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Der Vorsitzende begriifit die Anwesenden zur 11. Sitzung des Unterausschusses ,,Biirger-
schaftliches Engagement”, die dieses Mal einen 6ffentlichen und einen nichtéffentlichen
Teil habe. Man werde zundchst mit dem offentlichen Expertengespriach zum Thema
,Herausforderungen und Potenziale des biirgerschaftlichen Engagements in der Hospiz-
und Palliativarbeit” beginnen. Hierzu begriille er die Vorsitzende des Deutschen Hospiz-
und PalliativVerbandes, Frau Dr. Birgit Weihrauch. Unter Tagesordnungspunkt 2 werde
es einen Sachstandsbericht des Bundesministeriums fiir Gesundheit zu den Projekten
und Vorhaben mit Bezug zum Thema ,,Biirgerschaftliches Engagement” durch die Parla-
mentarische Staatssekretdrin Annette Widmann-Mauz geben. Danach werde die Sitzung
nichtoffentlich fortgesetzt. Unter Tagesordnungspunkt 3 sei eine Auswertung der bisheri-
gen Expertengespriache geplant, um zu priifen, an welchen Themen man weiterarbeiten
und welche Initiativen man gegebenenfalls ergreifen wolle. Dariiber hinaus sei beim letz-
ten Obleutegesprédch vereinbart worden, iiber eine eventuelle Durchfiihrung einer Sitzung
zum Thema ,Biirgerbeteiligung”“ zu diskutieren und zu entscheiden. Unter Tagesord-
nungspunkt 5 werde man den inzwischen obligatorischen Punkt ,,Aktuelle Gesetzesvor-

haben* aufrufen.

Tagesordnungspunkt 1

Offentliches Expertengesprich zum Thema ,Herausforderungen und Potenziale des
biirgerschaftlichen Engagements in der Hospiz- und Palliativarbeit“ mit Dr. Birgit

Weihrauch (Deutscher Hospiz- und PalliativVerband)

Der Vorsitzende bemerkt, er wolle auf eine lange Einleitung verzichten, da Frau
Dr. Weihrauch in ihrem Vortrag auch auf die Geschichte der Hospizarbeit eingehen
werde. Die heutige Einladung an Frau Dr. Weihrauch sei auch als Dankeschoén fiir das
groBe biirgerschaftliche Engagement zu verstehen, das in ihrem Verband - sowie in der
Hospizbewegung insgesamt in Deutschland - geleistet werde. Dies trage entscheidend zu
einer besseren und menschlicheren Gesellschaft bei. Der Vorsitzende erinnert daran, dass
sich insbesondere die Enquete-Kommission ,,Ethik und Recht der modernen Medizin* im
Bundestag intensiv mit dem Thema ,Hospiz“ befasst habe. Hospizarbeit und Palliativ-
medizin hétten sich — als vergleichsweise junge Felder im Gesundheitsbereich — erst den
ihnen zustehenden Platz erstreiten miissen. Hierzu habe der Deutsche Hospiz- und Palli-

ativVerband entscheidend beigetragen.
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Dr. Birgit Weihrauch (Deutscher Hospiz- und PalliativVerband) dankt herzlich fir die
Einladung in den Unterausschuss, iiber die sie sich sehr gefreut habe. Denn es sei ein
groBes Anliegen, auch weiterhin die Unterstiitzung der Politik bei diesem wichtigen
Thema zu erhalten. Der Deutsche Hospiz- und PalliativVerband (DHPV) sei der Dachver-
band der Hospizarbeit und der Palliativversorgung in Deutschland, der die Belange von
schwerstkranken und sterbenden Menschen vertrete. Im DHPV seien rund 1.000 Einrich-
tungen iiber die Landesverbdnde organisiert. Frau Dr. Weihrauch weist darauf hin, dass
sie selbst von Hause aus Arztin sei und vor ihrem Ruhestand insgesamt 25 Jahre in der
Gesundheitspolitik gearbeitet habe. Seit nunmehr vier Jahren sei sie ehrenamtliche

Vorstandsvorsitzende des Deutschen Hospiz- und PalliativVerbandes.

Ihren einleitenden Vortrag werde sie auf 15 Minuten konzentrieren. Sie werde deshalb
auch nicht auf jede Folie ihrer Prdsentation (Anlage 1) eingehen konnen. Gerne stehe sie
im Anschluss fiir Nachfragen zur Verfiigung, um den einen oder anderen Aspekt zu ver-
tiefen. Sie wolle in ihrem Beitrag zundchst etwas zu Entwicklungen und Meilensteinen
der Hospizbewegung sagen und beschreiben, was biirgerschaftliches Engagement in die-
sem Bereich beinhalte. AnschlieBend werde sie die Bedeutung und Rolle des Ehrenamtes
in der Hospizarbeit skizzieren und iiber die Zusammenarbeit zwischen Haupt- und
Ehrenamt berichten. Am Schluss werde sie auf die Verantwortung von Politik und

Gesellschatft fiir die kiinftige Entwicklung in der Hospizarbeit eingehen.

