Monika Muller M.A. ALPHA Rheinland

Beantwortung des Fragenkatalogs der Enquetekommission , Ethik
und Recht in der modernen Medizin“ zur Anhérung am 20. Septem-
ber 2004

Vorbemerkung:

Ich danke daflr, als Sachverstandige meine Stellungnahme zu den von lhnen gestell-
ten Fragen abgeben zu dirfen. Gleichzeitig bitte ich um Verstandnis, daR ich dies im
wesentlichen nur zu den Fragen, die die Hospizarbeit ausschlie3lich oder mit betref-
fen, tun werde.

Dennoch mdéchte ich betonen, daf? Palliativmedizin und Hospizarbeit immer als ein
Ganzes und Aufeinander-Angewiesenes zu sehen und zu verstehen sind. Ein Bereich
ohne den anderen wirde die Aufgaben und Besonderheiten, die speziellen Kompeten-
zen und Umsetzungsformen des anderen mitibernehmen wollen und missen, was
letztlich zu einer diffusen Verschmelzung fihren wirde, nicht aber zu einer angestreb-
ten und sinnvollen Ergéanzung im Sinne der Beantwortung differenzierter Bedurfnisse
von Schwerstkranken und ihren Angehdrigen.

Die Frage, was von beiden zuerst da war oder was als Uber-Begriff zu sehen ist, ist
muRig und wenig hilfreich: Auf der einen Seite sind Hospize und Hospizdienste eine
Umsetzungsform palliativer Versorgung, auf der anderen Seite ist die Hospizidee die
Philosophie, unter der die Palliativmedizin arbeitet und wirksam ist.

Allgemein
1. Frage:

Keine Aussage
2. Frage:

Wo liegen die Unterschiede zwischen Palliativstation und Hospiz,
ambulantem Palliativdienst und ambulantem Hospizdienst? Wo (-
berschneiden sich Aufgabenbereiche, wo erganzen sie sich?

Antwort:

Der Aufgabenbereich, die Struktur- und Qualitdtsanforderung eines stati-
onéren Hospizes sowie eines ambulanten Hospizdienstes sind durch
den 39a SGB V beschrieben und festgelegt.

Stationare Hospize sind organisatorisch selbsténdige Einrichtungen mit
einer empfohlenen Bettenzahl zwischen 6 und 16 ( wobei die Wirtschaft-
lichkeit in der Regel erst ab 12 bis 14 Betten greift), Palliativstationen
sind integraler Bestandteil der Krankenhausstruktur.

Das Patientengut ist in Bezug auf Art und Zustand der Erkrankung wei-
testgehend identisch, wenngleich in der Regel Patienten, die auf eine
Palliativstation aufgenommen werden, oft weitaus schmerz- und sym-
ptombelasteter sind und somit einer Krankenhausbehandlung bedurfen.
Dies trifft auf Hospizgaste nicht zu, ist vielmehr ein Ausschluf3kriterium.
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Das heil3t aber keinesfalls, dal’3 im Hospiz Schmerzen und Symptome
nicht mehr behandelt werden missen. Das Kriterium der Krankenhaus-
behandlungsbedurftigkeit erklart auch die unterschiedliche Verweildauer:
Auf Palliativstationen betragt sie zur Zeit durchschnittlich 14,7 Tage, in
stationéren Hospizen in 27 Tage.

Es wird angestrebt, Patienten von einer Palliativstation nach Ende der
stationaren Behandlung wieder nach Hause oder in eine Einrichtung ,wie
zuhause“ (stationares Hospiz, Heim) zu entlassen. Dies kommt im Be-
reich der Hospizversorgung ungleich seltener vor, es sei denn, daf3 sie
vorubergehend noch einmal kurz nach Hause gehen kdnnen. Die meis-
ten Hospizgaste versterben auch im Hospiz.

Wahrend auf Palliativstationen speziell ausgebildete Spezialisten die
medizinische Versorgung gewahrleisten, gilt beim stationaren Hospiz
das Hausarzt-Modell. Hier ist urspringlich daran gedacht, den Patienten
neben dem Ortswechsel nicht auch noch einen Arztwechsel zuzumuten,
gleichwohl liegt hier eine Schwachstelle flir die Versorgung Sterbender.
Noch verfiigen die meisten Hausarzte in Deutschland nicht tiber ausrei-
chende palliativmedizinische Kenntnisse und Fertigkeiten. Zwar bemi-
hen sich die ausgebildeten Palliative Care Pflegekrafte um eine gute
schmerztherapeutische Versorgung ggf. auch in Kooperation mit
Schmerztherapeuten, aber grundsatzlich ist die arztliche Kompetenz bei
der Hospizbetreuung noch einmal dringend zu tberdenken und festzu-
schreiben: hier ist nicht zwingend an den festangestellten ,Hospizarzt"
gedacht (schon gar nicht bei einem kleinen Hospiz mit einer Bettenzahl
von 6 oder 7), sondern mehr an die zu erbringende Kooperation mit ei-
nem Konsiliararzt (zukunftig mit Zusatzweiterbildung Palliativmedizin)
als unterstiitzende Schnittstelle zwischen Hausarzt und Hospiz einerseits
und Pflegediensten, Krankenhausern und Heimen andererseits. Bei ei-
nem groRRen Hospiz mit einer Bettenzahl tiber 10 ist die Uberlegung nach
einem arztlichen Teammitglied durchaus zu stellen.

Die psychosoziale und spirituelle bedurfnisorientierte Betreuung sowie
die palliative Pflege ist im stationdaren Hospiz entsprechend der Rah-
menvereinbarungen in vollem Umfang gewahrleistet. Die Qualitatsanfor-
derungen flr eine Palliativstation sind zwar durch die Deutsche Gesell-
schatft fur Palliativmedizin hinreichend formuliert, aber noch nicht gesetz-
lich festgeschrieben.

Weitere Unterschiede liegen in der Gesetzgebung, der Finanzierung und
den Qualitatsanforderungen und -nachweisen :

Palliativstationen unterliegen dem Krankenhausfinanzierungsgesetz und
somit der Bettenbedarfsplanung in L&nderhoheit.
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Hospize messen sich an den Forderungen der Sozialgesetzbiicher V
und XI. Diese sind fur Hospizeinrichtungen wesentlich héher. Als Bei-
spiel sei hier der gesetzlich festgelegte Qualifikationsnachweis fur die
pflegerische Hospizleitung und stellvertretende Leitung in Palliative Care
und Leitungskompetenz genannt. Fir Palliativstationen existieren solche
Vorgaben noch nicht.

