachsische Grof3stadt. Dieses Unterfangen
erwies sich als weit schwieriger als erwartet. Das Standesamt Leipzig erfasst lediglich die Zahl der
in stationaren Einrichtungen verstorbenen Personen und differenziert nicht nach der Art der
Einrichtung. Deshalb nahmen wir Kontakt mit den sieben Leipziger Krankenhausern auf, um dort
die Zahl der im Jahre 2000 verstorbenen Patienten zu erfragen. Es soll hier nicht dargestellt
werden, wie schwierig esim einzelnen war, diese Daten zu erfahren: Fakt ist, dass die Sterbenden
von einigen Krankenhausern offensichtlich nach wie vor al's Geheimnis behandelt und nur nach
langem Zdgern herausgegeben werden. Offensichtlich beflrchtet man einen Missbrauch der Daten,
wobei sich die Frage stellt, in welchem Sinne Daten Uber ein natiirliches Ereignis missbraucht

werden sollten, und von wem.“*®

Eswar den Leipziger Forschern schliefdlich doch moglich, eine Verteilung der Sterbefélle
nach Sterbeorten zu ermitteln und zwar mit folgendem Ergebnis fir insgesamt 6.436
Sterbefélle in Leipzig im Jahr 2000: Sterbeort Krankenhaus (58 Prozent), Sterbeort
Pflegeheim (17 Prozent), Sterbeort ambulant und andere Orte (25 Prozent).

Die Aussagen der Bielefelder und Leipziger Forscher im Hinblick auf die unbefriedigende
Datenlage beziiglich der Sterbeorte weisen in der Tat auf eine wesentliche Licke in der
Datenerhebung des Bundes hin, auch wenn die Recherchen im Rahmen dieses Gutachtens die
zitierten Aussagen nicht ganzlich bestétigen kdnnen. So lassen sich zumindest bundesweit
relativ verléssliche Aussagen Uber den Anteil der Menschen machen, die in der Institution
Krankenhaus versterben. Auf der Internetseite der vom Statistischen Bundesamt ins Netz
gestellten ,, Gesundheitsberichterstattung des Bundes® (http://www.gbe-bund.de) werden bei
Eingabe des Begriffes,, Anzahl der im Krankenhaus verstorbenen Patienten® in die
entsprechende Suchmaske sdmtliche relevanten Daten der Jahre bis 1999 angezeigt (Zugriff
am 26. November 2004). Setzt man diese Daten in Bezug zu der Zahl der Gesamtsterbefélle
in Deutschland bzw. zu der Zahl der an einer Krebserkrankung gestorbenen Menschen
ergeben sich diein Tabelle 3.1.1 angegebenen Werte fir den Sterbeort Krankenhaus. Dass
gleichwohl erhebliche regionale Unterschiede existieren, zeigen allein schon das Mannheimer
und das Leipziger Ergebnis, die beide den Schluss nahe legen, dass die Zahl der im
Krankenhaus versterbenden Menschen offenbar positiv mit der Zahl der Einwohner einer
Stadt korreliert. Eine Differenzierung der Sterbeorte Heim, Zuhause und andere Orte ist mit

der derzeitigen Statistik des Bundes, wie schon mehrfach festgestellt, nicht moglich.

18 KaluzaJ, Topferwein G: Sterbebegleitung in Sachsen. Sterbebegleitung in sdchsischen Krankenhdusern, Alten- und
Pflegeheimen im Spannungsfeld von strukturellen, organisatorischen und personellen Bedingungen. Eine
sozialwissenschaftliche Untersuchung. Dezember 1999 — November 2001 (Ausgewahlite Ergebnisse), 2
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Tablle3.1.1: Anzahl der im Krankenhaus verstorbenen Patienten in Deutschland in den
Jahren 1994-1999 (Gesamtzahl und Sterbefalle an bosartigen Neubildungen)™®

1994 1995 1996 1997 1998 1999
Alle Sterbefalle 884.661 | 884.588 | 882.843 | 860.389 | 852.382 | 846.330
(absolut)
Alle Sterbefélle im Krankenhaus 378.325 | 368.174 | 359.905 | 358.340 | 362.432 | 362.772
(absolut)
Alle Sterbefélle im Krankenhaus 28% | 416% | 408% | 416% | 425% | 429%
(relativ)
Alle Sterbefélle an bosartigen 218.412 | 218.597 | 219.064 | 215.765 | 218.445 | 216.264
Neubildungen (absolut)
Alle Sterbefélle an bosartigen 92899 | 88490 | 85269 | 89.325| 90.216 | 89.384
Neubildungen im Krankenhaus (absol ut)
Alle Sterbefélle an bosartigen 425% | 405% | 389% | 414% | 413% | 41,3%
Neubildungen im Krankenhaus (relativ)

Auf der Basis dieser Zahlen sowie aufgrund einiger vorliegender (in der Regel nicht
représentativer) Untersuchungen beziiglich der Haufigkeit des Sterbens Zuhause bzw. in
Heimen bzw. in stationdren Hospizen, kann man davon ausgehen, dass die derzeitige

Verteilung der Sterbeorte in Deutschland etwa so aussehen konnte:

Krankenhaus 42 his 43 Prozent

Zuhause 25 bis 30 Prozent
Heim 15 bis 25 Prozent (mit steigender Tendenz)
Hospiz 1bis 2 Prozent
Andere Orte 3 bis 7 Prozent

Serbebegleitung in sdchsischen Alten- und Pflegeheimen

Um sich der Fragestellung nach dem ,, Wie?* der Sterbesituation zu ndhern, soll an dieser
Stelle eine Studie aus Sachsen vorgestellt werden. Dort wird mit Unterstiitzung des
Bundesministeriums fur Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSFJ), der
Berufsgenossenschaft fir Gesundheitsdienst und Wohlfahrtspflege (BGW) und des
SAchsischen Staatsministeriums fir Soziales, seit 1999 ein sozialwissenschaftliches
Forschungsprojekt durchgefihrt, dass,, Sterbebegleitung in Sachsen” untersuchen soll.

Beauftragt worden ist mit dieser Untersuchung das Zentrum fir Arbeits- und

19 Statistisches Bundesamt (Hrsg.): Gesundheitsberichterstattung des Bundes. http://www.gbe-bund.de
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Organisationsforschung e.V. Leipzig (ZAROF) unter der Leitung von Jens Kaluza, dass sich
der Thematik in zwel Projektphasen gendhert hat. Wahrend tber die Ergebnisse der
Projektphase Il (,, Zur Praxis der Sterbebegleitung im Verantwortungsbereich der ambulanten
Pflegedienste, der Krankenhaus- und niedergel assenen Arzte und der Hospize (ambulant/
stationér) sowie Erfahrungen und Erwartungen hinterbliebener Angehdriger”), die vom 1.
November 2002 bis zum 31. Oktober 2004 lief, an dieser Stelle noch nichts gesagt werden
kann, lohnt umso mehr ein Blick auf die Projektphase I. Unter dem Titel ,, Sterbebegleitung in
sachsischen Krankenhdusern, Alten- und Pflegeheimen im Spannungsfeld von strukturellen,
organisatorischen und personellen Bedingungen* sind in der Zeit vom 1. Dezember 1999 bis
zum 30. November 2001 Pflegekréfte , Pflegedienstleitungen und Heimleitungen bzw.
Krankenhausverwaltungen in insgesamt 85 Krankenhausern und 350 Alten- und

Pflegeheimen Sachsens befragt worden.

In einer schriftlichen Befragung wurden neben soziodemographischen Angaben der
Stellenwert der Begleitung Sterbender im Pflegekonzept, der Umgang mit Sterbenden und
Verstorbenen sowie die Zusammenarbeit mit anderen Einrichtungen und Berufsgruppen
angesprochen. Die Rucklaufquote bei den angeschriebenen Gruppen lag zwischen 55 und 80
Prozent, so dass die Ergebnisse der Untersuchung als durchaus reprasentativ bewertet werden
dirfen. Dartiber hinaus wurden Fallstudien mit qualitativen Interviews durchgefihrt und in
einer gesonderten Erhebung eine Statistik Uber die Verteilung der Todesfalle nach Sterbeorten
erstellt (vgl. Kapitel 3.2).

Den Hauptanteil in der Sterbebegleitung leisten sowohl in den Heimen als auch in den
Krankenhausern die Pflegekréfte. In den Interviews wiesen sie zudem darauf hin, ,,dass sich
Arzte im allgemeinen sehr schnell zuriickziehen, wenn klar ist, dass ein Patient/Bewohner
versterben wird.“# Danach gefragt, ob esin ihrer Einrichtung eine verbindliche
Verwaltungsrichtlinie fir die Begleitung Sterbender bzw. den Umgang mit Verstorbenen gibt

antworteten die Heim- bzw. Verwaltungsleitungen wie in Tabelle 3.1.2 abgebildet.

Die Begleitung Sterbender scheint fir die Leitungen der Einrichtungen, insbesondere der
Krankenhauser, kein relevantes Thema zu sein, wahrend der Versorgung der Verstorbenen,
vermutlich aufgrund rechtlicher Vorschriften, mehr Aufmerksamkeit gewidmet wird. Der
Unterschied zwischen Heim und Krankenhaus wird noch deutlicher bei der Frage (an die

Pflegedienstleitungen), ob es einen Pflegestandard gébe, in dem die Begleitung Sterbender

2 KauzaJ, Topferwein G: Sterbebegleitung in Sachsen. Sterbebegleitung in sichsischen Krankenhsusern, Alten- und
Pflegeheimen im Spannungsfeld von strukturellen, organisatorischen und personellen Bedingungen. Eine
gzoziajwissenschaﬁliche Untersuchung. Dezember 1999 — November 2001 (Ausgewahlte Ergebnisse)

taa0.,5
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Tabelle 3.1.2: Gibt esin Ihrem Haus eine verbindliche Verwaltungsrichtlinie fir ... ?

(Ja-Antworten der Verwaltung-/Heimleitung in Prozent)®

Teilnehmende Einrichtungen Begleitung Umgang mit
Sterbender Verstorbenen
Heim 39 72
Krankenhaus 11 47

beschrieben wird. Wahrend knapp 60 Prozent der Heime einen solchen Standard erarbeitet
haben, ist dies nur in knapp 20 Prozent der Krankenh&user der Fall. Die Autoren der Studie
stellen fest:

» Die Ergebnisse machen deutlich, dass die Begleitung Sterbender im Selbstverstéandnis von
Altenheimen einen deutlich gréferen Stellenwert geniefdt alsin den Krankenhdusern. Das liegt
offensichtlich darin begriindet, dass Alteneinrichtungen das letzte Heim fir ihre Bewohner sind,
und man beim Einzug eines Bewohners mit hoher Sicherheit weil3, dass dieser auch dort versterben
wird. Krankenh&duser dagegen sehen sich als Einrichtungen, in denen sich Patienten im allgemeinen
nur kurze Zeit aufhalten und die sie weitgehend gesund wieder verlassen (...) Auch wenn die blof3e
Feststellung, ob es Standards oder Richtlinien in einem Haus gibt, nichts Uber die Qualitét und die
prakti sche Umsetzung derselben aussagt, so machen die Ergebnisse doch deutlich, dass Heime sich

offenbar mehr mit dem Umgang mit Sterben und Tod auseinandersetzen al's K rankenhguser.“?

Bei der Frage an die Pflegekrafte nach dem Stellenwert der Sterbebegleitung und den
Umstanden in diesem Zusammenhang, ergaben sich die in Tabelle 3.1.3 zusammen gestellten
Antworten. Deren Interpretation lasst viele Vermutungen und Schiiisse zu. Aul3erordentlich
erstaunlich ist, dass 90 Prozent der Pflegenden der Meinung sind, dass Schmerzfreiheit im
Heim gewahrleistet sei und 82 Prozent sind der Ansicht, dass alle Voraussetzungen fur ein
wiurdevolles Sterben vorliegen wirden — auch wenn die Belastung durch die alltagliche Arbeit

so hoch sai, dass kaum Zeit fur Sterbebegleitung bliebe.

Die so genannte Gewissensfrage (,, Sie kennen Ihr Heim/Krankenhaus am besten: Wenn Sie
die Bedingungen Uberschauen, wirden Sie in lhrem Heim/Krankenhaus sterben wollen?*)
offenbarte in der Befragung dann auch erhebliche Differenzen zu der eher allgemein
gehaltenen Aussage, dass alle Voraussetzungen fir ein wirdiges Sterben gegeben seien. Die

Autoren bewerten diese Diskrepanz wie folgt:

» Die Gewissensfrage wurde (...) von nur 53 % der Pflegekréfte in den Altenheimen und von 36 %

der Krankenhauspflegekréfte mit ,ja* beantwortet. (Hier sei angemerkt, dass sich die gleiche

23a0.,7
%2a0.,6,7
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Tendenz — deutlich positivere Antwort der Befragten aus den Heimen — auch bei den
Pflegedienstleitungen und Heimleitungen/K rankenhausverwaltungen zeigt.) Auch wenn man
beachtet, dass ein Teil des Pflegepersonals (...) fur sich von vornherein ausschliefdt, in einer
Einrichtung zu versterben, so ist die Differenz zwischen beiden Fragen doch aufféllig. In Kenntnis
der Situation in ihrem Haus akzeptieren die Pflegekrafte die Bedingungen fr sich selbst offenbar
doch nicht so einfach. Das legt die Vermutung nahe, dass die Einschéatzungen der wiirdevollen
Bedingungen haufig sehr pauschal getroffen wurden, und die persdnliche Konfrontation dieses Bild
doch relativierte. So wird auch versténdlich, dass die Vertreter der Leitungsebene die
Gewissensfrage deutlich positiver beantworten als ihre Pflegekréfte, die Heim-/V erwaltungsleiter

noch stérker als die Pflegedienstleiterinnen — sie sind einfach etwas weiter weg vom Geschehen.“%

Tabelle 3.1.3: Stellenwert der Sterbebegleitung; Zustimmung (trifft vollkommen zu / trifft zu)
der Pflegekréfte in Prozent / Auswahl®

Aussagen Heim Krankenhaus
Meine Aufgabeist vor allem die Grundpflege 34 53
Es gibt zu oft |ebenserhaltende Maf3nahmen 63 78
Sterbebegleitung ist nicht Aufgabe einer Pflegekraft 7 10
Ich kann &rztliche Maf3nahmen nachvollziehen 78 69
Schmerzfreiheit ist gewéhrleistet 90 86
Alle Voraussetzungen fur wirdevolles Sterben liegen vor 82 57
Die Belastung durch alltégliche Arbeit |asst keine Zeit fur Sterbebegleitung 74 85
Die Betreuung Sterbender ist fester Bestandteil der Arbeit 85 74

Die Analyse der Bedingungen in den Einrichtungen, in denen die Mitarbeiter Giberdurch-
schnittlich haufig mit ,,Ja“ geantwortet hatten, zeigt als Ergebnis, dassin diesen Hausern
signifikant haufiger folgende Merkmale vorhanden sind:

»Die Betreuung Sterbender ist fester und anerkannter Bestandteil der Arbeit

Die alltagliche Arbeit lasst gentigend Zeit, sich um Sterbende zu kiimmern
Sterbebegleitung wird von Kollegen und Kolleginnen anerkannt

Eswird alles fur eine ausreichende Schmerzlinderung getan

Winsche des Sterbenden werden, wenn maoglich erfillt

Die Pflegekraft kann die &rztlichen Entscheidungen bei Sterbenden nachvollziehen, da

die Arzte diesein der Regel erlautern und begriinden-#

%2a0., 15f.
%2a0.,9
%3a0., 16
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Es scheint zumindest so, dass in einem nicht unbedingt kleinen Prozentsatz der séchsischen

Alten- und Pflegeheime hospizliche Elemente in den Heimalltag integriert werden konnten.

In alen Einrichtungen wird gleichwohl von den meisten Kranken- und Altenpflegekréften
eine,, Unsicherheit und Belastung angesichts des haufigen Umgangs mit Sterben und Tod*
eingeraumt. Gesprache mit Sterbenden und ihren Angehdrigen werden al's problematisch
geschildert und die Belastung im Zusammenhang mit dem Tod eines Bewohners/Patienten
wird a's grof? beschrieben. ,, Mal3nahmen zur Betreuung und Anleitung der Pflegekréfte,
welche diese bel der Bewdltigung der Anforderungen der Sterbebegleitung unterstiitzen, sind
alerdings eher selten und werden vom befragten Pflegepersonal ,,als nicht ausreichend

eingeschatzt.“*’

Der Blick, den die Forscher aus Leipzig in den Alltag von Alten- und Pflegeinrichtungen und
Krankenhauser geworfen haben, ist zweifellos sehr wertvoll zur Erhellung der Situation,
reflektiert in Projektphase | aber nur, das darf nicht vergessen werden, die Einstellungen und
Haltungen des Personalsin Institutionen. Um so gespannter darf man darauf sein, wie die
Ergebnisse der Projektphase |1 ausfallen werden, in der u.a. auch Arzte und Pflegende aus

dem ambulanten Sektor sowie Hospizmitarbeiter und Angehorige befragt worden sind.

Das vor alem die Bedeutung des Sterbeorts Heim immer mehr zunehmen wird, daran besteht
kein Zweifel. Wilkening und Kunz konstatieren: “Das Eintrittsalter in die Heime ist
kontinuierlich angestiegen und liegt heute bel tGber 85 Jahren, wéhrend die durchschnittliche
Verwelldauer sinkt (derzeit knapp tber 2 Jahre). Der Umgang mit dem Sterben
Schwerpflegebedurftiger wird daher von einem eher verschamten Randthema zu einem der

zentralen kiinftigen Aufgabengebiete der Heime.“%

Hans Bartosch, Krankenhauspfarrer der Kaiserwerther Diakonie in Dusseldorf, bestétigt
diesen Befund: ,, Seit ungefahr sieben Jahren sterben jahrlich mehr als 200 von den circa 600

Menschen, diein den,Leben im Alter-Zentren’ der Diakonie wohnen und dort stationar
w 29

gepflegt werden,” < und fugt noch hinzu:

, Die durchschnittliche Verweildauer der Menschen in den Heimen hat sich zwischen 1992 und
1996 um (...) 1¥2 Jahre verkiirzt auf ca. 2 Jahre. Das Eintrittsalter in die Einrichtungen ist im selben
Zeitraum(!) um 1%z Jahre auf ca. 85 Jahre gestiegen. Vergleicht man diese Daten von Verwelldauer
und Eintrittsalter mit Daten aus den 60er und 70er Jahren wird deutlich: Die durchschnittliche

" 2a0.,16

2 Wilkeni ng K, Kunz R: Sterben im Pflegeheim. Perspektiven und Praxis einer neuen Abschiedskultur, Gottingen 2003

% Bartosch H: Menschliches Sterben von atgewordenen Menschen. In: Heller A, Heimerl K, Husebd S (Hrsg.): Wenn nichts
mehr zu machen i, ist noch viel zu tun — Wie ate Menschen wiirdig sterben kénnen (= Palliative Care und Organisationales
Lernen, Band 2), Lambertus 2000, 26
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Verweildauer hat sich (...) halbiert, das durchschnittliche Eintrittsalter liegt um 5-6 Jahre hoher
(...) Nach dem 1. Juli 1996, also der Zustandigkeit der Pflegeversicherung fir die Leistungs-

abrechnung von stationarer Pflege, haben sich diese Zahlen noch ein weiteres Mal dramatisiert**

Die Schtweise von Arzten, Pflegenden und Angehorigen

Andieser Stelle soll lediglich auf einige Untersuchungen in diesem Zusammenhang
hingewiesen werden, die interessante Einblicke in die Praxis von Sterbebegleitung geben und
ahnen lassen, wie die Sterbesituation im jeweiligen Setting gewesen ist und welche Probleme

in diesem Zusammenhang aufgetreten sind.

Die meisten Arbeiten sind Uber die hausérztliche Téatigkeit im Umfeld von Sterbebegleitung
publiziert worden, einige gar schon Anfang der 80er Jahre.*'*? Eine Langsschnittstudie an
einer relativ kleinen Gruppe (47) von ihren Hausarzten als , final“ eingestufter Patienten, kam
auch schon 1997 zu dem durchaus richtigen Ergebnis, ,,dass die meisten Menschen in
Deutschland aul3erhalb des Krankenhauses versterben. Allerdings: die Ergebnisse zeigten
auch ,,den hohen Zeitaufwand von Hausérzten und Angehdrigen, der notwendig ist, um ein
Sterben im h&uslichen Umfeld zu ermdglichen.“ Eine Untersuchung aus dem Jahr 2000
zeigte, dass palliativmedizinisch interessierte Hausérzte bei der Betreuung ihrer
Krebspatienten zwar ein relativ gutes schmerztherapeuti sches Basi swissen hatten, es aber
auch Unsicherheiten auf den Feldern der Symptomkontrolle und ethisch schwieriger
Entscheidungsfindungen gab.** Die Ergebnisse einer schriftlichen Hausarztebefragung in
Thuringen belegen, dass ,, Hausérzte trotz hoher Motivation Defizite insbesondere in Bezug

auf die ganzheitliche Versorgung final kranker Patienten erleben®.®

Uber die, Herausforderungen bei der hauslichen Pflege Schwerkranker*,* aber auch tiber

“3" wird u.a. in dem

,» Patientenerwartungen an die hdusliche Pflege bel schwerer Krankheit
sehr informativen Buch ,, Ambulant vor stationar: Perspektiven fir eine integrierte ambulante

Pflege Schwerkranker“ berichtet.

% aa0.,27-28

3! K ater F: Sterben zu Hause. Z Allg Med 1980; 56: 1182-1184

32 K ater F: Sterben, Tod und Trauer aus der Sicht des Hausarztes. Z Allg Med 1980; 56: 1185-1189

% Busse R, Krauth C, Wagner HP, Klein-Lange M, Schwartz FW: Hausérztliche Betreuung und Therapie von Finalkranken —
eine Langsschnittstudie. Gesundheitswesen 1997; 59: 231-235

3 schindler T, Woskanjan S, Abholz HH: Palliativmedizinischer Alltag in der hausérztlichen Versorgung von
Tumorpatienten. Z Allg Med 2000; 76: 452-456

% van Oorschot B, Schweitzer S: Ambulante Versorgung von Tumorpatienten im finalen Stadium. Ergebnisse einer
schriftlichen Hausérztebefragung in Thiringen. Dtsch Med Wochenschr 2003; 128: 2295-2299

36 Schaeffer D, Ewers M: Alltégliche Herausforderungen bei der héuslichen Pflege Schwerkranker, in: Schaeffer D, Ewers M
(Hrsg.): Ambulant vor stationér — Perspektiven fur eine integrierte ambulante Pflege Schwerkranker, Huber 2002, 179-198
5" Moers M, Schaeffer D: Patientenerwartungen an die hdusliche Pflege bei schwerer Krankheit, in: Schaeffer D, Ewers M
(Hrsg.): Ambulant vor stationér — Perspektiven fur eine integrierte ambulante Pflege Schwerkranker, Huber 2002, 218-232
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Und die Sicht der Angehdrigen findet sich wieder z.B. in der schon erwdhnten Arbeit von
Jorg W. Haslbeck tber ,, Die Situation von Angehdrigen in der hauslichen Sterbebegleitung

e, aber auch in einer Untersuchung tber ,, Sterbende

und ihre Erfahrungen mit Palliative Car
und ihre Angehérigen®, in der sich zeigte, ,,dass bevorzugter Sterbeort terminal kranker
Patienten das eigene zu Hause ist* und ,,dass schon allein die Realisierung dieses bevorzugten
Sterbeortes die Zufriedenheit der Angehdrigen mit den palliativmedizinischen Betreuungs-
angeboten deutlich verbessert.“* Die , Analyse einzelner Fallverlaufe* im Rahmen des NRW-
Modellprojekts zur ,, Finanzierung palliativpflegerisch tétiger Hausbetreuungsdienste® zeigte
schliefdlich in besonders ausfuhrlicher und eindrucksvoller Weise anhand von vier Fallpor-
traits, wie die letzte L ebenszeit von Menschen in Deutschland mit all ihren Hohen und Tiefen
erlebt werden kann. In der sich an die Fallportraits anschlief3enden Diskussion wird deren
Situation — auch unabhéngig von der Einbindung in ein palliativpflegerisches Model lprojekt —
analysiert und es werden als wesentliche Erkenntnisse u.a. folgende Punkte genannt:

Erhebliche Informations- und Kommunikationsdefizite im Verlauf schwerer
Erkrankungen, vor allem in der Kommunikation mit den Angehdrigen

Vielféltige Abstimmungs-, Koordinations- und I ntegrationsprobleme im
Gesundheitswesen

Eine zu geringe Beachtung von Fragen der hauslichen Versorgung und eine zu geringe

Unterstiitzung auf dem Weg durch das Versorgungswesen

Die im Grunde rudimentére Datenlage in Deutschland zu der Frage nach dem ,Wie?* der
Sterbesituation, wird von den Autoren am Ende ihrer Studie so kommentiert: ,, Eine mit
anderen Landern vergleichbar breit angelegte und kontinuierliche Form der
wissenschaftlichen Auseinandersetzung mit ,,end-of-life care” sowie den dabel aus
Nutzersicht zu bewaltigenden Qualitatsproblemen steht hierzulande noch aus. Sie —
ausgehend von den hier gewonnenen Erkenntnissen — anzustol3en und fortzufihren, ist eine

zunehmend drangender werdende Aufgabe.“*°

% Haslbeck JW: Die Situation von Angehérigen in der hauslichen Sterbebegleitung und ihre Erfahrungen mit Palliative Care.
In: Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz (Hg.): Ambulante Hospizarbeit. Grundlagentexte und Forschungsergebnisse zur
Hospiz- und Palliativarbeit — Teil 2. der hospiz verlag: Wuppertal, 2004, 65-105

3 Wagner G, Abholz HH: Sterbende und ihre Angehdrigen. Zschr Allg Med 2003; 79: 596-600, hier: 596

0 Schaeffer D, Gunnewig J, Ewers M: Versorgung in der |etzten Lebensphase. Analyse einzelner Fallverlaufe (=
Veroffentlichungsreihe des Instituts fur Pflegewissenschaft an der Universitédt Bielefeld (IPW), Band P03-120), Bielefeld
2003
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3.2 Wassind die haufigsten Ster beur sachen?

Die Stuation in Deutschland und im Vergleich mit 10 européischen Landern

Uber die haufigsten Todesursachen geben amtliche Statistiken nicht nur in Deutschland,
sondern in alen in diesem Gutachten untersuchten Landern, relativ verlasslich Auskunft.
Sowohl in den nationalen Statistiken als auch in den europaweit gefiihrten Statistiken finden
sich diesbezligliche Angaben, die — wenn auch nicht immer hundertprozentig identisch — so
doch im Wesentlichen deckungsgleich sind. Weltweit gilt seit den 1990er Jahren die
International Classification of Diseases (ICD) inihrer 10.Revision (ICD-10) als allgemein
anerkannter Mal3stab auch fir das Fuhren der Mortalitétsstatistiken. In Deutschland ist die
ICD-10 inihrer deutschen Modifikation (German Modification) gebrauchlich (ICD-10 GM).
Neben der absoluten Zahl und dem prozentualen Anteil bestimmter Krankheiten oder
Todesarten finden sich in den Mortalitétsstati stiken haufig auch Angaben lber altersbezogene
Sterbefélle.

Die Situation in Bezug auf die Sterbeursachen unterscheidet sich in den untersuchten Landern
nicht wesentlich. Alle Lander kdnnen a's fortgeschrittene Industrienation beschrieben werden.
Und auch Polen, as einziges in diese Untersuchung einbezogenes Land des friiheren
Ostblocks, falt (weltweit betrachtet) nicht wirklich aus dem Rahmen — auch wenn dem Land
bei verschiedenen Indikatoren eine Sonderrolle zukommt. Uber die haufigsten Todesursachen
im Jahr 2000 gibt Tabelle 3.2.1 Auskunft.

In Deutschland und allen anderen untersuchten 10 Léndern sind die hdufigsten Todesursachen
Erkrankungen des Herz-Kreislauf-Systems (in allen Landern an erster Stelle) und bosartige
Neubildungen, also Krebserkrankungen (Uberall an zweiter Stelle). Wahrend die Haufigkeit
von Herz-Kreidauf-Erkrankungen in den einzelnen Landern jedoch eine relativ grof3e
Spannbreite aufweist (30,5 bis 52,2 Prozent), ist die relative Haufigkeit des Auftretens von
Krebserkrankungen in allen Landern ziemlich einheitlich (22,6 bis 27,0 Prozent) und macht
etwaein Viertel aller Sterbefélle aus.

Um die Entwicklung in verschiedenen Landern mit evtl. unterschiedlichen demographischen
Strukturen im Zeitablauf besser vergleichen zu konnen, wurde als Mal3 die standardisierte
Sterbeziffer eingefiihrt. Die standardisierte Sterbeziffer ist die Sterbeziffer einer Bevolkerung
mit einer Standardaltersgliederung. Da die Todesursache je nach Alter und Geschlecht stark
variieren kann, werden standardisierte Sterbeziffern verwendet, denn sie schalten den Einfluss

der unterschiedlichen Altersstrukturen der Bevolkerungen auf die Sterbeziffern aus.
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Tabelle 3.2.1: Einwohnerzahl, Gesamt-Sterbefalle sowie haufigste Todesursachen in Europa

im Jahr 2000"
Lander Einwohner zahl Alle Sterbefélle (SF) | SF: Herz-Kreidauf-System| SF: Bosartige Neubildungen
2000 2000 2000 2000

Zahl in Mio. Zahl in 1000 Zahlin 1000/in Prozent | Zahlin 1000/ in Prozent
Belgien 10,2 104,9 keine Angaben (k.A.) keine Angaben (k.A.)
Deutschland 82,2 838,8 395,0 47,1 210,7 25,1
Frankreich 58,7 530,9 1619 30,5 143,6 27,0
Grof3pritannien 59,3 608,4 240,3 39,5 154,7 254
Niederlande 15,9 140,5 49,2 35,0 37,7 26,8
Norwegen 4,5 44,0 18,2 41,4 10,4 23,6
Osterreich 8,0 76,8 40,1 52,2 18,7 24,3
Polen 38,7 368,0 1754 47,7 84,6 23,0
Schweden 8,9 93,5 43,3 46,3 21,1 22,6
Schweiz 7.2 62,5 249 39,8 155 24,8
Spanien 39,7 360,4 125,7 34,9 91,8 25,5

Beim Blick auf die standardisierten Sterbeziffern (SDR = Standardized Death Rate) in den
untersuchten elf Landern fallt auf, dass sieim Verlauf der Dekade von 1991 bis 2000 fast
Uberall kontinuierlich gesunken sind. Dies gilt fur alle Sterbefdle in allen Altersklassen
genauso wie fur Sterbefélle an Herz-Kreislauf-Erkrankungen und bosartigen Neubildungen —
sowohl fir ale Altersklassen als auch fur die Gruppe der tiber 64-jahrigen.

Dass die Zahl der Sterbefédle in den Landern Europasin den letzten 25 Jahren mit rund 4,5
Millionen j&hrlich trotz der zunehmend alter werdenden Bevdlkerung relativ stabil geblieben
ist, liegt an den sinkenden Sterbeziffern, die u.a. auch Ausdruck der kontinuierlich
angestiegenen L ebenserwartung in den Bevélkerungen Europas sind?. Die Besonderheit
Polens in dem hier untersuchten Kollektiv wird vor allem beim Blick auf die standardisierten
Sterbeziffern deutlich, die in Polen zwar ebenso sinken wie in den anderen Landern, diesin
der Regel aber auf einem immer noch deutlich hoheren Niveau tun (SDR aller Todesursachen
im Jahr 2000: 940,9). Die westlichen Staaten Europas hingegen unterscheiden sich nicht
wesentlich untereinander (SDR aller Todesursachen im Jahr 2004: 581,7 bis 692,5).

In Zukunft ist jedoch aufgrund der demographischen Entwicklung mit einem deutlichen

Wandel und einem erneuten Ansteigen der Sterbeziffern zu rechnen.