Die Begriinderin der modernen Hospizbewegung und Palliativmedizin, Cicely Saunders,
sei von Hause aus Krankenschwester, Arztin und Sozialarbeiterin gewesen und stehe mit
ihrer Person fiir den ganzheitlichen Ansatz, der fiir die Versorgung und Betreuung
schwerstkranker und sterbender Menschen so wichtig sei. Im Jahr 1967 habe Cicely
Saunders in London das erste Hospiz gegriindet und damit den AnstoB fiir die
Hospizbewegung gegeben. In Deutschland sei dieser Impuls erst relativ spat aufgegriffen
worden, weil es hier gegenldufige Entwicklungen gegeben habe. Sie erinnere an Julius
Hackethal, der als Befiirworter der aktiven Sterbehilfe fiir einen vollig gegensétzlichen
Umgang mit dem Sterben gestanden habe. In den 1980er Jahren seien dann jedoch die
ersten Einrichtungen der Hospiz- und Palliativversorgung in Deutschland gegriindet
worden. Zu den wichtigen Meilensteinen zédhle auch die Implementierung der Finanzie-
rungsregelungen fiir die stationdren Hospize im Sozialgesetzbuch V im Jahre 1997 sowie
fiir die ambulanten Hospizdienste im Jahre 2001. Wichtig sei auch die vom Vorsitzenden

bereits genannte Enquete-Kommission ,,Ethik und Recht der modernen Medizin“ gewe-
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sen. Sie habe wesentliche Grundlagen fiir die umfassenden Gesetzesinderungen im
Hospizbereich in der letzten Legislaturperiode gelegt. Von besonderer Bedeutung sei
auch die im letzten Jahr verabschiedete ,,Charta zur Betreuung schwerstkranker und ster-

bender Menschen®, auf die sie am Ende ihres Vortrages kurz eingehen werde.

Frau Dr. Weihrauch fiihrt weiter aus, dass besonders bei den ambulanten Hospizdiensten
in den letzten Jahren eine dynamische Entwicklung zu verzeichnen sei. Deren Zahl sei
kontinuierlich von rund 450 im Jahr 1996 auf heute rund 1.500 — davon ca. 80 ambulante
Kinderhospize — gestiegen. Es handele sich insgesamt um sehr unterschiedliche, zum
Teil sehr kleine, informelle Dienste, die auch nicht alle von den gesetzlichen Kranken-
kassen gefordert wiirden. Gegenwirtig erfiille etwa die Hilfte von ihnen alle Fordervo-
raussetzungen der Krankenkassen. Die andere Hilfte verzichte bewusst auf diese Forde-
rung, da diese auch mit biirokratischem Aufwand verbunden sei. Dariiber hinaus gebe es
rund 180 stationdre Hospize und 230 Palliativstationen an Krankenhdusern in Deutsch-
land. Dies sei eine sehr erfreuliche Entwicklung in relativ kurzer Zeit. Gleichwohl kénne
man nicht davon sprechen, dass der Bedarf in der Hospiz- und Palliativversorgung in
Deutschland bereits gedeckt sei. Es gebe noch immer sehr viele Menschen, die nicht
erreicht wiirden. Zur Bestandsaufnahme gehore auch, dass es 145 kasseniibergreifende
Vertrdge im Bereich der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV), mehrere
Lehrstiihle fiir Palliativmedizin sowie Hospiz-Akademien in den Lindern gebe. Wichtig
seien aber vor allem die ungefdhr 80.000 Ehrenamtlichen, die nach wie vor den Kern und

die Basis der Hospizarbeit bildeten.

Betrachte man die Verteilung der verschiedenen Einrichtungstypen, kénne man grofle
Unterschiede zwischen den Bundesldndern feststellen. Auffallend sei besonders die
deutlich geringere Zahl bei den ambulanten Hospiz- und Palliativdiensten in den ost-
deutschen Bundesldndern. Dies habe auch zur Folge, dass es hier beim biirgerschaftli-
chen Engagement noch einen grofien Nachholbedarf gebe. Auch in der Entwicklung der
Bettenzahlen in den Palliativstationen und in den stationdren Hospizen seien grofle Un-
terschiede zwischen den Bundesldndern zu verzeichnen. Wahrend besonders die Stadt-
staaten und Nordrhein-Westfalen inzwischen iiber eine hohe Zahl an Palliativstationen
und stationdren Hospizen verfiigten, hinkten einige Bundesldnder bei der Errichtung

dieser Einrichtungstypen hinterher.
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Die letzte Legislaturperiode sei durch eine Reihe von neuen und sehr erfreulichen Ent-
wicklungen gekennzeichnet, die man durch eine enge und vertrauensvolle Zusam-
menarbeit mit der Politik erreicht habe. Dabei habe auch der ,Interfraktionelle Ge-
sprachskreis Hospiz“ des Deutschen Bundestages eine wichtige Rolle gespielt, den der
Vorsitzende bereits in der letzten Legislaturperiode mit geleitet habe. Die beschlossene
grundlegende Neuordnung der Finanzierung der ambulanten und stationdren Hospiz-
arbeit sei extrem wichtig gewesen, da gerade in der ambulanten Arbeit viele Dienste in
Existenznote geraten seien. Die Griinde hierfiir konne sie auf Nachfrage gerne spéter
ndher ausfithren. Diese Probleme hétten sich durch die neuen Regelungen deutlich
entspannt. Wichtig seien in der letzten Legislaturperiode zudem die Aufnahme der spe-
zialisierten ambulanten Palliativversorgung in § 37b SGB V sowie die Einfiihrung der
Palliativmedizin als Pflichtfach im Medizinstudium durch die Anderung der Approba-
tionsordnung fiir Arzte gewesen. Auf die ebenfalls beschlossenen gesetzlichen Regelun-

gen zu Patientenverfiigungen wolle sie an dieser Stelle lediglich hinweisen.

Gerade durch die Neuregelung im Bereich der spezialisierten ambulanten Palliativversor-
gung sei die Frage entstanden, ob die Weichen damit kiinftig mehr in Richtung Medizin
und Pflege verschoben wiirden. Denn nach den rechtlichen Vorgaben bestehe das Team
vor allem aus Arzten und Pflegepersonal. Viele fragten sich daher, wo die ambulanten
Hospizdienste und die Ehrenamtlichen dabei blieben. Im Gesetzestext stehe lediglich die
Formulierung, dass die spezialisierte ambulante Palliativversorgung integrativ zusammen

mit den ambulanten Hospizdiensten und den stationdren Hospizen zu organisieren sei.