Bei den Organisationsformen Ambulanter Palliativdienst und ambulanter
Hospizdienst sind die Gemeinsamkeiten und Unterschiede in Bezug auf
das Patientengut und die Zielsetzung wie oben beschrieben, nur dafl? an-
statt der vollstationéaren Versorgung der Patient zuhause gepflegt und
betreut wird. Die Bedtrfnislage des Patienten entscheidet, welcher
Dienst Giberhaupt oder in welcher Reihenfolge und Subsidiaritashierar-
chie zum Zuge kommt. Der ambulante Palliativdienst hat sich aus-
schliel3lich auf palliativmedizinische und —pflegerische, ganzheitlich aus-
gerichtete Betreuung spezialisiert. Mit hauptamtlichen Palliative - Care -
Pflegekraften und einem kooperierenden Palliativmediziner sowie einem
Pflegedienst, der Grund- und Behandlungspflege erbringt, wird eine Be-
treuung rund um die Uhr gewahrleistet. Der ambulante Hospizdienst mit
einer Fachkraft, die die Einsatze der zum Dienst geh6renden Ehrenamt-
lichen koordiniert, erbringt neben palliativen Beratungsleistungen durch
diese Kraft im wesentlichen die psychosoziale und spirituelle Betreuung
Sterbender und in hohem Mal3e Entlastung der Angehorigen durch die
ehrenamtlichen Helferinnen. Mit einer Forderung nach enger, im einzel-
nen festgelegten Zusammenarbeit dieser Dienste durch den Gesetzge-
ber und Finanzierungserbringer wiirde man eine Konkurrenz der beiden
Dienstformen verhindern und einer flachendeckenden Versorgung
sterbender Menschen Vorschub leisten.

3. Frage:

Wie klar sind die unterschiedlichen Begriffe der verschiedenen
Dienste in der Offentlichkeit?

Antwort:

Im Jahr 2002 flihrte ALPHA Rheinland mit 14 ambulanten Hospizdiens-
ten eine Stichproben- Umfrage durch, die den Bekanntheitsgrad der ver-
schiedenen Begriffe und Umsetzungsformen klaren sollte. Befragt wur-
den nach dem Zufalligkeitsprinzip 398 Personen auf der Stral3e in unter-
schiedlichen Stadten NRWSs. 56 % der Befragten konnten den Begriff
Hospiz und Hospizarbeit mehr oder weniger konkret zuordnen. Der Beg-
riff Palliativmedizin war dagegen nur 1,8% bekannt. Die unterschiedli-
chen Organisationsformen, hier vor allem die Verschiedenheit der ambu-
lanten Dienste, waren der Mehrzahl ( 351 Personen ) nicht vertraut. Die
Hospizarbeit wurde in der Regel einem Haus (,,Sterbehaus”) zugeordnet,
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allerdings in den haufigsten Fallen mit der positiven Konnotierung, daf
man ,dort keine Schmerzen erleiden miusse und Tag und Nacht besucht
werden durfe®.

Bei aller wissenschaftlichen Durftigkeit einer solchen Umfrage wird deut-
lich, daR noch sehr viel mehr Offentlichkeitsarbeit geleistet werden muf3,
um besonders die Mdglichkeiten des Sterbens zuhause und damit eine
Alternative zur Euthanasie bekannter zu machen.

Ausbildung / Weiterbildung
4. Frage:

Welche Ausbildung und wieviel Ausbildungskapazitat brauchen wir
in Deutschland, um die Palliativmedizin flachendeckend nicht nur
Im stationaren, sondern vor allem im ambulanten Bereich anbieten
zu kbnnen, um den statistisch belegten Wunsch der Patienten nach
hauslicher Versorgung entsprechen zu kbnnen?

Antwort:

Da Palliativmedizin und Hospizarbeit eine multidisziplinar zu leistende
Aufgabe ist, musste langfristig jede Universitét, Fachholschule und Pfle-
geschule, die Studenten der Medizin, der Sozialarbeit und Sozialpada-
gogik sowie Seelsorger und Krankenschwestern und —pfleger u.a. (z. B.
Physiotherapeuten) ausbildet, qualifizierte Ausbildungsmodule anbieten,
die im jeweiligen berufsspezifischen Fachbereich und Kontext fir den
Umgang mit sterbenden Menschen sensibilisieren und entsprechende
Kenntnisse und Fertigkeiten lehrt. Dies ist gleichermal3en in allen Be-
rufsgruppen ein grol3es beklagenswertes Defizit, dem dringend abgehol-
fen werden mul3. Zusatzlich brauchen wir auf Deutschland verteilte
Lehrsttihle im Bereich der Medizin, Pflege, Sozialarbeit, die gesonderte
Spezialausbildungen anbieten (analog der Querschnittsbereiche®). Die
entsprechenden Curricula fir Fort- und Weiterbildung sind bereits 1997
von der Deutschen Gesellschatft fur Palliativmedizin entwickelt und liegen
vor. lhre Inhalte sind auch fur den Ausbildungsbereich zu verwenden.
Wichtig ist es auch, dal} sich alle Hospiz- und Palliativdienste und statio-
naren Einrichtungen bereit erklaren, Praktikanten dieser Ausbildungsbe-
reiche aufzunehmen, um vor Ort ,gelebte Palliativmedizin und Hospizar-
beit erfahrbar zu machen und Vernetzungsauftrag und -arbeit zu ver-
deutlichen.

5. Frage
keine Aussage

! Vgl. Approbationsordnung fiir Arzte, Bundesgesetzblatt Jahrgang 2002, Teil |, Nr. 44
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6. Frage:

Wie muR die Ausbildung der Arzte und Pflegeberufe gestaltet sein,
damit wichtige soziale Kompetenzen wie Dialogfahigkeit und ein-
fiuhlendes Verstehen im Umgang mit Patienten erworben und ver-
tieft werden kénnen?

Antwort:

Sowohl in der Grundausbildung als auch in der Postgraduiertenphase
einer Ausbildung sollte das Verstandnis der Bedeutung von Kommunika-
tion sowie das Einuben kommunikativer Fahigkeiten zum Regelkatalog
der Studien- und Ausbildungsgange aller o0.g. Fachrichtungen gehdoren.
Gerade im Bereich von Medizin und Pflege liegen hier erhebliche Mangel
und Lucken vor. Dialogfahigkeit und einfihlendes Verstehen betreffen
eine Dimension existentieller Begegnung, die nicht ohne weiteres im
Frontalunterricht oder in Vorlesungen vermittelt werden kann. Hier
braucht es sowohl in der Palliativmedizin und Hospizarbeit erfahrene
Praktiker als Lehrende auf der einen Seite als auch eine dem Thema
angemessene Didaktik auf der anderen Seite. Kommunikation ist weit-
aus mehr als die Ubermittlung von Informationen und kann sich nicht nur
auf der Sachebene bewegen: dies ist genau der Punkt, an dem sich feh-
lende arztliche und pflegerische (hier weniger die sozialarbeiterische und
seelsorgerische) Kompetenz bemerkbar macht und typische blockiere n-
de Tendenzen deutlich werden. Es kann als gesichert gelten, daR Arzte
und Pflegende kommunikative Basiskompetenzen sehr wohl durch ge-
eignete Trainings® erwerben und vertiefen kénnen.

7. Frage:
Wie ist der Stand der Fortbildungsangebote fur Palliativmedizin

(und Hospizarbeit = Anmerkung der Sachverstandigen) in Deutsch-
land?

Antwort:

Die dynamische Entwicklung von Palliativmedizin und Hospizarbeit in
Deutschland fuhrte und fihrt weiterhin zu einem sehr grof3en Bedarf an
Fort- und Weiterbildung aller beteiligten Berufsgruppen. Inzwischen exis-
tieren zahlreiche Angebote, palliativmedizinische und palliativpflegeri-
sche, mittlerweile auch palliativsozialarbeiterische und —seelsorgliche
Basiskenntnisse und —fertigkeiten zu erwerben. 1997 wurde von der Dt.