1 WHO Regionalbiiro Europa. http://www.euro.who.int (Zugriff am 15.11.2004)
2 Statistisches Amt der Européischen Gemeinschaften (Eurostat): Bevélkerungsstatistik, Ausgabe 2004.
http://epp.eurostat.cec.eu.int
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Tabelle 3.2.2: Standardisierte Sterbeziffern (SDR) pro 100.000 Einwohner®

L ander Alle Sterbefélle | SF Herz-Kreidauf| SF Herz-Kreidauf| SF Bosart. NB SF Bosart. NB
Alle Alle 65 Jahre Alle 65 Jahre
Altersklassen Altersklassen und alter Altersklassen und alter
1991 2000 1991 2000 1991 2000 1991 2000 1991 2000
Belgien 7790 kA. | 2761  kA. 2.080,3 k.A. 2141  kA. | 1.2059 kA.
Deutschland 830,8 6757 | 3883 2925 | 29257225338 203,7 1821 | 1.130,71.038,3
Frankreich 678,5 613,6 | 203,7 1674 | 1.523,91.261,9 2004 186,7 | 1.055,2 9991
Grolbritannien | 809,9 690,4 | 3584 257,6 | 2.584,41.895,6 2185 193,0 | 1.251,81.147,1
Niederlande 7417 6925 | 2873 2338 | 2122,41.751,2 2142 198,5 | 1.250,41.170,6
Norwegen 744,77 6522 | 326,7 2455 | 2.454,71.922,7 1774 1752 | 1.011,31.026,2
Osterreich 807,0 6585 | 3961 3153 | 3.021,92.4344 198,8 174,2 | 1.1151 993,33
Polen 1.157,3 940,9 | 6094 4440 | 4.227,93.183,6 2138 2159 | 9934 1.107,7
Schweden 7033 6046 | 3328 2553 | 2539119944 166,0 157,1 | 958,7 9340
Schweiz 683,5 581,7 | 276,7 2095 | 2133,71.647,4 192,6 161,3 | 1.140,5 934,3
Spanien 729,4 610,7 | 284,6 1979 | 2.168,11.500,4 1772 1704 | 956,6 940,13
Kinder

Im Kindes- und Jugendalter sterben die meisten Kinder unmittelbar perinatal. An zweiter

Stelle folgen Unfélle, insbesondere Verkehrsunfélle, die drittgrofite Gruppe sind Kinder und

Jugendliche mit lebenslimitierenden und terminalen Erkrankungen und an vierter Stelle steht

die Selbsttétung von Kindern und Jugendlichen.*

In Deutschland Ieben gegenwértig 15.640.000 Kinder und Jugendliche unter 18 Jahren. Bei

einer Morbiditét von 10 pro 10.000 Einwohner leiden gegenwartig mehr als 15.600 Kinder

und Jugendliche an einer lebenslimitierenden oder terminalen Erkrankung. Die durch eine

lebendlimitierende Erkrankung bedingte Mortalitét betragt in Mitteleuropafir Kinder und

Jugendliche 1 pro 10.000 Einwohner.’> Demnach sterben in Deutschland jahrlich mehr als

1.500 Kinder und Jugendliche an einer lebensverkiirzenden Krankheit, davon 540 an Krebs.®

Der Deutsche Kinderhospizverein nennt auf seiner im November 2004 aktualisierten

Internetseite dhnliche Zahlen: ,, Ca. 2.160 Kinder sterben jahrlich in ganz Deutschland an

unheilbaren Krankheiten, davon 500 an Krebserkrankungen.

3 WHO Regionalbiiro Europa. http://www.euro.who.int (Zugriff am 15.11.2004)
4 Zernikow B, Friedrichsdorf S, Henkel W: Palliativmedizin im Kindesalter. In: Husebd S, Klaschik E: Palliativmedizin -
Schmerztherapie, Gespréchsfiihrung, Ethik. 3. Auflage, Springer: Berlin Heidelberg New Y ork, 2003, 397-467

5aa0., 401

“7

® Kaatsch P, Spix C, Michaelis J: Jahresbericht 1999 — 20 Jahre Deutsches Kinderkrebsregister. Technischer Bericht des
Instituts fir Medizinische Statistik und Dokumentation, Universitét Mainz, 2000. http://www.kinderkrebsregister.de
" http://www.deutscher-kinderhospizverein.de
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3.3 Welche Regelfinanzierungen gibt esfur die Behandlung, Begleitung und Betreuung
Schwer stkranker, Sterbender und ihrer Angehorigen?

Esist schwierig bis unméglich, verlassliche Angaben zu diesem Punkt zu machen, daes
keinerlei offizielle Statistiken dartiber gibt. Die Begriffe , Regelfinanzierung“, ,, Behandlung,
Begleitung und Betreuung®, ,, Schwerstkranker und Sterbender” und auch ,, Angehoriger” sind
nirgendwo offiziell definiert und je nachdem, was der Einzelne darunter versteht, wird man zu
unterschiedlichen Aussagen kommen. Am ehesten lasst sich vermutlich Gber den Begriff der
Regelfinanzierung ein Einvernehmen erreichen. Eine Regelfinanzierung sollte sich an
Regelleistungen anschlief3en und Regelleistungen werden von Stephanie Becker-Berke so

beschrieben:

» Regelleistungen wurden in der Reichsversicherungsordnung (RVO) alle Leistungen genannt, zu
deren Erbringung die Krankenkasse gesetzlich verpflichtet war. Der Begriff ist in das
Krankenversicherungsrecht des SGB V nicht Uberfiihrt worden. Allerdings wird er heute noch
vielfach entsprechend verwendet. Gegenstiicke zu den Regelleistungen sind die freiwilligen

Satzungsleistungen einer Kasse.“*

Vor diesem Hintergrund soll der Begriff der Regelfinanzierung in diesem Gutachten so
verstanden und weiterentwickelt werden, dass darunter alle Leistungen der Gesetzlichen
Krankenversicherung (GKV) - aber auch der Pflegeversicherung (PV) - zu verstehen sind, zu

deren Erbringung die genannten Sozialversicherungstrager per Gesetz verpflichtet sind.

In den Sozialgesetzbiichern V und XI sind alle gesetzlichen Regelungen niedergeschrieben,
die fur das Wirken der GKV und der PV essentiell sind. In § 11 (Leistungsarten) des SGB V
wird zusammenfassend beschrieben, worauf V ersicherte einen rechtlichen Anspruch haben.
Es sind Leistungen zur

Verhttung von Krankheiten

Friherkennung von Krankheiten

Behandlung einer Krankheit

M edizinischen Rehabilitation

»Leistungen der aktivierenden Pflege nach Eintritt von Pflegebedirftigkeit werden von den
Pflegekassen erbracht”, heildt es ergénzend in 8 11 Abs.2 Satz 2 SGB V.

Die entsprechenden Paragraphen in SGB X, die Auskunft Uber den leistungsberechtigten
Personenkreis geben, sind die Paragraphen 14 bis 19. In § 14 (Begriff der Pflegebedurftigkeit)

! Becker-Berke S: Stichwort Gesundheitswesen. Ein Lexikon fur Einsteiger und Insider, Bonn 1999
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heil3t esin Absatz 1: , Pflegebeduirftig im Sinne dieses Buches sind Personen, die wegen einer
korperlichen, geistigen oder seelischen Krankheit oder Behinderung fur die gewdhnlichen und
regelmaldig wiederkehrenden Verrichtungen im Ablauf des téglichen Lebens auf Dauer,
voraussichtlich fir mindestens 6 Monate, in erheblichem oder htherem Mal3e der Hilfe
bedirfen.” Absatz 2 beschreibt die Krankheiten oder Behinderungen im Sinne des Absatz 1
und Absatz 4 beschreibt die ,,regel maldig wiederkehrenden Verrichtungen, fur die vor allem
Hilfe notwendig sein soll: Es sind Verrichtungen in den vier Bereichen Korperpflege,
Erndhrung, Mobilitat und hauswirtschaftliche Versorgung. Je nach Auspragungsgrad der
Krankheiten oder Behinderungen und des damit einhergehenden Hilfebedarfs werden
verschiedene Stufen der Pflegebediirftigkeit unterschieden (§ 15 SGB XI).

Die Regelungen im SGB V machen den Leistungsanspruch fir alle versicherten Personen
geltend. Sie machen keinen Unterschied darin, wie krank die einzelne Person ist und fragen
auch nicht danach, ob sie schwerstkrank oder sterbend ist. Alle Versicherten haben den
gleichen Anspruch auf die Behandlung ihrer Krankheiten und hier insbesondere auf diein den
88 27 bis 52 formulierten Leistungen. Fur Angehorige stehen die Leistungen des SGB V,
zumal im 5. Abschnitt (Leistungen bei Krankheit), wenn tberhaupt, nur indirekt zur
Verfigung (z.B. § 45 — Krankengeld bel Erkrankung des Kindes). Im Unterschied zu den
Regelungen von SGB V bindet SGB X1 den Leistungsanspruch an das V orhandensein eines
gewissen Auspragungsgrads einer Pflegebedurftigkeit.

Weder bestimmte Leistungen des SGB V noch bestimmte Leistungen des SGB XI sind
ausschliefdlich Schwerstkranken und Sterbenden vorbehalten — sieht man von den Leistungen
des seit 1997 ins Sozia gesetzbuch V eingefuhrten § 39a (Stationére und ambulante
Hospizleistungen) ab, der gesondert im Kapitel Uber die Finanzierung der Hospizarbeit
behandelt werden soll (vgl. Kapitel 4.3). Alle in den Paragraphen 27 bis 43
(Krankenbehandlung) SGB V aufgefiihrten Leistungen der GKV und alle Leistungen der PV
konnen allerdings auch in der Versorgung Schwerstkranker und Sterbender zum Tragen

kommen, wenn sie entsprechende L ei stungsanspriiche des Versicherten beinhalten.

Eine Aussage Uber die aus der Behandlung Schwerstkranker und Sterbender resultierenden
Gesamtkosten lasst sich allerdings kaum machen, da die Ausgaben im Gesundheitswesen
primér nicht nach Krankheitsstadien, sondern nach Ausgabentrégern und L eistungsarten

zusammengestel It werden. So 1&sst sich, z.B. bezogen auf das Jahr 2001 zwar sagen, dass



—um diefunf fir die Versorgung Schwerstkranker und Sterbender vermutlich wichtigsten

L eistungsarten herauszugreifen — folgende Gesamt-Aufwendungen in der GKV resultierten:?
Krankenhausbehandlung: 44,8 Mrd € (= 34,3 % der GKV-Gesamtausgaben)
Arzneien aus Apotheken: 22,3 Mrd € (= 17,1 % der GKV-Gesamtausgaben)
Arztliche Behandlung: 21,1 Mrd € (= 16,1 % der GKV-Gesamtausgaben)
Hell- und Hilfsmittel: 9,8Mrd€ (= 7,5 % der GKV-Gesamtausgaben)
Hausliche Krankenpflege: 16 Mrd€ (= 1,2 % der GKV-Gesamtausgaben)

Wie hoch dabei aber der Anteil fur die Versorgung Schwerstkranker und Sterbender ist, &8sst
sich nicht sagen. Im weiteren Verlauf dieses Abschnitts soll gepriift werden, welche Hinweise
es gibt, die den finanziellen Aufwand fur Schwerkranke und Sterbende zumindest erahnen

| assen.

Auch bei den Ausgaben der Sozialen Pflegeversicherung kann nicht gesagt werden, welcher
Antell der Gesamt-Ausgaben fir die Versorgung Schwerstkranker und Sterbender
aufgewendet wird. Nicht jeder, der in eine hohere Pflegestufe eingruppiert wird, ist deshalb
automatisch ein Schwerstkranker oder Sterbender. Pflegebedirftigkeit auf der einen Seite und
die Diagnose einer schweren Krankheit bzw. die Prognose einer relativ kurzen Lebenszeit
beim Vorliegen einer lebensimitierenden Krankheit auf der anderen Seite konnen zwar
gemeinsam vorhanden sein, sind aber keinesfalls gleichzusetzen. Daten Uber diese
Zusammenhange gibt es nur vereinzelt. Aus der von der Bundesar beitsgemeinschaft Hospiz
(BAG Hospiz) in Auftrag gegebenen BAG-Statistik ist bekannt, dass fir einen erstaunlich
hohen Prozentsatz der von hospizlichen Einrichtungen betreuten Menschen zu Beginn der
Begleitung die Eingruppierung in eine Pflegestufe noch nicht stattgefunden hatte — und das,
obwonhl die durchschnittliche Uberlebenszeit der begleiteten Menschen nur ein bis drei
Monate betragt, sie also zweifellos schwerkrank, wenn nicht gar sterbend sind. Der
Prozentsatz der Menschen, bel denen eine Pflegestufe zu Beginn der Begleitung schon
anerkannt war, betrug bei ambul anten Hospiz- und Palliativberatungsdiensten (AHPB)
lediglich 37 Prozent und auch bei stationaren Hospizen lediglich 55 Prozent.® Dieser Befund
durfte allerdings auch dem Umstand geschuldet sein, dass von den hospizlichen
Einrichtungen, die im Jahr 2002 untersucht werden konnten, in erster Linie Krebspatienten
betreut wurden und diese haufig den Kriterien des SGB X1 zur Anerkennung einer Pflegestufe

nicht gerecht werden. Bestétigt werden die Ergebnisse der BAG-Statistik auch von den

2 Bundesministerium fiir Gesundheit und Soziale Sicherung (BMGS): Statistisches Taschenbuch Gesundheit 2002

3 Schindler T: BAG-Statistik 2002. In: Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz e.V. (Hg.): Hospiz schafft Wissen. Dokumentation
der Fachtagung der Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz e.V. vom 9. November 2003 (= Schriftenreihe der
Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz, Band 6), Wuppertal 2004, 50-68
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Erhebungen im Berliner Home Care-Projekt, wo die Quote der anerkannten Pflegestufen zu
Beginn der Betreuung im Beobachtungszeitraum zwischen 1999 und 2003 relativ konstant bel
40 Prozent liegt* sowie den Ergebnissen im NRW-Modellprojekt Finanzierung
palliativpflegerisch tatiger Hausbetreuungsdienste in Nordrhein-Westfalen, wo im Jahr 2002
bei 644 Patienten, die von den Projektdiensten betreut wurden, nur in 40 Prozent der Félle
eine Pflegestufe zu Beginn der Betreuung schon anerkannt war” — bei einer in beiden
Projekten (retrospektiv ermittelten) durchschnittlichen Uberlebenszeit von 40 bis 50 Tagen.
Auch in Berlin und Nordrhein-Westfalen werden allerdings fast ausschliefdlich Krebspatienten
betreut. Eine Finanzierung schwerstkranker und sterbender Menschen bzw. deren
Angehoriger Uber die Leistungen der Pflegeversicherung findet also in vielen Fallen gar nicht
und wenn doch, dann haufig offenbar erst sehr spét statt. Genaue Angaben sind auch hier
kaum moglich, zumal andererseits wiederum sdmtliche Leistungen der Pflegeversicherung in
gewisser Weise der Regelfinanzierung fir die Betreuung Schwerstkranker und Sterbender
zugeordnet werden konnten — zumindest bel allen Beziehern dieser Leistungen, diein einem

definierten Zeitraum auch sterben.

Ein @hnlicher Ansatz wird mitunter zur Ermittlung der Aufwendungen fir die Versorgung
Schwerstkranker und Sterbender gewéhlt, indem die in einem definierten Zeitraum am

L ebensende entstehenden Kosten bestimmt werden. Dass die durchschnittlichen
Gesundheitsausgaben im letzten Lebens ahr eines Menschen um ein Vielfaches Gber denen
des bisherigen Lebens liegen, ist schon friher in vielen Untersuchungen im internationalen
Schrifttum belegt worden.® Und der letzte L ebensmonat wiederum dominiert die Kosten im
letzten Lebensjahr.’

Hilke Brockmann hat diese Zusammenhange im Auftrag des Wissenschaftlichen Instituts der
AOK auch fur Deutschland nachgewiesen. ,, In der Gberwiegenden Mehrzahl der Félle aber
gehen dem Tod umfangreiche und kostspielige medizinische Behandlungen voraus®, schreibt
sieinihrem Beitrag ,, Wer will schon im Krankenhaus sterben? Die Sterbekostendebatte
anders gesehen® fiir den , Krankenhaus-Report 19982 Unklar bleibt zwar in der Regel, was
im Einzelnen &rztlich, pflegerisch und therapeutisch in dieser |letzten Lebenszeit gemacht wird
und ob der Schwerkranke bzw. der Sterbende von den ihm zugedachten L eistungen auch

4 Persnliche Mitteilung von Susanne Woskanjan (Geschéftsfiihrerin des Home Care Berline)V.)

® schindler T: Ambulante Palliativversorgung: Modellprojekte aus Berlin und Nordrhein-Westfalen. In: Deutsche AIDS-
Hilfee.V. (Hg.): Selbstbestimmt versorgt am Lebensende? Grenzwanderungen zwischen Aids- und Hospizbewegung(en) (=
AIDS-FORUM DAH, Band 46), Berlin 2004 (in Druck)

8 Scitovsky AA, Capron AM: Medical care and the end of life: The interaction of economics and ethics. Ann Rev Pub Health
1986; 7: 59-75

" Lubitz JD, Riley GF: Trends in medicare payments in the last year of life. N Engl JMed 1993; 328: 1092-1096

8 Brockmann H: Wer will schon im Krankenhaus sterben? Die Sterbekostendebatte anders gesehen. In: Arnold M, Paffrath D
(Hrsg.): Krankenhaus-Report * 98, Schattauer 1999, 195-209
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einen Nutzen hat - dass diese aber in der Regel mit einem hohen finanziellen Aufwand
einhergehen, dass lasst sich relativ sicher sagen. Brockmann verglich die Fallkosten und
Verweildauern von verstorbenen mit nicht verstorbenen, entlassenen Patienten im Jahr 1997
(vgl. Tabelle 3.3.1).°

Tabelle 3.3.1: Durchschnittliche jahrliche Fallkosten und Verweildauern von 1997 verstor-

benen und entlassenen, nicht verstorbenen Patienten (nach Hilke Brockmann)

Fallkosten Verweildauer
(in DM) (in Tagen)
Frauen Manner Frauen Manner
* Hessen 25.646,88 30.943,52 51 57
Todesfall « Thiringen 24.941,31 28.775,58 52 56
. * Hessen 8.455,06 9.524,97 19 19
kein Todestall = iringen 9.235,85 8.627,44 20 19

Sehr deutlich wird, dass die htheren Fallkosten der verstorbenen Patienten nicht nur, aber
doch zum grofdten Teil, aus der erhdhten Verweildauer im Krankenhaus resultieren, dass also
die Krankenhausverweildauer im letzten Lebensjahr bei Menschen mit lebendlimitierenden
Erkrankungen offenbar erheblich lénger ist as bel Menschen, die sich nicht im letzten
Lebengahr befinden. Ein Befund, der auch bestétigt wird, wenn man die Dauer der letzten
Krankenhaus-Aufenthalte von Menschen (mit und ohne Krebserkrankungen), dieim
Krankenhaus sterben, mit der durchschnittlichen Dauer von Krankenhaus-Aufenthalten im
Allgemeinen vergleicht (vgl. Tabelle A2). So I&sst sich immerhin folgern, dass die hohen
Gesamtkosten im letzten Lebengjahr zumindest zum Teil darauf beruhen, dassrelativ viele
Behandlungen in Krankenhausern durchgefihrt werden. Brockmann weiter: ,, Die hdchsten
Sterbekosten verursachen dabel gerade nicht die dltesten Patienten, sondern jiingere und
mittelalte Sterbende. Hier ist auch die Kostenkluft zu den nicht Verstorbenen am gréften. Mit
steigendem Lebensalter sinken dann die Sterbekosten. Aber noch in der Gruppe der 80- bis
84jahrigen und der 85- bis 89jdhrigen liegen die Zahlen ungefahr doppelt so hoch wie bei den

gleichaltrigen nicht verstorbenen Patienten.“°

Eine andere Mdglichkeit, sich der Finanzierung von Leistungen fir Schwerstkranke und
Sterbende in der Regelversorgung zu ndhern, ist, zu fragen, ob deren Behandlung und
Betreuung in den Gebtihrenordnungen und L eistungskatal ogen der Berufsgruppen, die
Schwerkranke und Sterbende regel haft betreuen, vorkommen. Anders gefragt: Werden Arzte

9 Brockmann H: Wer will schon im Krankenhaus sterben? Die Sterbekostendebatte anders gesehen. In: Arnold M, Paffrath D
(Hrsg.): Krankenhaus-Report * 98, Schattauer 1999, 195-209
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und Pflegende im deutschen Gesundheitssystem oder auch Institutionen gesondert daf Ur
honoriert, sich um die Sorgen und Néte der Schwerstkranken und der Sterbenden und/oder
auch deren Angehdriger zu kimmern? (Die Finanzierung der stationdren und ambulanten

Hospize wird gesondert in Kapitel 4.3 besprochen.)

Vergutung in Institutionen

Der von den Kostentragern zu zahlende Pflegesatz fir die stationédre Versorgung in
Krankenhdusern setzte sich bisher in der Regel aus einem Basi spflegesatz und einem
Abteilungspflegesatz zusammen. Mit dem so ermittelten und ausgehandelten Entgelt muss der
Krankenhaustrager seine Personal- und Sachkosten ausgleichen. Abgesehen von den
Krankenhausern, wo das Vorhandensein einer Palliativstation evtl. Einfluss auf die Hohe der
Pflegesétze gehabt hat, ist es eher unwahrscheinlich, dass fir die Versorgung von
Schwerstkranken und Sterbenden eine gesonderte Verguitung ausgehandelt worden ist.

Nicht absehbar ist zur Zeit, welche Auswirkungen die Einfuhrung des DRG-Systems auf die
Versorgung von Schwerstkranken und Sterbenden in Krankenhausern haben wird. Spezielle
DRGs fur diese Gruppen sind bisher nicht vorgesehen. Die Abbildbarkeit von speziellen
palliativmedizinischen Leistungen sowie der auf Palliativstationen zu versorgenden Patienten
ist darliber hinaus bisher nur sehr unzufriedenstellend moglich.'® Ab dem Jahr 2005 wird es
jedoch in der neuen Version des Operationen- und Prozedurenschliissels (OPS-301), mit dem
die Krankenh&user erbrachte L eistungen kodieren, erstmals eine Ziffer fir die

» Palliativmedizinische Komplexbehandlung® geben. Sieist zwar in den Jahren 2005 und 2006
noch nicht erlsrelevant, konnte aber evtl. die Voraussetzung dafir sein, um
palliativmedizinische Leistungen in Zukunft besser im System abzubilden und
kostenhomogen zu vergiten. (Ausfuhrlicher wird die DRG-Thematik in Kapitel 5.1 im
Zusammenhang mit dem Stand der Palliativmedizin in Deutschland besprochen.)

Fir die Vergiitung in Pflegeheimen I4sst sich im Grunde Ahnliches sagen, auch wenn die
Gesetzliche Krankenversicherung nattirlich nicht fir Heimaufenthalte aufkommen muss. Die
Betreiber der Heime schlief3en Vertrége mit ihren Bewohnern und je nach Einstufung in eine
bestimmte Pflegestufe werden die Kosten, aber auch die von der Sozialen Pflegeversicherung
zu gewahrenden Leistungen unterschiedlich hoch sein. Die Versorgung auch von
Schwerkranken und Sterbenden ist Alltag in allen Pflegeheimen und wird in erster Linie

10 Roeder N, Klaschik E, Cremer M, Lindena G, Juhra C: DRGs in der Palliativmedizin: It die palliativmedizinische
Begleitung Schwerstkranker pauschalierbar? Krankenhaus 2002; Heft 12: 1000-1004
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durch das pflegerische Personal der Heime sowie durch niedergel assene (Haus-)Arzte
durchgefuhrt, die ihre Patienten auch in den Heimen in der Regel welter betreuen. Das
Pflegepersona sowie Mitglieder weiterer Berufsgruppen, in erster Linie Soziaarbeiter, sind
beim Heimtréger in Vollzeit oder Teilzeit angestellt oder arbeiten auf Honorarbasis. Die
(Haus-)Arzte hingegen rechnen ihre Leistungen wie auch alle anderen ambulant
durchgefiihrten Leistungen tber die regionalen Kassenarztlichen Vereinigungen ab. Ein
gesondertes Budget fur die Versorgung schwerstkranker und sterbender Menschen in

Pflegeheimen steht in der Regel nicht zur Verfligung.

Arztliche Vergiitung

Die gesetzliche Grundlage fur die &rztliche Behandlung der Versicherten (und somit auch
deren Vergitung) findet sichin 8 28 Abs.1 Satz 1 SGB V und lehnt sich direkt an den oben
schon erwéhnten 8 11 SGB V an: ,, Die arztliche Behandlung umfalt die Tatigkeit des Arztes,
die zur Verhttung, Friherkennung und Behandlung von Krankheiten nach den Regeln der

arztlichen Kunst ausreichend und zweckmafdig ist.”

In der vertragsarztlichen Vergiitung (Einheitlicher Bewertungsmaf3stab = EBM)™ gibt esin
Deutschland in der Regelversorgung bisher nur eine einzige Gebuhrenziffer, diedie
Betreuung eines Sterbenden dezidiert aufgreift und die in diesem Zusammenhang erbrachten
Leistungen fur den Arzt abrechenbar macht (Ziffer 20). Der Wortlaut der Ziffer 20 ist wie
folgt: , Betreuung eines moribunden Kranken unter Einbeziehung der Gesprache mit den
versorgenden und unmittelbar betroffenen Personen zu einem dem Zustand und V erlauf
angemessenen Umgehen mit dem Sterbenden und zu seiner abgestimmten humanen, sozialen,
pflegerischen und &rztlichen Versorgung.” Bewertet ist diese Leistung mit 1800 Punkten. Dies
entspricht einem Geldwert, je nach Punktwert, etwa zwischen 45 (Punktwert = 5) und 90 €
(Punktwert = 10). Die Ziffer 20 darf einmal pro Behandlungsfall — also einmal im Quartal —
abgerechnet werden und somit (in der Regel) einmal pro sterbendem Patienten. Bei der
Abrechnung ergeben sich jedoch mitunter Probleme, da einige wesentliche und in der
Sterbebegleitung besonders wichtige Leistungen wie z.B. ,, Therapeuti sches hausérztliches
Gesprach zu komplexen erkrankungsbedingten Patientenproblemen” (Ziffer 10/ 300 Punkte),
» Behandlung einer psychischen Destabilisierung durch hausérztliches Gespréch* (Ziffer 11/
300 Punkte), und ,, Intensive &rztliche Beratung und Erdrterung zu den therapeuti schen,

1! samiliche kommenden Ausfilhrungen tiber die den aktuellen EBM betreffenden Regelungen beziehen sich auf denim
Asgard-Verlag as laufende L osebl att-Sammlung erscheinenden und von Helmut Wezel () und Rolf Liebold begriindeten
»Handkommentar zum Einheitlichen Bewertungsmalistab fiir &rztliche Leistungen (EBM) mit BMA und E-GO und zur
Amtlichen Gebiihrenordnung fur Arzte (GOA)*, Band 1-3
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familiaren, sozialen oder beruflichen Auswirkungen und deren Bewdltigung bei nachhaltig
|ebensveréndernder oder |ebensbedrohender Erkrankung, ggf. unter Einbeziehung von
Bezugspersonen und fremdanamnestischen Angaben” (Ziffer 17 / 300 Punkte) nicht
gleichzeitig mit der Ziffer 20 abgerechnet werden dirfen. Jeder Arzt kommt hier also in die
Verlegenheit, zu Uberlegen, ob es fir ihn abrechnungstechnisch gunstiger ist, die Ziffer 20 zu
veranschlagen - oder ob die wiederholte Abrechnung anderer und nicht mit der Ziffer 20
kompatibler Ziffern, die ginstigere Variante ist. Je nachdem, in welcher Richtung sein Budget
mehr belastet ist, féllt die Entscheidung unterschiedlich aus. Nicht medizinische, sondern
Okonomische Griinde bestimmen an diesem Punkt das Abrechnungsverhalten. Die Haufigkeit
der Abrechnung der Ziffer 20 sagt also wenig dartiber aus, wie haufig und wie intensiv

arztliche Bemihungen im Zusammenhang mit der Sterbebegleitung von Patienten sind.

Fur allgemeine oder speziaisierte palliativmedizinische Leistungen im Einzelnen, die auch als
sol che beschrieben werden, gibt es keine Gebuhrenziffern. Stattdessen kdnnen mehrere
Ziffern des Le stungskatal oges auch in der Betreuung Sterbender abgerechnet werden —wenn
die dazu gehorige Leistung erbracht wurde. Die meisten dieser Ziffern waren bisher mehr
oder weniger budgetiert (z.B. 21, 25, 26, 308, 446) und werden in dem Moment fir den
abrechnenden Arzt problematisch, wenn er Uberproportional viele Sterbende betreut und die
Haufigkeit der Abrechnung bestimmter Ziffern deutlich Uber dem allgemeinen Durchschnitt

liegt — er also diese Praxisbesonderheit begriinden muss.

Im Rahmen von Sondervereinbarungen bzw. vertraglichen Zusatzregelungen zwischen der
Kassenar ztlichen Bundesvereinigung (KBV) bzw. den regionalen KVen und den
Krankenkassen wird in einigen KV-Bezirken die Honorierung von Leistungen im
Zusammenhang mit der qualifizierten Betreuung Sterbender gesondert geregelt. Diese
Sondervereinbarungen gelten jedoch oft nur befristet, meist nur fir einen oder wenige KV-
Bezirke, in der Regel nur fiir Arzte die besonders qualifiziert sind, haufig nur fir Patienten die
bei bestimmten Krankenkassen versichert sind und in der Regel auch nicht fir alle Sterbende,
sondern immer nur fir eine begrenzte Gruppe (Tumor-, AIDS- oder Schmerzpatienten).
Insgesamt kommen diese in einzelnen Regionen gultigen Sondervereinbarungen nur einem
eher kleinen Tell der Schwerstkranken und Sterbenden zugute. Sie sind in der Regel auch
nicht fur die Betreuung dieses Patientenkrei ses geschaffen worden. Weder der chronisch
Schmerzkranke noch der Patient im Rahmen einer Tumornachsorge weist die Probleme und
Schwierigkeiten auf, die in der Betreuung Sterbender eine Rolle spielen (kdnnen). Allein bei
den vertraglichen Zusatzregelungen im Bereich der Kassenérztlichen Vereinigungen Berlin

und Brandenburg (Home Care Berlin bzw. Palliativmedizinischer Konsiliardienst fur
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Berliner Hausarzte) kann von einer Honorierung gesprochen werden, die gezielt auf die
palliativmedizinische Betreuung von Sterbenskranken abzielt.? (Zu den bisherigen
Sondervereinbarungen, die sich gezielt der Betreuung von Palliativpatienten annahmen, vgl.
Kapitel 5.1.)

Die meisten im Rahmen von palliativmedizinischen Modell projekten befragten Arzte dulern
erheblichen Unmut Uber die mangelnde bis fehlende Finanzierung arztlicher Leistungen im
Zusammenhang mit der zeitlich sehr anspruchsvollen Betreuung Schwerstkranker und
Sterbender am L ebensende. Auch die Probleme mit der Budgetierung werden in diesem
Zusammenhang immer wieder als wesentliches Hindernis fir eine gute Sterbebegleitung
genannt. Am haufigsten wird die Budgetierung der Hausbesuchsziffer 25 sowie die
Budgetierung beim Einsatz von erforderlichen Medikamenten (v.a. starke Opioide) als
problematisch benannt. Auch die immer sehr zeitaufwéndige Betreuung der Angehdrigen
kénne nicht aufwandsadaguat abgerechnet werden.*® Alles zusammen fiihrt zweifellos haufig
dazu, dass nicht wenige (Haus-)Arzte dazu neigen (und zwar unabhangig von medizinischen
Faktoren), diese sehr zeitintensiven Patienten eher in eine stationdre Einrichtung einzuweisen

als sich den Miihen einer anstrengenden Sterbebegleitung im ambulanten Sektor zu stellen.

Die neue Version des Einheitlichen Bewertungsmalistabes, der EBM 2000plus, der im
nachsten Jahr nach jahrelangen Verhandlungen der Selbstverwaltung in Kraft gesetzt werden
soll, bedeutet eine wesentliche Verénderung der Abrechnungsmodalitéten bei GKV-
Versicherten im ambulanten Sektor.' Die Unterteilung in hausérztliche und facharztliche
Leistungen wird zwar festgeschrieben, dartiber hinaus gibt es aber auch
arztgruppenubergreifende allgemeine L e stungen sowie ,, Spezielle Versorgungsbereiche®, die
fachiibergreifend Arzten mit einer Zusatz-Qualifikation als Abrechnungsmaoglichkeit zur
Verfligung stehen. Relevant fur die Palliativmedizin ist in diesem Zusammenhang allein das
Kapitel ,, Schmerztherapie®.