Frau Dr. Weihrauch fahrt fort, sie wolle an dieser Stelle kurz etwas zu den Begriffen
,Hospiz“ und ,Palliativ sagen. Man miisse sich klarmachen, dass Hospiz nicht in erster
Linie fiir eine Institution stehe, sondern fiir eine Lebenshaltung, fiir eine andere Kultur,
fir einen anderen Umgang mit schwerstkranken und sterbenden Menschen. Die
Palliativmedizin sei aus den Grundsdtzen und Anliegen der Hospizbewegung
hervorgegangen. Palliativmedizin und Hospizarbeit bildeten zusammen den ganzheitli-
chen Ansatz, der der komplexen Bedarfslage von schwerstkranken und sterbenden Men-
schen gerecht werde. Denn diese brauchten sowohl Medizin und Pflege als auch psycho-
soziale Betreuung und spirituelle Begleitung. Es miisse daher das Bestreben sein, Polari-
sierungen zwischen Hospizarbeit und Palliativmedizin zu vermeiden und die Zusam-

menarbeit von Haupt- und Ehrenamtlichen im Sinne der Patienten zu optimieren.
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Unter biirgerschaftlichem Engagement in der Hospiz- und Palliativarbeit verstehe man
vor allem die Arbeit der Ehrenamtlichen, die sich seit den 1980er Jahren aufgemacht hat-
ten, die bis dahin defizitdre Versorgung von schwerstkranken und sterbenden Menschen
zu hinterfragen und zu verbessern. Aber nicht nur ehrenamtliche Biirgerinnen und Biir-
ger hitten sich dieser Sache angenommen, sondern es seien auch sehr viele Hauptamtli-
che in den verschiedenen Berufsgruppen gewesen, die den damaligen Zustand nicht
mehr akzeptieren wollten. Dazu zihlten Seelsorger, Arzte und Mitarbeiter aus den pfle-
genden Berufen, die zusammen mit den Ehrenamtlichen die Hospizbewegung als Biirger-
bewegung mitgetragen und mitgestaltet hdtten. Wichtig sei von Anfang an auch das fi-
nanzielle biirgerschaftliche Engagement von Spendern, Stiftern und Sponsoren gewesen.
Darauf konne und wolle man auch kiinftig nicht verzichten, da man sich zum einen
immer gegen eine Vollfinanzierung der Hospizarbeit durch die Krankenkassen ausge-
sprochen habe und dieses Engagement zum anderen zur Verbreitung des Hospizge-
dankens in die Gesellschaft beitrage. Sehr wichtig sei in diesem Zusammenhang auch das
Engagement von Offentlichkeits-, Presse- und Medienarbeit, um den Bewusstseinswandel
fiir einen neuen Umgang mit schwerstkranken und sterbenden Menschen in der Gesell-
schaft weiter zu verankern, denn strukturelle Entwicklungen im Gesundheitssystem

allein seien dafiir nicht ausreichend.

Ehrenamtliches Engagement in der Hospizarbeit bestehe vor allem in der Begleitung
schwerstkranker und sterbender Menschen, besonders in der ambulanten Versorgung, in
Pflegeeinrichtungen und anderen Einrichtungen. Aber auch Tatigkeiten im Vorstand, in
der Presse- und Offentlichkeitsarbeit, in der Buchhaltung von Hospizvereinen, bei der
Vorbereitung von Veranstaltungen etc. seien Aufgaben, die in der Regel von Ehrenamtli-
chen iibernommen wiirden. Was sie fiir besonders bemerkenswert halte, sei die Bereit-
schaft der Ehrenamtlichen, sich in ,Befdhigungskursen® fiir die Tatigkeit zu qualifizieren.
Die gesetzlichen Krankenkassen forderten vor allem die hauptamtliche Koordination und
Unterstiitzung, nicht aber die unmittelbare Arbeit der Ehrenamtlichen selbst, denn diese

solle auch kiinftig ehrenamtliche Arbeit bleiben.

Auch nach der Einfiihrung der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung und der
allgemeinen ambulanten Palliativversorgung durch Hausédrzte und Pflegedienste solle, wo
es gewiinscht sei, ein Sterben zu Hause ermoglicht werden. Deshalb blieben auch Bedeu-
tung und Rolle des Ehrenamtes bei der Begleitung schwerstkranker und sterbender Men-

schen unberiihrt, denn Hauptamtliche hédtten weder die Zeit noch das Know-how, Ster-
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benden zu begleiten und Familien dabei zu unterstiitzen. Begleitung bedeute: Zeit haben,
Zuhoren konnen, Gesprdache anbieten, Wiinsche erfiillen, Spazierengehen, Veranstal-
tungsbegleitung. Dariiber hinaus gehe es vor allem darum, Familien im Sterbeprozess,
aber auch danach bei der Trauerbewiltigung zu unterstiitzen. Begleitung heille auch, ei-
nen Beitrag zur Teilhabe der Betroffenen am Leben in der Gesellschaft zu leisten. Das
Ehrenamt habe zudem eine weitere, nicht so beachtete Funktion, die darin bestehe, als
Briicke zur Gesellschaft und als Forderer und Garant fiir den weiteren Bewusstseinswan-
del in der Gesellschaft zu fungieren. Ehrenamtliche seien daher keine Notlosung fiir eine
unzureichende Finanzierung durch die gesetzliche Krankenversicherung, wie manche

Kritiker vermuteten, sondern die Seele des Konzepts.

Die vorhandenen Studien zeigten, dass rund die Hélfte der Ehrenamtlichen in der ambu-
lanten Versorgung eingesetzt werde, aber deren Anteil in stationdren Pflegeeinrichtungen
nehme zu. Drei Viertel, nach neueren Untersuchungen wahrscheinlich sogar 90 Prozent,
der Ehrenamtlichen im Hospizbereich seien Frauen. Wenn Mainner sich engagierten,
seien sie meistens dlter als 65 Jahre. Das Durchschnittsalter aller Engagierten liege bei
56 Jahren. Man sei bestrebt, kiinftig mehr jiingere Menschen fiir ein Engagement zu
gewinnen. Allerdings bildeten sich die notwendige Ruhe und Sensibilitdt im Umgang mit
schwerstkranken und sterbenden Menschen vielleicht auch erst in etwas fortgeschritte-

nem Alter stiarker heraus.