2 vgl. Buckman R (2001) Communication skills in palliative care: a practical guide und Maguire P, Pit-
ceathly C (2002) Key communication skills and how to acquire them und Weber M, Bohler E, Kohler E
(2003) Kann Kommunikation mit unheilbar kranken Patienten gelehrt werden? Evaluation eines Kurs-
modells
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Gesellschaft fur Palliativmedizin, der Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz,
der Deutschen Krebshilfe und ALPHA in Anlehnung an das britische und
kanadische Curriculum ein Curriculum® zur Qualifizierung fiir alle beteilig-
ten Berufsgruppen herausgegeben. Anhand dieser Curricula werden in
Deutschland an 4 grof3en, durch die Dt. Krebshilfe geférderten, Zentren
seit ca. 7 Jahren Fortbildungen durchgefihrt. Eine erste Hochrechnung
hat gezeigt, dal3 mit diesen Angeboten insgesamt ca. 1200 Teilnehmer
pro Jahr erreicht werden kénnen. Dartber hinaus gibt es noch weitere
qualifizierte Anbieter, wie z. B. die Malteser.

Es gibt aber auch Bildungsangebote, tiber deren Qualitat nichts gesagt
werden kann, oder deren Inhalt und Form Fragwirdigkeiten aufweist. Es
ist zu empfehlen, dal? die 0.g. Spezialzentren ihr Fortbildungsvolumen
erweitern und auf andere nachwachsende Kompetenzzentren tbertra-
gen (Multiplikatoren- und Trainerschulungen) sowie ihre Angebote star-
ker aufeinander abstimmen, so dal3 eine grofR3ere Fluktuation der Teil-
nehmer maoglich ist ( d. h. dal3 Absolventen von Basiskursen an einer
bayrischen Einrichtung fur weiterfihrende Aufbaukurse ggf. an ein Zent-
rum in NRW muhelos und ohne Anerkennungsschwierigkeiten wechseln
kdnnen)

8. Frage
keine Aussage
9. Frage:

Welche Lehrstihle fur Palliativmedizin sind Ihnen gegenwartig in
Deutschland bekannt? Sind weitere geplant? Welche Lehrstihle im
Bereich Pflegewissenschaften haben ein palliativmedizinisches
Konzept?

Antwort:

Die zur Zeit besetzten zwei Lehrstiuhle fur Palliativmedizin in Bonn und
Aachen sind bekannt. Mir ist kein Lehrstuhl mit ausgewiesener pallia-
tivpflegerischer Expertise bekannt, wirde die Planung und Einrichtung
eines solchen aber dringend befiirworten.

10. Frage
keine Aussage
11. Frage:

% Miiller M, Kern M, Nauck F, Klaschik E (1997) Qualifikation hauptamtlicher Mitarbeiter. Curricula fur
Arzte, Pflegende, Sozialarbeiter und Seelsorger in der Palliativmedizin
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Gibt es ausreichende palliativmedizinische, palliativpflegerische
und psychosoziale Standards sowohl in der Fort- und Weiterbil-
dung von Mitarbeitern im Hospizdienst als auch fir die praktische
Umsetzung der Arbeit im Alltag?

Antwort:

Die palliativmedizinisch-pflegerische Versorgung sowie die psychosozia-
le und spirituelle Betreuung Schwerstkranker und Sterbender zeichnet
sich dadurch aus, dal} sie eine ,radikale Bedurfnisorientierung® (Hel-
ler, A.) am sterbenden Menschen und an der von ihm gewiinschten
Lebensqualitat als Richtschnur allen Handelns beflirwortet. Diese Be-
durfnisse und Wiinsche an das Leben aber sind so vielfaltig wie unter-
schiedlich. Daraus ergeben sich individuelle, auf den Patienten und An-
gehorigen ausgerichtete Pflege- und Umsorgungskonzepte. ,Kreativitat
und Flexibilitat sind wichtige Elemente der Arbeit**. Eine strikt vorge-
nommene Standardisierung im Sinne einer Normierung wirde dem ent-
gegenwirken und diesem Anliegen nicht gerecht. Was aber sinnvoll und
notwendig ist, ist die Einigung auf und das Festlegen von Leitlinien, die
allgemein gultige und akzeptierte Ziele und Umsetzungsmal3inahmen der
Versorgung auflisten. Voraussetzung daftir ist das Verstandnis und die
Einigung aller am Prozel3 Beteliligter. Dal3 diese Leitlinien immer wieder
tberpruft und angepaldt werden muassen, ist ein Kriterium der Qualitats-
sicherung in Palliativmedizin und Hospizarbeit.

Medizin und Pflege haben diese Leitlinien in Bezug auf Symptomkontrol-
le und Schmerztherapie gefunden und arbeiten in Ubereinstimmung da-
mit. Erste Versuche im Bereich der psychosozialen Arbeit liegen vor’,
sind aber noch unzulanglich und muf3ten dringend erarbeitet werden
(siehe auch Fragen 14— 17). Weiterhin benétigt der breit angelegte Kon-
sensprozel? auf der Ubergeordneten Ebene die besondere Unterstlitzung
der Politik ® und der Fachgesellschaften.

In den Fortbildungskursen zur Palliativmedizin und zu Palliative Care ge-
hort das Vorstellen und Diskutieren vorhandener Leitlinien zu den we-
sentlichen Kursinhalten. Dartiber im fortlaufenden Gesprach zu bleiben,
ist eine der zentralen Aufgaben der jeweiligen Teams.

“Kemn'M (2000) Palliativpflege. Richtlinien und Pflegestandards
° Stappen B, Dinter R ( 2000 ) Hospiz. Was Sie wissen sollten, wenn Sie sich engagieren wollen

® Eine Vorreiter- und Vorbildfunktion hat hier das Land Nordrhein — Westfalen, das seit 1992 durch
zahlreiche Projektférderungen und die Einrichtung der ALPHA — Stellen diesen Prozel3 nicht nur ideell
unterstitzt und moderiert.
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12. Frage:

Wie gut ist die Qualitatssicherung in der ambulanten und stationé-
ren Hospizarbeit? Ist die Dokumentation der Qualitatssicherung
ausreichend?

Antwort:

Die BAG Hospiz erarbeitet gemeinsam mit der Deutschen Gesellschaft
fur Palliativmedizin ein gemeinsames Dokumentations- und Qualitatssi-
cherungsinstrument. Aul3erdem ist soeben ein umfangreiches Qualitats-
handbuch erschienen, das die BAG gemeinsam mit dem Deutschen Ca-
ritasverband und dem Diakonischen Werk in Deutschland zusammenge-
stellt hat.

13. Frage
Keine Aussage

Forschung

14. und 15. Frage
keine Aussage
16. Frage:

Welche Forschung innerhalb der Palliativmedizin ( Hospizarbeit und
Trauerbegleitung = Erganzung der Sachverstandigen) ist ethisch ver-
tretbar? Welche nicht?

Antwort:

Man konnte die Frage auch anders stellen: Ist es angesichts der zahlrei-
chen noch offenen Fragestellungen in diesen Bereichen ethisch vertret-
bar, nicht zu forschen und nicht nach Losungen zu fahnden?