Genauso wie im derzeit noch gultigen EBM kdnnen auch im neuen EBM 2000plus einzelne
Ziffern fUr Leistungen abgerechnet werden, die im Rahmen der &rztlichen Versorgung
durchgefiihrt werden und die palliativmedizinisch von Belang sein konnen. Die alte Ziffer 20
gibt es nicht mehr - quasi abgel 6st wird sie von der neuen Ziffer 03001. In dieser Ziffer findet

2vgl. Kapitel 10 (Vertragliche Zusatzregelungen) im ,, Handkommentar zum Einheitlichen Bewertungsmalistab fiir &rztliche
Leistungen (EBM) mit BMA und E-GO und zur Amtlichen Gebiihrenordnung fur Arzte (GOA)*, Band 2

3 Wagner G, Abholz HH: Endbericht der wissenschaftlichen Begleitforschung zu dem Modellprojek:
»Palliativmedizinischer Konsiliardienst in NRW*. Abteilung fur Allgemeinmedizin des Universitatsklinikums Disseldorf,
2003

14 samtliche kommenden Ausfiihrungen tiber die den EBM 2000plus betreffenden Regelungen beziehen sich auf die von der
Kassendrztlichen Bundesvereinigung (KBV) auf eine eigene Internetseite gestellte Version vom 13.9.2004.
http://www.ebm2000pl us.de
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sich zum ersten und bisher einzigen Mal das Wortpaar ,, Palliativmedizinische Betreuung*.
Der Wortlaut der neuen Ziffer 03001, die wie die alte Ziffer 20 nur eéinmal im
Behandlungsfall (= Quartal) abgerechnet werden darf: ,, Koordination der hausarztlichen
Betreuung bei Patienten mit mindestens einer der nachfolgenden Indikationen“ —und als eine
von mehreren moglichen Indikationen wird auch die ,, Palliativmedizinische Betreuung*
genannt. Eine Legende darUber, was das im Einzelnen bedeutet, gibt es nicht. Die Ziffer
03001 gilt als Arztgruppenspezifische Leistung, darf a'so nur von Hausérzten abgerechnet
werden und ist mit 835 Punkten bewertet.

Weitere Gebiihrenordnungspositionen im neuen EBM 2000 plus, die im Rahmen der
Betreuung Schwerstkranker und Sterbender bedeutsam sein konnten sind die folgenden:

Arztgruppentbergreifende allgemeine L eistungen:

* 01410 — Besuch eines Kranken 400 P.
¢ 01420 — Uberpriifung der Notwendigkeit & Koordination der verordneten

hauslichen Pflege (1 x im Behandlungsfall) 250 P.
* 02100 — Infusion (intravends, in das Knochenmark, mittels Portsystem,

intraarteriell) (mindestens 10 Minuten) 150 P.
* 02340 — Punktion (u.a. Aszites) 125P.
* 02343 — Entlastungspunktion des Pleuraraumes

(mindestens 250 ml ErgussflUssigkeit) 695 P.

Arztgruppenspezifische L eistungen / Anésthesiol ogische Leistungen:

* 05220 — Beratung, Erérterung und /oder Abklarung im Rahmen der
Schmerztherapie (je 10 Minuten) 235P.
Spezielle Versorgungsbereiche / Schmerztherapie:

* 30710 — Infusion von nach der Betdubungsmittel verschreibungsverordnung
verschreibungspflichtigen Analgetika oder von Lokalanasthetika
unter systemischer Anwendung in Uberwachungspflichtiger
Konzentration (Dauer mindestens 30 Minuten) 300 P.
* 30750 — Erstprogrammierung einer externen Medikamentenpumpe
zur Langzeitanalgesie 450 P.

Eine Vergutung spezialisierter palliativmedizinischer Leistungen, deren Abrechnung etwa an
bestimmte Qualifikationserfordernisse gekoppelt ware, ist weiterhin nicht vorgesehen. Dasin
Zukunft eine ,, Palliativmedizinische Betreuung” mit der Ziffer 03001 (einmal im
Behandlungsfall) abgerechnet werden kann, besagt Uber Art und Qualitét der
palliativmedizinischen Betreuung wenig, dakeinerlel Kriterien an die Abrechnung der Ziffer
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gekoppelt wurden. Jeder Hausarzt wird bei jedem Sterbenden diese Ziffer abrechnen kénnen
und somit wird man in Zukunft sagen kénnen, dass die Sterbenden in Deutschland
palliativmedizinisch betreut werden. Daflr die Abrechnung der Ziffer keine besondere
Qualifikation und auch keine weiteren Voraussetzungen (wie z.B. die Verpflichtung zur

K ooperation mit anderen Diensten) bendtigt werden, kann hier jedoch lediglich die
Basisbetreuung eines Sterbenden gemeint sein und nicht die Erbringung einer spezialisierten

palliativmedizinischen Leistung.

Da parallel zur Einfuhrung des EBM 2000plus die Krankenkassenverbande offenbar die
bestehenden Sondervergitungen kiindigen, entfallen dartiber hinaus die bisherigen
Moglichkeiten einer gesonderten Abrechnung der Behandlung chronisch Schmerzkranker.
Die neuen schmerztherapeutischen Ziffern (05220, 30710 und 30750) werden das nicht
ausgleichen kdnnen, so dass vor allem Anéasthesisten, die sich auf die Versorgung von
Palliativpatienten speziaisiert haben, unter erheblichen 6konomischen Druck geraten werden.

In der Arztlichen Gebiihrenordnung fur Privatversicherte (GOA) schliefdlich gibt es keine
Ziffer, Uber die die Betreuung eines Sterbenden gesondert abgerechnet werden konnte. Allein
der GOA gelisteten Leistungen konnen allerdings auch bei Sterbenden abgerechnet werden —
wenn die dazu gehdrige Leistung erbracht wird. Der erhebliche Zeitaufwand kann durch die

GOA-Ziffer 56 bzw. durch entsprechende Steigerungsfaktoren in Anschlag gebracht werden.

Dass Sterbebegleitung bzw. palliativmedizinische Leistungen in den &rztlichen
Gebiuhrenordnungen so wenig reprasentiert sind, hat Bundesarztekammerprasident Jorg-
Dietrich Hoppe auch in seinen Einlassungen als Sachverstéandiger bel der 6ffentlichen
Anhd6rung der Enquete-Kommission Ethik und Recht der modernen Medizin zum Thema
Palliativmedizin und Hospizarbeit am 20. September 2004 in Berlin selbstkritisch festgestellt.

»Im ambulanten Sektor ist ja eine vallig unzureichende Finanzierung vorhanden. Auch daist es
halt so, dass der Anreiz, sich um dieses Themaintensiv zu kiimmern, auch in finanziellen Fragen
liegen kann. Hier muss sich etwas tun. Das liegt alerdings zum Teil auch in der VVerantwortung der
Arzteschaft selber, wenn sie mit den Krankenkassen tber dieses Thema verhandelt. Ich méchte nur
feststellen, dass wir, was die Finanzierung angeht, im ambulanten wie im stationdren Sektor keine

ausreichende Finanzierung fiir den Bedarf, den wir in der Zukunft sehen, erkennen kénnen.“*®

Pflegerische Vergultung

Die gesetzliche Grundlage fur die pflegerische Versorgung im Rahmen des SGB V ist der

1 Hoppe JD: Miindliches Sachverstandigen-Statement bei der 6ffentlichen Anhérung der Enquete-K ommission Ethik und
Recht der modernen Medizin zum Thema Palliativmedizin und Hospizarbeit am 20. September 2004 in Berlin
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§ 37. Diefur die hier vorliegende Fragestellung wesentlichen Bestimmungen finden sich in
den Absétzen 1 und 2:

,(1) Versicherte erhalten in ihrem Haushalt oder ihrer Familie neben der &rztlichen Behandlung
héausliche Krankenpflege durch geeignete Pflegekréfte, wenn Krankenhausbehandlung geboten,
aber nicht ausfihrbar ist, oder wenn sie durch die haudliche Krankenpflege vermieden oder
verkiirzt wird. “Die hausliche Krankenpflege umfasst die im Einzelfall erforderliche Grund- und
Behandlungspflege sowie hauswirtschaftliche Versorgung. *Der Anspruch besteht bis zu vier
Wochen je Krankheitsfall. “In begriindeten Ausnahmeféllen kann die Krankenkasse die hausliche
Krankenpflege fir einen langeren Zeitraum bewilligen, wenn der Medizinische Dienst (§ 275)

festgestellt hat, dass dies aus den in Satz 1 genannten Grinden erforderlich ist.

(2) 'Versicherte erhalten in ihrem Haushalt oder ihrer Familie als hausliche Krankenpflege
Behandlungspflege, wenn sie zur Sicherung des Ziels der &rztlichen Behandlung erforderlich ist;
der Anspruch umfasst das Anziehen und Ausziehen von Kompressionsstrimpfen ab
Kompressionsklasse 2 auch in den Fallen, in denen dieser Hilfebedarf bei der Feststellung der
Pflegebediirftigkeit nach den §8§ 14 und 15 des Elften Buches zu beriicksichtigen ist. (...) °Die
Satzung kann bestimmen, dai’ die Krankenkasse zusétzlich zur Behandlungspflege nach Satz 1 als
hausliche K rankenpflege auch Grundpflege und hauswirtschaftliche Versorgung erbringt. “Die
Satzung kann dabei Dauer und Umfang der Grundpflege und der hauswirtschaftlichen Versorgung
nach Satz 2 bestimmen. *Leistungen nach den Sétzen 2 und 3 sind nach Eintritt von

Pflegebediirftigkeit im Sinne des Elften Buches nicht zul dssig.”

Eine besondere Berticksichtigung von Tétigkeiten im Zusammenhang mit der zeitintensiven
Pflege Schwerstkranker und Sterbender ist in § 37 SGB V nicht verankert. Auch in den

, Richtlinien des Bundesausschusses der Arzte und Krankenkassen iber die Verordnung von
héuslicher Krankenpflege nach § 92 Abs.1 Satz 2 Nr.6 und Abs.7 SGB V* sind entsprechende
L eistungen nicht gesondert aufgefiihrt.™® In diesem Katalog dessen, was al's L eistungen der
héuslichen Krankenpflege anerkannt ist, sind allerdings einige Tétigkeiten nicht aufgefihrt
oder werden explizit ausgeschlossen, diein der Versorgung schwerstkranker und sterbender
Menschen gleichwohl eine bedeutsame Rolle spielen kénnen und in der Praxis haufig auch
von Pflegefachkréften durchgefihrt werden. An erster Stelle sind hier wohl intraventse und
subkutane Infusionen mit Medikamenten zu nennen sowie das Punktieren von Portsystemen.*’
Ohne die qualifizierte pflegerische Durchfiihrung dieser Tétigkeiten wére eine hausliche

Versorgung Schwerstkranker und Sterbender oft nicht moglich. Bedeutsam ist dieser

18 Richtlinien des Bundesausschusses der Arzte und Krankenkassen tiber die Verordnung von , hauslicher Krankenpflege
nach § 92 Abs.1 Satz 2 Nr.6 und Abs.7 SGB V. Beilage zum Deutschen Arzteblatt 2000; 97(22): 1-11

1 Unter der Nr.16 des Katalogs der ,, L eistungen der Behandlungspflege® wird klar formuliert, dass Port-Systeme
ausschliefdlich durch Arzte zu punktieren sind und , diei.v. Medikamentengabe (...) sowie die subcutane Infusion keine
Leistungen der héuslichen Krankenpflege sind".
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Sachverhalt nicht allein wegen der Ublicherweise fehlenden Honorierung dieser Leistungen,
sondern auch wegen der damit einhergehenden haftungsrechtlichen Problematik.*® Der
Gemeinsame Bundesausschuss hatte, als er die Richtlinie im Jahr 2000 veroffentlichte,
insbesondere die angesprochenen Leistungen as rein arztliche Leistungen gewertet und Uber
eine FulRnote in Kapitel 1 (Grundlagen) lediglich die Delegation dieser Leistungen an
qualifiziertes Pflegepersonal moglich gemacht.'® Weder konnte das Problem damit
haftungsrechtlich gel 6st werden, noch hat es — von einzelnen Ausnahmen evtl. abgesehen -
dazu gefiihrt, dass Pflegende von den delegierenden Arzten eine Vergiitung fur diese
Leistungen erhaten haben. (Eine Besonderheit stellt auch in diesem Fall eine Berliner
Regelung zwischen der regionalen KV, einzelnen Kostentragern und qualifizierten

Pflegediensten dar, worauf in Kapitel 5.1 eingegangen wird.)

Das Problem der Delegation arztlicher Leistungen an Pflegende, dass auch im Krankenhaus
zuweilen zu erheblichen Reibungen zwischen den beiden Berufsgruppen fuhrt, stellt sichim
ambulanten Sektor, und zumal in der hauslichen Versorgung, wegen der fehlenden
raumlichen Néhe des delegierenden Arztes besonders akzentuiert dar und betrifft nicht nur die
Versorgung Schwerstkranker und Sterbender, sondern den gesamten Bereich der hauslichen
Intensivpflege. Michael Ewers, der ,, Sicht- und Handlungsweisen von Pflegenden in der
hauslichen Infusionstherapie” ausfthrlich untersucht hat, stellt dazu fest:

»Die Pflegenden (...) sehen sich durch die neue Richtlinie in eine dilemmatorische Situation
gebracht. Zwar halten sie die Infusionstherapie nach wie vor fur erforderlich, um eine hdusliche
Intensivpflege durchfiihren und den schwer kranken Patienten Krankenhausaufenthalte ersparen zu
kénnen. Die hierzu notwendigen Handlungsfreiraume werden ihnen von politischer Seite allerdings
entzogen. Doch obwohl sie sich bei der Durchfiihrung der hduslichen Infusionstherapie aul3erhalb
der Gesetzmafdigkeit wahnen, setzen sieihre Aktivitdten in diesem Bereich fort. Diese
Handlungsweise ist bemerkenswert: Um auch kuinftig ihre Vorstellungen von Pflege realisieren zu
konnen, werden die geltenden institutionellen Ordnungen im Alltag kurzerhand unterlaufen oder

ignoriert*®

Was Ewers hier fur den Bereich der hduslichen Intensivpflege schildert, gilt genauso fur diein

der Haudlichkeit durchgeftihrte Palliativpflege. Hier sind es vor allem die kontinuierlichen

18 Schindler T, Abholz HH: ,, Stationar vor Ambulant; Uber die Weltferne des, Griinen Tisches* von der Realitét der
Versorgung — gezeigt am Beispiel der ,, Richtlinien zur Verordnung hduslicher Krankenpflege" des Bundesausschusses der
Arzte und Krankenkassen. Arbeit und Sozial politik 2000; 54 (9/10): 40-41

1% Der Text der FuRnote lautet: , Wenn der behandelnde Vertragsarzt zum Beispiel einei.v. Injektion an
Pflegefachkrafte/Pflegekrafte del egiert, tragt er die Verantwortung fir die Durchfiihrung und die Vergiitung.”

2 Ewers M: High-Tech Home Care — Optionen fir die Pflege. Sicht- und Handlungsweisen von Pflegenden in der hauslichen
Infusionstherapie, Bern 2003, 130-131
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subkutanen Infusionen mit symptomlindernden Medikamenten, die eine préfinale

K rankenhausei nweisung haufig zu vermeiden helfen.?

Die vidfatigen Mdglichkeiten und Chancen in der ambulanten pflegerischen Versorgung
schwerkranker Menschen, aber auch deren Grenzen, Hirden und Hindernisse, haben Doris
Schaeffer und Michael Ewersin eigenen Beitragen und aus der Sicht vieler weiterer Autoren
in dem von ihnen herausgegebenen Buch ,, Ambulant vor stationdr. Perspektiven fir eine
integrierte ambulante Pflege Schwerkranker* beleuchtet.?? Auch die Finanzierung nehmen sie
dabei in den Blick:

»Schliefdlich stellt auch die Sicherstellung der Finanzierung einer ambulanten Schwerkrankenpflege
eine fur viele Dienste nur schwer zu Uberwindende Hirde dar. Bislang kann eine hausliche
Schwerkrankenpflege nur tiber den Weg aufwendiger Einzelfallverhandlungen sichergestel It
werden und selbst dann ist sie noch mit vielen Unsicherheiten behaftet. Seit der Zunahme des
Kostendrucks im Gesundheitswesen und der seit Einflhrung des SGB X| erkennbaren
Umverlagerung von Kosten aus der Kranken- in die Pflegeversicherung sehen sich die Dienste
gendtigt, ,, Pflege mit dem Taschenrechner” zu betreiben und finanzielle Unwéagbarkeiten —wie sie
u.a. mit der Pflege schwerkranker Patienten verbunden sind — tunlichst zu vermeiden. Daher ist
kaum verwunderlich, wenn die ambulanten Anbieter das mit der Pflege von schwerkranken

Patienten einhergehende Risiko scheuen.*?

Die Perspektive der Angehdrigen im Verlauf der Versorgung von schwerkranken und
sterbenden Menschen untersuchte das Institut fur Pflegewissenschaft an der Universitét
Bielefeld (IPW) unter Leitung von Doris Schaeffer im Rahmen der Begleitforschung zum
NRW-Modellprojekt Finanzierung palliativpflegerisch tatiger Hausbetreuungsdienste in
Nordrhein-Westfalen. In der Analyse einzelner Fallverldufe wird sehr deutlich, welche
Defizite im Versorgungsablauf weiterhin vorhanden sind und welche Bedeutung einer
bedarfsgerechten Ausstattung regelversorgender Strukturen zukommit:

»Wiedie Analyse der Fallverlaufe im Ergebnis zeigt, ist die Versorgung schwerkranker und

sterbender Menschen — trotz des hohen Engagements palliativpflegerisch tétiger

2 gubkutane Infusionen sind weltweit ein in der Palliativmedizin empfohlenes und haufig eingesetztes Verfahren zur
Symptomlinderung auch ohne anspruchsvolle technische Hilfsmittel. (Vgl. auch Roberts CJC, Keir S, Hanks G: The
principles of drug use in paliative medicine. In: Doyle D, Hanks G, MacDonald N: Oxford Textbook of Palliative Medicine,
2. Edition 1999, 223-236) Besondersin der Finalphase, also in den letzten Lebenstagen, 18sst sich dadurch auch bei
Patienten, die nicht mehr schiucken kénnen, eine lindernde Medikation verabreichen. Aus den Leistungsbeschreibungen des
EBM ist die subkutane Infusion jedoch seit 1996 als eigenstandige L el stung ausgegliedert worden
(Gebiihrenordnungsposition bis 1995: 270), was eine Vergiitung des Arztes an das Pflegepersonal zusétzlich erschwert, da
viele Arzte argumentieren, dass sie fiir diese Leistung ohnehin nicht honoriert wiirden.

2 Schaeffer D, EwersM (Hrsg.): Ambulant vor stationdr — Perspektiven fir eine integrierte ambulante Pflege
Schwerkranker, Huber 2002

2 Schaeffer D, Ewers M: Alltégliche Herausforderungen bei der hduslichen Pflege Schwerkranker, in: Schaeffer D, Ewers M
(Hrsg.): Ambulant vor stationér — Perspektiven fur eine integrierte ambulante Pflege Schwerkranker, Huber 2002, 179-198

46



Hausbetreuungsdienste — noch keineswegs zufrieden stellend. Zu einem erheblichen Teil ist dies
seit langem beklagten Defiziten im hiesigen Versorgungswesen geschuldet, die trotz aller
Reformbemiihungen in den vergangenen Jahren nach wie vor den Versorgungsalltag bestimmen.
Zugleich zeigen die Fallverlaufe, dass Reformversuchen in einem Segment der Versorgung —egal,
wie positiv ihre Effekte dort sind, wo sie erprobt werden — nur partielles Gelingen beschert it,
wenn die angrenzenden V ersorgungsbereiche sie nicht mittragen und ihr Credo nicht Gbernehmen.
So lange nicht auch regelversorgende Einrichtungen bestrebt sind, schwer kranken Menschen und
solchen in der letzten L ebensphase eine ihren Problemen und ihrem objektiven und subjektiven

Bedarf entsprechende Versorgung zu ermdglichen, kann (...) auch (...) Palliativeinrichtungen nicht

der Erfolg beschert sein, der potentiell mdglich wére.*

Ausgaben fur Arzneimittel, die haufig bei Schwer stkranken und Sterbenden eingesetzt werden

Ist der Posten der Hauslichen Krankenpflege bel den GKV -Gesamtausgaben eher ein sehr
kleiner (1,2 Prozent im Jahr 2001), so geben die Kostentréager flr Arzneien aus Apotheken
jahrlich einen sehr viel groleren Anteil aus (17,1 Prozent im Jahr 2001). Auch hier ist es
schwer bis unmdglich, digenigen Arzneimittel gesondert zu erfassen, diein der Versorgung
Schwerstkranker und Sterbender eingesetzt werden. Zweifellos werden auch Arzneimittel aus
der Gruppe der Spezialpraparate (z.B. HIV-Therapeutika, Immuntherapeutika, Onkologische
Préparate) dazugehoren, die in den letzten acht Jahren durch ein sehr dynamisches
Umsatzwachstum aufgefallen ist und im Jahr 2003 mit einem Umsatzvolumen von 4,4 Mrd €
bereits 18 Prozent des Gesamtmarktes erreicht hat.? Firr die palliativmedizinische
Versorgung Schwerkranker und Sterbender spielen Arzneimittel aus dieser Gruppe alerdings
keine wesentliche Rolle. Interessanter ist hier wohl der Blick auf die Entwicklung der
Verordnungen und der Umsatzzahlen bei den starken Opioiden, starken Schmerzmitteln also,
diein der Palliativmedizin unverzichtbar sind. Auch hier kann ein bestandiger Anstieg in den
letzten 10 Jahren beobachtet werden. Die Verordnungen definierter durchschnittlicher
Tagesdosen (DDD) nahm von 105 Mio. im Jahr 1994 auf 295 Mio. im Jahr 2003 zu und die
jahrlichen Umsatzsteigerungen der drel Marktfthrer in diesem Segment liegen seit mehreren
Jahren in zwei- bis dreistelliger Hohe. (Gesamtumsatz der drei Marktfuhrer unter den starken
Opioiden im Jahr 2003: ca. 400 Mio. Euro). Es gibt allerdings zunehmend Hinweise darauf,
dass die Quantitéat beim Einsatz starker Opioide nicht immer eine entsprechende Qualitét in

24 Schaeffer D, Gunnewig J, Ewers M: Versorgung in der letzten Lebensphase. Analyse einzelner Fallverlaufe (=
Veroffentlichungsreihe des Instituts fir Pflegewissenschaft an der Universitét Bielefeld (IPW), Band P03-120), Bielefeld
2003 (Abstract)

% Die Daten dieses Abschnitts wurden entnommen den verschiedenen Ausgaben des von Ulrich Schwabe und Dieter Paffrath
seit 20 Jahren jéhrlich herausgegebenen Arzneiverordnungs-Report.
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der Schmerztherapie garantiert.”® So wére z.B. zu hinterfragen, ob der exorbitante Anstieg der
Verordnungen transdermaler Systeme, deren Steuerbarkeit eingeschrankt ist und die deshalb
in der palliativmedizinischen Versorgung von Krebspatienten (bel denen die eher instabilen
Verléaufe haufig ein sehr flexibles Therapieregime erforderlich machen) nicht unbedingt erste
Wahl sind, wirklich mit einem nachweisbaren Zusatz-Nutzen fir Palliativpatienten korreliert.

Besonderheiten im Bereich des Einsatzes von Heil und Hilfsmitteln

Auch bei den Ausgaben fir Heil- und Hilfsmittel l&sst sich nicht differenzieren, welcher
Antell dieses Segments der Versorgung Schwerkranker und Sterbender zugute kommt.
Physiotherapeutische I nterventionen wie z.B. Lymphdrainagen und Atemtherapien sind in der
Betreuung schwerstkranker Krebspatienten bei entsprechender Indikation oft von hohem
Wert. Nicht anndhernd I&sst sich allerdings abschétzen, wie umfangreich die arztlichen

Verordnungen fur die Gruppe der schwerkranken und sterbenden Patienten sind.

Im Zusammenhang mit dem Einsatz von Hilfsmitteln sei an dieser Stelle auf das zunehmende
Engagement der Unternehmen der Medizintechnologie in der ambulanten Versorgung
schwerkranker Menschen hingewiesen. Der Bundesverband Medizintechnologie e.V. (BV
Med) hat im November 2003 dazu eine Broschiire unter dem Titel ,Homecare®" verdtfentlicht,
in der vieles von dem angesprochen wird, was in den letzten Jahren unter diesem Titel
entstanden ist.?” , Die Industrie — und Handel sunternehmen stellen durch hochwertige
Produkte und Dienstleistungen eine integrierte Versorgung sicher”, so wird die Homecare-
Philosophie beschrieben und es werden neben den Aufgabenfeldern auch konkrete
Bedarfszahlen genannt von ,, Menschen, die auf Homecare angewiesen sind”: u.a. 120.000
Patienten mit Ernahrungstherapie, 5.000 Patienten mit i.v.-Schmerztherapie, 90.000 Patienten
mit elner Stoma-V ersorgung, 36.000 Patienten mit Tracheostomie und Laryngektomie sowie
insgesamt 9 Millionen Patienten mit chronischen Wunden und Inkontinenzproblemen.

» Homecare-Unternehmen betreuen (organisieren und weisen ein) und begleiten (beraten und
versorgen) den Patienten®, helil3t es weiter in der Broschire, und: ,Da die Homecare-
Versorgung durch medizinisch geschultes Fachpersonal im Rahmen einer &rztlichen Therapie
erbracht wird, ist Homecare nicht mit hauslicher Pflege zu verwechseln. Kostentrager fir
Homecare ist die Krankenkasse.” Die seit Jahren steigenden GKV-Ausgaben in der
Leistungsart ,, Hilfsmittel erkléren sich wohl zum grof3en Teil auch durch diese Aktivitéten.

% vortrag von Christoph Maier (, Schmerztherapeutische Konzepte in der Palliativmedizin®) auf dem 4. Oldenburger
Arztetag am 13. November 2004 in Bad Zwischenahn.

2" Bundesverband Medizintechnologie e.V. (BV Med): Homecare. http://www.bvmed.de/Start/Aktuel l/text/Neue_In-
formationsbroschuere_zu_Homecare.htmlanguage=1
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Besonderheiten bel der Unter stiitzung Angehoriger

In der 14. Wahlperiode des Deutschen Bundestages schilderten die Fraktionen SPD und
BUNDNIS 90/DIE GRUNEN die dem , Entwurf eines Gesetzes zur Sicherung der Betreuung
und Pflege schwerstkranker Kinder* zugrunde liegende Problematik fol gendermalien:

»Der Anspruch auf Krankengeld bei Erkrankung eines Kindesist derzeit krankenversicherungs-
rechtlich auch bei der Betreuung und Pflege schwerstkranker Kinder, die nur noch eine

L ebenserwartung von Wochen oder wenigen Monaten haben, zeitlich begrenzt. Diese Begrenzung
fahrt zu zusétzlichen unzumutbaren Belastungen der Eltern eines schwerstkranken Kindes, soweit

Pflichten eines Elternteils aus einem Beschéftigungsverhaltnis den betreuungs- und pflegerischen
«28

Pflichten entgegenstehen.

Als Lésung wurde vorgeschlagen, die zeitliche Begrenzung des Krankengel des aufzuheben

und einen Anspruch auf unbezahlte Freistellung von der Arbeitsleistung zu begrtinden.

Auf Beschlussempfehlung und Bericht des Ausschusses fir Gesundheit zu besagtem
Gesetzentwurf verabschiedete der Bundestag am 28. Juni 2002 in zweiter und dritter Beratung
einstimmig das , Gesetz zur Sicherung der Betreuung und Pflege schwerstkranker Kinder*.?
In den zu Protokoll gegebenen Reden wird allerdings deutlich, dass es trotz der
Einstimmigkeit beim Beschluss und der Einmitigkeit in der Sache unterschiedliche
Auffassungen hinsichtlich weiter , bestehender Unklarheiten und offener Fragen® gab.*

Kern des Gesetzes ist der neue vierte Absatz von § 45 SGB V:

»(4) Versicherte haben ferner Anspruch auf Krankengeld, wenn sie zur Beaufsichtigung,
Betreuung oder Pflege ihres erkrankten und versicherten Kindes der Arbeit fernbleiben,
sofern das Kind das zwdlfte L ebensjahr noch nicht vollendet hat oder behindert und auf Hilfe
angewiesen ist und nach &rztlichem Zeugnis an einer Erkrankung leidet,
a) die progredient verlauft und bereits ein weit fortgeschrittenes Stadium erreicht hat,
b) bei der eine Heilung ausgeschlossen und eine palliativ-medizinische Behandlung
notwendig oder von einem Elternteil erwiinscht ist und
¢) dielediglich eine begrenzte L ebenserwartung von Wochen oder wenigen Monaten
erwarten | asst
Der Anspruch gilt nur fir ein Elternteil .

Eine vergleichbare Regelung fir die Betreuung Erwachsener am Lebensende gibt es nicht.

% Deutscher Bundestag / Gesetzentwurf der Fraktionen SPD und BUNDNIS 90/DIE GRUNEN: Entwurf eines Gesetzes zur
Sicherung der Betreuung und Pflege schwerstkranker Kinder (BT-DRS 14/9031)

2 BGBI 2002 Teil | Nr.53, ausgegeben zu Bonn am 31.Juli 2002, 2872

%0 Deutscher Bundestag: Stenographischer Bericht der 246. Sitzung am 28. Juni 2002 (Plenarprotokoll 14/246), 24954-24959
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3.4 Wiegrol}ist die Beretschaft, sterbende Familienmitglieder zu Hause zu betreuen?

Bis auf eine sozialwissenschaftliche Reprasentativbefragung in Thiiringen® liegen keine
groieren Untersuchungen tber Einstellungen der Bevolkerung zu Tod und Sterben, die
Bereitschaft zur Pflege von Sterbenden und maoglichen Winschen fir das eigene Sterben vor.
Studien zur Versorgungssituation richteten sich gréRtenteils auf die Zielgruppe von Arzten
und Pflegenden, die professionell in die Versorgung Schwerkranker und Sterbender

eingebunden sind oder werden kénnten.

Die Représentativbefragung in Thuringen fand anhand eines Fragebogens statit, der auf der
Basis der Ergebnisse ausfuhrlicher Interviews mit Patienten, Hinterbliebenen, Arzten,
Pflegenden, Pfarrern und einem Bestatter entwickelt worden war. Es wurden 644 Menschen
befragt, deren Auswahl nach einem dreifach geschichteten Zufallsverfahren stattfand und die

fur die thiringische Bevdlkerung Uber 18 Jahren reprasentativ sind.

Im Themenkomplex des Fragebogens ,, Einstellungen zu Leben und Sterben im Allgemeinen
und Grinde fir die Beschaftigung mit Tod und Sterben* gaben 76 Prozent an, dass der Tod
fur sie ,einfach zum L eben dazugehore” und man sich so frih wie moglich damit
beschéftigen solle. Bei zugelassenen M ehrfachnennungen meinten hingegen 52 Prozent, dass
der Tod schon friih genug komme und man sich deshalb nicht mit ihm auseinandersetzen
musste, 27 Prozent stimmten der Aussage zu, dem Thema Tod und Sterben werde in der
Offentlichkeit zu wenig Aufmerksamkeit geschenkt. In Bezug auf die Frage, wasihre
Motivation sei, sich mit dem Thema Tod und Sterben zu beschéftigen, gaben 41 Prozent eher
unspezifisch an, sie téten dies, weil es zum Leben dazu gehdre. Andere benannten konkrete
Anlésse hierzu, wie etwa den Tod eines anderen Menschen (37 Prozent), eine schwere
Erkrankung eines anderen (26 Prozent) oder die Présentation des Themasin den Medien.
Wegen einer eigenen schweren Erkrankung beschéftigten sich 12 Prozent der Befragten mit
dem Thema Tod und Sterben.

Uberlegungen zur Bereitschaft, sterbende Familienmitglieder oder Angehérige zu Hause zu

betreuen, missen auch vor dem Hintergrund angestellt werden, wie viele Menschen Uberhaupt

! Drele G, Erdmann B, Hausmann C, Hildenbrand B, VVan Oorschot B: Sterben und Tod in Thiringen. Ergebnisse einer
sozialwissenschaftlichen Repréasentativbefragung, Friedrich-Schiller-Universitét Jena, ohne Jahr; die Studie ist im Internet
unter www.hospiz-jena.de oder direkt Uber den Forderverein Hospiz Jenae.V. (Drackendorfer Str.12 a, 07743 Jena) zu
erhalten; Van Oorschot B, Dref3el G, Erdmann B, Hausmann C, Hildenbrand B: Sterben und Tod in Thiringen. Z Pallmed
2002; 3: 30-33; Van Oorschot B, Dref3el G, Erdmann B, Hausmann C, Hildenbrand B: Wer sollte bei Dir sein? — Sterben und
Sterbebegleitung in Thiringen. In: Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz e.V. (Hg.): Hospiz schafft Wissen. Dokumentation der
Fachtagung der Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz e.VV. vom 9. November 2003. Wuppertal: der hospiz verlag, 2004: 42-49
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zu Hause sterben mochten. Insgesamt sind in verschiedensten Erhebungen zu dieser Frage in
Deutschland sehr hohe Prozentzahlen ermittelt worden (vgl. Kapitel 3.2).

In der Thiringer Studie gaben 77 Prozent an, dass sie - wenn esin ihrem Ermessen |&ge - zu

Hause sterben mochten.