Die vorliegenden Untersuchungen zeigten zudem, dass Ehrenamtliche, mit dem was sie
tdten, iberwiegend bzw. voll und ganz zufrieden seien. Dies sei ein sehr erfreulicher und
bemerkenswerter Befund. Gleichwohl werde man bei einer neuen Studie, die man derzeit
plane, noch einmal untersuchen, ob Bediirfnisse und Wiinsche der Ehrenamtlichen noch
starker beriicksichtigt werden konnten. Ehrenamtliche benétigten Unterstiitzung. Sie
wollten sich als vollwertige Teammitglieder angenommen fiihlen, hdufiger Riickmeldun-
gen von den Hauptamtlichen und mehr Anerkennung und Wertschétzung fiir ihre Arbeit
erhalten, eigene Erwartungen an die Tatigkeit erfiillt bekommen, Entwicklungschancen
durch Aus- und Weiterbildung erhalten, entsprechend ihren eigenen Féhigkeiten einge-

setzt werden und ihre Arbeit als notwendig und sinnvoll erleben.

Sowohl Haupt- als auch Ehrenamtliche hitten Erwartungen an die Zusammenarbeit, die
in Zukunft noch besser kommuniziert werden miissten. Denn Teamarbeit sei ein ent-

scheidender Punkt in der Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen. In der
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spezialisierten ambulanten Palliativversorgung sei Teamarbeit in den rechtlichen Vorga-
ben erstmals auch strukturell mit angelegt. Dies sei begriilenswert. Doch eine solche
Teamarbeit gelinge nicht von allein. Arzte seien — dies wisse sie aus eigener Erfahrung —
beispielsweise nicht automatisch in der Lage, mit anderen Berufsgruppen als Team zu-
sammenzuarbeiten. Das gehe anderen Berufsgruppen dhnlich. Teamarbeit miisse gelernt
und Vernetzung stdrker gefordert werden, was wiederum auch den Ehrenamtlichen zu-
gute kommen werde. Um gleiche Augenhdhe, Wertschdtzung und Partnerschaft in der
Teamarbeit zu etablieren, brauche es auch mehr Kommunikation und Information iiber
die Potenziale der ehrenamtlichen Arbeit und das Selbstverstindnis der Ehrenamtlichen.
Ehrenamtliche miissten mit grolem Selbstbewusstsein ihre Arbeit tun und den Haupt-
amtlichen gegeniiber auch so auftreten, denn ihre Arbeit sei wertvoll. Das falle Ehrenamt-
lichen nicht immer leicht. Der Vorstand des DHPV sei derzeit dabei, unter Federfiihrung
von Gerda Graf — ihrer Vorgidngerin im Amt — ein Handbuch zu erarbeiten und ein Leit-

bild fiir das Ehrenamt zu entwickeln.

Die Zusammenarbeit von Haupt- und Ehrenamtlichen bediirfe auch bei den rechtlichen
Grundlagen forderlicher Rahmenbedingungen. Die Regelungen zur spezialisierten am-
bulanten Palliativversorgung, die Richtlinie des gemeinsamen Bundesausschusses und
die Empfehlungen der Spitzenverbdnde der Krankenkassen sihen zwar eine integrative
Zusammenarbeit und den Abschluss von Kooperationsvertrdgen vor. Dadurch sei jedoch
noch nicht sichergestellt, dass die Zusammenarbeit in der Praxis auch wirklich funktio-
niere. Es sei daher die Frage, ob diese Zusammenarbeit nicht auch durch rechtliche Vor-

gaben verpflichtend gemacht werden miisse.

Frau Dr. Weihrauch fahrt fort, sie wolle abschliefend kurz auf die ,,Charta zur Betreuung
schwerstkranker und sterbender Menschen® (Anlage 2) hinweisen. Die Gemeinschaftsini-
tiative des Deutschen Hospiz- und PalliativVerbandes, der Deutschen Gesellschaft fiir
Palliativmedizin und der Bundesdrztekammer sei im September 2008 gestartet und durch
einen ,Runden Tisch® im September 2010 verabschiedet worden. Die Charta habe die
wichtige Funktion, die Diskussion iiber die gesellschafts- und gesundheitspolitischen
Fragen des Themas zu befordern. Sie sei bisher von iiber 400 Organisationen und Einzel-
personlichkeiten unterzeichnet worden. Man habe sich in der Charta sehr stark auch auf
die gesellschaftspolitischen Herausforderungen im Zusammenhang mit dem Thema
»Sterben und Tod“ sowie auf die , Versorgungsstrukturen“ konzentriert. Dabei seien vor

allem die Rechte und Bediirfnisse der Betroffenen in den Mittelpunkt gestellt worden. Im
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Leitsatz 2 des zweiten Kapitels der Charta gehe es um das Ehrenamt in der Hospizarbeit.
Hierin werde noch einmal explizit hervorgehoben, dass ein integratives Hand-in-Hand-
Arbeiten zwischen ehren- und hauptamtlich Tdtigen und den verschiedenen Professio-
nen notwendig sei, dass es hierzu forderlicher Rahmenbedingungen bediirfe und die Of-
fentlichkeitsarbeit eine wichtige Rolle spiele, nicht zuletzt um moglichst viele Menschen

aus der Gesellschaft zum ehrenamtlichen Engagement zu motivieren.