Besonderes Ruhebedirfnis, andere Bewertungen und Gewichtungen
zentraler Themen am Lebensende, die Konzentration auf die Lebens-
qualitat und die zum Teil vorhandene Nicht-Einwilligungsfahigkeit der Pa-
tienten stellen die Forschung und die Forscher vor ein grof3es Problem,
das sich im Besonderen mit der Suche nach passenden, nicht oder
nur wenig belastenden Methoden und der grundsatzlichen Beach-
tung der Angemessenheit angehen und lésen lalt. Dal3 Forschung in
diesem Bereich ein besonderes Mal} von Behutsamkeit und Rucksicht-
nahme an ihre Untersuchungen anlegen muf3, versteht sich aus dem
Menschenbild und der deklarierten Haltung, in der Palliativmedizin und
Hospizarbeit wirken, als selbstverstandlich. Die vielleicht nicht immer
ganz zu vermeidende Belastung einzelner Patienten und Angehérigen
muf3 in einem ausgewogenen Verhaltnis zum (Gesamt-)Benefit stehen.
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Der Antwortbedarf in diesem Bereich ist sehr hoch. Wenn es ein ge-
meinsames, gesellschaftlich bedeutendes Anliegen von Politik und Prak-
tikern ist, Palliativmedizin und Hospizarbeit auszuweiten und zu verbes-
sern, darf man sich nicht dem Forschungsanliegen verschliel3en. Gerade
die Lehre sowie die Aus-, Fort- und Weiterbildung wére sonst nicht mehr
auf dem neuesten Stand und somit nicht zukunftsfahig. Dies wiirde letzt-
lich auf die zurtickwirken und die bestrafen, die man urspriinglich scho-
nen wollte: die Patienten, die dann keinen Zugang zu besseren Behand-
lungsmethoden und ausgereifteren Betreuungskonzepten héatten.

17. Frage:

Wo besteht Forschungsbedarf im Bereich der hospizlich-palliativen
Begleitung und Versorgung (und der Trauerbegleitung = Anmer-
kung der Sachverstandigen )?

Antwort:

Nicht nur die medizinischen Fragen bendtigen ein wissenschaftliches
Hinterfragen von Effektivitat und Sinn, sondern in besonderem Mal3e die
psychosozialen und auch spirituellen Bereiche in der Arbeit, die oft noch
nicht einmal beschrieben werden kénnen, geschweige denn wissen-
schatftlich evaluiert sind. Die ambulante und stationare Hospizarbeit soll-
te in die wissenschaftlichen Untersuchungen integriert werden.

In der Vergangenheit hat die BAG Hospiz schon einige Forschungsvor-
haben umgesetzt’ ; es besteht hoher weiterer Forschungsbedarf, z. B. zu
folgenden Themen:

Psychotherapie am Lebensende (Sinnhaftigkeit, Methoden, therapeu-
tische Qualifikation)

Versorgungsforschung

Von grof3er Dringlichkeit ist eine sachgerechte und umfassende Be-
darfsanalyse stationarer und ambulanter Hospizarbeit, die Gber den
bisherigen Spekulationsbereich hinausgeht und sich an nationalen
und europdaischen Statistiken und Leistungsbereichen orientiert

Maoglichkeiten und Grenzen ehrenamtlicher Tatigkeit und die Frage
nach der Anwendungsbezogenheit der vorausgegangen Qualifizie-
rung

! Vgl. Fachtagung der Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz ,, Hospiz schafft Wissen. Forschung im
Hospizbereich“, Hamburg, 8.11.2003, M. Wissert/D. Popelka , B.v. Oorschot , R. Gronemeyer,
G.Hover u.a..
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Psychosoziale Leitlinien (,Standards®)

Be- und/oder Entlastung pflegender Angehdoriger durch hospizliche
Unterstltzung

Auswirkung der steigenden Zahl stationérer Hospize auf die Leistun-
gen und Betreuungszahlen umliegender ambulanter Hospizdienste

Auswirkung der Kassenzuschtiisse nach 39a SGB V auf den Alltag
ambulanter Hospizdienste und der Hospizlandschaft insgesamt (quali-
fizierte und ,nicht qualifizierte* Sterbebegleitung in Konkurrenz?)

Wirkungen von Trauerbegleitung auf den Trauerprozel3 (auf die Ge-
sundheit des Trauernden)

Familiengeflige und Geschwisterkinder (,Schattenkinderdasein®) an-
gesichts eines sterbenden oder verstorbenen Kindes, des Sterbens
von Vater oder Mutter

Offentlichkeitswirksame Darstellung von Hospizarbeit (Ideal und Rea-
litét, ausgrenzendes ,Sterbehaus” versus ,Leben bis zuletzt®)

Moglichkeiten und Grenzen der Implementierung in Alten- und Behin-
dertenheime (Hospiz ohne Hospiz zu sein)

(Ein-)Wirkungen von Hospizidee und -praxis
auf Krankenhauseinweisungen bzw. Pflegeeintritte

auf die Betreuung von Sterbenden in anderen Institutionen (Kranken-
haus, Altenheim etc.)

auf ambulante Pflegedienste.

Und viele andere mehr.

Die Hospizarbeit benotigt hier vor allem finanzielle Unterstiitzung und
Offentliche Forderung von Forschung.

Finanzen / Regelungsbedarf

18. Frage
keine Aussage
19. und 21. Frage:

Welche gesetzlichen Vorgaben zur Finanzierung der stationaren
und ambulanten Hospizarbeit sehen Sie Giber den heutigen Stand
hinaus als wesentlich an, um die Hospizarbeit auszubauen? Welche
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Neuregelungen zur hauslichen Pflege in der Finalphase wéaren not-
wendig?

Reichen die Rahmenvereinbarungen zur ambulanten und stationa-
ren Hospizarbeit auf der Grundlage des § 39a SGB V aus, um eine
finanzielle Absicherung zu garantieren?

Antwort:

Ausbau und Weiterfuihrung, Vertiefung und Qualitatsverbesserung eines
Hospizarbeits-Konzeptes konnen nur auf einem gesetzlich verankerten
Boden und einer verlasslichen Finanzierung erfolgen. Wo ambulante und
stationare Hospize noch um dieses Fundament kdmpfen, geht vorhan-
dene Energie einzig in diese Richtung und kann nicht gleichzeitig ftr
Ausbau und gualitative Verbesserung gewonnen werden. Diese Basis
wurde grundsatzlich durch den § 39a SGB V fur stationédre und ambulan-
te Hospizarbeit geschaffen. Hier wurde in den letzten Jahren viel er-
reicht, doch es ist noch nicht ausreichend, weil im Rahmen dieses Para-
graphen immer nur eine Zuschussfinanzierung maéglich ist. Zuschulf3fi-
nanzierung aber heil3t nicht Absicherung. In diesem Zusammenhang ist
die HOhe der 10%-Klausel im stationdren Hospizbereich noch einmal zu
uberdenken.