Auf die Frage, wer beim Sterben dabei sein sollte, antworteten 93 Prozent, sie wiinschten
sich, dass Angehdrige, und 64 Prozent, dass Freunde anwesend waren. Auch der Hausarzt
wurde genannt, daer ,,in dieser besonders intimen Situation quasi als, Familienmitglied’

angesehen wird und den Sterbeprozess begleiten soll“ 2

Jeder dritte Befrage hatte Erfahrungen mit der Pflege eines Sterbenden. In der Hauptsache
handelte es sich dabei um verwitwete Personen (60 Prozent), die meisten waren konfessionell
gebunden und weiblich. Bel den Pflegeerfahrungen war der Anteil der Personen ohne Kontakt

zur eigenen Familie oder der Geschiedenen deutlich niedriger (8 Prozent, 22 Prozent).

Als Motiv fur die Pflege eines Sterbenden gaben die meisten Befragten an, zu dem
Sterbenden eine personliche Beziehung gehabt zu haben (87 Prozent). Verpflichtet zur Pflege
fUhlten sich 45 Prozent. Die Bitte des Sterbenden selbst, die Pflege zu Glbernehmen, oder die
Bitte Dritter, dabel zu helfen (beides 12 Prozent), ist as Grund fir die Tétigkeit seltener
angegeben worden. ,, Offenbar, so stellen es die Befragten dar, ist die Pflege eines Sterbenden
ein Akt der individuellen Entscheidung aufgrund personlicher Nahe zu der sterbenden Person
(...) und wird nicht von anderen Erwéagungen oder gar nutzenkal kulatorischen Motiven
geleitet.® Interessant ist auch, dass je seltener von Pflegeerfahrungen berichtet wurde, desto
hoher das Haushal tsnettoeinkommen war. Die Autoren schlief3en daraus, dass ,, offenbar (...)
die Pflege von Sterbenden eher unter geringer oder durchschnittlich verdienenden Befragten
in Tharingen verbreitet [ist]. Ob sich besser Verdienende externe Hilfe eher leisten kdnnen
oder ob geringer Verdienende hier mit der Option auf eine Unterstiitzung aus der

Pflegeversicherung aktiv sind (...) lies sich , aufgrund der Datenlage nicht entscheiden®.*

In der Thiringer Studie zeigte sich, dass auch die Unterstiitzung der Pflegenden eines
Sterbenden hauptsachlich aus dem familiaren Umfeld kam. So nannten 95 Prozent derjenigen,
die schon einmal einen Sterbenden gepflegt hatten, die Familie als Unterstiitzung, nur 21
Prozent gaben an, dass Freunde, und nur 14 Prozent, dass Bekannte fir sie eine Hilfe gewesen
waéren. Hierzu passen die Winsche, die Sterbende selbst zu ihrer Betreuung geaul3ert hatten;

zumeist waren es ,, die,ganz einfachen’ Dinge des Lebens, wie koérperliche Pflege”

2aa0.
%aa0.
4aa0.
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(67 Prozent) oder ,,dass einfach jemand da sei“ (62 Prozent). Die Rangfolge anderer Wiinsche
war ebenfals,, von einer hohen Pragmatik und Relevanz fir die Alltagsbewaltigung,
andererseits durch eine geringe Spezialisierung gepragt, die im Rahmen von Familien eben
leistbar ist“. Wenn auch angegeben wird, dass Menschen, die schon einmal einen Sterbenden
betreut haben, sich eine solche Aufgabe in der Zukunft zu einem grél3eren Prozentsatz
vorstellen kénnen, als Menschen, die noch nie die Pflege eines Sterbenden tbernommen
haben, so soll doch schon an dieser Stelle auf eine in Kapitel 4.1 ausfuhrlicher vorgestellte
Untersuchung von Infratest Sozialforschung zu Hilfe- und Pflegebedirftigen in
Privathaushalten hingewiesen werden, in der es heil3t, dass 64 Prozent der Betreuenden
angaben, ,,im Prinzip rund um die Uhr* zur Verfiigung zu stehen.® Keinen Sterbenden (mehr)
pflegen mochten nur 13 Prozent der Pflegeerfahrenen und 20 Prozent derjenigen, die noch nie

in die Pflege eines Sterbenden involviert waren.

Vor dem Hintergrund der erfahrenen Belastung wiinschten sich die Thiringer Betreuenden

sich fur den Fall einer erneuten Pflegetéatigkeit:

Versténdnisim Beruf und im privaten Umfeld (55 Prozent)
Zuspruch von Freunden (54 Prozent)

Finanzielle Unterstitzung durch den Staat (53 Prozent)
Fachliche Beratung (50 Prozent)

Zeitweilige Ubernahme des Sterbenden durch andere Familienangehdrige (43 Prozent)

Grol3es Engagement im familidren Umfeld legt die Datenlage der Studie von Infratest
Sozialforschung® nahe, die aufzeigt, dass zurzeit ein Grofteil der Betreuung und Pflege
hilfsbedurftiger Menschen innerhalb des Kreises der engeren Familie und Nahestehender
geleistet wird. Hier sind ebenfalls tberproportional viele weibliche Personen vertreten und
davon wiederum Uberproportional viele, die keiner Berufstétigkeit nachgehen. Weiterhin
werden die Leistungen hauptsachlich innerhalb einer Generation, namlich der 55-Jéhrigen und
Alteren (zu 60 Prozent) erbracht. Zwar wird in dieser Studie nach der Versorgung von in
Privathaushalten |ebenden Personen gefragt, die Leistungen aus der Pflegeversicherung

beziehen, und nicht explizit dargelegt, wie viele der zu Betreuenden zum Zeitpunkt der

® Infratest Sozialforschung: Hilfe- und Pflegebediirftige in Privathaushalten in Deutschland 2002. Schnellbericht. Erste
Ergebnisse der Représentativerhebung im Rahmen des Forschungsprojekts "M églichkeiten und Grenzen einer selbsténdigen
Lebensfuhrung hilfe- und pflegebedirftiger Menschen in privaten Haushalten" (MuG 3). Im Auftrag des Bundesministeriums
fur Familie, Senioren, Frauen und Jugend. Miinchen, 2003 SB 60.25267 (: http://www.infratest-
sofo.de/arbeitsber/2510/index.html)

® Infratest Soziaforschung: Hilfe- und Pflegebedirftige in Privathaushalten in Deutschland 2002. Schnellbericht. Erste
Ergebnisse der Représentativerhebung im Rahmen des Forschungsprojekts "M églichkeiten und Grenzen einer selbsténdigen
Lebensfiihrung hilfe- und pflegebedirftiger Menschen in privaten Haushalten" (MuG 3). Im Auftrag des Bundesministeriums
fUr Familie, Senioren, Frauen und Jugend. Miinchen, 2003 SB 60.25267 (: http://www.infratest-
sofo.de/arbeitsber/2510/index.html)
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Untersuchung sterbend waren. Dennoch kann bei immerhin 150.000 L el stungsbeziehern der
Sozialen und der Privaten Pflegeversicherung, die eine Kategorisierung as

» chwerstpflegebedurftige” in Pflegestufe 3 erhalten hatten, davon ausgegangen werden, dass
es sich hierbel auch um Menschen handelt(e), bei denen ein Sterben zu Hause zumindest in
Betracht gezogen wurde. Auf3erdem war mit einem Anteil von 45 Prozent fast jeder zweite
Pflegebedlrftige in Privathaushalten 80 Jahre oder &dlter (vgl. zu dieser Studie auch das
nachfolgende Kapitel 4.1).
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4. Gegenwartiger Stand der Hospizarbeit in Deutschland

4.1 Wiedtark sind in unserem Gesdllschaftssystem Ehrenamtlichkeit und familiére

Hilfe ausgepr agt?

Es konnen nicht alle Aspekte, unter denen in unserer Gesellschaft ,, Ehrenamtlichkeit* oder
,familidre Hilfe“ eine Rolle spielen, im Rahmen dieses Gutachtens abgebildet werden.
Deshalb werden wir das Feld im Hinblick auf den Kontext des Gutachtens einschranken,
soweit hierzu Daten vorhanden sind. Um mit den Begriffen ,, Ehrenamtlichkeit* und
.familidre Hilfe" arbeiten zu kénnen, muss zunéchst gefragt werden, was unter ihnen zu
verstehen ist.

Als , familidre Hilfe“ bezeichnen wir hier die gelegentliche, tellweise oder dauerhaft von
Familienmitgliedern/Angehdrigen und Nahestehenden erbrachte Unterstiitzung, Versorgung,

Betreuung oder Pflege einer in dieser Hinsicht besonders bedurftigen Person.

» Ehrenamtlichkeit* oder besser: ,, Ehrenamt* ist nicht eindeutig definiert und nicht der einzig
gangige Begriff fur das, was zundchst von den meisten Menschen mit ihm verbunden wird:
eine freiwillig ausgelibte Tétigkeit im politischen oder sozialen Bereich, die nicht bezahlt
wird. Entsprechend der Wortbedeutung ist es das Merkmal ehrenamtlicher Tétigkeit, dasssie
»der Ehre halber* ausgelibt wird und nicht einer materiellen Entschadigung wegen. Die
Aufwandsentschédigung, die mit ehrenamtlichen Aufgaben verbunden sein kann, stellt in der
Regel eine Entschéadigung fur entstandene K osten und kein Einkommen dar. Ehrenamt im
engeren Sinne wird definiert Uber das Fehlen eines L eistungsaustausches zwischen Arbeit und
Entgelt.!

Weitere Begriffe fur ehrenamtliches Engagement sind u.a. ;

Freiwilliges (soziales) Engagement
Nicht-Hauptberuflichkeit

Ehrenamtliche soziale Arbeit

Laienhelfer, Nicht- oder Paraprofessionelle
Burgerschaftliches Engagement

Aktive Mitgliedschaft

Y In einem ber juristische Belange aufkl&renden Dokument der Handwerkskammer Muinchen zu ,, Ehrenamt und
Steuerpflicht” wird eingangs diese Definition ehrenamtlicher Tétigkeit gegeben; vgl. http://www.hwk-
muenchen.handwerk.de/aktuel I/Dokumente/pdf/ehrenamt. pdf

2Beher K et al.: Das Ehrenamt in empirischen Studien - ein sekundéranalytischer Vergleich. Schriftenreihe des
Bundesministeriums fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend, Band 16, Kohlhammer, Stuttgart, Berlin, Koln, 1998
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Freiwilligenarbeit
Weiterhin wird haufig in der Literatur auch der Begriff des,, informellen Helfers* genannt.

Diese unterschiedlichen Termini zeigen u.a. an, dass die Wahl des Terminus fir ein
unentgeltliches Engagement moglicherweise davon geprégt ist, wie sich die Tétigen selbst
verstanden wissen wollen oder wie die hauptberuflich Verantwortlichen in einem Bereich, in
dem ,,ehrenamtliches Engagement” stattfindet, dies positioniert wissen wollen. So wird
beispielsweise diskutiert, ob in einer Selbsthilfegruppe Engagierte, z.B. einer
krankheitsbezogenen Selbsthilfegruppe, nun alle Ehrenamtliche seien oder nur digjenigen, die
innerhalb dieser Gruppe wiederum ein bestimmtes, meist koordinierendes oder auf bestimmte
Bereiche festgel egtes beratendes Amt innehaben. Wir wollen, schon well in der Hospizarbeit
(der Themenkomplex, in den die hier behandelte Frage eingebettet ist) selbst am haufigsten
von ,, Ehrenamt” gesprochen wird, zumeist bel diesem Terminus bleiben, ohne damit eine
bestimmte Stellung beziehen zu wollen. Unbestritten aber ist, dass ,, freiwilliges Engagement”,
wie im internationalen Jahr der Freiwilligen (2001) deutlich herausgestellt wurde, ein
wesentliches Element der burgerlichen Gesellschaft ist. Es,, ist eine hthere Form der
Burgerbeteiligung und beruht auf der festen und bestandigen Entschlossenheit, sich fur das
Gemeinwohl einzusetzen (...),auf einer humanistischen Gesellschaftssicht und dem
Bewusstsain, dass wir alle demselben ,, solidum®* angehéren, in dem die solidarische

Mitverantwortung eine freiwillige Beteiligung und einen groRherzigen Einsatz erfordert*.

Erste gesicherte Daten fir das algemeine ehrenamtliche oder freiwillige Engagement in
Deutschland stammen aus dem Jahr 1999.* Das Bundesministerium fiir Familie, Senioren,
Frauen und Jugend hatte einen ,, Freiwilligensurvey® in Auftrag gegeben, der wie folgt

strukturiert war:®

»Zunéchst sollten die Befragten angeben, ob sie in 15 vorgegebenen Bereichen ,, auf3erhalb von
Familie und Beruf irgendwo mitmachen“, ob siesich,,in einem Verein, einer Initiative, einem
Projekt oder einer Selbsthilfegruppe ... aktiv beteiligen”. Wurde dies fir einen bestimmten Bereich
bejaht, wurde nachgefragt, ob man dort auf ehrenamtlicher oder freiwilliger Basis auch ,, Aufgaben
oder Arbeiten Ubernommen® habe. Diese wurden im Interview dann genauer beschrieben. Wenn
ehrenamtliche oder freiwillige Aufgaben und Arbeiten angeben waren, wurden die Befragten als

»freiwillig Engagierte” klassifiziert. Dies waren 34% der Befragten.”

3 zu Eulenburg: Informationsbericht der Fachgruppe Beschaftigung, Sozialfragen, Unionsbiirgerschaft zum Thema
"Hospizarbeit als Beispiel fur freiwillige Tatigkeit in Europa'.SOC/074. Briissel, 8. Februar 2002

4 Bernhard von Rosenbladt (Hrsg.): Freiwilliges Engagement in Deutschland. Ergebnisse der Reprasentativerhebung zu
Ehrenamt, Freiwilligenarbeit und biirgerschaftlichem Engagement. Schriftenreihe des Bundesministeriums fir Familie,
Senioren, Frauen und Jugend; Bd. 194.1. 2., korrigierte Auflage, Stuttgart, Berlin, Kdln, Kohlhammer: 2001, Band 1
Gesamtbericht

®aaO.
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Bewertend und erlauternd fassen die Autoren das Ergebnis so zusammen:

» Deutschland liegt damit im internationalen Vergleich auf einem mittleren Platz deutlich hinter den
USA, GrofRbritannien, Skandinavien und den Niederlanden. Dies bestétigt Befunde des World
Value Survey von 1990. Uber den Trend des freiwilligen Engagements konnen allerdings erst
Aussagen gemacht werden, wenn der Freiwilligensurvey regelmafdig wiederholt wird, was der
Auftraggeber plant. Freiwilliges Engagement wird in Deutschland vorrangig als
»Freiwilligenarbeit” verstanden, dann auch as,, Ehrenamt* oder als,, Birgerengagement”. Die
relativ geringe Relevanz des ,, Burger -Begriffes fiihrt zu einem begrifflichen Wechsel vom

» burgerschaftlichen Engagement* (wie noch im Konzept des Wertesurveys 1997) zum

,freiwilligen Engagement”. Auch der Begriff , Ehrenamt* wurde als Oberbegriff aufgegeben.“®

Der Freiwilligensurvey ergab, dass sich Menschen in mittleren Jahrgéngen und Jugendliche
Uberdurchschnittlich engagieren, Manner mehr als Frauen, Bewohner der alten Lander mehr
als der neuen. Frauen sind allerdings in den eher karitativen und kinderbezogenen Bereichen
Soziales, Gesundheit, Kindergarten, Schule und Kirche besonders prasent, Manner im Sport,
in Freizeit und Kultur, im Feuerwehr- und Rettungswesen und in politischen und
berufsbezogenen Angelegenheiten. Junge Leute sind im Sport- und Freizeitbereich und bei
den Rettungsdiensten besonders engagiert, vorrangig zusammen mit anderen Jugendlichen.
Freiwilliges Engagement ist deutlich schichtabhéngig - mit steigendem Einkommen und
steigendem Bildungsgrad nimmt es stark zu. Die Berufsgruppen der Beamten, htheren
Angestellten und Selbststéndigen engagieren sich Uberdurchschnittlich. In grofzeren
Haushalten mit Kindern sind die Engagementquoten ebenfalls hoch. Freiwilliges Engagement

ist auf dem Lande intensiver alsin GroRstadten.’

Neben den 34 Prozent freiwillig Engagierten, das sind 22 Mio. Einwohner, wirden sich

26 Prozent der Bevdlkerung ,, unter Umstanden* engagieren, insbesondere auch junge Leute
und gut deutschsprachige Auslander. Etwaein Drittel der Engagierten (absolut 11 Prozent)
wurden ihr Engagement ausweiten, ,, wenn sich etwas Interessantes bietet”. Dem stehen
alerdings auch etwa ein Drittel der Engagierten gegeniber, die sich in ihrer freiwilligen
Tatigkeit gelegentlich Uberfordert fiihlen und vermehrt mit dem Gedanken spielen, diese

e nzuschranken.

6 Zur im Gutachten bleibenden Verwendung von , Ehrenamt* hatten wir oben bereits Stellung genommen.

" Bernhard von Rosenbladt (Hrsg.): Freiwilliges Engagement in Deutschland. Ergebnisse der Reprasentativerhebung zu
Ehrenamt, Freiwilligenarbeit und birgerschaftlichem Engagement. Schriftenreihe des Bundesministeriums fur Familie,
Senioren, Frauen und Jugend; Bd. 194.1. 2., korrigierte Auflage, Kohlhammer, Stuttgart, Berlin, K&ln, 2001, Band 1
Gesamtbericht

56



Die Tétigkeitsfelder sind vielfaltig (siehe Ubersicht 2 des Originaldokuments), wobei der
grofte Teil des Engagements auf Sport entfallt und der Gesundheitsbereich an drittletzter
Stelle steht.

Ubersicht 2:

"Freiwillig Engagierte™: Die Teilgruppe der aktiv Beteiligten im jeweiligen

Bereich, die freiwillige, ehrenamtliche Tatigkeiten (ibernommen hat

Basis: Wohnbevolkerung ab 14 Jahren

Freiwillig Alle aktiv
Engagierte Beteiligten

(1) Sport und Bewegung 11% - | 37%

(2) Freizeit und Geselligkeit 6% - 25%

(3)  Kultur und Musik 5% -: 16%

(4) Schule / Kindergarten 6% E 11%

(5) Sozialer Bereich 4% E 11%

(6)  Kirchlicher / religioser 5% E 10%
Bereich

(7) Berufliche Interessen- 2% E 9%
vertretung

(8) Umwelt- und Naturschutz, 2% E 8%
Tierschutz

9) Politik / politische 3% E 6%
Interessenvertretung

(10) AuRerschulische Jugend- 2% E 8%
und Bildungsarbeit

(11) Rettungsdienste / 2% E 5%
Freiwillige Feuerwehr

(12) Gesundheitsbereich 1% D 5%

(13) Justiz / Kriminalitat 1% ﬂ 1,5%

(15) Sonst. birgerschaftiche 1% I: 5%
Aktivitat am Wohnort

© Infratest Burke Sozialforschung, Freiwilligensurvey 1999 ZFROS
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8 Bernhard von Rosenbladt (Hrsg.): Freiwilliges Engagement in Deutschland. Ergebnisse der Reprasentativerhebung zu
Ehrenamt, Freiwilligenarbeit und burgerschaftlichem Engagement. Schriftenreihe des Bundesministeriums fur Familie,
Senioren, Frauen und Jugend; Bd. 194.1. 2., korrigierte Auflage, Kohlhammer, Stuttgart, Berlin, K6ln, 2001, Band 1.
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Ubersicht 13:

(5) Sozialer Bereich

| Beispiele fiir genannte Titigkeiten

DRK - Betreuung
Fursorgezentrum - Finanzen

+ Selbsthilfegruppe fur Geschiedene und
Alleinerziehende

* Rotes Kreuz - Kreisbhereitschaftsleiter
Gemeindebereich - Altenbetreuung

+ Volkssolidaritat - Nachbarschaftshilfe
Deutsches Rotes Kreuz - Vorstand
Betreuungsverein Dresden - Betreuerin

+ Organisation Nachbarschaftshilfe -
Besuchsdienst
Seniorengruppe - Betreuung

+ Beirat bei Bezirksamt - Beratung
Psychisch kranke Menschen -
Beschaftigung
Arbeitslosenverband - Vorsitzender

AWQO - Behindertenhilfe
Volkssolidaritat - Organisation
Verein Kinderbauernhof -
Vereinsvorsitzender

Mieterbund - Vorstand
Betreuungsverein - Besuche machen
Malteser Hilfsdienst - behinderte
Kinder betreuen

Hospitzbewegung - Sterbebegleitung
Krisenintervention und Notfallseelsorge
AIDS-Hilfe - Betroffenenbetreuung
Altenheim - Besorgungen
Behindertenverband - Helferin
Spendensammliungen
Freiwilligenforum - Verwaltung und
Hilfsdienste

Strukturprofil

@D Dieser Bereich
{0 Durchschnitt aller Bereiche

Organisatorischer Rahmen %
* Verein / Verband 44
50

Selbsthilfegruppe; 13
Initiative / Projekt 6

Ausgeltibte Funktion

Leitungs-/Vorstandsfunktion 29

19

36
Amt, in das man gewahit 24
wurde 39 [}
© Infratest Burke Sozialforschung, Freiwilligensurvey 1999 ZFROS
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Ubersicht 13 des Originaldokuments zeigt die Felder des Engagementsim
sozialen/Gesundheitsbereich, in welchem u.a. Hospizbewegung und Sterbebegleitung
aufgefthrt werden. In der Grafik zum Zeitaufwand fur das personliche Engagement (siehe
unten Ubersicht 15 des Originaldokuments) rangiert der Gesundheitsbereich trotz seines
unteren Platzes bei der Bereichsverteilung mit 23,5 Stunden pro Monat ganz oben: Zu den
zeitintensivsten Engagementbereichen gehoren der Gesundheits- und der soziale Bereich, die
Rettungsdienste/Feuerwehren, Umwelt-/Natur- und Tierschutz, die aul3erschulische Jugend-

und Bildungsarbeit sowie der Sport.

Ubersicht 15:
Tatigkeiten nach Engagementbereichen:
Monatlicher Zeitaufwand in Stunden

Durch- Personen Personen

schnitt mit Uber mit unter

in Std. 20 Std. 5 Std.

Zeitaufwand Zeitaufwand
% %

Gesundheit 23,5 38 13
Sozialer Bereich 20,0 32 13
Rettungswesen/Feuerwehr 18,7 33 18
Umwelt-/Natur-/Tierschutz 18,3 28 16
Jugend- und Bildungsarbeit 17,5 32 18
Sport und Bewegung 16,0 31 16
Burgerschaftl. Aktivitdt am Wohnort 15,6 27 31
Politik 14,7 22 21
Kultur und Musik 14,6 26 21
Freizeit und Geselligkeit 12,9 21 28
Kirche/Religion 11,8 16 24
Berufliche Interessenvertretung 11,6 20 40
Schule/Kindergarten 8.8 12 43
Justiz/Kriminalitadtsprobleme 7.8 9 43
Gesamt 14,5 24 24

Grafik aus:'°

In Ubersicht 17 des Originaldokuments, in der die Inhalte der Téatigkeiten aufgelistet werden,
wird der Gesundheitsbereich gleich vier Mal as Feld mit dem héchsten Wert fir eine

19 Bernhard von Rosenbladt (Hrsg.): Freiwilliges Engagement in Deutschland. Ergebnisse der Représentativerhebung zu
Ehrenamt, Freiwilligenarbeit und burgerschaftlichem Engagement. Schriftenreihe des Bundesministeriums fur Familie,
Senioren, Frauen und Jugend; Bd. 194.1. 2., korrigierte Auflage, Kohlhammer, Stuttgart, Berlin, Kéln, 2001, Band 1.
Gesamtbericht, 94
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Tatigkeit aufgefuhrt, das sind bei moglicher Mehrfachnennung: Organisation und
DurchfUhrung von Treffen und V eranstaltungen, personliche Hilfeleistungen (beides 67
Prozent), Beratung (35 Prozent) sowie Organisation von und Durchfiihrung von
Hilfeprojekten (31 Prozent).

Ubersicht 17:

Freiwilliges Engagement: Inhalte der Tatigkeit

Anteil der Engagierten, die den jeweiligen Punkt als Hauptinhalt ihrer Tétigkeit nennen
(Mehrfachnennungen)

Dunkle Balken: Durchschnitt (iber alle Bereiche

Helle Balken: Bereich mit dem jeweils hdchsten Wert (in Klammern: Nr. des Bereichs)

Organisation und Durchfuhrung 48 ( '
von Treffen / Veranstaltungen 87 ( ' (12)
Praktische Arbeiten, die 35 [ ]
geleistet werden mussen 58 ( ' (8)
Persénliche Hilfeleistungen 27 '

67 | p 2
Informations- und 25 '
Offentlichkeitsarbeit 52 ( ' (9)
Interessenvertretung 24 '
und Mitsprache 50 { 0 (7/9)
Padagogische Betreuung oder 23 .
die Anleitung einer Gruppe 46 ( ' (10)
Beratung 20 '

35 [ ' (12)

Organisation und Durchftihrung 19 '
von Hilfeprojekten 31 ' (12)

Mittelbeschaffung (Fundraising) 13

18 (5)
Vernetzungsarbeit 6

15 (15)
Nichts davon / Sonstiges 5

24 (13)

{/ (1) Sport und Bewegung. (2) Freizeit und Geselligkeit, (3) Kultur und Musik, (4) Schule /

| Kindergarten, (5) Sozialer Bereich, (6) Kirchlicher / religiéser Bereich, (7) Berufliche Interes- i
| senvertretung, (8) Umweilt- und Naturschutz, Tierschutz, (9) Palitik / politische Interessenver- |
i tretung, (10) Aulerschul. Jugendarbeit, Bildungsarbeit fir Erwachsene, (11) Rettungs- |
| dienste / Freiwillige Feuerwehr, (12) Gesundheitsbereich, (13) Justiz / Kriminalitéts- i
’\\probfeme‘ (15) Sonstige blrgerschaftliche Aktivitat am Wohnaort J

© Infratest Burke Sozialforschung, Freiwilligensurvey 1999 ZFROS
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Die Untersuchung beschéftigte sich auch mit der Frage nach den Erwartungen, die von den
freiwillig Engagierten mit ihrem Einsatz verbunden waren. Ein grundsétzlich grof3es Interesse
an dem Tétigkeitsbereich vorausgesetzt, wurde erfragt, , wie wichtig ihnen bestimmte
Erwartungsaspekte waren. Hierzu wurden zehn Punkte vorgegeben. An der Spitze der
Ergebnisse stand, dass die Tétigkeit ,, Spald machen” sollte und dass ,, man mit sympathischen
Menschen zusammenkommt“. Gleichwohl wurden aber in nahezu gleicher Hohe altruistische
Motive benannt: , etwas fur das Gemeinwohl tun“ und ,,anderen Menschen helfen®. Die
gleichen Aspekte, die fur die Benennung von Erwartungen vorgegeben waren, wurden auch
im Hinblick auf die Erflllung dieser Erwartungen abgefragt. I nteressant war im Besonderen
das Ergebnis zum Punkt , fur die Tétigkeit auch Anerkennung finden®: Etwa jeder zweite
freiwillig Engagierte, so die Studie, erhélt demnach fir seine Tétigkeit - nach eigener
Einschétzung - eher keine besondere Anerkennung. Ganz tGiberwiegend hatten die Befragten
zuvor alerdings gesagt, dieser Punkt sei ihnen auch nicht besonders wichtig. Insofern kommt
die Studie zu dem Schluss, dass sich ,,insgesamt ein Bild weitgehender Zufriedenheit” ergibt,
Erwartungen an die freiwillige Tétigkeit und die Einlésung dieser Erwartungen stiinden im
Grof3en und Ganzen im Einklang. Dennoch werden auch Forderungen fir die Verbesserung
von Bedingungen fur die ehrenamtliche Téatigkeit thematisiert.

Freiwillig Engagierte fordern vom Staat insbesondere eine Verbesserung der Information und
Beratung der Burger Gber Moglichkeiten zum freiwilligen Engagement sowie steuerliche
Erleichterungen und Vereinfachungen, auch eine Kompatibilitét von Ehrenamt mit dem
Bezug von Arbeitslosengeld. Zum Tell wurde auch der Wunsch nach einer Anrechenbarkeit
ehrenamtlicher Tétigkeit auf Rentenanwartschaften genannt. Die Organisationen sollen vor
allem mehr Mittel fir Projekte und eine bessere Raum- und Sachausstattung fur die Projekt-
und Gruppenarbeit zur Verfigung stellen. Im Gesundheitsbereich und bel den
Rettungsdiensten sehen die meisten Ehrenamtlichen Handlungsbedarf. Dazu gehéren mehr
fachlicher Unterstitzungsbedarf in Verbindung mit Weiterbildungsmadglichkeiten, mehr
menschliche und psychische Unterstiitzung, mehr Anerkennung und unbirokratische

Kostenerstattung, z.T. auch eine Vergitung fir geleistete Arbeit.

Zurzeit wird die zweite Repr asentativer hebung fertig gestellt. Das Bundesministerium fir
Familie, Senioren, Frauen und Jugend hat Infratest Sozialforschung mit der Durchfiihrung des
zweiten Freiwilligensurveys beauftragt. Die Befragung von 15.000 Personen und die
Datenerhebung fand im Frihjahr 2004 statt, erste Ergebnisse wurden im Oktober 2004
prasentiert, der Abschlussbericht soll Mitte 2005 vorliegen. Die Untersuchung wird von
einem ehrenamtlich arbeitenden Projektbeirat begleitet, in dem Expertinnen und Experten aus
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Wissenschaft, Verbanden und Politik ihr Fachwissen einbringen. Ein Projektbiro beim
Institut fir Sozialarbeit und Sozia padagogik (1SS) koordiniert das Projekt.

Die zweite reprasentative L angsschnittuntersuchung zum freiwilligen Engagement in

Deutschland soll

»das empirische Wissen Uber die vielfaltigen Formen des birgerschaftlichen Engagements
verbreitern und ist zugleich Voraussetzung, um Veranderungen im Bereich des Engagements zu
erkennen und zu bewerten. Die Untersuchungsergebnisse sind nicht nur wissenschaftlich relevant,
sondern sollen auch dazu dienen, der Palitik ebenso wie Vereinen, Verbanden und Stiftungen
Anhaltspunkte fiir die Gestaltung verbesserter Rahmenbedingungen fir das Engagement
bereitzustellen. Die Konzeption des 2. Freiwilligensurveys basiert auf einer
Wiederholungsbefragung, in deren Rahmen neue Schwerpunktsetzungen (Modul€) vorgenommen
werden. Im Kern geht es darum, Vergleichsdaten zu gewinnen und mit einer sich regelmafiig
wiederholenden Befragung eine Dauerbeobachtung des biirgerschaftlichen Engagements zu
etablieren. Diesist die Voraussetzung, um empirisch fundierte Aussagen tiber den bislang nur
schwer fassbaren Wandel des Engagements machen zu kénnen. Die Schwerpunktsetzungen greifen
aktuelle Themen auf, zum Beispiel den Zusammenhang zwischen Engagement, Familie und
Erwerbsarbeit. Die genauere Betrachtung einzelner Engagementberei che bietet auch
gesellschaftlichen Organisationen wie Verbanden, Vereinen und Stiftungen die Moglichkeit, die

Untersuchung firr eigene Erkenntniszwecke zu nutzen.“ *?
Die ersten Ergebnisse im Vergleich zum Jahr 1999 zeigen:

70 Prozent (1999: 66 Prozent) der Bevolkerung ab 14 Jahren sind in Organisationen,

Gruppen, Vereinen, offentlichen Einrichtungen aktiv beteiligt
36 Prozent (1999: 34 Prozent) sind langerfristig ehrenamtlich oder freiwillig engagiert

32 Prozent (1999: 24 Prozent) geben an, sich langerfristig ehrenamtlich oder freiwillig
engagieren zu wollen

in den neuen Bundeslandern hat das Engagement deutlicher zugenommen alsin den

aten, liegt aber weiterhin unter dem Engagement in den alten Landern

der Gesundheits- u. Sozialbereich gehort wiederum nicht zu den grofdten Bereichen des
sozialen Engagements

die grofite Wachstumsgruppe des ehrenamtlichen Engagements sind altere Menschen ab
55 Jahren (plus 6 Prozent)

12 BMFSIFJ: http://www.bmfsfj.de/Politikbereiche/freiwilliges-engagement,did=15978.html
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In Bezug auf die Forderungen werden Verdnderungen angegeben wie folgt:

Die Engagierten nehmen im Jahr 2004 in deutlichem Mal3e steuerliche Erleichterungen
im Zusammenhang mit ihrem Engagement wahr; auch fehlende Haftpflicht- oder
Unfallversicherung wird weniger beméangelt.®*** Dieswird als Hinweis dafir gewertet,
dass die Forderpolitik des Bundes und der Lander einen Anteil an dieser gunstigeren
Einschétzung hat.