Auch die Politik habe eine Verantwortung fiir eine weiterhin lebendige Hospizbewegung
und ein starkes Ehrenamt. Sie sei fest davon iiberzeugt, dass der palliative Ansatz vor
dem Hintergrund einer alternden Gesellschaft, die kiinftig stark von chronischen und
langwierigen Krankheits- und Sterbeprozessen bestimmt sein werde, auch ein Umdenken
in der Arzteschaft — weg von der reinen Kuration — erfordern werde. Hierzu werde auch
kiinftig die Gesellschaft als driangendes und mitwirkendes Element notwendig sein. Dazu
miissten die Rahmenbedingungen fiir ehrenamtliches Engagement insgesamt weiter ver-
bessert werden. Dariiber hinaus miisse die Hospizarbeit auch in Zukunft angemessen ge-
fordert und unterstiitzt werden. Notwendig sei zudem, Hospizarbeit und Ehrenamt bei
den rechtlichen Rahmenbedingungen fiir strukturelle Weiterentwicklungen entsprechend
zu gewichten. Aullerdem bitte sie, die Umsetzung der ,,Charta zur Betreuung schwerst-
kranker und sterbender Menschen“ von Seiten der Politik aktiv zu unterstiitzen, Die
Charta sei von der gesamten Selbstverwaltung und vielen gesellschaftlichen Organisatio-
nen mitgetragen worden und biete daher die Chance, einen groBen Konsens im Gesund-

heitssystem zu erreichen und weitere Entwicklungen darauf aufzubauen.

Der Vorsitzende bedankt sich bei Frau Dr. Weihrauch fiir den sehr informativen Vortrag.

Die Fragerunde eroffne Klaus Riegert von der CDU/CSU-Fraktion.

Abg. Klaus Riegert (CDU/CSU) dankt Frau Dr. Weihrauch ebenfalls herzlich fiir ihren
Beitrag. Er konne - als 1. Vorsitzender eines stationdren Hospizes in Goppingen - viele
ihrer Aussagen bestdtigen. Nach seinen Erfahrungen lése das Tabu-Thema ,,Sterben® in
der Gesellschaft unterschiedliche Reaktionen aus. Mancher spende in diesem Bereich,
wenn man ihn dann mit dem Thema in Ruhe lasse. Hospiz bedeute Leben bis zum Ende,
liebevolle Pflege und ein wiirdevoller Tod. Dies sei ohne ehrenamtliche Sterbebegleitung
nicht denkbar. Denn es mache einen Unterschied, ob jemand fiir eine Téatigkeit bezahlt

werde oder ob er aus menschlicher Zuwendung heraus handele. Dies miisse in der Of-
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fentlichkeit immer wieder hervorgehoben werden. Auch deshalb danke er Frau

Dr. Weihrauch und ihrem Verband fiir die wichtige Arbeit.

Abg. Britta HaBlelmann (BUNDNIS 90/DIE GRUNEN) bedankt sich ebenfalls herzlich fiir
den Bericht und fiir die Arbeit der Hospizbewegung insgesamt, die sie seit langem
intensiv verfolge. Sie interessiere sich fiir zwei Aspekte. In den letzten Jahren gebe es
eine Entwicklung hin zu speziellen Kinderhospizen. Sie habe dabei den Eindruck, dass
der Diskurs, ob es neben Hospizen auch spezielle Kinderhospize geben solle, nicht
immer storungsfrei verlaufe. Die Abgeordnete erkundigt sich, wie diese Entwicklung im
DHPV bewertet werde, welche Ehrenamtlichen sich in diesem besonderen Bereich
engagierten und ob es spezielle Herausforderungen und Wiinsche seitens der Engagierten

nach Weiterbildung und Begleitung gebe.

Abg. Sabine Bétzing-Lichtenthéler (SPD) dankt Frau Dr. Weihrauch fiir ihren informati-
ven Vortrag. Sie wolle auf zwei Punkte kurz eingehen. Nach ihrer Erfahrung sei es schon
schwierig, liber das Thema ,Hospiz“ zu reden, dies gelte in noch viel héherem Mabe
beim Thema ,, Kinderhospiz“. Sie interessiere hierzu die Erfahrung und Einschédtzung von
Frau Dr. Weihrauch. In der Hospiz- und Palliativarbeit habe man es mit schwerkranken
Menschen zu tun, die in Wiirde sterben wollten. Gleichwohl konne es trotz allem mogli-
cherweise dazu kommen, dass der Wunsch nach assistierter Totung bzw. Beihilfe zum
Suizid geduBert werde. Die Abgeordnete erkundigt sich nach der Einschédtzung von Frau

Dr. Weihrauch und des DHPV zu dieser Thematik.

Abg. Heinz Golombeck (FDP) betont, dass biirgerschaftliches Engagement im Hospiz-
bereich eine &uBerst herausfordernde Tatigkeit sei. Auch ihn interessiere, welche
Menschen sich in diesem Bereich engagierten und ob die Engagierten iiberwiegend einen
bestimmten beruflichen Hintergrund, z. B. als Seelsorger oder Arzt, aufwiesen. Der Abge-
ordnete fragt auch nach der Ausbildung der Ehrenamtlichen fiir ihre sehr verantwor-
tungsvolle Aufgabe. Dariiber hinaus mdochte er wissen, ob es Gesprache und Netzwerke in
diesem Bereich auf européischer Ebene gebe und wie man das biirgerschaftliche Engage-

ment im Osten sowie von jiingeren Menschen im Hospizbereich férdern konne.

Dr. Birgit Weihrauch (Deutscher Hospiz- und PalliativVerband) weist darauf hin, dass es
im Moment 80 ambulante Kinderhospizdienste und 9 stationdre Kinderhospize in

Deutschland gebe. Thr Verband halte die Kinderhospizarbeit fiir sehr wichtig. Es handele
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sich dabei aus mehreren Griinden um eine andere Arbeit als bei Erwachsenen, da sich die
lebensbegrenzenden Krankheiten bei Kindern und Erwachsenen deutlich voneinander
unterschieden. Bei Erwachsenen gebe es sowohl auf Palliativstationen als auch in
stationdren Hospizen 90 Prozent Krebspatienten. Grundsitzlich sei es notwendig, bei den
Erwachsenen auch andere Gruppen stiarker in den Blick zu nehmen, z. B. Menschen mit
Herz-Kreislauf-Erkrankungen oder alte, dementiell erkrankte Menschen in der letzten
Lebensphase. Bei den Kindern handele es sich dagegen tiberwiegend um Stoffwechseler-
krankungen oder Krankheiten aus dem neurologischen oder muskuldren Bereich, die ei-
nen langen, meist mehrjahrigen Verlauf ndhmen. Die Kinder wiirden zumeist zu Hause
versorgt, aber die Eltern benoétigten regelmiBige Unterstiitzung im Alltag und auch ein-
mal eine Auszeit von drei oder vier Wochen. Die stationdren Kinderhospize héitten vor
allem die Aufgabe, Eltern bei der Kurzzeitpflege zu entlasten, aber natiirlich auch die

Begleitung von Kindern, wenn es die Eltern zu Hause nicht schafften.