Es gibt bis zum heutigen Tag keine gesetzliche Grundlage zur Finanzie-
rung und Abrechnung palliativer Beratungsleistungen. Die Ambulanten
Palliativdienste aber leisten diese in hohem und anspruchsvollen MaR.?
Das deutsche Leistungsrecht kennt aber nur zum einen das (abrechen-
bare) Entweder von Grund- und Behandlungspflege und zum anderen
das (nicht abrechenbare) Oder psychosozialer Begleitung. Hierbei bleibt
ein wesentlicher Faktor aul3er acht: dass nur den Pflegebedarf ergan-
zende weitere Leistungen die Not bestimmter Erkrankungen und Krank-
heitsstadien (wie z. B. Demenz, psychische Erkrankungen, Terminal-
und Finalphase) lindern und Sicherheit anbieten kénnen. Die wirtschatftli-
che Problematik entsteht da, wo die Leistungsanbieter sich aus Grinden
der Qualitdt und des Bedarfs — und um nicht in Konkurrenz zu den be-
stehenden Pflegdiensten zu geraten - auf palliativ-hospizliche Beratung
derart spezialisiert haben, dass nicht durch anderweitige Einklinfte eine
Kompensation von Mindereinnahmen erreicht werden kann. Die Bera-
tungsarbeit von Sterbenden und ihren Angehdrigen ist eine Aufgabe, die
mehr als andere auf vernetzte Versorgungsstrukturen angewiesen ist
und deutlich macht, wie notwendig das Gesundheitssystem eine gesetz-

8 Jaut Jahresbericht 2003 des Ambulanten Hospizdienstes Bonn ist es gelungen, 61% der betreuten
Patienten (n= 149) allein durch beratende und begleitende MaBhahmen ein Sterben zu Hause zu
ermdglichen. Diese und ahnliche Zahlen werden von Support in Géttingen und Home Care Berlin
(Konsiliarteams) bestatigt.
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liche und finanzielle Grundlage fiir ein sektorenibergreifendes Manage-
ment braucht.

Praktische Hospizarbeit und Palliativmedizin bendtigen die Mdglichkeit
zur Anpassung des Leistungsgeschehens an die Bedarfslage der Nutzer
und nicht den paradox erscheinenden umgekehrten Weg, die Bedirfnis-
se sterbender Menschen den Méglichkeiten des Gesundheits- und Ver-
sorgungssystems anzupassen.

Auch im Bereich der ambulanten Palliativpflege sollten die Gremien
der Selbstverwaltung die fiir den Umgang mit Sterbenden geltenden
Vergutungssatze grundsatzlich Uberprifen und anpassen. Ein Projekt
des Landes NRW hat die hohe Kompetenz und Wirksamkeit dieser
Dienste bereits zwischen 2000 und 2003 nachgewiesen’. 62% der im
Erhebungszeitraum insgesamt versorgten 650 Patienten konnten ihr Le-
ben durch die palliativpflegerische Dienstleistung in vertrauter Umge-
bung beenden.

20. Frage

keine Aussage

21. Frage siehe 19. Frage
22. Frage

keine Aussage

23. Frage

keine Aussage

Die Beantwortung dieser Frage bendtigt als Vorlauf eine Studie zur Be-
darfsanalyse.

24. Frage:

Wie hoch schétzen Sie den Bedarf an Hospizbetten und Palliativsta-
tionen in Deutschland ein?

Antwort:

Die Deutsche Gesellschatft fiir Palliativmedizin fuhrt folgende Anhaltsbe-
rechnung fur Palliativbetten durch:

Verstorbene Tumorpatienten™® (209.000) x Liegedauer (14,7)/365 x Be-
darf im letzten/vorletzten Lebensjahr (28%) = 2357 Betten bei 100% Aus-
lastung. Bei einer wahrscheinlichen Auslastung von 80% erhoéht sich der

° Ewers M, Schaeffer D (2003) Palliativpflegerisch tatige Hausbetreuungsdienste in NRW. Ergebnisse
der Begleitforschung

9 1m Jahr 2000 in Deutschland
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Bedarf um rund 500 Betten. Fiir Deutschland™* ergibt sich somit eine an-
gestrebte Bettenzahl von 28 bis 35 auf eine Million Einwohner.

Die Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz hat ebenfalls in einer ahnlich ge-
arteten Modellrechnung den Bettenbedarf flir Hospize auf rund 25 pro
eine Million Einwohner geschatzt. Dieser genannte Bedarf mufite auf-
grund der Erfahrungen in den letzten Jahren verifiziert werden. Ob die
inzwischen erfolgte vorrangige Forderung ambulanter Hospizdienste zu
einer sinkenden Auslastung stationarer Hospize und damit zu einem ge-
ringeren Bedarf fihren, ist sehr fraglich.

25. Frage
keine Aussage

26. Frage:

Wie viele Palliativstationen und /oder Hospize werden in Deutsch-
land bendtigt? Wie viele Mitarbeiter mit welchen Arten der Qualifika-
tion/Spezialisierung braucht man im ambulanten Palliativ- und Hos-
pizdienst?

Antwort:

Zunachst mochte ich eine Korrektur der Frage vornehmen: die Konjunk-
tion und/oder ist mi3verstandlich. In Deutschland werden sowohl weitere
Palliativstationen als auch weitere stationdre Hospize bendtigt, sowohl
ambulante Palliativdienste als auch ambulante Hospizdienste. Das eine
gegen das andere auszutauschen, ist nicht zulassig (vgl. Frage 2 und
Vorbemerkung), da jede der Umsetzungs- und Organisationsformen je
andere Schwerpunkte hat.

Vgl. Antwort der Frage 24 mit der eingefligten Statistik.

Palliativbetten 0 Thiri Hospizbetten
I|Baden—wurttemberg iLEi dringen e
*% ] Tharingen pro 1 Mill. Einw. ] Bayer}n pro 1 Mill. Einw.
53 ] Niedersachsen - Stand 2003 - S8 ] Rheinland-Pfalz -Stand 2003 —
2 Hessen — 89 ] sachsen
g Brandenburg ____®% ] sachsen-Anhalt
B Nordrhein-Westfalen I‘ Baden-Wirttemberg
. 9.9 )
—__ O 1 Berlin | Niedersachsen
11,8 ] . 114
Schleswig-Holstein Bremen
118 Hamburg 15 ] Hessen
o Sachsen-Anhalt = ] Mecklenburg-Vorpommern
=S Bayern =2 ] Berlin
i Rheinland-Pfalz s ] Schleswig-Holstein
B lsachsen 5 | Brandenburg
— 16 ]saarland 218 | NRw
= Mecklenburg-Vorpommern 21 ] Saarland
57 ] Bremen 35 ] Hamburg

' 1m Jahr 2000 lag die Einwohnerzahl in Deutschland bei 82,2 Millionen
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Der Bedarf ist nach Bundeslandern getrennt deutlich ablesbar.

Beim Aufbau weiterer stationarer Einrichtung und ambulanter Dienste ist
darauf zu achten, daf3 nicht isolierte Hauser, Stationen oder Dienste
entstehen, sondern alle drei Umsetzungsformen in einem ,Dreiklang* vor
Ort oder regional gut erreichbar vorhanden sein sollten, um optimal zu
arbeiten. Wenn es in Regionen gar nicht mdglich ist, eine Palliativstation
einzurichten, sollten zumindest palliativmedizinische Konsiliardienste
die palliativmedizinische Versorgung auf den Allgemeinstationen und
den Pflegeheimen (bei den letzteren ggf. im Verbund mit den Hauséarz-
ten) sicherstellen.