Zwar wird angemerkt, dass mehr Aufklarung in der Offentlichkeit Giber ehrenamtliches
Engagement stattgefunden habe, dennoch wird der grofite V erbesserungsbedarf immer
noch in Information und Beratung Uber blrgerschaftliches Engagement gesehen.

AulRerdem wird eine grofdere Aufmerksamkeit der Medien gefordert.

Bei erwerbslos gemeldeten Personen ist ein deutlicher Zuwachs an ehrenamtlichem
Engagement zu verzeichnen. Die ersten Ergebnisse der Studie sagen aber nichts dartber
aus, ob es sich dabei um Menschen handelt, die auch Arbeitslosengeld beziehen oder

nicht.

Dezidiertere Angaben Uber die Entwicklung des enrenamtlichen Engagements sind derzeit
nicht einsehbar, da das Ministerium erst den Gesamt-Bericht prifen wird, bevor weitere

Daten der Offentlichkeit zuganglich gemacht werden. Nach informativen Telefonaten mit
dem beauftragten Institut kann aber soviel gesagt werden, dass auch dieses Mal fir den
Gesundheits- und Sozia bereich keine weitere Aufschliisselung der Bereiche des Engagements
stattgefunden hat, aus der sich detailliertere Erkenntnisse tiber das Engagement im Umfeld
von Palliativmedizin und Hospizarbeit ableiten lief3en.

Ehrenamtliches Engagement in der Hospizbewegung und Palliativmedizin

Dieser Komplex wird in Kapitel 4.2 behandelt.

3 Am 1. November 2004 haben Ministerprésident Peer Steinbriick und Sozialministerin Birgit Fischer in Diisseldorf die neue
Landesversicherung fur Ehrenamtliche vorgestellt, die dann einspringt, wenn kein anderer Versicherungsschutz besteht. Vgl.
Landesregierung NRW. Textdienst: Neue Landesversicherung sichert birgerschaftliches Engagement in NRW ab /
Ehrenamtliche sind jetzt gegen Unfall- und Haftpflichtschéden versichert / Ministerprasident Peer Steinbriick:
"Ehrenamtliche starken die solidarischen Kréfte in unserem Land". (12.11.2004)
http://www.presseservice.nrw.de/01_textdienst/11_pm/2004/q4/20041112_01.html

14 General-Anzeiger Bonn: Land beschlief’t VVersicherung firr alle Ehrenamtler (13./14. November 2004)
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Familiare Hilfe

Als , familidre Hilfe“ bezeichnen wir hier in diesem Zusammenhang die gelegentlich,
teilweise oder dauerhaft von Familienmitgliedern/Angehorigen und Nahestehenden erbrachte
Unterstiitzung, Versorgung, Betreuung oder Pflege einer in dieser Hinsicht besonders
bedurftigen Person, die das Erwachsenenalter erreicht hat.

Zur Problematik der familiaren Hilfe in unserer Gesellschaft liegt eine Studie aus dem Jahr
2002 vor.* Im Rahmen einer Représentativerhebung wurden insbesondere folgende

Fragestellungen untersucht:

Gibt esim Vergleich zu 1991 (Représentativerhebung MuG 1) Veranderungen
hinsichtlich der Moglichkeit, eine weitgehend selbststandige L ebensfihrung im
Privathaushalt bisins hohe Alter aufrechtzuerhalten (Alltagskompetenzen bei
alltéglichen Verrichtungen)?

Wie hat sich vor dem Hintergrund des demografischen Wandels der Hilfe- und
Pflegebedarf entwickelt?

Lassen sich Trends identifizieren, die moglicherweise zu Modifizierungen bei den
bisher typischerweise familiar organisierten hauslichen Hilfe- und Pflegearrangements

fuhren?

Weiterhin widmet sich die Studie den damit in engem Zusammenhang stehenden Prozessen,
die sichim Zuge der Einfuhrung der Pflegeversicherung ergeben haben. Leitfragestellungen
sind hierbei:
Welche Konsegquenzen hat der weitere Ausbau der professionellen ambulanten
Versorgungsstruktur fr die Lebenssituation von Hilfe- und Pflegebedirftigen? Werden
mehr professionelle oder auch semiprofessionelle Hilfen in Anspruch genommen? Gibt

es dartber hinaus auch Ansétze fir eine neue , Kultur des Helfens* ?

Sind die verfugbaren Hilfen bedarfsadaguat? Gibt es relevante nicht gedeckte
Bedarfdagen (z. B. bel der Betreuung von demenziell erkrankten Hilfe- und
Pflegebedirftigen)? Wie entwickelt sich die Belastung der hauslichen
Hauptpflegepersonen?

%8 Infratest Sozialforschung: Hilfe- und Pflegebediirftige in Privathaushalten in Deutschland 2002. Schnellbericht. Erste
Ergebnisse der Représentativerhebung im Rahmen des Forschungsprojekts "M églichkeiten und Grenzen einer selbsténdigen
L ebensfiihrung hilfe- und pflegebedirftiger Menschen in privaten Haushalten" (MuG 3). Im Auftrag des Bundesministeriums
fir Familie, Senioren, Frauen und Jugend. Miinchen, 2003 SB 60.25267 (http://www.infratest-
sofo.de/arbeitsber/2510/index.html)
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Wieist der Hilfebedarf der ,, vorrangig hauswirtschaftlich Hilfebedurftigen* zu

beurteilen, die (noch) keine Lestungen der Pflegeversicherung beziehen?

An dieser Stelle des Gutachtens soll aber nur auf Aspekte eingegangen werden, die mit der
gegebenen Fragestellung (, Wie stark sind in unserem Gesellschaftssystem Ehrenamtlichkeit
und familidre Hilfe ausgepragt?‘) direkt in Zusammenhang stehen, hier mit besonderem
Schwerpunkt auf , familidre Hilfe*. Zwar wird die Studie auf die Erhebung von Daten aus
Privathaushalten gestiitzt, in denen Leistungen aus einer Pflegeversicherung bezogen werden
(zu 93 Prozent aus der gesetzlichen und zu 7 Prozent aus der privaten Pflegeversicherung), sie
soll aber dennoch zur Beantwortung der Gutachtenfrage herangezogen werden, da unseres
Erachtens ansonsten keine wirklich zitierféhigen Angaben mit einiger Reichweite zur
Beschreibung des Ausmalies an familidrer Hilfestellung fur pflegebedirftige Personen
gemacht werden kdnnen.

Vor ihrem thematischen Hintergrund benennt die Studie die Zahl der Hilfe- und
Pflegebedlrftigen in Privathaushalten in Deutschland zum Jahresende 2002 mit 1,4 Millionen
Menschen, 1,1 Millionen in den aten und 300.000 in den neuen Bundesldndern inklusive
Berlin-West. Die Leistungsbezieher der Sozialen und der Privaten Pflegeversicherung waren
zu 11 Prozent (150.000) in Pflegestufe 3 (,, Schwerstpflegebediirftige”), 33 Prozent (460.000)
in Pflegestufe 2 (,, Schwerpflegebedirftige”) und 56 Prozent (780.000) in Pflegestufe 1

(,, erheblich Pflegebedlrftige”) eingestuft. Einschrankungen bel vorrangig
hauswirtschaftlichen alltéglichen Verrichtungen unterhalb der Schwelle des erheblichen
Pflegebedarfs wiesen weitere knapp 3 Millionen Menschen in Privathaushalten auf. Davon
lebten zirka 2,4 Millionen in den alten Bundeslandern und rd. 600.000 in den neuen Landern.
Diese Personen mit vorrangig hauswirtschaftlichem Hilfebedarf wurden nach der Haufigkeit,
in der der Unterstiitzungsbedarf nach Auskunft des Haushaltes anféllt, gruppiert: demnach
bendtigten 46 Prozent téglich, 36 Prozent ein- oder mehrfach im Verlauf der Woche und 19
Prozent eher seltener und damit nur sehr unregelmaldig Hilfe oder Unterstiitzung.

Knapp 360.000 bzw. 12 Prozent dieser Personengruppe hatten ebenfalls einen Antrag auf
Leistungen der Pflegeversicherung gestellt, der jedoch abgelehnt worden war. Bei weiteren
6 Prozent wurde der Antrag gestellt, ohne zum Zeitpunkt der Erhebung bereits entschieden
worden zu sein. Uber 80 Prozent hatten hingegen von vornherein auf einen Antrag auf
Leistungen der Pflegeversicherung verzichtet, mehrheitlich aufgrund der Einschétzung, dass

der Antrag mangels pflegerischen Bedarfes abschlagig beschieden wiirde.
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Zur Fragen der demografischen Struktur und Altersabhéngigkeit heil3t esin der Studie :

Demogr afische Struktur

Pflegebedlrftigkeit tritt als Risiko insbesondere bei hoch betagten dteren Menschen in
Erscheinung. Mit einem Anteil von 45 Prozent ist fast jeder zweite Pflegebedirftigein
Privathaushalten 80 Jahre oder dter. Immerhin 21 Prozent der Pflegebedirftigen sind
hingegen noch im Alter unter 60 Jahren.

Bedenkt man, dass Frauen nach wie vor eine hdhere Lebenserwartung aufweisen als Manner,
so Uberrascht es wenig, dass mit 64 Prozent in etwa zwei Drittel der Pflegebedirftigen
weiblich sind. Etwas tiber 30 Prozent der Pflegebedrftigen sind verheiratet. Mit 43 Prozent
ist die Mehrheit verwitwet. Weitere 6 Prozent sind geschieden und 19 Prozent der
Pflegebedirftigen ledig. Der Familienstand korreliert nattrlich mit dem Alter der
Pflegebedurftigen: je dlter die Person ist, desto grof3er die Wahrscheinlichkeit, verwitwet zu
sein. Nimmt man die Gruppe der Hochbetagten im Alter ab 80 Jahren, so sind es hier bereits
73 Prozent, die verwitwet sind, wahrend nicht mehr als 18 Prozent as Verheiratete mit einem

Partner zusammenl eben.

Aufféligist der hohe Anteil von Pflegebedirftigen, die allein in einem Einpersonenhaushalt
leben. Mit 31 Prozent trifft dies auf fast jeden dritten Betroffenen zu. Weitere 41 Prozent
|eben — meistens zusammen mit dem Ehepartner — in eéinem Zwei personenhaushalt und 28
Prozent werden in grof3eren Haushalten betreut. Insgesamt entspricht dieses Ergebnis der
typischen Lebensform von dlteren Menschen in Privathaushalten. Bezogen auf die
Gesamtbevdlkerung leben 31 Prozent der Personen ab 60 Jahren und sogar 59 Prozent der
Personen im Alter ab 80 Jahren allein in einem Einpersonenhaushalt. 58 Prozent der Personen
ab 60 Jahren Ieben in einem Zweipersonenhaushalt und 11 Prozent in grof3eren Haushalten.

Altersabhangigkeit

Bezieht man den Anteil der Hilfe- und Pflegebedirftigen auf die Gesamtbevolkerung, so
bestétigt sich, dass das Risiko einer Hilfe- und Pflegebedlrftigkeit vorrangig bel hoch
betagten Personen in einem relevanten Ausmal3 in Erscheinung tritt. Bel den 65 bis 79-
Jahrigen, diein Privathaushalten |eben, sind es nicht mehr als 4 Prozent, die auf Leistungen
der Pflegeversicherung angewiesen sind. Weitere 9 Prozent der Manner sowie 12 Prozent der

Frauen benttigen vorrangig hauswirtschaftliche Hilfe, ohne bereits zu den
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L eistungsempfangern der Pflegeversicherung zu gehdren. Bei den 80-Jshrigen und Alteren
sind es 15 Prozent der Manner und 21 Prozent der Frauen, die in Privathaushalten Leistungen
der Pflegeversicherung beziehen. Weitere 22 Prozent der Manner und 27 Prozent der Frauen

zahlen hier zu den vorrangig hauswirtschaftlich Hilfebedirftigen.

Bel der Bewertung muss natirlich berticksichtigt werden, dass die Personen, die aufgrund
ihres Hilfe- und Pflegebedarfs bereits in elne stationdre Einrichtung gewechselt sind, hier
nicht mitgerechnet werden. Nach den Ergebnissen der Repréasentativerhebung im Projekt
MuG 2 von 1994 lebten zum damaligen Zeitpunkt etwa 14 Prozent der hoch betagten
Menschen im Alter ab 80 Jahren in einer stationdren Einrichtung (10 Prozent Pflegebediirftige
und 4 Prozent mit vorrangig hauswirtschaftlichem Hilfebedarf). Zahlt man diese Gruppe mit
hinzu, so ergibt sich, dass auch bei Personen im Alter ab 80 Jahren tiber 40 Prozent
selbststéndig und ohne Bedarf an fremder Hilfe wohnen und leben kénnen. Pflegebedirftig im
engeren Sinne sind nach dieser Rechnung knapp 30 Prozent, wahrend weitere knapp 30

Prozent vorrangig auf hauswirtschaftliche Hilfen angewiesen sind.

Fir den hier beschriebenen Personenkreis sind Hilfs- und Pflegebedirftigkeit kein
kurzfristiger Zustand; bei jedem Zweiten sind die ersten Beeintrachtigen bereits vor funf
Jahren aufgetreten, bel 28 Prozent vor zehn oder mehr Jahren. Es wird angenommen, dass
sich die gegenwartige Intensitdt der Bedurftigkeit von Versorgung und Unterstiitzung bei den
meisten schrittwei se ausgepragt hat, genaue Angaben hierzu konnten nicht erhoben werden.
Die vorliegenden Ergebnisse aber ,, sprechen insgesamt dafiir, dass Hilfe- und

«16

Pflegebedirftige aller Schweregrade relativ lange in privaten Haushalten gepflegt werden” =,
6 Prozent PflegebedUirftige sogar 25 Jahre und mehr.

Hauptpflegeper sonen

Infratest Sozialforschung hat erhoben, dass 92 Prozent der Pflegebedirftigen und 85 Prozent
der sonstigen Hilfebedurftigen in privaten Haushalten in der Regel von Familienangehérigen
betreut wurden. Dabei wurden 36 Prozent der Pflegebediirftigen von einer einzelnen, 29
Prozent von zwei und 27 Prozent von drei oder mehr Personen betreut. Als
Hauptpflegeperson wurde in der Regel eine Person aus dem engsten Familienkreis benannt,
bei 28 Prozent der Pflegebedirftigen der Ehepartner, bei 26 Prozent die Tochter, bel 12

18 Infratest Sozialforschung: Hilfe- und Pflegebediirftige in Privathaushalten in Deutschland 2002. Schnellbericht. Erste
Ergebnisse der Représentativerhebung im Rahmen des Forschungsprojekts "M églichkeiten und Grenzen einer selbsténdigen
L ebensfiihrung hilfe- und pflegebedirftiger Menschen in privaten Haushalten" (MuG 3). Im Auftrag des Bundesministeriums
fir Familie, Senioren, Frauen und Jugend. Miinchen, 2003 SB 60.25267 (http://www.infratest-
sofo.de/arbeitsber/2510/index.html), S. 17

67



Prozent die Mutter, bei 10 Prozent der Sohn; in 17 Prozent der Félle waren es sonstige
Verwandte und bel 7 Prozent Nachbarn oder Bekannte. Insgesamt 73 Prozent der

Hauptpflegepersonen waren weiblich und 27 Prozent mannlich.

Private Hilfeleistungen wurden der Studie nach zu einem erheblichen Teil innerhalb der
gleichen Generation erbracht, da 60 Prozent der Hauptpflegepersonen 55 Jahre alt oder élter
waren. Von den Hauptpflegepersonen zwischen 15 und 64 Jahren waren 19 Prozent in

Vollzeit erwerbstétig, 15 Prozent in Teilzeit, 6 Prozent geringfligig und 60 Prozent gar nicht.

Vor dem Hintergrund der Studie scheint die Bereitschaft zur famili&ren Unterstiitzung in
unserer Gesellschaft grof3, wenn man bedenkt, dass 64 Prozent der Betreuenden angaben, ,,im
Prinzip rund um die Uhr” zur Verfligung zu stehen. VVon denjenigen, die nicht mit der zu
versorgenden Person in einem Haushalt |ebten, waren immerhin 26 Prozent taglich
stundenwei se eingespannt Im Schnitt waren die Hauptpflegepersonen 36,6 Stunden Woche,
die Betreuenden sonstiger Hilfebedurftiger 14,7 Stunden pro Woche tétig. Die einzelnen
Leistungen, die dabel erbracht werden, hier aufzulisten, wirde den Rahmen der Untersuchung
sprengen; aber schon bei der Zahl der genannten Stunden ist es nicht verwunderlich, dasdie
Belastung von den Betroffenen generell als hoch eingestuft wird. Nur 10 Prozent gaben an,
eher wenig, und 7 Prozent, gar nicht belastet zu sein, wobei sowohl korperliche as auch

seelische Belastung erfragt wurde.

Interessant ist, dass laut der hier vorgestellten Studie nur wenige privat Pflegende regelméaldig
auf eine Beratung durch sonstige allgemeine Unterstitzungsangebote zuriickgriffen. Weniger
als 16 Prozent der Hauptpflegepersonen nahmen tel efonische Beratungsmaglichkeiten,
Angehorigencafés, Angehorigensprechstunden, professionell geleitete Angehdrigengruppen,
private Selbsthilfeinitiativen etc. regelméaldig in Anspruch, 37 Prozent immerhin gelegentlich.
Nicht mehr as 16 Prozent der Hauptpflegepersonen hatten ein einem speziellen Pflegekurs,
wie er von Pflegekassen im Rahmen der Pflegeversicherung al's Regel-L eistung angeboten

wird, teilgenommen.

Im Rahmen der Reprasentati verhebung wurde auch nach der Inanspruchnahme von freiwillig
erbrachten Hilfen i.S.v. ehrenamtlichen Betreuungsleistungen gefragt, die in Form von
Besuchsdiensten (iber eine soziale Einrichtung oder Ahnlichem vermittelt werden. Gemeint
waren solche komplementéren Hilfeleistungen, die in einer gewissen Regel maliigkeit
aul3erhalb von Familie und Bekanntschaft erbracht werden, ohne dass fir den

Pflegebedlrftigen Kosten, z. B. in Form von verbindlich vereinbarten Entgelten anfallen. Des
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Weiteren wurde, getrennt davon, die regelmaliige Teilnahme an Freizeit- oder
Betreuungsangeboten von Sozialen Diensten, Kirchen, Altenservicestétten etc. abgefragt.

Als Ergebnisliefd sich festhalten, dass 11 Prozent der Pflegebedirftigen regelmaidig -
mehrheitlich ein- bis mehrfach pro Woche - derartige ehrenamtliche Betreuungsl e stungen
erhielten. Insgesamt 9 Prozent der Pflegebedlrftigen nahmen hingegen regelméaldig an
allgemeinen Freizeitangeboten teil. Der spezifische Beitrag dieser Hilfen zur Verbesserung
der Lebensgualitét sowohl bel den Pflegebeduirftigen a's auch bei deren Angehdrigen sollte
nach Angaben der Autoren der Studie keinesfalls unterschétzt werden.

Abschlieftende Uberlegungen

Nach dem vorliegenden Datenmaterial zu urteilen, ist die Bereitschaft zu ehrenamtlichem
Engagement in Deutschland nicht gering. Wenngleich im Gesundheitsbereich deutlich
weniger Menschen engagiert sind als z.B. im Bereich Sport, so ist - proportional gesehen -
doch der Zeitaufwand der dort Engagierten im obersten Bereich und mit 23,5 Stunden pro
Monat nicht unerheblich. Auch in der Frage der familidren Hilfe legt die Datenlage nahe, dass
zurzeit ein Grof3teil der Betreuung und Pflege hilfsbedurftiger Menschen innerhalb des
Kreises der engeren Familie und Nahestehender geleistet wird. Hier sind allerdings
Uberproportional weibliche Personen vertreten und davon wiederum tberproportional viele,
die keiner Berufstétigkeit nachgehen. Weiterhin werden die L e stungen - zumindest nach
Datenlage des 0.a. Surveys - hauptsachlich innerhalb einer Generation, ndmlich der 55-

Jahrigen und Alteren (zu 60 Prozent) erbracht.
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4.2 Welche Strukturen liegen vor, Ehrenamtlichein dieinstitutionalisierte

Sterbebegleitung zu integrieren (Anleitung, Begleitung, Supervision, Fortbildung)?

Die Hospizbewegung und auch die Palliativmedizin verdanken ihr Entstehen wesentlich dem
freiwilligen Engagement von Familienangehérigen und Freunden von sterbenden Menschen
sowie beruflich Betroffener, die sich weit Uber ihre hauptamtliche Verpflichtung hinaus
engagierten.’ Wie die Galionsfigur der Hospizbewegung, Dame Cicely Saunders, wollten
haupt- und ehrenamtliche ,, Pioniere" sich gegen die Missstande in der Betreuung und
Versorgung Sterbender wenden und das al's Tabu ausgegrenzte Sterben wieder in die
Gesellschaft zuriickholen; im Besonderen gelingt dies aber in der Praxis bis heute durch die
hohe Beteiligung Ehrenamtlicher, die alle Bereiche der Gesellschaft représentieren.? Ihre
Bedeutung fur Hospizarbeit und Palliativmedizin wird auch auf politischer Ebene, zum

Beispiel in einer Empfehlung des Europarats, nachdriicklich dargestellt.® Dort heifit esu.a.:

»In einem Zeitalter, in dem das Thema Tod ein Tabu ist, hat die Teilnahme von ehrenamtlichen
Helfern auch eine wichtige symbolische Bedeutung. Uber ihr persinliches Engagement hinaus
reprasentieren sie auch die Gesellschaft, welche die sterbende Person umgibt. Ihre Arbeit erinnert
an die nachbarliche Solidaritét der Vergangenheit, a's die Menschen noch zu Hause starben. Sie
holen den Tod wieder in die Gesellschaft zuriick und zeigen, dass dieser nicht nur Fachkréfte,

wd

sondern die gesamte Gesellschaft angeht.

“> bilden, entlasten und ergénzen sie das

Indem sie solchermalen ,, eine Briicke zur Alltagswelt
soziale Umfeld und machen es mdglich, dass schwerstkranke und sterbende Menschen
dartiber hinaus auch von anderen Menschen betreut werden, die hierzu keinen beruflichen
Auftrag haben. In der hauslichen Betreuung, aber auch in institutionalisierten Wohn- oder
stationaren Versorgungsformen ist der Ehrenamtliche immer zugleich auch ,, Gast”. Diese
»gegenseitige Freiwilligkeit” stellt den Besuchten dem Besuchenden gleich und tragt Uber
diese offensichtliche Wertschdtzung des Besuchten zu dessen Lebensqualitét bei, indem er

sich nicht nur als Patient oder Betreuter, sondern al's Mitglied der Gesellschaft fithlen kann.®

! zu Eulenburg: Informationsbericht der Fachgruppe Beschftigung, Sozialfragen, Unionsbiirgerschaft zum Thema
"Hospizarbeit als Beispiel fur freiwillige Tétigkeit in Europa'.SOC/074. Brussel, 8. Februar 2002

2 Mit Stand vom Mai 2004 gibt die BAG Hospiz auf ihrer Website die Einbindung von 50.000 Ehrenamtlichen in
Deutschland an

% Europarat: Empfehlung Rec (2003) 24 des Ministerkomitees an die Mitgliedsstaaten zur Strukturierung der

palliativmedi zinischen und -pflegerischen Versorgung. Verabschiedet durch das Ministerkomitee am 12. November 2003 bei
der 860sten Versammlung der Standigen Vertreter der Aul3enminister (deutsche Fassung)

* Ebd., Abschnitt 184

5 zu Eulenburg, a.a.0.

® Europarat: Empfehlung Rec (2003) 24 des Ministerkomitees an die Mitgliedsstaaten zur Strukturierung der
palliativmedizinischen und -pflegerischen Versorgung. Verabschiedet durch das Ministerkomitee am 12. November 2003 bei
der 860sten Versammlung der Sténdigen Vertreter der AuBenminister (deutsche Fassung), Abschnitt 184
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In der Literatur wird in diesem Zusammenhang héufig ebenfalls auf den Faktor Zeit
hingewiesen, den Ehrenamtliche den von ihnen betreuten Personen in ganz anderem Umfang

a s viele hauptamtlich im Gesundheitswesen Tétige widmen kénnen.

Ehrenamtliche Gbernehmen aber nicht nur patienten- oder angehérigennahe Aufgaben. Im
Kontext der Versorgungsformen, die Sterbebegleitung anbieten, sind sie in andere praktische
oder organisatorische Aufgaben involviert, z.B. Offentlichkeitsarbeit, Mittel beschaffung,
Konzeptentwicklung (im Sinne eines Fach-)Beirats, Hausmei stertétigkeiten, Reparaturen,

administrative Aufgaben, Dekorationsaufgaben und vieles mehr.
Einerseits soll ehrenamtliche Arbeit in der Sterbebegleitung gekennzeichnet sein durch:

nachbarschaftliche und mitmenschliche Solidaritét, die sterbende und trauernde
Menschen am gesellschaftlichen Leben teilhaben |8sst;

entlastende und ermutigende Solidaritét, die Nahestehenden und Hauptamtlichen
erganzend zur Seite steht;

zuhorende und mitfuhlende Solidaritét, die mit Wahrhaftigkeit und Lebendigkeit den

Kontakt sucht und eine verléssliche Beziehung aufbaut, und

hoffende Solidaritét, die offen fir einen Sinn Uber den Tod hinaus und die je eigene
Antwort auf den Grund menschlicher Existenz ist.”

Andererseits ist beschrieben worden, dass der Ehrenamtliche selbst wohl eher kein scheinbar
»engelhaftes Wesen® sal, das eine unendliche Reihe tugendhafter Eigenschaften aufweise.
Schliefdlich sei ,, Selbstlosigkeit (...) nicht selten gepaart mit Selbstgerechtigkeit,
Opferbereitschaft mit Wichtigtuerei, (...) Zuwendung kann Besitz ergreifen”. Vielmehr sei
der , Idealtyp des Freiwilligen* wohl eher ein einigermalen ausgewogener Mensch mit

, Kkritischem Selbstbewusstsein, der die Fahigkeit besitzt zur Aquidistanz. Das heif}t: ein
Mensch, der zwischen Abstand und Né&he instinktiv die Mitte wéahlt und der bel aller
warmherzigen Zuwendung sich nicht verliert, sondern souveran er selber bleibt. Er muss sich

auch immer wieder zuriicknenmen konnen® .8

Dies weist schon darauf hin, dass Ehrenamtliche in diesem sensiblen Bereich der

Sterbebegleitung nicht nur dasenige an Wissen, Qualitéten, Fahigkeiten und Fertigkeiten mit

7 zu Eulenburg; Informationsbericht der Fachgruppe Beschaftigung, Sozial fragen, Unionsbiirgerschaft zum Thema
"Hospizarbeit als Beispiel fiur freiwillige Tatigkeit in Europa’.SOC/074. Briissel, 8. Februar 2002

8 Razumovsky D: Der Aspekt der Freiwilligkeit. In: Gronemeyer R, Loewy EH (Hrsg.) in Zusammenarbeit mit Michaela
Fink, Marcel Globisch und Felix Schumann: Wohin mit den Sterbenden? Hospize in Europa - Ansétze zu einem Vergleich.
Forum ,,Hospiz*, hrsg. von Franco Rest, Band 3, Minster: LIT 2002, S. 232-234
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einbringen, was sie je schon haben, sondern in besonderer Weise , befghigt* werden sollten,

wie esjaauch der Anspruch der Organisationen ist, die Sterbebegleitung anbieten.

»Die Schulung fur freiwillige Helferinnen wird von nahezu allen Hospizinitiativen sehr ernst
genommen. Manchmal geschieht sogar zuviel des Guten, wenn z.B. vor den Beginn der Téatigkeit
eine alzu ausfihrliche V orbereitungsphase tritt und die Schwelle fir den Einsatz Gberméaf3ig erhoht
wird. In nordamerikanischen Hospizen, die ihr Bildungsangebot wissenschaftlich begleiten,
bewdahren sich kontinuierliche Begleitangebote. Ziel soll es sein, den drei wichtigsten Anliegen der
Freiwilligen gerecht zu werden: dem Wunsch nach Selbstentfaltung, nach ,, Selbstpflege” und nach
Unterstiitzung bei der Bewéltigung eigener Angste. Wenn die Vorbereitung und die Begleitung der
Helfer auf dieser Grundlage erfolgen, kann ihre Tatigkeit ebenso ertragreich fir sie selbst wie fr
diejenigen werden, die sie betreuen. Indem sie sterbenden Menschen in ihren Angsten und Néten
bei stehen, haben sie die Chance, auch selbst eine bessere Form des Umgangs mit eigener Trauer

und eigenen Angsten zu erwerben.*?

Im Hospizbereich entscheiden Koordinatoren, d.h. in der Regel hauptamtliche Kréfte der
entsprechenden einzelnen Einrichtungen bzw. Dienste, Uber die Aufnahme von
Ehrenamtlichen und deren Zugang zu Befdhigungskursen. Hierzu schreibt Robert Ral3 in
seinem ,, Curriculum fur die Koordination ambulanter Hospizdienste®:

»Als Grundlage fur die Befahigung der ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen - im Hospizbereich wird
sinnigerwei se Uberwiegend von Befahigung gesprochen und nicht von Ausbildung - gilt ebenso wie
flr das Engagement in die Arbeit das Grundprinzip der Freiwilligkeit. (...) Auch die Befahigung
geschieht Uber einen langeren Prozess und ist abhdngig von der Art und Qualitét der Einsdtze und
Begleitungen. Als ein Wachsen an der Aufgabe erfordert sie neben einer Grundausbildung die
sténdige Begleitung in Gruppen, Supervision in der Gruppe oder fir Einzelne und zusétzliche
Bildungsangebote, die weitergehende Auseinandersetzungen (...) mdglich machen. Aus dieser
Sorge um das Wachstum der einzelnen Begleitenden ziehen die ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen
selbst dann auch ihren personlichen Nutzen und erhalten hierin ihren ,Lohn® fiir ihre
Einsatzbereitschaft. Insofern stellt die Art und Weise der Befahigung und Begleitung auch einen
Teils des hospizlichen Belohnungssystems dar.“*°

Fur die Befahigung Ehrenamtlicher liegt eine Vielzahl an Konzepten vor, so z.B.

Ebert A, Godzik P: Verlass mich nicht, wenn ich schwach werde. Handbuch zur
Begleitung Schwerkranker und Sterbender (1993)

9 Student JC, Mihlum A, Student U (Hrsg.): Soziale Arbeit in Hospiz und Palliative Care. Ernst Rheinhardt, M inchen, 2004,
64

10 RaRR R: Curriculum fiir die K oordination ambulanter Hospizdienste. Pallia Med Bonn, 2003; Kap.4.2 Qualifizierung der
Ehrenamtlichen. Theoretische Grundlagen, 13
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Aue A, Bader B, Luhmann J: Krankheits- und Sterbebegleitung, hrsg. von der
Deutschen AIDS-Hilfe eV. (1995)

Mdller M, Heinemann W: Handreichung fir Multiplikatoren. Konzept zur Beféhigung
Ehrenamtlicher (1996)

Rest F: Sterbebeistand - Sterbebegleitung. Handbuch fiir Pflegekréfte, Arzte,
Seelsorger, Hospizhelfer, stationare und ambulante Begleiter (1998)**

Die Vielzahl der Handreichungen sei auch ein Indiz fur die Pluralitét der Herangehensweisen,
kommentiert Robert Ral3, erachtet aber einen personenzentrierten Ansatz fur die Befahigung
ehrenamtlicher Mitarbeiter als besonders vorteilhaft. Zur Struktur wird vorgeschlagen, den
Interessierten vor der Teilnahme an Kursen Uber Einzelgespréche, Fragebogenerhebung und
Informationsveranstaltungen die Moglichkeit zu geben, sich zu orientieren (im Hinblick auf
die eigenen Wiinsche fir die Mitarbeit, die Kenntnisse und Fahigkeiten, die erworben werden

sollen, sowie den institutionellen und multidisziplindren Rahmen, in den es sich einzugliedern
gilt).
Die Beféahigungskurse selbst konnen gesplittet sein in patientenferne und patientennahe
Anteile, wenn die , fortlaufende Qualifizierung gesichert ist*. Daran anschlief3en sollte sich
ein Aufbauseminar mit Selbsteinstufung sowie ein Praktikum. Die Kurse werden von den
einzelnen Einrichtungen und Diensten angeboten.'? 3
Monika Mller kommentiert das Angebot wie folgt:
»Die meisten Hospiz- und Palliativeinrichtungen in Deutschland haben sich der Empfehlung des
Bundesministeriums fiir Arbeit und Sozialordnung ** angeschlossen und das Befahi gungsseminar
in zwei Teile gegliedert: einen Grundkurs mit Schwerpunkt der Bearbeitung eigener Erfahrungen,
und einen Aufbaukurs mit dem Schwerpunkt der Vermittlung und Vertiefung von Kenntnissen und
Fertigkeiten fUr die praktische Arbeit.