Das Engagement fiir die Errichtung von stationdren Kinderhospizen in Deutschland sei
gegenwadrtig sehr hoch. Die Frage nach dem Bedarf an Kinderhospizen werde gegenwirtig
intensiv diskutiert, z. B. in Nordrhein-Westfalen, wo es bereits mehrere stationdre Kin-
derhospize gebe, sodass eigentlich kein weiteres stationdres Kinderhospiz mehr benotigt
werde. Durch eine Uberversorgung machten sich die Kinderhospize das Leben gegensei-
tig schwer. Jemanden, der sich die Errichtung eines Kinderhospizes zum Ziel gesetzt
habe, von diesen Pldnen abzuhalten, sei jedoch nicht leicht. Zudem 6ffneten sich beim
Thema ,,Kinderhospiz“ die Herzen der Spender leichter als in anderen Bereichen. Sie
rate zu Vorsicht und Zuriickhaltung bei neuen stationdren Kinderhospizen und empfehle,
vorher genau zu priifen, ob ein weiteres Kinderhospiz wirklich notwendig sei. Anders sei
die Lage bei den ambulanten Diensten. Die gegenwirtig existierenden 80 ambulanten
Kinderhospizdienste seien sicher noch nicht ausreichend. Hier stelle sich eher die Frage
der kleinen Zahl und der groBen Fldche, die man unldngst im Zusammenhang mit der
padiatrischen Palliativversorgung auch mit der Parlamentarischen Staatssekretdrin im

BMG erortert habe.

Anliegen des DHPV sei es, dass sich die Kinderhospizarbeit und die Hospizbewegung
insgesamt nicht auseinanderdividieren lieBen. Man sei — iiber die gemeinsame Vor-
standsarbeit — sehr eng mit dem ,Deutschen Kinderhospizverein®“ verbunden, der auch
Mitglied im DHPV sei. Auch hinsichtlich ihrer geschilderten Einschétzung zu den Kin-

derhospizen gebe es keine inhaltlichen Differenzen mit dem Deutschen Kinderhospiz-
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verein. Dagegen sei der ,,Bundesverband Kinderhospiz*“ aus dem DHPV ausgetreten, da er
der Auffassung sei, dass er seine Arbeit allein besser voranbringen konne. Sie halte dies
fiir nicht zielfiihrend, weil sich weitere Verbdande fiir andere Zielgruppen herausbilden
konnten, was kontraproduktiv wére. Man bendtige ein gemeinsames Dach, unter dem
man die unterschiedlichen Bediirfnisse der Betroffenen sammeln und beriicksichtigen

konne.

Hinsichtlich der Frage der Abg. HaBelmann nach der Aus- und Weiterbildung weist Frau
Dr. Weihrauch auf die speziellen ,Befihigungskurse“ fiir Ehrenamtliche hin. Menschen
interessierten sich zumeist aus einer personlichen Betroffenheit heraus fiir das Engage-
ment im Hospizbereich — sei es, weil sie erlebt hdtten, wie Angehorige sehr gut begleitet
worden seien, sei es, weil sie genau das Gegenteil erlebt hédtten. Ehrenamtliche ohne ent-
sprechende Qualifizierung und Befidhigung in die ehrenamtliche Hospizarbeit gehen zu
lassen, wire unverantwortlich, da die Tatigkeit - wie vom Abg. Golombeck angespro-
chen - in der Tat sehr anspruchsvoll sei. Deswegen sei es wichtig, dass Supervision
stattfinde, dass die Engagierten begleitet wiirden und sie Gelegenheit hitten, Erlebnisse

und Fragen im Team miteinander zu besprechen.

Bei den Hauptamtlichen sei die Aus-, Weiter- und Fortbildung inzwischen in den Curri-
cula relativ gut geregelt. Hier gehe es im Augenblick vor allem um die Frage der Zertifi-
zierung, die man zusammen mit der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin voran-
treibe. Verbesserungen seien vor allem in der Aus-, Weiter- und Fortbildung im Bereich
der allgemeinen ambulanten Palliativversorgung bei Hauséarzten, Pflegediensten und all-
gemeinen Krankenhédusern notwendig. Sie sei froh, dass sich kiinftig jeder Arzt wenigs-
tens im Medizinstudium mit dem Thema ,Hospiz- und Palliativversorgung®“ befassen
miisse. Wichtig wire dariiber hinaus, auch Praktika in stationdren Hospizen und auf Pal-

liativstationen vorzusehen. Bis man jedoch soweit sei, brauche es noch Zeit.