Die Personalschlissel von Hospizen, Palliativstationen, Ambulanten Pal-
liativdiensten und Hospizdiensten liegen vor. Bei den ersten drei ist zu
fordern, dal3 mindestens die Hélfte der dort beschéftigten Pflegenden
und Mitarbeiter psychosozialer Berufsgruppen Uber eine Palliative Care
Fortbildung (160 Stunden) verfugt. Ein fir diesen Bereich verantwortli-
cher Arzt sollte (sobald eingefiihrt) die Zusatzweiterbildung Palliativme-
dizin erbringen oder eine vergleichbare Qualifikation haben.

Bei den derzeit vorhandenen ca. 1400 Hospizdiensten braucht es pro
Hospizdienst mindestens eine qualifizierte Koordinatorin aus dem Be-
reich Sozialarbeit/-padagogik bzw. vergleichbaren Qualifikation und/oder
Pflege mit einer Palliative Care Ausbildung.

27. Frage:

Gibt es eine umfassende fundierte Bedarfsplanung fur die flachen-
deckende Versorgung?

Antwort:

Nein. Eine solche sollte als Gutachten dringend in Auftrag gegeben wer-
den. Es gibt aber gut berechnete Empfehlungen zum Beispiel der Deuit-
schen Gesellschatft fur Palliativmedizin. Ein solches Gutachten wirde
gepaart mit klar definierten Qualitatsanforderungen Genehmigungsver-
fahren erleichtern und transparent machen

28. Frage
keine Aussage

29. Frage:

Welche allgemeinen strukturellen Veranderungen sehen Sie fir die
Verbesserung der Sterbebegleitung in den Krankenh&ausern und
Heimen als notwendig an?

Antwort:
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Um ein ,Sterben 1. Klasse (hospizlich und palliativmedizinisch umsorgt)
und 2. Klasse* (Allgemeinstationen, Alten- und Pflegeheime) zu vermei-
den, ist es notwendig, dal3 die vorhandenen stationaren Einrichtungen
wie Hospize und Palliativstationen nicht nur Patienten versorgen, son-
dern auch als Kristallisationspunkte auf die anderen Einrichtungen des
Gesundheitssystems ausstrahlen und einwirken. Jedes Krankenhaus
sowie jede stationare Altenhilfeeinrichtung sollte mindestens Zugriff auf
einen palliativ erfahrenen Konsiliardienst haben, der sich aus arztlicher,
pflegerischer, sozialarbeiterischer und seelsoglicher Kompetenz zusam-
mensetzt. Hierzu liegen Konzepte vielfaltiger Art vor. In den Fortbil-
dungskatalogen fiir die Mitarbeitenden musste entsprechend dem Quali-
tdtsmanagement kontinuierlich Fortbildungen zum Thema Sterbebeglei-
tung, Hospizarbeit und Symptomkontrolle stattfinden (jahrlich 1 — 3 Ta-
ge).

Altenheime und Altenpflegeheime sollten verstarkt mit ambulanten Hos-
pizdiensten zusammenarbeiten (durfen). Durch die Einschrnkung der
Abrechenbarkeit nach § 39a SGB V auf das hausliche Umfeld haben die
Hospizdienste keinen Anreiz, verstarkt Bewohner in diesen Einrichtun-
gen zu betreuen.

Integration und Vernetzung
30. Frage

keine Aussage
31. Frage
keine Aussage
32. Frage
keine Aussage

Ehrenamt / Gesellschaft / Offentlichkeit
33. Frage:

Wie ist die Rolle der ehrenamtlichen Mitarbeiter in der Hospizbewe-
gung und der Palliativmedizin zu bewerten? Was kann politisch ge-
tan werden, um die Offentlichkeit fiur die Ubernahme sozialer Ver-
antwortung zu sensibilisieren?

12 vgl hierzu M. Miiller, G. Kessler (2000) Implementierung von Hospizarbeit und Palliativmedizin in die
Strukturen und Arbeitsablaufe von Alten- und Pflegeheimen
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Antwort:

Im zentralen Wertekanon der Hospizidee und Palliativmedizin wird der
ehrenamtlichen Hilfe und Unterstitzung als konstituierendem Merkmal
eine herausragende Rolle zugeschrieben und besondere Bedeutung
beigemessen. Hier geht es weniger um einen kostendadmpfenden ge-
sundheits- und sozialpolitischen Lésungsansatz fur die Herausfor-
derderungen im Umgang mit sterbenden Menschen im gegenwartigen
gesellschaftlichen Wandlungsprozel3 und schon gar nicht um einen Er-
satzkraftestatus in den restriktiver werdenden 6konomischen Kontextbe-
dingungen. Vielmehr ist enrenamtliche Tatigkeit in der Hospizarbeit ein
eigenstandiger Beitrag und die Gewahr daftir, dal3 die Begleitung ster-
bender Menschen im BewuRtsein der Offentlichkeit nicht zu einer Aufga-
be wird, die vollstandig an hauptamtliche Spezialisten zu delegieren ist.
Ehrenamtliche Tatigkeit pragt wesentlich gesellschaftliche Solidari-
tat und partizipative Demokratie und bildet ein Gegengewicht zur
Individualisierung in der Gesellschatft.

Es ist mittlerweile allgemein anerkannt, dal3 ehrenamtliche Tatigkeit nicht
mit nichtqualifizierter Tatigkeit gleichzusetzen ist. Praktisch alle Stellung-
nahmen zu Fragen der Ehrenamtlichkeit weisen darauf hin, daf3 die eh-
renamtlich Tatigen sowohl schon eigene Qualifikationen mitbringen, als
auch, daf’ ihnen weitere Qualifikationen vermittelt werden mussen.

Eine ,Ausbildung“ wirde dazu fihren, den ehrenamtlich Tatigen ihren
Laienstatus zu nehmen; sie wirden dadurch zu dem, was sie weder sein
wollen noch sein sollen: zu professionalisierten ,Hilfshelferinnen. Genau
das aber soll vermieden werden. Ihre Kompetenz bleibt die Kompetenz
von Laien. lhr Selbstverstdndnis ziehen sie gerade aus dieser Tatsache.

Die Begleitung des Kranken und der sich von ihm verabschiedenden
Angehorigen kdnnte man allgemein so umschreiben: Sich zu ihnen zu
gesellen und ihre Angste, Sorgen und Hoffnungen zu teilen, die sich oft
auf den ersten Blick als chaotische Fulle darstellen. Begleitung fordert
die Aufmerksamkeit und Sorge fur Menschen, die ihre Fragen und Prob-
leme in dieser Situation nicht mehr alleine ansehen und bewaltigen kon-
nen.

Der Kern der Begleitung liegt in der Solidaritat des Unterstiitzenden, d.h.
in seiner Bereitschaft, den Kranken nicht allein zu lassen, an seiner Ge-
schichte teil-zu-nehmen und ihm An-teil-nahme entgegenzubringen.

FUr die Bedeutung ehrenamtlicher Téatigkeit innerhalb eines multidis-
ziplinaren Teams gilt allgemein:

ehrenamtliche Mitarbeit ist kein Notstopfen fir finanzielle und per-
sonelle Liicken, sondern hat ihren eigenen, fest umrissenen Aufga-
benbereich
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ehrenamtliche Mitarbeit schlagt die Briicke von ausgesonderter
Professionalitat zu gesellschaftlicher Innovation

ehrenamtliche Mitarbeit ist ein ergédnzender Dienst des hospizlichen
und palliativmedizinischen Angebots

ehrenamtliche Mitarbeiterinnen sind keine Laienschwestern, -
seelsorgerinnen oder Laiensozialarbeiterinnen.