Das Gesamtseminar umfasst ca. 130 bis 140 Unterrichtsstunden zu 45 Minuten.“*®

Mittels einer schriftlichen Umfrage war im Jahr 1998 unter 211 Hospizen eine Erhebung tber
den Bestand an V orbereitungskonzepten durchgefihrt worden. Die Auswertung der
Unterlagen von 82 Einrichtungen ergab eine grof3e Vielfalt von Konzepten. Diese werden

entweder nach den eigenen Beduirfnissen und Moglichkeiten einer Einrichtung gestaltet oder

1 zitiert nach RaR R, a.a.0.

“Ebd., 23

% Dahms U, Korpora J Zur Qualifizierung Ehrenamtlicher fir die T&tigkeit in Hospizen. Die Hospiz-Zeitschrift 7, Jhg. 3 -
2001, 12-14

14 Arbeitsgemeinschaft zur Férderung der Hospizbewegung in der BRD beim Bundesminister fiir Arbeit und Sozialordnung
(Hrsg.): Empfehlungen fir Vorbereitungskurse von Hospizhelfern. Bonn, 1995.

5 Miiller M: Befshigung, Ermutigung und Unterstiitzung fiir Helfende. In: Stappen B, Dinter D: Hospiz. Was Sie wissen
sollten, wenn Sie sich engagieren wollen. Herder, Freiburg, 2000, 124
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es werden Konzepte anderer Hospize tbernommen. Die meisten Konzepte greifen zudem auf
die diversen verfiigbaren Handrei chungen zurtick. Eine Vereinheitlichung der
Befahigungskurse wiirde sicher auch der Pluralitét der Hospizlandschaft widersprechen.
Dennoch wird aber eine Angleichung der Strukturen fur die Einbindungs- und
Befshigungsmalinahmen aus Qualitétssi cherungsgriinden angestrebt.*® Das Curriculum von
Ral3 und auch Forschungsprojekte, wie z.B. das Projekt ,, Qualitét und Qualitétsentwicklung
ehrenamtlicher ambulanter Hospizarbeit* der BAG Hospiz (siehe Kapitel 7.1) sind hierfur
sicherlich wichtige Bausteine.

An die Beféhigungskurse mit eventuellem Praktikum soll sich ein patientennaher Einsatz von
zunéchst einem Jahr anschlief3en, wahrenddessen regel méliige Supervision stattfindet, die von
den meisten Einrichtungen extern ,, eingekauft” wird. Begleitet werden die Ehrenamtlichen
entweder durch regelméidige Gruppen- oder Einzelgesprache, aber auch durch
Praxisbegleitung, die bei einem bestehenden Vertrauensverhaltnis und entsprechender
Ausbildung und Erfahrung von der Koordinatorin oder Einsatzleiterin durchgeftihrt werden
kann. So erhdlt diese wichtige Einblicke in die Belastbarkeit der ehrenamtlichen Mitarbeiter
sowie in die Beschaffenheit, das Format und Niveau der alltéglichen Begleitarbeit. Der Bedarf
an weiteren vertiefenden Bildungsangeboten kann festgestellt werden oder aber an besonderer
personlicher Zuwendung und Stitze. ,, Aber bei weitem ist dieser ,, Kontrollaspekt” nicht das
Wichtigste an einer Praxisbegleitung. Gerade in diesem Teil der Qualifizierung erleben die
Ehrenamtlichen sehr stark, was der personlichkeitsbildende Gewinn des hospizlichen
Einsatzesist“, meint Monika Miiller.” Eine ghnliche , Doppelfunktion“ haben die

Dokumentationsinstrumente fUr die Tétigkeit der enrenamtlichen Mitarbeiter.

Fortbildungen in verschiedenen Bereichen sind mdglich und die Teilnahme an ihnen soll
gefordert werden. Diese Fortbildungen kdnnen etwa im Bereich der Trauerbegleitung
stattfinden (siehe Kapitel 4.8), aber auch andere Aspekte der Begleitung Sterbender umfassen,
da Sterbebegleitung nicht mit Trauerbegleitung identisch ist.

1 Ebd.
¥ Miiller M: Befshigung, Ermutigung und Unterstiitzung fir Helfende. In: Stappen B, Dinter D: Hospiz. Was Sie wissen
sollten, wenn Sie sich engagieren wollen. Herder, Freiburg, 2000, 128
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4.3 Wiesind die hospizlichen Ver sorgungsstrukturen im ambulanten, teilstationaren

und stationaren Bereich und wiewerden siefinanziert?

Der Begriff ,Hospiz" ist in Deutschland seit ihrer Griindung im Jahr 1992 eng mit der
Bundesar beitsgemeinschaft Hospiz zur Forderung von ambulanten, teilstationdren und
stationaren Hospizen und Palliativmedizin e.V. (BAG Hospiz) verknipft. Sie wurde als
gemeinnitziger Verein fur die bundeswelite Interessenvertretung der Hospizbewegung in
Deutschland von engagierten Pionieren gegrindet und hat in ihrer Préambel ,, Leitlinien fir
die Hospizarbeit” formuliert, die mal3geblich fur die Entwicklung der Hospizarbeit in
Deutschland geworden sind. Wesentliche Elemente der Leitlinien —in Ausschnitten — sind:*

1. Im Mittelpunkt der Hospizarbeit stehen der sterbende Mensch und die ihm
Nahestehenden (...)

2. (...) Die Hospizarbeit zielt vor alem auf Fursorge und lindernde Hilfe, nicht auf
lebensverlangernde Mal3nahmen. Diese |ebensbejahende Grundidee schliefdt aktive
Sterbehilfe aus.

3. "Sterben zu Hause" zu erméglichen ist die vorrangige Ziel perspektive der Hospizarbeit,
die durch den teilstationdren und stationéren Bereich ergénzt wird, wenn eine palliative
Versorgung zu Hause nicht zu leisten ist.

4. Das Hospiz in seinen vielfatigen Gestaltungsformen kann eigenstandige Aufgaben im
bestehenden Gesundheits- und Sozial system tbernehmen und ggf. in enger Kooperation
mit den bereits bestehenden Diensten eine kontinuierliche Versorgung sterbender
Menschen gewahrleisten.

5. Zur Hospizarbeit gehort als wesentlicher Bestandteil der Dienst Ehrenamtlicher. Sie
sollen gut vorbereitet, beféhigt und in regelméaldigen Treffen begleitet werden (...)

6. Professionelle Unterstiitzung geschieht durch ein multidisziplindres Hospizteam von
Arzten, Pflegekréften, Seelsorgern, Sozialarbeitern, Enrenamtlichen u.a. Fir diese
Téatigkeiten benttigen sie eine sorgféltige Aus-, Fort- und Weiterbildung (...)

7. Das multidisziplinare Hospizteam verfiigt Gber spezielle Kenntnisse und Erfahrungen in
der medizinischen, pflegerischen, sozialen und spirituellen Beeinflussung bel astender
Symptome, welche das Sterben begleiten kénnen (...)

8. Zur Sterbebegleitung gehdrt im notwendigen Umfang auch die Trauerbegleitung.”

! Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz (BAG Hospiz): Préambel — Leitlinien fir die Hospizarbeit.
http://www.hospiz.net/presse/leitlinien.html
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Die BAG Hospizist von den politischen Institutionen als ernst zu nehmender
Gesprachspartner anerkannt und erhalt aus verschiedenen politischen Lagern Unterstiitzung.
Regierungs- und Oppositionsparteien auf Bund- und Landerebene sind mit ihr im Gespréch,
offentliche Forderung ist ihr wiederholt zuteil geworden. Auf einem Kolloquium in Limburg
im November 2001 machte das u.a. auch Monika K ohnert vom BFSFJ sehr deutlich:?

»Deshalb férdert das Bundesministerium fir Familie, Senioren, Frauen und Jugend die Aktivitéaten
der Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz zur Férderung von ambulanten, teilstationgren und
stationdren Hospizen und Palliativmedizin e.V. und sieht in dieser Organisation den wesentlichsten
Impulsgeber fiir die weitere Entwicklung hospizlicher Sterbebegleitung zu einem
selbstverstandlichen und Uberall erreichbaren Angebot sowie flr den interdisziplindren Dialog aller

Partner, die einen Beitrag fUr die Qualifizierung der Sterbebegleitung leisten kénnen.”

In ihrem Vortrag Uber ,,Hospiz aus Sicht des Bundesministeriums fur Familie, Senioren,
Frauen und Jugend” betonte sie unter anderem, dass ,, die Einbindung sowohl pflegerischer as
auch érztlich-medizinischer Berufskompetenz (...) unverzichtbarer Bestandteil gelingender
Umsetzung” der Hospizidee ist. Sie machte aber auch auf die ,, komplexen Probleme"
aufmerksam, die noch gel st werden miissten und nannte u.a.:®

» Entwicklung von Qualitéatsstandards in der ambulanten Versorgung

Entwicklung einer Abschiedskultur in Hospizen, Pflegeheimen und Krankenhausern als

Fortsetzung der Aktivitdten, die fur ein Sterben in Wirde erforderlich sind

Erarbeitung klarer Definitionen fur den Begriff Hospiz und seiner Formen, auch as

Voraussetzung fur einen internationalen Vergleich

Ausgestaltung eines angemessenen L eistungsrechts”

Hospizliche Ver sorgungsstrukturen im ambulanten Bereich

Was Definitionen und Qualitéatskriterien anlangte, hatte die BAG Hospiz schon Anfang 2001
zum ersten Mal die ,, Definitionen und Qualitétskriterien ambulanter Hospizarbeit der BAG
Hospiz und der Hospiz-L andesarbeitsgemeinschaften” verdffentlicht und zur Diskussion
gestelIt*. Darin wurden vier ambulante Strukturen unterschieden, dieim Sinne eines

Stufenmodells derart aufeinander aufbauen, dass die Aufgaben und Kriterien, die fir die

2 K ohnert M: Hospiz aus Sicht des Bundesministeriums fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend. In; Gronemeyer R, Loewy
EH (Hrsg.): Wohin mit den Sterbenden? Hospize in Europa— Ansétze zu einem Vergleich, Minster 2002, 169-173

aa0., 172
4 Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz und Hospiz-L andesarbeitsgemeinschaften: Definitionen und Qualitétskriterien
ambulanter Hospizarbeit. Hospiz-Zeitschrift 2001; 3(1): 19-20
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ersten Stufen beschrieben werden, in jedem Fall in den Strukturen der nchsten Stufen mit

enthalten sind — pro Stufe kommen aber neue Aufgaben und Kriterien hinzu.

Nachdem die Definitionen noch einmal in den Gremien der BAG Hospiz und der 16
Landesar beitsgemei nschaften Hospiz (LAG Hospiz) diskutiert worden waren, erfolgte die
Verdffentlichung der bis heute giiltigen Fassung im Sommer 2001.° Zu jeder der vier
Strukturen wurden Angaben tber Aufgaben, Strukturqualitét, Prozessqualitét und
Ergebnisqualitét gemacht. Die wesentlichen Elemente bei den Aufgaben und der
Strukturqualitét sind:
Ambulante Hospizinitiative bzw. Hospizgruppe (AH)
< Bildungs- und Offentlichkeitsarbeit
& Psychosozia e Begleitung durch geschulte ehrenamtliche Hospizhelferlnnen
& Trauerbegleitung
Ambulanter Hospizdienst (AHD); wie AH und zusétzlich
& Psychosoziale Beratung
& Durchfihrung bzw. Vermittlung von Hospizhelferl nnenschulung
& Qualifizierte Mitarbeiterlnnen
> Mindestens 10 geschulte einsatzbereite Ehrenamtliche
> Mindestens 0,5 hauptamtliche, fachlich qualifizierte Koordinatorlnnen
& Erreichbarkeit zu festen Birozeiten
Ambulanter Hospiz- und PalliativBeratungsdienst (AHPB); wie AHD und zusétzlich
& Beratung beziglich palliativpflegerischer Mal3nahmen
& Qualifizierte Mitarbeiterlnnen
> Mindestens 0,5 hauptamtliche Palliative-Care-Pflegefachkréfte
Ambulanter Hospiz- und PalliativPflegedienst (AHPP); wie AHPB und zusétzlich
< Palliativpflegerische Versorgung
& Grundpflege bei Bedarf
< Qualifizierte Mitarbeiterlnnen
> Mindestens 3 hauptamtliche Palliative-Care-Pflegefachkréfte
& 24-Stunden-Einsatzbereitschaft

& Anbindung e nes palliativmedizinischen Konsiliardienstes

In den Kategorien der Prozess- und Ergebnisqualitét werden fur AH, AHPB und AHPP
geeignete Dokumentati onssysteme vorgeschrieben, eine interne und externe

° Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz und Hospiz-L andesarbeitsgemeinschaften: Definitionen und Qualitétskriterien
ambulanter Hospizarbeit (Weiterentwicklung). Hospiz-Zeitschrift 2001; 3(2): 19-20
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Qualitéatssicherung verlangt und schlief3lich auch eine adadquate Evaluation gefordert. Die
Definitionen dienten u.a. auch als Grundlage fur die Entwicklung der BAG-Statistik.

Das Jahr 2001 war aus hospizlicher Sicht geprégt von den Verhandlungen und Diskussionen
um die Einfuhrung eines zweiten Absatzes in den 8 39a SGB V, damit auch fur ambulante
Hospizdienste eine Fordermdglichkeit im Rahmen der Gesetzlichen Krankenversicherung
moglich werden sollte. Im Willen zur Verwirklichung dieser politischen Absicht waren sich
die Vertreter aller Parteien einig, politische Auseinandersetzungen gab es alerdings tber den
Weg dorthin und Uber die Ausgestaltung eines entsprechenden Gesetzesparagraphen. Zwei
Gesetzentwiirfe, je einer vom Bundesrat® und von den Regierungsfraktionen SPD und
BUNDNIS 90/DIE GRUNEN im Bundestag’, standen im Sommer und Herbst 2001 zur
Diskussion. Am 15. November 2001 wurde schliefdlich auf Beschlussempfehlung des
Ausschusses fiir Gesundheit® in dritter Beratung und mit den Stimmen der

K oalitionsfraktionen das Pflegel el stungs-Erganzungsgesetz mit dem neu eingefugten Artikel
2 angenommen, der , eine Mitfinanzierung der qualifizierten ehrenamtlichen Sterbebegleitung
im Rahmen ambulanter Hospizdienste durch die Krankenkassen® einfihrt, wie Marga Elser
(SPD) al's Berichterstatterin des Ausschusses mitteilte.” Wegen seiner Bedeutung soll der
Wortlaut des am 1. Januar 2002 in Kraft getretenen Absatz 2 des 8 39a SGB V hier

vollstandig wiedergegeben werden:™°

» Die Krankenkasse hat ambulante Hospizdienste zu férdern, die fur Versicherte, die keiner

Krankenhausbehandlung und keiner stationaren oder teilstationaren Versorgung in einem Hospiz

bedurfen, qualifizierte ehrenamtliche Sterbebegleitung in deren Haushalt oder Familie erbringen.

V oraussetzung der Forderung ist auf3erdem, dass der ambul ante Hospi zdienst

1. mit palliativ-medizinisch erfahrenen Pflegediensten und Arzten zusammenarbeitet sowie

2. unter der fachlichen Verantwortung einer Krankenschwester, eines Krankenpflegers oder einer
anderen fachlich qualifizierten Person steht, die tUber mehrjdhrige Erfahrung in der palliativ-
medi zinischen Pflege oder Uber eine entsprechende Weiterbildung verfiigt und eine Weiter-
bildung a's verantwortliche Pflegefachkraft oder in L eistungsfunktionen nachweisen kann.

Der ambulante Hospizdienst erbringt palliativpflegerische Beratung durch entsprechend

ausgebildete Fachkréafte und stellt die Gewinnung, Schulung, Koordination und Unterstiitzung der

8 Deutscher Bundestag / Gesetzentwurf des Bundesrates: Entwurf eines Gesetzes zur Férderung der ambulanten Hospizarbeit
(BT-DRS 14/6754)

" Deutscher Bundestag / Gesetzentwurf der Fraktionen SPD und BUNDNIS 90/DIE GRUNEN: Entwurf eines Gesetzes zur
Erganzung der Leistungen bei héuslicher Pflege von Pflegebedirftigen mit erheblichem Betreuungsbedarf (Pflegel eistungs-
Erganzungsgesetz — PfIEG) (BT-DRS 14/6949)

8 Deutscher Bundestag / Beschlussempfehlung und Bericht des Ausschusses fiir Gesundheit (14. Ausschuss) zu dem

,» Gesetzentwurf der Fraktionen SPD und BUNDNIS 90/DIE GRUNEN (Pflegel eistungs-Ergénzungsgesetz — PIIEG / BT-
DRS 14/6949)" (BT-DRS 14/7473)

°aa0., 22

10 BGBI, Jahrgang 2001 Teil | Nr.70, ausgegeben zu Bonn am 20. Dezember 2001, 3732
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ehrenamtlich tdtigen Personen, die fur die Sterbebegleitung zur Verfligung stehen, sicher. Die
Forderung nach Satz 1 erfolgt durch einen angemessenen Zuschuss zu den notwendigen
Personalkosten, der sich insbesondere nach dem Verhdtnis der Zahl der qualifizierten
Ehrenamtlichen zu der Zahl der Sterbebegleitungen bestimmt. Die Ausgaben der Krankenkassen
flr die Férderung nach Satz 1 sollen insgesamt im Jahr 2002 fir jeden ihrer Versicherten 0,15 Euro
umfassen und jahrlich um 0,05 Euro bis auf 0,40 Euro im Jahr 2007 ansteigen; dieser Betrag ist in
den Folgejahren entsprechend der prozentualen Verénderung der monatlichen Bezugsgréfde nach §
18 Abs. 1 des Vierten Buches anzupassen. Die Spitzenverbande der Krankenkassen gemeinsam
und einheitlich vereinbaren mit den fir die Wahrnehmung der Interessen der ambulanten

Hospi zdienste mal3geblichen Spitzenorganisationen das Nahere zu den V oraussetzungen der

Forderung sowie zu Inhalt, Qualitét und Umfang der ambulanten Hospizarbeit.”

Im Laufe des Jahres 2002 folgten Verhandlungen zwischen den Spitzenorganisationen der
beteiligten Verbénde Uber die Verabschiedung einer ,, Rahmenvereinbarung nach § 39a Abs.2
Satz 6 SGB V zu den Voraussetzungen der Forderung sowie zu Inhalt, Qualitét und Umfang
der ambulanten Hospizarbeit”. Diese Rahmenvereinbarung wurde mit Datum vom 3.
September 2002 abgeschlossen und trat riickwirkend zum 1. Januar 2002 in Kraft.** Im
Rahmen einer Ubergangsregel ung wurde es den Hospi zdiensten ermdglicht, Forderantrage fiir
das Jahr 2002 bis zum 31. Oktober 2002 einzureichen, so dass durch die verspéatete

V erabschiedung der Rahmenvereinbarung den Diensten keine finanziellen Nachteile
entstehen sollten. Andersalsin 8 39a Abs.1 fiir den Bereich der stationéren Hospize réumt die
gesetzliche Regelung fur die ambulanten Hospizdienste den Versicherten allerdings nicht
»enen unmittelbaren Anspruch auf Leistung gegen die Krankenkassen zur Erbringung von
ambulanter Hospizversorgung ein, sondern regelt die finanzielle Forderpflicht der

K rankenkassen im ambulanten Hospizbereich zugunsten der jeweiligen Einrichtung.*?

In den Jahren 2002, 2003 und 2004 wurden die Regelungen des § 39a Abs.2 SGB V in den
verschiedenen Bundesléndern nicht einheitlich umgesetzt. Der Gesetzgeber hatte diese
Moglichkeit in der Begriindung fir den neuen Absatz 2 in 8 39a SGB V schon anklingen
lassen: ,, Den Krankenkassen und den Verbanden der Krankenkassen sowie den
Hospizorganisationen auf Landesebene ist es unbenommen, neben gemeinsamen und
einheitlichen Regelungen auf Bundesebene auch Vereinbarungen tber die Art und Weise der

1 Rahmenvereinbarung nach § 39a Abs.2 Satz 6 SGB V zu den V oraussetzungen der Férderung sowie zu Inhalt, Qualitét
und Umfang der ambulanten Hospizarbeit zwischen den Spitzenverbanden der Krankenkassen und den fir die Wahrnehmung
der Interessen der ambulanten Hospizdienste mal3geblichen Spitzenorganisationen vom 03.09.2002. In:
Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz (Hg.): Ambulante Hospizarbeit. Grundlagentexte und Forschungsergebnisse zur Hospi z-
und Palliativarbeit — Teil 2. der hospiz verlag: Wuppertal, 2004, 119-125

12 GroRkopf V, Schanz M: Die Finanzierung ambulanter und stationérer Hospize - Neue Probleme ziehen auf. Hospiz
Zeitschrift 2003; 5(3): 23-25
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Férderung auf Landesebene zu treffen.“*® So kam es, dass die Umsetzung des § 39a Abs.2
SGB V in den verschiedenen Bundesléndern unterschiedlich gehandhabt wurde. Manche
Landesverbande der Krankenkassen hielten sich ,,eng” an den Wortlaut der
Rahmenvereinbarung und duldeten keine Ausnahmen, andere legten die Vereinbarung eher
,grofiziigig* aus und wieder andere wahlten einen Mittelweg: ,,Bel der Umsetzung des 8 39a
Abs.2 SGB V haben wir uns eng an der Rahmenvereinbarung ausgerichtet. Dabei haben wir
auch eine Forderung ermoglicht, sofern Hospize im Forderjahr z.B. nicht samtliche
Qualitétsanforderungen belegen konnten, einen entsprechenden Nachweis aber bis Ende 2005

erbringen werden.“ **

In mehreren Tabellen im Anhang (A18, A19, A20) wird die Entwicklung der Umsetzung des
8§ 39aAbs.2 SGB V in den verschiedenen Bundeslandern fur die Jahre 2002, 2003 und 2004
transparent gemacht.*® Deutlich wird, dass die vom Gesetzgeber theoretisch zur Verfiigung
gestellten Fordermittel in allen drei Jahren nur zum Teil von den ambulanten Hospi zdiensten
abgerufen worden sind. In den Jahren 2002 bis 2004 stellte sich das Ausmal3 der Forderung
wiefolgt dar:

2002: 5.998.023 € (= 56,6 Prozent der theoretisch mdglichen Fordersumme)

2003: 8.241.754 € (= 58,3 Prozent der theoretisch moglichen Fordersumme)

2004: 11.420.428 € (= 65,2 Prozent der theoretisch moglichen Fordersumme)

Der Unterschied zwischen den verschiedenen Bundeslandern ist dabel sehr grof3. Wahrend in
Rheinland-Pfalz as einzigem Bundesland in jedem der drei Jahre die gesamte Fordersumme
an die ambulanten Hospizdienste ausgezahlt werden konnte,*® ist die Situation in Sachsen-
Anhalt eine ganzlich andere — der Anteil der ausgezahlten FOrdermittel am theoretisch
moglichen Gesamtvolumen bleibt auf sehr niedrigem Niveau stabil (2002: 13 Prozent, 2003: 8
Prozent, 2004: 9 Prozent). Auch die im Durchschnitt fir eine Sterbebegleitung aufgewendete
Fordersumme variiert in hohem Mal3e. Wahrend sie im Jahr 2004 in Bayern bei 691,51 €
liegt, werden in Mecklenburg-Vorpommern pro Sterbebegleitung 1.941,97 € an die

ambulanten Hospi zdienste ausgezahlt.

13 Deutscher Bundestag / Beschlussempfehlung und Bericht des Ausschusses fiir Gesundheit (14. Ausschuss) zu dem

,» Gesetzentwurf der Fraktionen SPD und BUNDNIS 90/DIE GRUNEN (Pflegel eistungs-Ergénzungsgesetz — PIIEG / BT-
DRS 14/6949)" (BT-DRS 14/7473), 22

14 Die Zitate in diesem Zusammenhang entstammen der eMail-K orrespondenz der Gutachter mit den fiir die Umsetzung des §
39aAbs.2 SGB V in den einzelnen Bundeslandern zustéandigen Mitarbeitern der Landesverbande der Krankenkassen.

15 Die Landesverbande der K rankenkassen waren ausnahmsl os bereit, ein von den Gutachtern entwickeltes Umfrageblatt
(vgl. Fragebogen 2 im Anhang) auszufillen, nachdem wir sie in einem Anschreiben Uber unseren Gutachten-Auftrag
unterrichtet und um die entsprechenden Auskiinfte gebeten hatten.

% pje Hospizlandschaft in Rheinland-Pfalz war optimal auf die neue Regelung vorbereitet, da die Strukturen, die mit dem
neuen 8 39aAbs.2 SGB V in ihrer Entwicklung geschaffen und gefordert werden sollten, in Rheinland-Pfalz in jahrelanger
Vorarbeit durch die Verantwortlichen schon aufgebaut worden waren; vgl. auch Weber M: Ambulante Hospiz- und
Palliativberatungsdienste in Rheinland-Pfalz. Z Palliativmed 2001; 2: 76-82
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Ein Grund dieser regional extrem unterschiedlichen Forderpraxisist sicherlich, dass die
Landesverbénde der Krankenkassen in manchen Bundeslandern ,,weichere” Regelungen
gefunden haben, um auch Diensten die Forderung zu erméglichen, die die
Fordervoraussetzungen im laufenden Jahr noch nicht zu 100 Prozent erfillen konnen. Wére
das Vorgehen bundesweit einheitlich, wéaren die Unterschiede vermutlich nicht so grof3. Ein
anderer Grund, der auch bei bundesweit einheitlichem Vorgehen Bestand haben wrde, ist
jedoch die unterschiedlich weit entwickelte ,, Hospizszene* in den verschiedenen
Bundeslandern. So haben z.B. in Mecklenburg-Vorpommern im Jahr 2004 zwar ale
Hospizdienste, die esin diesem Bundesland gibt (12), einen Antrag auf Forderung gestellt und
11 dieser Dienste werden in 2004 auch tatsachlich geférdert — dennoch betragt das
ausgezahlte Fordervolumen nur 51 Prozent der theoretisch moglichen Summe. In anderen
Bundeslandern wiederum, so wird vermutet, hat sich die Mehrheit der ambulanten
Hospizdienste bisher nicht um eine Férderung nach § 39a Abs.2 SGB V bemiht, well

»ene Forderung mit der Erflllung von verschiedenen V oraussetzungen und damit mit
Anstrengungen verbunden ist, vor denen sich die Verantwortlichen des ambulanten
Hospi zdienstes scheuen,

sich ehrenamtliche Gruppierungen ambulanter Hospizdienste vor dem fir eine
Forderung erforderlichen Birokratismus (z.B. Verwaltungsarbeit, Schaffung von
organisatorischen Strukturen, Einfuhrung von Qualitétsstandards) scheuen

zusétzlich zur eigenen Hospizarbeit des ambulanten Hospizdienstes ein nicht
unerheblicher Verwaltungsaufwand entsteht, der einen Teil der Forderung verschlingt
insbesondere durch die Begrenzung des Fordertopfes fir den Trager des ambulanten
Hospizdienstes immer die Ungewissheit besteht, in welcher Hohe jahrlich eine
Forderung stattfindet.“’

Eine unserer Fragen an die bei den Landesverbanden der Krankenkassen zusténdigen
Mitarbeiter lautete: ,,Woran liegt es I|hrer Meinung nach, dass sich die Mehrheit der in
Deutschland bekannten ambulanten Hospi zdienste bisher nicht um eine Férderung nach 8 39a
ADbs.2 SGB V bemiht hat?* Die Frage weist auf ein weiteres Problem hin: Wieviele
ambulante Hospizdienste gibt es Uberhaupt in Deutschland, die als Antragsteller in Frage
kamen? Sind die 487 ambulanten Hospizdienste, die im Jahr 2004 eine Foderung beantragt
haben, wirklich —wie in unserer Frage unterstellt — die Minderheit der in Deutschland

bekannten Hospizdienste?

1 Das Zitat entstammt der eMail-K orrespondenz der Gutachter mit den fiir die Umsetzung des § 39a Abs.2 SGB V in den
einzelnen Bundeslandern zustdndigen Mitarbeitern der Landesverbénde der Krankenkassen.
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Die Antworten der drei bundesweit vermutlich am haufigsten befragten Quellen auf die Frage,
wie viele ambulante Hospizdienste es in Deutschland gibt, sind zumindest nicht eindeutig.
Waéhrend die BAG Hospiz auf ihrer Website die Gesamtzahl der ,, Ambulanten
Hospizeinrichtungen® in Deutschland fiir das Jahr 2003 mit 1.305 angibt™®, zahlt die Deutsche
Hospiz Stiftung in ihrer Hospiz-Statistik zu Beginn des Jahres 2004 insgesamt 1.001

, Ambulante Hospizdienste**® und im ,, Hospiz- und Palliativfiihrer 2004“, in dem die Zahl der
»Ambulanten Dienste" aus dem Vorjahr gelistet ist, finden sich gar ,,nur* 605 Dienste, die den
Kriterien der BAG Hospiz entsprechen.® Die Herausgeber raumen allerdings ein, dass, dieses
Verzeichnis noch nicht ale ber 1000 ambul anten Hospi zdienste beriicksichtigen kann,
sondern nur jene, die fir diese Ausgabe entsprechende Angaben zur Verfligung gestellt
haben. Berlcksichtigt wurden ferner nur jene Dienste, die al's Hospizdienste im Sinne der von
der BAG Hospiz erarbeiteten Klassifizierung erkennbar waren.” Die 605 im ,, Hospiz- und
Palliativfuhrer 2004* unter der Uberschrift , Ambulante Dienste" aufgefiihrten Einrichtungen
teilen sich, geméai der BAG-Definitionen, auf in 360 AH, 138 AHD, 101 AHPB und 6 AHPP.

Auch diese Einteilung muss allerdings kritisch hinterfragt werden, da sie auf den
Selbsteinschéatzungen der jeweiligen Einrichtungen beruht und diese sich haufig nicht an die
BAG-Definitionen halten, wie die ausfuhrlichen Recherchen im Rahmen der BAG-Statistik
ergeben haben. Insbesondere die Differenzierung zwischen AHD und AHPB wird in der
Praxis keinesfalls trennscharf durchgeftihrt, auch wenn die BAG-Definitionen deutlich
formulieren, dass ein AHD mindestens eine(n) hauptamtliche(n) Koordinator(in) mit einem
Stellenumfang von einer halben Vollzeitstelle beschéftigen sollte und ein AHPB zusétzlich
mindestens eine weitere halbe Vollzeitstelle fur eine Palliative Care-Fachkraft bereitzustellen
hat. Aber auch wenn diese V oraussetzungen nicht erfiillt sind, ordnen sich viele Dienste
inzwischen schon als AHPB ein, dasie der Meinung sind, dass sie ,, palliativpflegerische
Beratung” im Sinne des 8 39a Abs.2 SGB V anbieten und deshalb automatisch in die Gruppe
der AHPB gehoren. Noch alerdings steht in vielen dieser Einrichtungen kein

Vollzeitdguivalent zur Verfligung.

Zusétzlich verwirrend wird die Lage durch den Wortlaut des § 39a Abs.2 SGB V, der sich ja
nicht der BAG-Terminologie bedient, sondern das Wort ,, Ambul ante Hospizdienste* fir

Einrichtungen wahlt, die, weil sie palliativpflegerische Beratungsl ei stungen anbieten miissen,

18 Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz: Entwicklungen der ambulanten Hospizeinrichtungen.
http://www.hospiz.net/bag/index.html

¥ Deutsche Hospiz Stiftung: Hospizangebote — Stand: Januar 2004. http://www.hospize.de/ftp/statistik_2004.pdf

2 sahatowski R, Radbruch L, Nauck F, RoR J, Zernikow B (Hrsg.): Hospiz- und Palliativfiihrer 2004. Stationare und
ambulante Palliativ- und Hospizeinrichtungen in Deutschland. Medi Media: Neu-1senburg, 2004
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im Sinne der BAG Hospiz haufig eben keine ,, Ambulanten Hospizdienste* (AHD), sondern
»Ambulante Hospiz- und Palliativberatungsdienste” (AHPB) sind.