Das Thema &rztlich assistierte Beihilfe zum Suizid werde derzeit kontrovers diskutiert,
da sich der Pridsident der Bundesdrztekammer, Jorg-Dietrich Hoppe, vor kurzem in einem
Interview fiir die Liberalisierung beim é&rztlich assistierten Suizid ausgesprochen habe.
Wihrend die Beihilfe zum Suizid fiir Biirger nicht strafbar sei, sei sie fiir Arzte durch das
Berufsrecht als unethisch verboten; dieser Widerspruch miisse aufgelost werden, habe
Herr Hoppe gefordert. Der DHPV vertrete dagegen die Auffassung, dass dies nicht das

Ziel sein diirfe, da man hierdurch eine nicht aufzuhaltende Weichenstellung vornehmen
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und sich schnell die Frage stellen wiirde, wo man die Trennlinie zwischen der aktiven
Sterbehilfe und dem érztlich assistierten Suizid ziehen wolle. Sie wiinsche sich und
werde alles, was in ihrer Macht stehe, dafiir tun, dass der Arztetag im Mai 2011 dem
Vorschlag von Herrn Hoppe nicht folgen werde. Denn dies wiirde das Verstdndnis der
Hospizarbeit und der palliativen Versorgung verdndern. Man brauche keine legale
Moglichkeit fiir Patienten, mit drztlicher Hilfe den Tod herbeizufiihren. Notwendig seien
vielmehr Fiirsorge, verstindnisvolle Begleitung und die Linderung der Beschwerden und

Schmerzen von schwerstkranken und sterbenden Menschen.

Abg. Sabine Bitzing-Lichtenthiler (SPD) fragt nach der Einschdtzung von Frau
Dr. Weihrauch zum assistierten Suizid im Umfeld der Familie, der nicht strafbewahrt sei

und der der haufigere Fall sein diirfte.

Dr. Birgit Weihrauch (Deutscher Hospiz- und PalliativVerband) antwortet, dass sie nicht
fiir eine rechtliche Anderung in diesem Bereich pladiere. Suizid sei nicht strafbar, und
man sollte Menschen nicht verurteilen, die sich dafiir entschieden, ihr Leben vorzeitig zu
beenden, auch wenn sie persénlich als Arztin alles tun wiirde, um zu iiberzeugen, dass es
auch anders gehe. Wenn der Suizid selber nicht straftbar sei, kénne — nach bisheriger
Rechtsauffassung — auch die Beihilfe zum Suizid nicht strafbar sein. Es konne Extrem-
situationen geben, wo eine Familie sich auf einen assistierten Suizid verstdndige. Sie
personlich wiirde sich an dieser Stelle nicht fiir eine andere rechtliche Regelung
,verkimpfen“ wollen. Wenn man aber den assistierten Suizid auf die Arzteschaft
ausdehnen wolle, stelle dies - gerade vor dem Hintergrund einer alternden Gesellschaft -
eine andere Art von Weichenstellung dar. Johannes Rau habe darauf 2001 in seiner
,Berliner Rede” mit - Blick auf die Legalisierung der aktiven Sterbehilfe in den Nieder-
landen - hingewiesen: ,,Wo das Weiterleben nur eine von zwei legalen Optionen ist, wird
jeder rechenschaftspflichtig, der anderen die Last seines Weiterlebens aufbiirdet. Was die
Selbstbestimmung des Menschen zu stdrken scheint, kann ihn in Wahrheit erpressbar
machen.” Die Folge wire eine andere Gesellschaft, die man — nach ihrer Auffassung —

nicht wollen kénne, gerade weil das Okonomische eine zunehmende Rolle spiele.

Die Abg. HaBelmann und Golombeck hitten danach gefragt, welche Menschen sich im
Hospizbereich engagierten. Es seien — wie vorhin bereits erwdhnt — vor allem Frauen.
Dies habe nicht nur mit dem beruflichen Hintergrund zu tun, sondern auch damit, dass

sich Frauen hdufiger zum sozialen Engagement berufen fiithlen. Dabei seien es vor allem
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die besser gebildeten Frauen mit hoherem Bildungsstandard, die sich im Hospizbereich
engagierten. Wiinschenswert wire ein groBeres Engagement von Miénnern, da mehr
maéannliche Erfahrungen und Sichtweisen bei der Sterbebegleitung wichtig wéren. Gerade
mit dem Deutschen Kinderhospizverein diskutiere man {iiber die Frage des Engagements
von jlingeren Menschen. Denn ein schwerstkranker junger Mensch habe eher den
Wunsch, ein Pop-Konzert oder ein FuBiballspiel zu besuchen und wiinsche sich dafiir
nicht unbedingt die Begleitung einer élteren Frau. Sie wiirde sich daher eine stiarkere ge-
sellschaftliche Durchmischung in der ehrenamtlichen Hospizarbeit wiinschen. Wie dies
zu erreichen sei, sei eine schwierige Frage, die auch in anderen Ldndern noch nicht

befriedigend beantwortet sei.

Der Abg. Golombeck habe dariiber hinaus nach Aktivitaten auf europédischer Ebene ge-
fragt. Es gebe hier in der Tat eine Reihe von europédischen Initiativen und Befassungen
mit dem Thema. 2003 habe der Europarat seine Empfehlungen zur Organisation von ,,Pal-
liative Care* abgegeben, die bis heute eine sehr wichtige Grundlage fiir das Thema ,,Hos-
piz und Palliativ® seien. Im Jahr 2008 habe das Europédische Parlament einen ausfiihrli-
chen Bericht zu den Entwicklungen im Bereich ,,Hospiz und Palliativ* in den européi-
schen Mitgliedsstaaten vorgelegt. Besonders England sei in diesem Bereich weit voraus,
da die Hospizbewegung dort sehr viel frither begonnen habe und es ein starkes Selbstver-
stdndnis gebe, die ambulante Arbeit wesentlich starker zu fordern, als es bei uns der Fall
sei. In Osterreich sei die Hospizbewegung ebenfalls stark, auch wenn es dort z. B. derzeit
noch keine staatlichen Regelungen fiir eine Krankenkassenfinanzierung gebe. In der
Schweiz sei dagegen wenig biirgerschaftliches Engagement in diesem Bereich zu
verzeichnen. Es gebe auch eine , Europdische Gesellschaft fiir Palliativmedizin®, die sich

in vielen Bereichen engagiere. Der DHPV sei dort Mitglied.