Die Tatigkeiten der ehrenamtlich Mitarbeitenden finden im gesamten Bo-
gen der Hilfestellung der lebenspraktischen Alltagsunterstiitzung von
Entlastungsangeboten an die Angehdorigen bis hin zur freundschaftsahn-
lichen Begleitung und tiefen zwischenmenschlichen Solidaritatsbekun-
dung statt'®.Genau dieser Spannungsbogen psychosozialer Angebote
sowie die unterschiedlichen Schwerpunkte, Ausrichtungen und Koope-
rationen der jeweiligen Dienste implizieren die Forderung, dal ein Dienst
fur seine ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen ein eigenes, auf die spezifi-
schen Bereiche und Anforderungen zugeschnittenes Qualifizierungspro-
gramm bereithalten muf3. Die Fragen, die sich ein Trager stellen wird,
heil3en:

Was sollen die ehrenamtlichen Helferinnen tun?
Wo sollen sie es tun?
Mit wem zusammen oder wen erganzend werden sie es tun?

Politische Unterstitzung konnten ehrenamtlich Mitarbeitende ggf. da-
durch erfahren, dal3 man ihren Einsatz mehr anerkennt. Mdglichkeiten
waren hier ein besonderer Nachweis™, eine Regelung zur freien Nut-
zung offentlicher Verkehrsmittel oder eine Mdglichkeit, langjahrige und
iIntensive Hospizarbeit als rentenberechtigte Zeitspanne anzuerkennen.

Eine Sensibilisierung der Offentlichkeit ist dagegen nicht notwendig, weil
es bislang kein Problem darstellt, Enrenamtliche flr die Hospizarbeit und
Palliativmedizin zu gewinnen (allein im Hospizbereich liegt die geschatz-
te Zahl bei 50.000).

13 wissert, Popelka (2003) Dokumentation ehrenamtlicher Arbeit in ambulanten Hospizdiensten

4 das Land NRW erarbeitet zur Zeit einen Landesnachweis, den Ehrenamtliche erhalten kénnen und
den sie z.B. ihren Bewerbungsunterlagen zur Arbeitssuche als Beweis zusatzlicher Qualifizierung und
sozialpolitischer Verantwortung beilegen kénnen
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34. Frage:

Wenn man die Palliativmedizin (und Hospizarbeit = Anmerkung der
Sachverstandigen) als gesamtgesellschaftliche Aufgabe betrachtet,
wie kann man dann sinnvoll private, ehnrenamtliche und staatliche
Verantwortung zur Betreuung schwerstkranker und sterbender
Menschen zu Hause aufteilen?

Antwort:

Palliativmedizin und Hospizarbeit reagieren immer nur auf ein Bedurfnis
und einen Mangel, der nicht anderweitig beseitigt werden kann. Sind an-
dere — private, medizinische, pflegerische — Hilfen ausreichend vorhan-
den, werden Hospizdienste und Einrichtungen der Palliativmedizin nattr-
lich nicht um ihrer selbst willen oder zum Beweis ihrer Existenznotwen-
digkeit tatig, sondern ziehen sich zurtick. Aber die Hospizarbeit ist aus
einer grundsatzlichen defizitaren Versorgung sterbender Menschen und
der nicht zur Verfigung stehenden Unterstitzung von Angehérigen und
Hinterbliebenen entstanden. Dem Auftrag wird sie gerecht, indem sie auf
Anfragen und Hilfeersuchen reagiert und sich ein Bild vor Ort macht. Es
ist der koordinierenden Fachkraft und ihrer besonderen Kompetenz
und Sensibilitat fur den ,Gesamtblick” auf die Situation im Haus eines
sterbenden Menschen Uberlassen, Hilfen und Unterstlitzung einzuschat-
zen, einzuteilen, abzurufen und/oder zu delegieren.

Sowohl palliative Pflege, psychosoziale Begleitung, spirituelle Betreuung
und palliativmedizinische Behandlung mussen gleichermalien beriick-
sichtigt werden. Und das bedeutet: alle hauptamtlich und ehrenamtlich
Beteiligten sowie Familie und Freunde bilden im Rahmen ihrer vorhan-
denen Mdglichkeiten und unter dem Aspekt dessen, was der Sterbende
iIm Moment vorrangig braucht, das Versorgungsnetzwerk zum Wohle des
Patienten.

35. Frage:

Braucht die Palliativmedizin und Hospizidee mehr Offentlichkeits-
arbeit? Was kann getan werden, um die Offentlichkeit verstarkt zu
erreichen?

Antwort:

Meine Antwort zur Frage 3 laRt vermuten, daR die Offentlichkeit noch
keinen ausgereiften Kenntnisstand zur Hospizarbeit und Palliativmedizin
besitzt, bestenfalls einige unklare Vorstellungen, im schlimmeren Fall
falsches Wissen dartber. Eine wesentliche Rolle bei der Meinungsbil-
dung spielen bekanntermal3en die Medien. Hospizarbeit und Palliativ-
medizin werden in den Printmedien meist in Zusammenhang mit publici-
tytrachtigen Vorgdngen um das Thema Sterbehilfe (vgl. die Medienbe-
richterstattung zum Tod der Britin Diane Pretty im Mai 2002) nur selten
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und diffus erwahnt. Gerade in den visuellen Medien — hier sind beson-
ders Serien zu Arzt und Krankenhaus, Spielfiime tber Lebenskrisen,
nachmittagliche Talkshows zu nennen - wird héaufig ein vollig falsches
Bild zum Thema Sterben angeboten und keinerlei Alternativen zur Ster-
behilfe gezeigt™. Eine Mdglichkeit verbesserter Offentlichkeitsarbeit wére
die Einrichtung eines Arbeitskreises Offentlichkeitsarbeit und die Tatig-
keit von einem (oder mehreren) Medienbeobachter, dem solche ,Versto-
3e* gemeldet werden kdnnten und der unmittelbar Stellung beziehen
wuirde. Nur standige Interventionen und die Weitergabe einer Nomenkla-
tur an die verantwortlichen Stellen kdnnte mittel- und langfristig etwas
verandern.

Gegebenenfalls ware es eine lohnenswerte MalRnahme, gemeinsam mit
einer Sendeanstalt Teile einer Serie oder eine Filmsendung zu konzipe-
ren, die das Anliegen von Hospizarbeit und Palliativmedizin richtig und
trotzdem offentlichkeitswirksam transportiert. Auch ,Hospizbotschafter*
(Sympathietrager) in Sport, Literatur und dem 6ff. Leben kdnnten flr die
Verbreitung der Arbeit eingesetzt werden.

Das Bekanntmachen des Themas muf3te schon viel friiher erfolgen: Die
Unterweisung in Schulen muf3te flachendeckend und regelhaft gesche-
hen (Beteiligung am Ethikunterricht etc. durch Empfehlung des Kultus-
ministeriums) und durfte nicht dem Engagement einzelner Gruppen G-
berlassen werden.

36. Frage:

Wie kdnnen die familiaren und ehrenamtlichen Hilfen im Bereich der
Sterbebegleitung verbessert werden? Sind hierzu gesetzliche Rege-
lungen wie beispielsweise in Frankreich und Osterreich (Freistel-
lung von Familienangehdrigen Sterbender) sinnvoll?