Um diese unibersichtliche Gemengel age etwas zu ordnen, wurde deshalb im Rahmen des von
der BAG Hospizin Auftrag gegebenen Projekts BAG-Statistik sehr genau bei den
teilnehmenden Einrichtungen nachgefragt, wie deren Strukturqualitét beschaffen ist, damit
zumindest fUr das Forschungsprojekt eine einheitliche und konsistente Zuordnung mit
nachvollziehbaren Kriterien méglich war. Hintergrinde fUr das Projekt BAG-Statistik werden
in Kapitel 4.3 geschildert —an dieser Stelle sei aber schon darauf hingewiesen, dass
palliativmedizinische und palliativpflegerische L eistungen von den ambulanten

Hospi zdiensten erwartungsgemal3 fast nie erbracht werden, dass Uberraschenderwei se aber
auch bei den AHPB palliativpflegerische Beratungsleistungen bel nur etwa der Halfte der
Begleitungen durchgefiihrt werden.?

Esfallt auf, dass der Begriff der , palliativpflegerischen Beratung“, den der Gesetzgeber mit
dem neuen Absatz 2 im § 39ains Sozialgesetzbuch eingefiihrt hat, weder im Gesetzestext,
noch in der Rahmenvereinbarung definiert worden ist und er dementsprechend auch eine
grof3e Bandbreite verschiedenster Interpretationsmdglichkeiten mit sich bringt. Paul Herrlein,
Vorsitzender der Landesarbeitsgemeinschaft Hospiz im Saarland und Sprecher der
Arbeitsgruppe ,, Ambulante Palliativversorgung* der BAG Hospiz, sieht die Problematik in
noch umfassenderem Zusammenhang: ,, Die palliativpflegerische Beratung wird an vielen
Stellen nicht ernst genommen. Wenn die ambulanten Hospizdienste sie allerdings ernst
nehmen wirden, dann liefe sehr vieles auf sie zu, z.B. auch Palliativpflegel eistungen sowie
evtl. auch delegationsfahige L eistungen. Hinzu kédme oft noch das Case Management,
eigentlich eine Aufgabe der Hausarzte, die diese oft jedoch nicht erflllen kénnen. All das geht
natrlich weit Gber das angestrebte Tétigkeitsspektrum von K oordinationskraften ambulanter

Hospizdienste hinaus und es macht sich eine deutliche Liicke an dieser Stelle bemerkbar.“?

Ein weitere Besonderheit im Rahmen der BAG-Statistik, die in diesem Zusammenhang von
Interesseist, war die Erkenntnis, dass relativ viele Begleitungen durch Mitarbeiter ambulanter
Hospizeinrichtungen in Pflegeheimen und auch in Krankenhausern stattfinden, diese jedoch
flr die Berechnung der Fordersumme nicht mit herangezogen werden diirfen, da sich der
Zuschuss nach § 39a Abs.2 Satz 1 SGB V ausschliefdich an Sterbebegleitungen zu orientieren

hat, die im Haushalt oder der Familie eines Betroffenen durchgefihrt werden.

2L schindler T: BAG-Statistik 2002. In; Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz e.V. (Hg.): Hospiz schafft Wissen.
Dokumentation der Fachtagung der Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz e.V. vom 9. November 2003. Wuppertal: der hospiz
verlag, 2004: 64, 66

2 | nterview mit Paul Herrlein am 30. September 2004
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Von den Verbanden der Hospizbewegung wird verstandlicherweise beklagt, dass die durch
den 8 39aAbs.2 SGB V zur Verfugung gestellten Gelder zu grof3en Teilen nicht ausgeschittet
werden — zumal gerade Dienste, die noch am Anfang ihrer Etablierung stehen, diese
Unterstiitzung gut gebrauchen konnten. Gerade die erflllen in der Regel aber nicht die
Fordervoraussetzungen, wahrend andere Dienste, die einen grof3en Pool ehrenamtlicher
Mitarbeiter haben und schon viele Sterbebegleitungen durchfiihren von der jetzigen Regelung

zweifellos profitieren.

Ein Blick soll an dieser Stelle auch noch auf die Dauer hospizlicher Begleitungen sowohl im
ambulanten als auch im stationaren Sektor erlaubt sein, um einen Eindruck davon zu
vermitteln, wie lange im Durchschnitt Menschen am Lebensende von Mitarbeitern
hospizlicher Einrichtungen begleitet werden. Die Ergebnisse der BAG-Statistik fur das Jahr
2002 werden in Tabelle 4.3.1 gemeinsam mit dem Ergebnisim NRW-Modellprojekt zur

» Finanzierung palliativpflegerisch tétiger Hausbetreuungsdienste” dargestellt, um auch schon
an dieser Stelle eine Aussage Uber die Gruppe der AHPP machen zu kdnnen (zu den

methodischen Hintergrinden vgl. Kapitel 4.5).

Tabelle 4.3.1: Dauer der Begleitung in hospizlichen Versorgungsstrukturen in Tagen®

Hospizliche Versorgungsstrukturen Mittelwert Median
Ambulante Hospizinitiativen bzw. Hospizgruppen (AH) 52 8
Ambulante Hospizdienste (AHD) 79 16
Ambulante Hospiz- und PalliativBeratungsdienste (AHPB) 75 26
Ambulante Hospiz- und PalliativPflegedienste (AHPP) 40 20
Stationére Hospize (SH) 28 12

Bei der Frage nach der Dauer der von hospizlichen Einrichtungen durchgefihrten
Sterbebegleitungen ist zu unterscheiden zwischen der durchschnittlichen Dauer aler
Begleitungen (Mittelwert) und deren Median. Der Median ist die Zeitdauer, unter- und
oberhalb derer jeweils 50 Prozent der Begleitungen durchgefihrt werden. Aufgrund einer
kleinen Gruppe sehr lange begleiteter Menschen, die den Mittelwert erheblich (nach oben)
beeinflusst, bildet der Median das Alltagsgeschehen hospizlicher Einrichtungen sehr viel
wirklichkeitsndher ab. Deutlich wird, dass die Dauer einer Sterbebegleitung in weit tber 50

2 schindler T: BAG-Statistik 2002. In: Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz e.V. (Hg.): Hospiz schafft Wissen.
Dokumentation der Fachtagung der Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz e.V. vom 9. November 2003. Wuppertal: der hospiz
verlag, 2004; Schindler T: Ambulante Palliativversorgung: Modellprojekte aus Berlin und Nordrhein-Westfalen. In: Deutsche
AIDS-Hilfe (Hg.): Selbstbestimmt versorgt am L ebensende? Grenzwanderungen zwischen Aids- und Hospizbewegung(en)
(= AIDS-FORUM DAH, Band 46), Berlin, 2004 (im Druck)
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Prozent aller Begleitungen weniger als einen Monat betragt, in ambul anten Hospi zinitiativen

bzw. Hospizgruppen und stationéren Hospizen sogar weniger al's zwel Wochen betrégt.
Hospiziche Versorgungsstrukturen im stationdren Bereich

Ubersichtlicher alsim ambulanten Bereich sind die Verhaltnisse bei den stationdren
Hospizen. Aber auch hier differieren die Angaben beziiglich ihrer Anzahl bei den drei oben
schon erwahnten Quellen. Die BAG Hospiz zdhlte im Jahr 2003 insgesamt 108 stationére
Hospize,** die Deutsche Hospiz Stiftung spricht von 140 stationdren Hospizen bzw.
Tageshospizen® und im , Hospiz- und Palliativfiihrer 2004* sind 113 stationare Hospize
gelistet.® Bei den stationgren Einrichtungen hat auch die Deutsche Gesellschaft fiir
Palliativmedizin (DGP) eine Ubersicht zusammengestellt, die sie auf ihrer Website als
download zur Verfiigung stellt.>” Hier werden bundesweit (Stand: September 2004) 117
stationdre Hospi ze gelistet und es findet sich gleichzeitig eine Darstellung der Situation
sowohl in den 16 Bundesléndern als auch hinsichtlich der Betten-K apazitdten von stationéren
Hospizen und Palliativstationen (vgl. Tabelle A17).

Die Finanzierung stationarer Hospize ist in Deutschland seit der Einfuhrung des neuen § 39a
in das Sozialgesetzbuch V im Rahmen des 2. GKV-Neuordnungsgesetzes (GKV-NOG) am

1. Juli 1997 relativ sicher kalkulierbar, da die Versicherten der Gesetzlichen Kranken-
versicherung seit dem 1. Januar 1998 einen Zuschuss zur Versorgung in stationaren Hospizen
beanspruchen konnen. Der Gesetzestext blieb seitdem unverandert und beschreibt in seinen

wesentlichen Textpassagen den Leistungsanspruch in § 39a Abs.1 SGB V wiefolgt:*®

. Versicherte, die keiner Krankenhausbehandlung bediirfen, haben im Rahmen der Vertrége nach
Satz 4 Anspruch auf einen Zuschul3 zu stationérer oder teilstationdrer Versorgung in Hospizen, in
denen palliativ-medizinische Behandlung erbracht wird, wenn eine ambulante Versorgung im
Haushalt oder der Familie des Versicherten nicht erbracht werden kann (...) “Die Spitzenverbénde
der Krankenkassen gemeinsam und einheitlich vereinbaren mit den fir die Wahrnehmung der
Interessen der stationdren Hospize mal3geblichen Spitzenorganisationen das Nahere Uber Art und

Umfang der Versorgung.”

24 Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz: Entwicklungen der Stationéren Hospize und Palliativstationen.
http://www.hospiz.net/bag/index.html

% Deutsche Hospiz Stiftung: Hospizangebote — Stand: Januar 2004. http://www.hospize.de/ftp/statistik_2004.pdf

% sabatowski R, Radbruch L, Nauck F, RoR J, Zernikow B (Hrsg.): Hospiz- und Palliativfihrer 2004. Stationére und
ambulante Palliativ- und Hospizeinrichtungen in Deutschland. Medi Media: Neu-1senburg, 2004

2" Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP): Palliativmedizin und Hospizarbeit (Realitat und Bedarf in
Deutschland). http://dgpalliativmedizin.de > Presse

2 sozialgesetzbuch (SGB) Fiinftes Buch (V) - Gesetzliche Krankenversicherung: § 39a Stationare und ambulante
Hospizleistungen
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»Art und Umfang der Versorgung* wurden ein bzw. zwei Jahre spéter, wie vom Gesetzgeber
vorgeschrieben, in einer , Rahmenvereinbarung nach 8§ 39a Satz 4 SGB V ber Art und
Umfang sowie zur Sicherung der Qualitat der stationaren Hospizversorgung vom 13.03.1998,
i.d.F. vom 09.02.1999" zwischen den Spitzenverbanden der Krankenkassen und den ,,fur die
Wahrnehmung der Interessen der stationéren Hospize maf3geblichen Spitzenorganisationen®®
festgelegt. In dieser Rahmenvereinbarung wird der Kreis der anspruchsberechtigten

Versicherten in § 2 so beschrieben:

» Grundvoraussetzung fur die Aufnahme in eine stationére Hospizeinrichtung ist, dass der
Patient an einer Erkrankung leidet,

a) die progredient verlauft und bereits ein weit fortgeschrittenes Stadium erreicht hat und

b) bel der eine Hellung ausgeschlossen und eine palliativmedizinische Behandlung
notwendig oder vom Patienten erwtinscht ist und

c¢) dielediglich eine begrenzte L ebenserwartung von Wochen oder wenigen Monaten
erwarten lasst und

d) solange eine Krankenhausbehandlung im Sinne des § 39 SGB V nicht erforderlich ist.

In der Regel kommt eine palliativ-medizinische Behandlung in einem stationdren Hospiz nur
bei einem der folgenden Krankheitsbilder in Betracht:

a) Fortgeschrittene Krebserkrankung,

b) Vollbild der Infektionskrankheit AIDS,

c) Erkrankung des Nervensystems mit unaufhaltsam fortschreitenden Lahmungen,
d) Endzustand einer chronischen Niere-, Herz-, Verdauungstrakt- oder

L ungenerkrankung.”

Esfallt auf, dass sowohl der Gesetzgeber als auch die Autoren der Rahmenvereinbarung dem
stationéren Hospiz den Auftrag erteilt haben, ,, palliativ-medizinische Behandlung* zu
erbringen, obwohl gerade die ,, palliativmedizinische Behandlung® im Sinne einer arztlichen
Téatigkeit —im Gegensatz zur ,, palliativpflegerischen Versorgung” durch Pflegekrafte — nicht
durch stationére Hospize erbracht wird, sondern durch niedergel assene Arzte, die im Rahmen
der &rztlichen Behandlung bei ihren Patienten in den station&ren Hospizen tber ihre
Kassenarztlichen Vereinigungen honoriert werden und ihre Leistungen nicht tber § 39a SGB
V abrechnen. Ob der Gesetzgeber das Wortpaar ,, palliativmedizinische Behandlung” fir den
Gesetzestext deshalb gewahlt hat, um deutlich zu machen, dass er diesen Terminus as

2 Es handelte sich im Einzelnen um die Bundesarbeitgemeinschaft Hospiz, den Bundesverband der Arbeiterwohlfahrt, den
Deutschen Paritétischen Wohlfahrtsverband, das Deutsche Rote Kreuz sowie das Diakonische Werk der Evangelischen
Kirche in Deutschland.
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allgemeinguiltigen Oberbegriff fir die Gesamtheit aler Leistungen, die in einem Hospiz
erbracht werden, verstanden wissen will, kann im Rahmen dieses Gutachtens nicht geklart

werden.

Es stellt sich allerdings die Frage, was stationére Hospize im Kern von Palliativstationen in
Deutschland unterscheidet — zumal in vielen europaischen Landern diese Unterscheidung
nicht gemacht wird. Uber die Gemeinsamkeiten, die sowohl stationdren Hospizen als auch
Palliativstationen zueigen sind, aber auch Uber die Unterschiede zwischen den Strukturen,
finden sich relativ viele Veroffentlichungen.®® Die meisten Autoren gehen davon aus, dass die
Entwicklung, wie sie sich in Deutschland vollzogen hat, ndmlich die strukturelle Trennung in
Palliativstationen elnerseits und stationare Hospize andererseits, mehr Vor- als Nachteile mit

sich bringt und deshalb weiter ausgebaut und nicht wirklich in Frage gestellt werden sollte.

Waéhrend sich die bundesweiten Ausgaben fur die Versorgung auf Palliativstationen nur
naherungswei se berechnen lassen, kénnen fir die jahrlichen GKV-Ausgaben im stationéren
Hospiz-Bereich relativ genaue Angaben gemacht werden. Der Tagessatz fur die Versorgung
in stationdren Hospizen ist bundesweit einheitlich und entspricht einem ,, kalendertaglichen
Betrag in H6he von 144,90 € (monatliche BezugsgroRe 2.415 €) je Leistungsempfanger* .3
Die Entwicklung der GKV-Ausgaben fir stationére Hospizleistungen als Regelleistungen im
Verlauf der Jahre 1997 bis 2003 ist der Tabelle 4.3.2 zu entnehmen.® In den Summen sind die
Ausgaben fir arztliche Behandlung, Arzneimittel aus Apotheken und flr weitere extern zu
beziehende Ressourcen genauso wenig enthalten wie der Beitrag der Pflegekassen (z.B.

monatlich 1.279 € bei Pflegestufe Il bzw. 1.432 € bei Pflegestufe 111).

%0 Student JC, Biirger E: Stationéres Hospiz — Alternative oder komplementére Einrichtung zur Palliativstation? In: Aulbert
E, Klaschik E, Kettler D (Hrsg.): Palliativmedizin — Ausdruck gesellschaftlicher Verantwortung (= Beitrége zur
Palliativmedizin, Band 5), 2002, 52-58

31 AOK-Bundesverband: Stellungnahme zur 6ffentlichen Anhérung der Enquete-Kommission , Ethik und Recht der
modernen Medizin“ des Deutschen Bundestags am 20.09.2004 (Kom.-Drs. 15/210)

32 Nicht mitberechnet werden an dieser Stelle die zu vernachldssigenden Mehrleistungen aufgrund einer Buchungsvorschrift
in § 39a Abs.1, die adlerdings nur etwa 0,5 Prozent der Summe der Regelleistungen ausmachen.
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Tabelle 4.3.2: GKV-Ausgaben filr stationére Regelleistungen im Hospizbereich®

Jahr Ausgaben in € Verénderungen
(Gesamtsumme) zum Vorjahr (in %)

1997 1.953.298

1998 11.045.720 465,49

1999 14.607.213 32,24

2000 19.130.213 30,96

2001 21.823.770 14,08

2002 24.954.539 14,35

2003 25.172.553 0,87

Eine besondere Versorgungsstruktur hinsichtlich ihres Ansatzes und ihrer Finanzierung sind
Kinderhospize. Zur ,, Finanzierung von Kinderhospizen* stellte die CDU/CSU-Fraktion im
Deutschen Bundestag am 11. November 2003 eine Kleine Anfrage an die Bundesregierung:

Die Problematik der 25 sich anschlief3enden Fragen wurde von der Fraktion so umrissen:

»Andersasin Hospizen fir Erwachsene umfassen die L eistungen von Kinderhospizen nicht nur
die Sterbebegleitung von Sterbenskranken im engeren Sinne, also die palliativmedizinische und
palliativpflegerische Versorgung des lebensbegrenzend erkrankten Kindes, sondern auch die
qualifizierte Begleitung seiner Eltern und Geschwisterkinder. Diese L eistungen sind zudem nicht
auf die finale Lebensphase begrenz, sondern erstrecken sich zumeist auch auf vorangehende
(Mehrfach-)Aufenthalte, die der Entlastung und professionellen Unterstiitzung der Familien dienen
und damit die Pflege im famili&ren Umfeld fir einen mdglichst langen Zeitraum ermdglichen.
Bislang fehlt eine eindeutige gesetzliche Grundlage fiir eine angemessene Finanzierung dieser

spezifischen Leistungen von Kinderhospizen.**

Inihrer Antwort™ verwies die Bundesregierung auf |nformationen der Spitzenverbande der
Krankenkassen, nach denen fir die Kinderhospize in Berlin und Hamburg kalendertagliche
Bedarfssétze von 223,78 € bzw. 250 € vereinbart worden wéren. Die Rechtgrundlage fir die
Finanzierung der Kinderhospize sei in § 82 SGB XI enthalten, soweit die Kinderhospize als
Pflegeeinrichtungen nach dem SGB X1 anerkannt und durch einen Versorgungsvertrag nach 8
72 SGB XI zur Pflege zugel assen seien. Lebensbegrenzend erkrankte Kinder, die as

pflegebediirftig anerkannt worden seien kdnnten einen Anspruch auf stationére Pflege geltend

33 Bundesministerium fiir Gesundheit und Soziale Sicherung (BMGS): Entwicklung der GKV-Ausgaben fir stationére und
ambulante Hospi zl eistungen von 1997 bis 2003 (KJ 1- endgultige Jahresrechnungsergebnisse der GKV)

3 Deutscher Bundestag — Kleine Anfrage der Abgeordneten Andreas Storm, Annette Widmann-Mauz, Hartmut Schauerte
und der Fraktion der CDU/CSU zur Finanzierung von Kinderhospizen am 11.11.2003 (BT-DRS 15/2018)

% Deutscher Bundestag — Antwort der Bundesregierung auf die , Kleine Anfrage der Abgeordneten Andreas Storm, Annette
Widmann-Mauz, Hartmut Schauerte und der Fraktion der CDU/CSU zur Finanzierung von Kinderhospizen am 11.11.2003
(BT-DRS 15/2018)" vom 3.12.2003 (BT-DRS 15/2125)
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machen (je nach Pflegestufe monatlich 1.023/ 1.279/ 1.432 €). Fir die Investitionskosten der
Pflegeeinrichtungen seien nach § 9 SGB X1 die Lander zustandig.

Bezogen auf den ambulanten Sektor sai , elne grundsétzliche Anerkennung der ambulanten
Kinderhospize und ihres gesamten L eistungsspektrums (...) nach § 39 Abs.2 SGB V nicht
vorgesehen“. Dennoch beabsichtige die Bundesregierung nicht, eine tber die bisherigen
gesetzlichen Regelungen hinausgehende Finanzierung von Kinderhospizen im Rahmen der
Gesetzlichen Krankenversicherung und begriindete das so: ,, Nach gemeinsamer Auffassung
der Spitzenverbande der Krankenkassen bieten die zur Hospizversorgung beschlossenen
Rahmenvereinbarungen ausreichend Spielraum, die besonderen Belange der stationéren

Kinderhospize ebenso wie der ambulanten Kinderhospizdienste zu berticksichtigen.”

» Brauchen wir Qualitétssicherung in der Hospizarbeit?, fragten 2003 Gerda Graf, die
langjahrige V orstandsvorsitzende der BAG Hospiz und Josef Rol3, ebenfalls langjéhriges
Vorstandsmitglied der BAG Hospiz, in einem Artikel in der von der BAG Hospiz seit 1999
herausgegebenen ,, Hospiz-Zeitschrift” und stellten bei der Gelegenheit ein Projekt vor, dasin
den letzten drel Jahren einen grof3en Raum in der Betétigung hospizlich engagierter
Menschen, sowohl in VVerbanden als auch in der Praxis der stationéren Hospizarbeit einnahm:
» Will die hospizliche Haltung ihren (...) Weg weiter fortsetzen, missen Uberpriifbare
Kriterien geschaffen werden, um sowohl den Sterbenskranken wie auch den Begriff ,, Hospiz*
zu schitzen (...) Damit ,,Hospiz“ hélt, was die Herberge verspricht, erarbeitet die BAG
Hospiz gemeinsam mit den Wohlfahrtsverbanden Diakonie und Caritas ein Qualitétshandbuch
fur stationdre Hospize.” An der Erarbeitung dieses Qualtatshandbuchs arbeiteten im weiteren
Verlauf verantwortliche Mitarbeiter aus 40 stationéren Hospizen mit. ,,Die Hospize und die
sie vertretenden Verbande®, so die Autoren weiter, ,, ibernehmen mit diesem Projekt die
Verantwortung fir die Regelungen der Qualitét und Qualitétssicherung, wie sie vom PQsG

(, Pflege-Quialitatssicherungsgesetz* geltend ab 1.1.2002) gefordert werden.“®

Am 13. September 2004 konnten die drei Herausgeber dann schliefdlich einen Ordner mit dem
Titel , SORGSAM. Qualitatshandbuch firr stationare Hospize* der Offentlichkeit, als Ergebnis
einer intensiven Zusammenarbeit Uber Verbandsgrenzen hinweg, vorstellen. In diesem
Qualitatshandbuch werden Leitlinien fir station&re Hospize vorgestellt, Prozesse anhand von
Grunddatenbl dttern, Flussdiagrammen und Checklisten beschrieben sowie in einem

ausfiihrlichen Anhang eine Vielzahl hilfreicher Materialien zur Verfiigung gestellt.*’

% Graf G, RoR J: Brauchen wir Qualitétssicherung in der Hospizarbeit? Hospiz Zeitschrift 2003; 5(3): 14-17
37 Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz, Deutscher Caritasverband, Diakonisches Werk der Evangelischen Kirche
Deutschlands (Hrsg.): SORGSAM. Qualitatshandbuch fiir stationére Hospize. der hospiz verlag: Wuppertal 2004
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Hospizliche Ver sorgungsstrukturen im teilstationéren Bereich

Die Entwicklung des Segments der tellstationéren Versorgung in Gestalt von tellstationéren
Hospizen bzw. Tageshospizen ist in Deutschland rudimentér geblieben. Eigene Rubriken Uber
diese Versorgungsform werden weder von der BAG Hospiz, noch von der Deutschen Hospiz
Stiftung oder der DGP gefuhrt und auch im ,, Hospiz- und Palliativfuhrer* werden
Tageskliniken bzw. Tageshospize lediglich as ,,angeschlossene Einrichtungen” von

stationaren Hospizen gelistet. Uber ein solches Angebot verfuigen in Deutschland zurzeit das

Hospiz am Vinzenz Pallotti Hospital in Bergisch-Gladbach (Nordrhein-Westfalen)
Franziskus-Hospiz Hochdahl in Erkrath-Hochdahl (Nordrhein-Westfalen)

Hospiz zum Heiligen Franziskus in Recklinghausen (Nordrhein-Westfalen)
Hospiz Radebeul in der Nahe von Dresden (Sachsen)

Villa Auguste Hospiz Leipzig gGmbH (Sachsen)

Hospiz am St. Elisabeth-Krankenhaus gGmbH in Halle (Sachsen-Anhalt)

Lediglich beim Hospiz in Halle werden die zur Verfligung stehenden Tagesplétze, in diesem
Fall sechs, im ,, Hospiz- und Palliativfiihrer 2004 auch deklariert.® Im , Lexikon Hospiz*
werden die Aufgaben eines Tageshospizes so beschrieben:

»3ie unterstitzen das Ziel der Hospizarbeit, dass schwerkranke Menschen, auch bei steigendem
Pflegebedarf, méglichst in ihrer gewohnten hauslichen Umgebung bleiben kdnnen. Tageshospize
bieten daher tagsliber — auch stundenweise —in einer angemessenen Umgebung Palliativpflege und
Begleitung an. Damit werden ambulante Pflegedienste, vor alem aber pflegende Angehérige
entlastet, ggf. wird ihnen dadurch ihre Berufstétigkeit erhalten. Den Kranken wird auf diese Weise
Begegnung und Gestaltung der letzten Lebenszeit aul3erhalb des hduslichen Bereiches ermdglicht
(...) Von der Tagespflege unterscheidet sich ein Tageshospiz dadurch, dass die Zielgruppe
Palliativ- und Hospizpatientinnen sind und zu den Leistungen palliativpflegerische Malihahmen

wie Symptomkontrolle und Unterstiitzung der Schmerztherapie gehéren.*

Tageshospize oder teilstationare Hospize werden zwar einerseits a's Ergénzung zum
ambulanten Hospi zdienst beschrieben, andererseits lauft deren Finanzierung aber Uber die
Regelungen des 8 39a Abs.1 SGB V, der die gesetzliche Grundlage der stationéren
Hospizarbeit ist. Als problematisch in der taglichen Praxis beschreibt Thomas Kolodzig,
einer der beiden Geschéftsfuhrer der Hospiz am . Elisabeth-Krankenhaus in Halle gGmbH

vor allem zweierlei: Zum einen wirden die Kostentréger fir die Betreuung von Patienten in

38 Sabatowski R, Radbruch L, Nauck F, RoR3 J, Zernikow B (Hrsg.): Hospiz- und Palliativfihrer 2004. Stationére und
ambulante Palliativ- und Hospizeinrichtungen in Deutschland. Medi Media: Neu-1senburg 2004

% Drolshagen C: Tageshospiz, teilstationéres Hospiz. In: Drolshagen C (Hg.): Lexikon Hospiz. Giitersloher Verlagshaus:
Giitersioh 2003
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einer teilstationaren Einrichtung Kosten nur dann tbernehmen, wenn auch
palliativpflegerische Leistungen erbracht wirden. Reine Angebote einer psychosozialen
Stitzung und Begleitung wirden nicht finanziert. Dies sei deshalb problematisch, weil alein
schon durch das teil stationdre Angebot einer kompetenten Begleitung die hdusliche Belastung
fur Patient und Angehdrige vermindert und auch die Arbeit des ambulanten Hospi zdienstes
wesentlich unterstiitzt werden kénne. Die Menschen, die das Tageshospiz in Halle erreichen
will, seien noch in einem relativ guten Allgemeinzustand, so dass der Transport in das Hospiz
keine allzu grof3e Belastung darstellt — was allerdings auch eine erhebliche Schwellenangst
bei denen begriindet, fur die das Angebot geschaffen wurde. Denen ginge es ja noch relativ
gut und in ein Hospiz zu gehen, dass mit Sterben und Tod assoziiert wirde, falle dann schon
schwer. Andererseits sieht es Kolodzig sehr kritisch, schwerstkranken Patienten, bel denen
ein erheblicher Pflegebedarf besteht, regelméliige Transporte in eine teilstationére Einrichtung

zuzumuten: , Das viele Hin und Herfahren wére viel zu anstrengend.“*

Weiterer Regelungsbedarf in hospizichen Ver sorgungsstrukturen

Im Rahmen dieses Gutachtens konnen nur die wichtigsten Aspekte der Fragestellung ertrtert
werden. Andere Bereiche kdnnen nur kurz benannt werden, um zumindest auf sie
aufmerksam zu machen. Auf die Aspekte bzw. Probleme der Zusammenarbeit wird dabel in
Kapitel 4.4 einzugehen sein. Als Bereiche fir einen noch ausstehenden Regelungsbedarf,
gerade auch im Zusammenhang mit finanziellen Erwagungen, wurden in den letzten Jahren

vor alem folgende Punkte immer haufiger genannt:

Die Forderung ambulanter Hospizdienste durch die Krankenkassen hat vielerorts dazu
gefuhrt, dass sich Léander und Gemeinden aus der Foérderung der Hospizarbeit
zuriickgezogen haben. Dies wird zum einen deshalb bedauert, weil die
Auseinandersetzung mit Sterben und Tod al's gesamtgesel | schaftliches Phénomen
gewertet wird und ein fortgesetztes Engagement auf allen Ebenen staatlicher
Einflul3nahme (Bund, Lander, Gemeinden) in diesem Zusammenhang gewunscht wird.
Zum anderen wird dieser Riickzug gerade von den kleineren ambulanten
Hospizdiensten in landlichen Regionen als schmerzlich erlebt, die von ihren

strukturellen Voraussetzungen her die Kriterien der Kassenforderung nicht erreichen.

Als ein zunehmendes Problem in stationaren Hospizen hat sich der rechtliche Umgang
mit Betaubungsmitteln herauskristallisiert, d.h. mit deren Ab- und Weitergabe. Durch

“0 | nterview mit Thomas Kolodziej am 23. November 2004
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die Pflicht zur Vernichtung (bzw. Apotheken-Riickgabe) von nicht angebrochenen
M edikamentenpackungen V erstorbener wirden auf3erdem der Praxis-Alltag erschwert
und Ressourcen vernichtet. Darauf haben BAG Hospiz und DGP wiederholt in

entsprechenden Stellungnahmen hingewiesen.**2

Die Auswirkungen der Regelung im Gesundheitsmodernisierungsgesetz (GMG), nach
der ab 1. Januar 2004 die Verordnung nicht verschreibungspflichtiger Medikamente
durch die GKV nicht mehr zu erstatten sel, habe zu erheblichen Irritationen bei
Hospizpatienten gefihrt. Auch die vom Gemensamen Bundesausschuss im Marz 2004
veroffentlichte Liste nicht rezeptpflichtiger, aber weiterhin auf Kosten der GKV
verordnungsfahiger Arzneimittel, habe diese Irritation nur teilweise aufl6sen konnen.
Als besonders problematisch wird von Adelheid Rieffel, geschéftsfihrendes
Vorstandsmitglied der BAG Hospiz, z.B. die fehlende Kostentibernahme fir die sehr
haufig in der stationdren Hospizversorgung verordneten Arzneimittel Butylscopolamin
(Spasmolytikum) und Dimenhydrinat (Antiemetikum) geschildert. Auch vollziehe sich
die Kostentibernahme fir Abfthrmittel (Laxanzien) bei Patienten, die mit starken
Opioiden behandelt werden, nicht immer reibungslos — trotz gegenteiliger

Bestimmungen durch den Gemeinsamen Bundesausschuss.*®

Bemangelt wird weiterhin die Zusténdigkeit des Heimgesetzes fir die stationéren
Hospize, da die Besonderheit stationdrer Hospize im Heimgesetz nicht ausreichend
beriicksichtig werden kénne.

Die Bewilligungspraxis der Kostentrager fr eine Versorgung in stationdren Hospizen
wird in zunehmendem Mal3e al's zdh beschrieben. Lange Bearbeitungszeiten erschweren
mitunter die zeithahe Aufnahme in eln stationares Hospiz. Nur vereinzelt gibt es bisher
standardisierte Regelungen zur ztgigen ,, Feststellung der Notwendigkeit vol | stationérer
Hospizversorgung nach § 39a Abs.1 SGBV*.*

Der 10-prozentige Eigenanteil bei der Regelung zur Finanzierung stationarer Hospize
wird in strukturschwachen Regionen als grof3e Last empfunden. Hier ist haufig auch das
Spendenaufkommen sehr viel niedriger als in wirtschaftlich gesunden Regionen. Eine

! Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz: Zuviel Morphin landet im Miill (Pressemitteilung am 4. August 2003)

“2 Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin: Stellungnahme der Deutschen Gesellschaft firr Palliativmedizin zum Einsatz
und zur Weitergabe von ,, Betdubungsmitteln® in der Palliativmedizin.

http://www.dgpal li ativmedi zin.de/sn/ SN%20402%20Btm. pdf

* Interview mit Adelheid Rieffel am 23. November 2004

4 Seit dem 1. Oktober 2004 gibt es z.B. fiir den Bereich Westfalen-Lippe ein gleichlautendes Formular sowie die Regelung,
dass die stationdren Hospize in die Entscheidung zur Hospizaufnahme friihzeitig einzubeziehen sind.
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Verringerung dieses Eigenanteils, nicht dessen Aufldsung, wird von maf3geblichen

Akteuren in der Hospizbewegung empfohlen.*

Esist deshalb nachvallziehbar, wenn Volker Grof3kopf, an der Katholischen Fachhochschule
KolIn fir den Fachbereich Recht in den Studiengangen Pflegemanagement und
Pflegepadagogik verantwortlich, und Michael Schanz, Spezialist fur Arzt- und Pflegerecht,
empfehlen: ,Esist sehr genau zu beobachten, ob das sensible Finanzierungsgeflecht im
Hospizwesen geeignet sein wird, eine bedarfsgerechte Pflege von schwerkranken und

sterbenden Menschen zu gewéhrleisten.“*®

4 |nterviews mit Adelheid Rieffel am 23. November 2004 und Angelika Westrich am 18. Oktober 2004
46 Grofkopf V, Schanz M: Die Finanzierung ambulanter und stationérer Hospize - Neue Probleme ziehen auf. Hospiz
Zeitschrift 2003; 5(3): 23-25
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4.4 Wiesind hospizliche Versorgungsstrukturen vernetzt und wo wére eine stérkere

Vernetzung winschenswert?

Bel der Formulierung des 8§ 39a Abs.2 SGB V hat der Gesetzgeber mit dem Versuch, die
Forderung ambul anter Hospizdienste an die Zusammenarbeit ,, mit palliativ-medizinisch
erfahrenen Pflegediensten und Arzten® zu kniipfen, ganz offensichtlich den Versuch
unternommen, hospizliche Versorgungsstrukturen zu vernetzen. Im Gesetzestext zu § 39a
Abs.1 SGB V gibt es zwar keine vergleichbare Passage, aber in der dazu gehdrigen
Rahmenvereinbarung finden sich durchaus Passagen, die eine ahnliche Intention
wahrscheinlich machen. So heifdt esetwain 8 1 Abs.1 der Rahmenvereinbarung: ,, Stationére
Hospize verstehen sich als Tell einer vernetzten Versorgungsstruktur im regionalen
Gesundheits- und Sozialsystem® und in 8 1 Abs.2 wird dargelegt, dass auch eine teil stationére
Versorgung in eéinem Hospiz mdglich und im Grunde wiinschenswert sei , mit dem Ziel, die
Entlastung und Unterstiitzung der Patienten und der Angehérigen zu gewahrleisten, so dass

der Patient méglichst lange in seiner hauslichen Umgebung bleiben kann.“*

Grundsétzlich 1&sst sich durchaus sagen, dass allein die Existenz stationérer Hospize
vermutlich zu einer besseren Vernetzung verschiedener Strukturen und Leistungsanbieter im
Gesundheitswesen gefiihrt hat. Dadurch, dassin der Regel niedergelassene Arzte fiir die
arztliche Versorgung der Patienten in stationaren Hospizen zustandig sind, ist eine gewisse
Durchléssigkeit institutioneller Grenzen gewahrleistet. Andererseits wird aber auch kritisiert,
dass dadurch die érztliche Betreuungsqualitét in Hospizen sehr unterschiedlich ist. Dieses
Manko wurde auch von den Mitarbeitern in stationéren Hospizen nicht selten as schmerzlich
erlebt. Mit der Zeit hat sich deshalb in den meisten stationéren Hospizen eine enge
Zusammenarbeit mit einigen wenigen Arzten in der Umgebung herauskristallisiert, diesich in
der Betreuung der Schwerkranken und Sterbenden besonders engagieren. Diese Arzte sind
dann auch die ,, nattrlichen Ansprechpartner” fir die Hospize, wenn ein Hausarzt seinen

Patienten, z.B. wegen zu weiter Entfernung, im Hospiz nicht weiter betreuen kann.

Schindler befragte im Rahmen des Model | projekts ,, Palliativmedizinischer Konsiliardienst in
Nordrhein-Westfalen” im Jahr 2002 u.a. insgesamt 39 stationére Hospize in NRW nach ihrem

eigenen Personalbestand und nach der Intensitdt der Zusammenarbeit mit externen

! Rahmenvereinbarung nach § 39a Satz 4 SGB V iiber Art und Umfang sowie zur Sicherung der Qualitét der stationédren
Hospizversorgung vom 13.03.1998, i.d.F. vom 09.02.1999" zwischen den Spitzenverbénden der Krankenkassen und den fir
die Wahrnehmung der Interessen der stationdren Hospize mal3geblichen Spitzenorganisationen. In:
Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz (Hg.): Stationére Hospizarbeit. Grundlagentexte und Forschungsergebnisse zur Hospi z-
und Palliativarbeit — Teil 2. der hospiz verlag: Wuppertal, 2004, 101-111
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Leistungsanbietern.? Auf die Frage , Wie erfolgt die &rztliche Versorgung der Gaste in Ihrem
Hospiz?* wurde bei einem Rucklauf von 77 Prozent (30 von 39) wie folgt geantwortet
(Mehrfachantworten waren méglich):

durch niedergel assene Arzte, die sich hospizlich und palliativmedizinisch besonders

engagieren 83 Prozent
primér durch die einweisenden Hausarzte 53 Prozent
durch konsiliarisch tétige Krankenhausarzte 13 Prozent
durch einen angestellten Hospizarzt 1 Prozent

Bei der Frage zur ,,Kooperation mit anderen Anbietern und Einrichtungen bel der Versorgung
von Schwerstkranken und Sterbenden” wurden bei der Auswertung die vier Antwortmaglich-
keiten mit Punkten belegt, um ein Ranking zu ermdglichen. Das Ergebnisist in Tabelle 4.4.1
dargestellt. Die Tabelle kann allerdings nur eine grobe Orientierung Gber die Bedeutung der
verschiedenen Kooperationspartner geben. Erstens sind nicht an alen Standorten alle
Angebote vorhanden gewesen und zweitens wurde nicht danach gefragt, was wiinschenswert
waére, sondern allein, wie die real existierende Praxis aussieht. Gleichwohl gibt sie einen
Eindruck davon, in welcher Weise ein Grof3teil der stationdren Hospize in Nordrhein-
Westfalen im Jahr 2002 vernetzt war.

Tabelle 4.4.1: 30 stationare Hospize in NRW / Kooperation mit anderen Anbietern und

Einrichtungen bei der Versorgung von Schwerstkranken und Sterbenden

L eistungsanbieter regelmaiig haufig selten nie keine | Punkt-

(3 Punkte) (2 Punkte) (1 Punkt) Antwort| zahl
Apotheken 25 1 4 =75
Hausérzte 23 2 2 1 2 =75
Krankenh&user 16 6 5 1 2 =65
Psychologen / Seelsorger 15 4 4 1 6 =57
Sanitétshauser 11 8 3 1 7 =52
Ambulante Hospizdienste 12 5 4 1 8 =50
Schmerztherapeuten 10 3 11 1 5 =47
Physiotherapeuten 8 7 5 2 8 =43
Palliativstationen 5 1 11 3 10 =28
Onkologen 3 4 10 2 11 =27
Pflegedienste 3 3 12 4 8 =27
Strahlentherapeuten 1 2 6 7 14 =13
Ambulante Palliativdienste 3 1 1 10 15 =12

2 schindler T: Ergebnisse im Modellprojekt ,, Palliativmedizinischer Konsiliardienst in Nordrhein-Westfalen“ (Bisher
unveroffentlicht)
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Ob Uber die bisher schon ausgelibte Praxis der Zusammenarbeit hinaus durch die
angesprochenen Gesetzespassagen substanzielle Fortschritte in Richtung einer besseren
Vernetzung gemacht werden konnten, 18sst sich nicht sagen. Zweifel sind erlaubt. Esfallt zum
Beispiel auf, dass teilstationdre Hospize mit tageshospizlichen Angeboten in Deutschland
bisher eine Raritét geblieben sind. Dies mag unterschiedliche Griinde haben — Fakt ist, dass
die mit dieser Struktur erhofften flieRenden Ubergénge zwischen einer stationadren Institution
und dem ambulanten Sektor bisher nur an sehr wenigen Standorten realisiert werden konnten.

Weitreichendere positive Auswirkungen sind deshalb eher nicht anzunehmen.

Ob der in 8 39a Abs.2 SGB V gemachte Versuch, durch die gesetzliche Vorgabe einer
Kooperation, die Etablierung von Netzwerken zu induzieren, erfolgreich ist, muss vorerst
offen bleiben. Kritisch wurde wiederholt angemerkt, dass weder der Gesetzestext, noch die
Rahmenvereinbarung den ,, palliativmedizinisch erfahrenen Pflegedienst” und den
»paliativmedizinisch erfahrenen Arzt* definieren. So bleibt es den Einrichtungen Uberlassen,
wen sie ansprechen, um einen entsprechenden Nachwels bei den Kostentrdgern vorlegen zu
koénnen — und auch den angesprochenen Pflegediensten und Arzten bleibt es tiberlassen, ob sie
sich selbst als,, palliativmedizinisch erfahren” charakterisieren. Erfahrungsgemald wird das
fast jeder angesprochene Arzt und Pflegedienst auch tun, denn alle Arzte und Pflegedienste
betreuen auch Sterbende — und sich selber in der Behandlung Sterbender a's ,, unerfahren® zu
bezeichnen, werden auch digjenigen kaum tun, die es sind.® Von den K ostentragern wiederum

ist nicht bekannt, dass sie die Qualifikation der Kooperationspartner prufen.

Paul Herrlein, Geschéftsfuhrer des &. Jakobus Hospiz in Saarbricken, Vorsitzender der
Landesar beitsgemeinschaft Hospiz im Saarland und Sprecher der Arbeitsgruppe ,, Ambulante
Palliativversorgung” der BAG Hospiz stellt dazu fest: , Die palliativmedizinisch erfahrenen
Arzte und die palliativmedizinisch erfahrenen Pflegedienste, die gibt es bis jetzt jagar nicht.“*
Wirden die Kriterien der Deutschen Gesellschaft fur Palliativmedizin (DGP), die eine vor-
laufige Definition des , palliativmedizinisch erfahrenen Arztes* und des ,, palliativmedizinisch
erfahrenen Pflegedienstes* vorgenommen hat,” allgemeine Giiltigkeit haben, dann hétte

Herrlein zweifell os recht.

Herrlein pladiert aul3erdem dafir, das Wort ,, Kooperation® mit Inhalten zu fullen: ,, Es muss
klar gesagt werden, was Kooperation bedeutet.” Am Beispiel seiner eigenen Einrichtung

restimiert er seine Erfahrungen in Bezug auf den 8 39a Abs.2 SGB V wie folgt:

3 Esist sogar anzunehmen, dass gerade unter den Pflegenden und Arzten, die sich selber ehrlicherweise al's unerfahren
bezeichnen wirden, gewiss manche dabel sind, die sich a's einfiihlsame und gute Sterbebegleiter bewadhren wiirden.

4 Interview mit Paul Herrlein am 30.September 2004

® Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin (Hg.): Begriffsdefinitionen. Z Palliativmed 2003; 4: 95-99
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» Die ehrenamtliche Sterbebegleitung sowie die palliative Beratung sind ohne Zweifel zentrale
Bereiche der Hospizarbeit im Gesundheitswesen der auch unserem Hospizdienst wirtschaftlich zu
Gute kommt. Doch aus unserer Sicht greift diese Regelung fiir die ambulante Hospiz- und
Palliativversorgung nicht nur vom Fordervolumen zu kurz. Die Erfahrung in unseren

K ooperationsprojekten zeigt, dass ohne begleitende Maltnahmen im Bereich der
palliativmedizinischen Versorgung, der Palliativpflege und der auf den jeweiligen Patienten
bezogenen Steuerung der Versorgung in einem sektoral zersplitterten Leistungsgeschehen die

ambulanten Hospizdienste schnell an Grenzen stol3en, die sie mit der Frage konfrontiert, ob sie,

Uber ihr Aufgabenfeld hinaus, sich auch diesen Aufgaben zuwenden sollen.“®

Auch Angelika Westrich, Geschéftsfuhrerin des Christophorus Hospiz Vereinsin Minchen
und geschéftsfuhrendes V orstandsmitglied der BAG Hospiz, beklagt die Unschéarfe des

K ooperationsbegriffs, ,der haufig strapaziert wird und oft schon dann fir eine
Zusammenarbeit reklamiert wird, wenn Adressen anderer Anbieter weitergegeben werden
oder diese gelegentlich miteinander ins Gesprach kommen.“” Westrich pladiert dringend
neben einem ausreichenden palliativpflegerischen Angebot fur die Integration der Kompetenz
auch der verschiedenen Sozialberufe in die Hospizarbeit, fur die der Christophorus Hospiz
Verein ein gelungenes Beispiel sai: , Viele vordergriindige medizinische Probleme stellen sich

in der weiteren Folge al's schwerwiegende psychosoziale Probleme dar.“®

Eine bessere Vernetzung und Kooperation sei das eine, mindestens genauso bedarf es
alerdings einer ,, systematischen V ersorgungsorganisation und mehr noch: einer
perspektivisch auf den Gesamtverlauf der Krankheit ausgerichteten Planung und Steuerung
der Versorgung®, heilét esin einer Teiluntersuchung der wissenschaftlichen Begleitforschung
zum Modellprojekt ,, Finanzierung palliativpflegerisch tétiger Hausbetreuungsdienste in
Nordrhein-Westfalen* durch das Institut fir Pflegewissenschaft in Bielefeld. , Nur auf diese
Weise gelingt es, den Krankheits- und Versorgungsverlauf unter Kontrolle zu halten,
vermeidbare Krisen, Diskontinuitéten, Unterversorgungserscheinungen, drohenden
Zusammenbrichen u.a. negativen Begleiterscheinungen zu entgehen, und die Versorgung bel

schwerer Krankheit und in den letzten Phasen des Lebens ihrer L abilitat zu berauben.“®

% Herrlein P: Integration von , Hospiz* in das Gesundheitswesen am Beispiel des St. Jakobus Hospizes Saarbriicken. Hospiz-
Zeitschrift 2004; 6(3): 11-13

" Westrich A: Vernetzung nach Innen und AuRen — ein standiger Prozessin den Bereichen des Christophorus Hospiz Vereins.
Hospiz Zeitschrift 2004; 6(3): 9-11

8 Interview mit Angelika Westrich am 18. Oktober 2004

% Schaeffer D, Ginnewig J, Ewers M: Versorgung in der letzten Lebensphase. Analyse einzelner Fallverlaufe.
Verodffentlichungsreihe des Instituts flr Pflegewissenschaft an der Universitét Bielefeld (IPW), 2003, P03-120, 47
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Exkurs: Arztliche Patientenbetreuung im stationéren Hospiz

Die é@rztliche Versorgung in stationaren Hospizen wurde wiederholt kritisiert. Andersalsin
vielen anderen Landern, gehort arztliche Expertise in Deutschland nicht zum strukturel|

verpflichtend vorgeschriebenen Angebot eines stationéren Hospizes.

» Wenn man davon ausgeht, dass in Hospizen schwerstkranke Patienten im Endstadium ihrer
Erkrankung liegen und bekanntermal3en im Final stadium zahlreiche behandlungsbedirftige
Symptome (Anderung der Schmerzintensitat, Ubelkeit, Erbrechen, Regurgitation, finales

Lungentdem, Myoklonien usw.) auftreten, ist auch in den Hospizen ein qualifizierter, unmittelbar

verfligbarer Arzt einzufordern.**

Die gewachsene und weiter oben beschriebene Zusammenarbeit von stationaren Hospizen mit
einigen besonders engagierten Arzten, die sich im Laufe der Jahre eine entsprechende
Expertise in der Betreuung schwerkranker und sterbender Menschen angeeignet haben, ist
zweifellos eine erfreuliche Entwicklung, die man etwas salopp auch so beschreiben konnte,
das an vielen Standorten aus der Not eine Tugend gemacht wurde. Es bleibt dennoch zu
fragen, ob diese arztliche Expertise nicht strukturell zum Angebot stationéarer Hospize
dazugehoren sollte und fur die Vernetzung mit dem ambulanten Sektor nicht dartiber hinaus
auch noch Vorteile bréchte, da ein (oder mehrere) fir das Hospiz zustandiger Arzt auch im
Sinne einer konsiliararztlichen Funktion in den ambulanten Sektor wirken kénnte (vgl. auch

Kapitel 5.1).

VVon Martin Weber, dem beratenden Hospizarzt im Christophorus-Hospiz in Mainz, werden
entsprechende Erfahrungen im Rahmen eines von der Deutschen Krebshilfe geforderten
Projektes berichtet. Uber die Resonanz der Hausérzte schreibt Weber:

,41 Arzte (91 %) empfanden die Mdglichkeiten der Zusammenarbeit mit einem beratenden
Hospizarzt alswichtig (4) oder sehr wichtig (37). 38 Hausérzte (84 %) bevorzugten ein
Versorgungsmodell, bei dem die Patienten im Hospiz gemeinsam von einem Hausarzt und einem
vor Ort prasenten palliativmedizinisch erfahrenen Arzt betreut werden. Als besonders wertvoll
wurde dessen Unterstiitzung bei speziellen palliativmedizinischen und ethischen Fragestellungen
sowie in Akutsituationen angesehen. Von den befragten Hausédrzten empfand die grof3e Mehrheit
ihre T&tigkeit im Hospiz fachlich ( 38 entspr. 84 %) und menschlich (36 entspr. 80 %) als

bereichernd oder sogar sehr bereichernd.” **

10 K laschik E: Palliativmedizin. Husebd S, Klaschik E: Palliativmedizin, 3.Auflage, Springer: Berlin Heidelberg New Y ork

2003, 1-35, hier: 25
" Weber M: Arztliche Patientenbetreuung im stationdren Hospiz. Hausérztliche Erfahrungen und Préaferenzen. Zschr Allg
Med 2004; 80: 425-430, hier: 425
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45 Welche Patientengruppen werden im Rahmen der hospizlichen

Versorgungsstrukturen betreut?

Als hospizliche Versorgungsstrukturen sollen in diesem Kapitel digenigen unterschieden
werden, die auch in den Definitionen der Bundesar beitsgemeinschaft Hospiz (BAG Hospiz)
beschrieben und differenziert worden sind.! Diese Versorgungsstrukturen unterscheiden sich
inihrer Strukturqualitéat (vgl. Kapitel 4.3) und kdnnen somit — auch im ambulanten Sektor —

im Prinzip relativ gut voneinander abgegrenzt werden.?

Ambulante Hospizinitiative bzw. Hospizgruppe
Ambulanter Hospizdienst (AHD)

Ambulanter Hospiz- und PalliativBeratungsdienst (AHPB)
Ambulanter Hospiz- und PalliativPflegedienst (AHPP)
Stationares Hospiz

Die Datenlage zu der Fragestellung mussim Allgemeinen noch als sehr unbefriedigend
bezeichnet werden. Zwar wird von den Herausgebern des ,, Hospiz- und Palliativfuhrers* seit
mehreren Jahren regelmadig bel den gelisteten Einrichtungen abgefragt, welche Patienten-
gruppen dort betreut werden kénnen und diese Angaben werden — alerdings ohne eine
Differenzierung bei den ambulanten Einrichtungen — auch versffentlicht®*® (vgl. Tabelle 1).

Tabelle 4.5.1: Welche Patientengruppen konnen betreut werden? (Antworten in Prozent)®

Tumor- AIDS | AIDSmit | Kinder mit | Neurologische Andere
erkrankungen Tumoren Tumoren | Erkrankungen | Erkrankungen
Ambulante 79 2 5 22 58 62
Hospi zeinrichtungen
Stationare 97 93 28 92 42
Hospi zeinrichtungen

Gleichwohl kdnnen diese Antworten nur sehr eingeschrankt auf die reale Versorgungspraxis
in Hospizeinrichtungen Ubertragen werden. Die theoretische (und auch praktisch durchaus zu
realisierende) Moglichkeit einer Versorgung bestimmter Patientengruppen kontrastiert

auffallig mit den von Hospizeinrichtungen tatséchlich durchgefiihrten Begleitungen.

! Graf G: Ambulante Hospiz- und Palliativdienste — Definitionen und gesetzliche Bestimmungen. In: Aulbert E, Klaschik E,

Schindler T (Hrsg.): Palliativmedizin im ambulanten Sektor (= Beitrége zur Palliativmedizin, Band 6), 2004, 15-21

2 Auf die Schwierigkeiten, die diese Differenzierung in der Praxis dennoch mit sich gebracht hat, wurde ausfiihrlich in

Kapitel 4.3 eingegangen.

3 sabatowski R, Radbruch L, Mlller M, Nauck F, Elsner F, Grond S: Ambulante Palliativ- und Hospizdienste in

Deutschland. Z Pdlliativmed 2000; 1: 17-24

* Sabatowski R, Radbruch L, Nauck F, Miiller M, Zernikow B: Hospiz- und Palliativfiihrer 2003. Z Palliativmed 2003; 4: 4-6

Z Sabatowski R, Radbruch L, Nauck F, RoRR J, Zernikow B: Hospiz- und Palliativfiihrer 2004. Z Palliativmed 2004; 5: 2-5
aa0., 34
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BAG-Satistik

Die einzige bundesweite Erhebung, die in den Jahren 2002 bis 2004 jéhrlich und
nachvollziehbar Auskunft Gber bestimmte Merkmale der in hospizlichen

V ersorgungsstrukturen betreuten Menschen geben kann, ist die von der BAG Hospizin
Auftrag gegebene BAG-Statistik.” Deren Aussagekraft ist allerdings dadurch eingeschrénkt,
dass sich nur ein relativ kleiner Teil aller Hospizeinrichtungen an ihr beteiligt hat.
Gleichwohl kénnen zumindest fir ,, Ambulante Hospiz- und PalliativBeratungsdienste
(AHPB)* sowie,, Stationare Hospize (SH)“ aufgrund der besseren Riicklaufquote relativ
verlassliche Angaben gemacht werden. Die Aussagen Uber ,, Ambulante Hospizinitiativen
bzw. Hospizgruppen (AH)“ und ,, Ambulante Hospizdienste (AHD)* miissen hingegen sehr
viel vorsichtiger interpretiert werden, da neben der zum Teil sehr geringen Ricklaufquote
auch die Datenqualitét teilweise erheblich eingeschrankt ist. Von den erst sehr wenigen
»Ambulanten Hospiz- und Palliativpflegediensten (AHPP)* in Deutschland hat sich im Jahr
2002 zwar kein Dienst an der BAG-Statistik beteiligt, so dass in diesem Zusammenhang keine
Angaben Uber diese Gruppe moglich sind. Allerdings wurde im Rahmen des NRW-
Modellprojekts zur ,, Finanzierung palliativpflegerisch tétiger Hausbetreuungsdienste” (an
dem ein Dutzend AHPP beteiligt sind) ein fast identisches Erhebungsinstrument benutzt, so
dassim Anschluss an die Daten der BAG-Statistik auch Vergleichswerte fir eine Gruppe von
AHPP (im Rahmen des NRW-M odel I projekts) angegeben werden konnen. Uber die
Verteilung der 89 sich an der BAG-Statistik 2002 beteiligenden hospizlichen Einrichtungen
gibt Tabelle 2 Auskunft.

" Schindler T: BAG-Statistik 2002. In: Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz e.V. (Hg.): Hospiz schafft Wissen. Dokumentation
der Fachtagung der Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz e.V. vom 9. November 2003. Wuppertal: der hospiz verlag, 2004: 50-
68; Dadie Auswertung der Daten fir das Jahr 2003 zum Abgabetermin fir dieses Gutachten noch nicht beendet war, kann im
folgenden lediglich Bezug auf die Auswertung fiir das Jahr 2002 genommen werden.

8 |n der BAG-Statistik werden auRerdem hisher lediglich Sterbebegleitungen dokumentiert, so dass Aussagen tiber
durchgefuhrte Trauerbegleitungen bzw. reine Angehdrigenbegleitungen nicht mdglich sind.
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Tabelle 4.5.2: Anzahl der an der BAG-Statistik teilnehmenden Einrichtungen im Jahr 2002°

Teilnehmende Einrichtungen Angenommene | Teilnehmer Teilnehmer
Gesamtzahl BAG-Statistik| BAG-Statistik
(absolut) (in Prozent)
Ambulante Hospizinitiativen bzw. Hospizgruppen (AH) 780 16 2
Ambulante Hospizdienste (AHD) 170 29 17
Ambulante Hospiz- und PalliativBeratungsdienste (AHPB) 50 20 40
Ambulante Hospiz- und PalliativPflegedienste (AHPP) 20 0 0
Stationére Hospize (SH) 99 24 24
I nsgesamt 89

Von diesen 89 Einrichtungen sind im Jahr 2002 insgesamt 3.534 abgeschlossene
Sterbebegleitungen dokumentiert worden. Da mit der Datenerhebung erst im April 2002
begonnen wurde, die resultierenden Zahlen aber auf ein kompl ettes Zeitjahr bezogen werden
sollten, war es nétig die tatsachliche Gesamtzahl der pro Einrichtung durchgefihrten
Sterbebegleitungen im Jahr 2002 abzufragen, um die Ergebnisse unter Zuhilfenahme eines
Korrekturfaktors auf die Gesamtzahl der tatséchlich durchgefihrten Sterbebegleitungen

insgesamt hochrechnen zu kénnen (vgl. Tabelle 3).

Tabelle 4.5.3: Anzahl der im Jahr 2002 dokumentierten und tatséchlich durchgeftihrten
Sterbebegleitungen’® (MW = Mittelwert)

Teilnehmende Einrichtungen Dokumentiertg Mittelwert | Korrektur| Tatséchliche
Sterbebegl. pro faktor Sterbebegl.
(absolut) Einrichtung (KF) MW/
absolut)

Ambulante Hospizinitiativen bzw. Hospizgruppen (AH) 382 24 x 1,17 =28

Ambulante Hospizdienste (AHD) 838 29 x 1,21 =35

Ambulante Hospiz- & PalliativBeratungsdienste (AHPB) 796 40 x 1,31 =52

Ambulante Hospiz- & PalliativPflegedienste (AHPP) /] 0] 0]

Stationére Hospize (SH) 1518 63 x 1,35 =85

I nsgesamt 3.534

Aufgrund des geringen Rucklaufs in der Gruppe der AH und der damit einhergehenden
Unsicherheit kann der resultierende Wert fir die Begleitungen im ambulanten Sektor nur ein
Naherungswert sein, wahrend er bei den stationdren Hospizen der Realitét schon sehr nahe
kommen drfte.

%aa0., 53-55
3a0., 55
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Nach Angaben des Statistischen Bundesamtes starben im Jahr 2002 in Deutschland insgesamt

841.686 Menschen. Eswird ersichtlich, dass bisher nur ein relativ kleiner Prozentsatz aller

Sterbenden in Deutschland in hospizlichen Versorgungsstrukturen begleitet wird: '
Ambulanter Sektor: ca. 30.000 (etwa 3,6 % aller Sterbenden)

Stationare Hospi ze: ca. 8.500 (etwa 1,0 % aller Sterbenden)

Esist moglich, dass die Zahl der Menschen, die eine Sterbebegleitung durch Mitarbeiter
hospizlicher Versorgungsstrukturen erfahren, noch etwas geringer ist, da ein unbekannter
Anteil der durchgefihrten Begleitungen durch mehrere hospizliche Strukturen erbracht wird —
entweder gleichzeitig (z.B. bei einer Kooperation von AH und AHPB) oder auch sukzessive

(z.B. beim Wechsel von einem ambulanten Hospizdienst in ein stationares Hospi z).

Werden die von den ca. 20 AHPP betreuten Menschen noch hinzugezéhlt (Berechnung auf
der Basis des NRW-Modellprojekts), so erhoht sich die Zahl der insgesamt betreuten
Sterbenden im ambulanten Sektor nur unwesentlich auf ca. 31.000 Menschen. Die von der
Deutschen Hospiz Stiftung auf einer anderen Datenbasis erhobenen Zahlen differieren hiervon
nur geringfugig. In einer Pressemitteilung vom 10. Januar 2003 spricht die Hospiz Stiftung
davon, dassim Jahr 2002 von bundesweit 956 ambul anten Hospizdiensten rund 35.600
Sterbende begleitet worden sind und in 125 stationaren Hospizen insgesamt 8.400 Menschen
gestorben sind.*?

Bevor einzelne Ergebnisse der BAG-Statistik in Tabellenform prasentiert und damit die Frage
nach den betreuten Patientengruppen beantwortet werden soll, sei allerdings aus dem
Gesamtfazit der Auswertung der BAG-Statistik 2002 eine langere Textpassage Uber die
methodischen Schwierigkeiten bei der Datenerhebung zitiert:

»Aufgrund der zum Teil gravierenden Probleme bei der Datengewinnung sollte dieser erste
Jahrgang einer BAG-Statistik nur sehr vorsichtig und zuriickhaltend interpretiert werden. Es war
offensichtlich, dass sich viele und durchaus auch sehr bemiihte und engagierte Mitarbeiterinnen in
den verschiedenen Einrichtungen mit den Anforderungen dieser Statistik erst ganz allméahlich
vertraut machen konnten. Das Ausfillen der Statistikbogen konnte mangels fehlender finanzieller
und logistischer Mdglichkeiten im Vorfeld des Projekts leider nicht trainiert, die Mitarbeiterlnnen
also auch nicht strukturiert in die Arbeit mit den Bogen eingefiihrt werden. Ein Grof3teil der

fehlenden Angaben dirfte sich durch diese Anfangsschwierigkeiten erklaren lassen.

"aa0., 56-57

2 Deutsche Hospiz Stiftung: Deutsche Hospiz Stiftung stellt Hospiz-Statistik 2002 vor (Pressemitteilung vom 10.01.2003).
http://www.hospize.de/presse/pm01-03.htm. Die Datenbasis der von der Deutschen Hospiz Stiftung verdffentlichten Zahlen
bleibt jedoch unklar. Uber die Unterschiede bei der Anzahl der hospizlichen Versorgungsstrukturen vgl. die Erlauterungen in
Kapitel 4.3
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Die mihsame Dokumentationsarbeit stief3 vor alen Dingen bei den rein ehrenamtlich
ausgerichteten Gruppen und Initiativen (AH) auf allergréfte Skepsis. Wiederholt wurden von
Vertreterlnnen dieser Gruppen, aber auch von hauptamtlichen K oordinatorlnnen ambulanter

Hospi zdienste Bef lirchtungen geduliert, dass die hospizliche Arbeit durch derlei
Dokumentationsaufwand konterkariert wiirde und das durch die Gefahr zunehmender
Professionalisierung das e gentliche Engagement in der Hospizbewegung — die psychosoziale
Begleitung Sterbender und ihrer Angehdriger — in den Hintergrund gedrangt werden koénnte. Der
geringe Rucklauf insbesondere in der Gruppe der AH dirfte in erster Linie mit diesen Bedenken zu

erklaren sein. Leider fuhrte das in der Folge dazu, dass Uber diese zahlenmafldig sehr grof3e Gruppe

kaum verléssliche Angaben gemacht werden kénnen.**?

In den Tabellen 4 bis 6 sollen dennoch einzelne Ergebnisse der BAG-Statistik 2002 so
prasentiert werden, dass die Gesamt-Ergebnisse der vier Gruppen direkt miteinander
verglichen werden konnen. Auf diese Weise lassen sich sehr anschaulich einige wesentliche
Unterschiede in der hospizlichen Begleitung darstellen — je nachdem, mit welchen
strukturellen Angeboten Schwerkranke, Sterbende und ihre Angehdrigen in Kontakt kommen.

Ein deutlicher Unterschied in der Praxis der Sterbebegleitung zwischen den unterschiedlich
strukturierten Diensten zeigt sich beim Betrachten der medizinischen Griinde, die einer
Sterbebegleitung zugrunde liegen (Hauptdiagnosen). Der Anteil der Menschen mit einer
Krebserkrankung war in den (primér hauptamtlich betreuten) stationaren Hospizen am
hochsten (93 %), wahrend er in den rein ehrenamtlich arbeitenden ambulanten
Hospizinitiativen bzw. -gruppen (AH) am niedrigsten ausfiel (56 %). Von letzteren wurden
relativ viele Menschen auch in Heimen betreut und als ,, Hauptdiagnose® wurde oft ,, Demenz*

oder auch ,, Altersschwéche” genannt (vgl. Tabelle 4).

Tabelle 4.5.4: BAG-Statistik 2002 / Hauptdiagnosen (in Prozent)**

Teilnehmende Einrichtungen Bosartige Andere Nicht néher
Neubildungen | Erkrankungen bezeichnet
(Krebs)
Ambulante Hospizinitiativen bzw. Hospizgruppen (AH) 56 29 15
Ambulante Hospizdienste (AHD) 67 18 15
Ambulante Hospiz- und PalliativBeratungsdienste (AHPB) 81 14 5
Stationére Hospize (SH) 93 5 2

13 schindler T: BAG-Statistik 2002. In: Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz e.V. (Hg.): Hospiz schafft Wissen.
Dokumentation der Fachtagung der Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz e.V. vom 9. November 2003. Wuppertal: der hospiz
verlag, 2004: 57

14 Schindler T, Woskanjan S: Statistik der Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz — Hintergriinde, Ergebnisse, Er