Antwort:

Ein soziales Abkommen zur (familidren) Begleitung eines Schwerstkran-
ken scheint geboten. Berufstatige Angehorige (oder Freunde) sollen ihre
Arbeit unterbrechen kdnnen, um ein Familienmitglied am Ende seines
Lebens zu betreuen. Der Anspruch auf eine Unterbrechung der Arbeit
sollte auch hierzulande rechtlich verankert werden: der Arbeitnehmer
darf wahlweise ganz- oder halbtags seine berufliche Laufbahn fiir einen
festzulegenden Zeitraum (mit der Option einer Verlangerung) unterbre-

1o vgl. Stellungnahme der Dt. Gesellschaft f. Palliativmedizin zur Darstellung schwerer und unheilbarer
Erkrankung in den Medien (www.dgpalliativmedizin.de/stellungnahmen)
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chen. Wahrend dieser Zeit steht dem Arbeitnehmer eine Vergitung in
einer festzulegenden Hohe zu. *°

Meines Wissens liegt der Bundesregierung seit langerem ein entspre-
chender Antrag der Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz vor.

Palliativmedizin und aktive Sterbehilfe

37. 38. und 39. Frage:

Welche Erfahrung haben Sie mit dem Wunsch nach aktiver Ster-
behilfe in der Praxis?

Nehmen solche Wiinsche Ihrer Wahrnehmung nach in den letz-
ten Jahren zu?

Sehen Sie einen Zusammenhang zwischen mangelnder oder un-
zureichend bekannter palliativmedizinischer Versorgung oder
anderen Strukturmerkmalen der gesundheitlichen Versorgung
und der Forderung nach aktiver Sterbehilfe?

Antwort:

In den Anfangsjahren der Tatigkeit von ALPHA Rheinland wurde un-
sere Ansprechstelle sehr haufig mit einer Anlaufstelle fiir aktive Ster-
behilfe verwechselt. Zahlreiche Anrufer, oft anonym, informierten sich
bei uns Uber die Méglichkeit eines ,Beitritts”, um an Medikamente o-
der andere Hilfsmittel oder eine personlich geleistete Unterstlitzung
bei einen Freitod zu gelangen. Umfangreiche, zum Teil mehrmalige
Telefonate und auf Wunsch die Zusendung von Broschiren tber pal-
liative Schmerztherapie und Hospizarbeit veranlal3ten die meisten An-
rufer zu einer abschlieBenden Riickmeldung und einer AuRRerung wie:
Wenn es so etwas gibt, ist mein Ersuchen um einen friheren Tod ja
gar nicht natig.

Nachdem die Mitarbeiterinnen bei ALPHA begonnen hatten, diese An-
rufe statistisch zu erfassen, ergab sich fir das Jahr 1993 folgendes
Bild: 68 Anrufe mit dem Ersuchen um Sterbehilfe, von diesen erlaub-
ten 59 Personen die Zusendung von Informationsmaterial, von diesen
wiederum folgten 53 Personen der Bitte um Rickmeldung, 50 aul3er-
ten sich positiv Gber die aufgezeigten Hilfestellungen und gaben an,
im Moment nicht mehr an Sterbehilfe interessiert zu sein. 3 Personen
sagten, dal3 sie unentschlossen seien. Von den 59 waren

16 vgl. Papier der Palliativpflegeverbénde in Belgien (Les soins palliatifs) zur Karriereunterbrechung
und zum Palliativurlaub (www.palliatifs.be/allemand/entreeal.htm)
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selber schwer erkrankt: 14
Angehorige Schwerstkranker: 29
gesunde Menschen: 16

Die Erfahrungen, die ich nur mittelbar als Kursleiterin und Superviso-
rin in den Fortbildungen und den Supervisionen mit Mitarbeitern von
Hospizen und aus der Palliativmedizin mache, dhneln denen der klei-
nen Statistik.

H&ufig genannte Griinde fiir den Wunsch nach Sterbehilfe'’ sind

Angst vor Schmerzen

Der Verlust von Wirde

Die Abhéangigkeit von anderen

Der Verlust von Autonomie

Das Nicht-Vorhandensein von Sinn (im Leid)

Es ist hinreichend bekannt, daf3 kompetente Palliativmedizin dem ers-
ten Grund ausreichend entgegensetzen kann.*®

Zu der Angst von Wirde- und Autonomieverlust sowie Abhéngigkeit
kann auf eine Studie unter anderem uiber Dialysepatienten™ verwie-
sen werden. Folgt man der Argumentation dieser Studie, ergibt sich
folgende Sachlage: in Teams, in denen sich Mitarbeiter ganzheitlich,
verlaRlich und fursorglich um Patienten kimmern, neigen diese dazu,
sich vertrauensvoll in die Obhut dieser Fachleute zu geben und ihnen
sogar auch Entscheidungen tber Therapieoptionen zu tberlassen.
Ubertragt man diese Erfahrung auf den Bereich der Palliativmedizin
und Hospizarbeit, ergibt sich vermutlich eine ahnliche Wirkung ganz-
heitlicher und menschlich glaubwurdiger Betreuung. Der Frage nach
Sterbehilfe kann haufig durch authentischen Kontakt und ehrliche
Kommunikation, Zuwendung und Annahme begegnet werden. Der
Patient fuhlt sich ohne diese Umsorgung méglicherweise alleingelas-

o vgl. hierzu Muller-Busch C-H(2003)Euthanasie bei unertraglichem Leid, ZfPM, 4. Jg

'8 gine Untersuchung im Zentrum f Palliativmedizin in Bonn (1998 — 2000) wies nach, dass bei Patien-
ten mit sehr starken bis unertraglichen Schmerzen bereits nach 1 Tag bei 55% eine deutliche
Schmerzreduktion erreicht wurde. Nach der Dissertation von Nauck F (2003) zeigt, dass der Anteil der
schmerzfreien Patienten von 29% am Aufnahmetag auf 63% am Todestag bzw. bei Entlassung an-
stieg.

19 Scholer-Everts R, Klaschik E, Eibach U (2002) Patientenautonomie und Patientenverfligung....ZfPM
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sen und erlebt sich unter dem Druck, eine Entscheidung treffen zu
mussen, die andere entlastet.

Um nicht zu beschonigen, mul3 aber auch erwéhnt werden, dal3 Hos-
pizarbeit und Palliativmedizin nicht immer die einzige Antwort auf ei-
nen Sterbehilfe-Wunsch sind und dal} sie in der Sinnfrage vielleicht
die Hilfe schuldig bleiben missen.

Viele Studien haben die Ansicht gesunder Menschen und von Be-
handlern und Begleitern zur Sterbehilfe untersucht. Zur Situation von
Patienten in der Terminalphase gibt es keine gesicherten Untersu-
chungen, da diejenigen, die sich in das Umfeld von Hospizarbeit und
angewandter Palliativmedizin begeben haben, ja schon eine Art —
zumindest vorlaufiger — Entscheidung getroffen haben. Hier ware si-
cher ein vertiefter Forschungsbedarf fur die Palliativmedizin sinnvaoll,
um keine verkirzten und mutmalflichen Antworten zu geben.

Auch die Fragen und Antworten zur Offentlichkeitsarbeit in diesem
Katalog sollten im Kontext von Sterbehilfe angeschaut und genutzt
werden.