Frau Dr. Weihrauch fiihrt weiter aus, dass sie im letzten Jahr einen Vortrag in Aachen zur
Frage der grenziiberschreitenden Zusammenarbeit im Dreildndereck — Deutschland, Nie-
derlande, Belgien — gehalten habe. Diese Zusammenarbeit sei besonders wichtig, da so-
wohl die Niederlande als auch Belgien die aktive Sterbehilfe inzwischen legalisiert hat-
ten. Hier miisse man iiber das unterschiedliche Verstdndnis in dieser Frage im Gesprdach
bleiben. Man kénne Europa nicht mehr auflen vor lassen, auch wenn das Thema ,,Hospiz
und Palliativ — wie das Gesundheitssystem generell — nationalem Recht unterliege. Es

gebe aber viele ethische Fragen, die man auf europdischer Ebene diskutieren miisse. Ihre
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groBe Sorge sei, dass noch mehr Linder die aktive Sterbehilfe legalisieren konnten,

gerade weil die 6konomische Betrachtungsweise immer mehr an Bedeutung gewinne.

Was das biirgerschaftliche Engagement im Hospizbereich in Ostdeutschland angehe, sei
die Entwicklung — nicht zuletzt aufgrund der verbesserten gesetzlichen Situation — auf
einem guten Weg, auch wenn sie noch eine gewisse Zeit benétigen werde. Einen grofen
Nachholbedarf gebe es hier in der Finanzierung der stationdren Hospize, da die Pflege-
sdtze in Ostdeutschland zum Teil deutlich niedriger ldgen. Hier miisse es das Ziel sein,

bundesweit zu vergleichbaren Pflegesédtzen zu kommen.

Der Vorsitzende dankt Frau Dr. Weihrauch herzlich fiir ihr Kommen und bittet, den Dank

des Unterausschusses an die Ehrenamtlichen in der Hospizbewegung weiterzugeben.

Tagesordnungspunkt 2

Sachstandsbericht von Annette Widmann-Mauz, Parlamentarische Staatssekretirin
beim Bundesminister fiir Gesundheit, zu Projekten und Vorhaben des Bundesministe-

riums fiir Gesundheit mit Bezug zum Thema ,,Biirgerschaftliches Engagement*

Der Vorsitzende begriifit Frau Annette Widmann-Mauz, Parlamentarische Staatssekreta-
rin beim Bundesminister fiir Gesundheit, sowie Herrn Dr. Peretzki, Leiter des Referats
»Zielgruppenarbeit in der Prdvention” im Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG). Er
erinnert an die getroffene Vereinbarung, sich kurze inhaltliche Sachstandsberichte durch
die Bundesministerien zu deren Projekten und Vorhaben mit Bezug zum Thema , Biirger-
schaftliches Engagement” geben zu lassen. Nachdem das Bundesministerium fiir Arbeit
und Soziales in der letzten Sitzung den Anfang gemacht habe, folge heute der Bericht des

BMG.

PStS’n Annette Widmann-Mauz (BMG) weist einleitend darauf hin, dass es im Bereich
des BMG eine Vielzahl von Initiativen, Aktionen und Modellprojekten gebe, die sich der
Engagementpolitik widmeten und das biirgerschaftliche Engagement unterstiitzten. Sie
wolle sich auf sechs Hauptbereiche konzentrieren: den Nationalen Aktionsplan
IN FORM, die Bereiche Pflege, Selbsthilfe und Prdvention beim Thema HIV/Aids, die
,Bundesvereinigung Prdavention und Gesundheitsforderung” sowie die Unterstiitzung des

Engagements im Bereich von psychischen Erkrankungen bei Erwachsenen und Kindern.
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Beim ,,Nationalen Aktionsplan IN FORM - Deutschlands Initiative fiir gesunde Erndhrung
und mehr Bewegung“ setze das BMG auf die Vielfalt des biirgerschaftlichen
Engagements, um eine nachhaltige Verdnderung hin zu einem gesunden Lebensstil zu
beférdern. Man baue dabei auf das Zusammenwirken mit der Biirgerschaft, die bereits in
der Erarbeitung des Aktionsplanes mit einbezogen gewesen sei. Sie wolle einige Beispiele
aus dem Gesundheitsbereich anfiihren; andere Initiativen ressortierten im Bereich

,Erndhrung und Landwirtschaft“ und ldgen damit nicht in der Verantwortung des BMG.

Es gebe insgesamt elf Aktionsbiindnisse fiir gesunde Lebensstile und Lebenswelten, bei
denen bereits bestehende lokale Projekte und Aktivititen miteinander vernetzt und
verstetigt wiirden. Es gehe dabei insbesondere um die Bewegungsforderung in
Kindertagesstdtten und Schulen, weshalb man eng mit Sportvereinen zusammenarbeite.
Ein Schwerpunkt liege in der Schaffung von mehr Bewegungsrdumen in sozial
benachteiligten Stadtteilen. GroBen Wert lege man auch auf Zentren fiir
Bewegungsforderung, die in allen Bundesldndern aufgebaut worden seien, um
verschiedene Aktivititen auf Landesebene zu vernetzen. Dabei sollten gute
Praxisbeispiele und partizipative Ansdtze neuer Vorhaben stiarker bekannt gemacht

werden.

Das Modellvorhaben ,Mehr Migrantinnen in den Sport“, das vom und mit dem Deut-
schen Olympischen Sportbund durchgefiihrt werde, ziele darauf ab, Vereinsangebote
starker mit gesundheitlichen Angeboten zu verkniipfen, um insbesondere mehr Migran-
tinnen fiir den Sport zu gewinnen. Dariiber hinaus férdere man das Modellprojekt ,,Let‘s
go — jeder Schritt halt fit“, bei dem man mit dem Deutschen Wanderverband zusammen-
arbeite. Hierbei wiirden insbesondere Wanderfiihrerinnen und Wanderfiihrern gesund-
heitliche Kompetenzen vermittelt, die diese dann als Multiplikatoren flachendeckend in

die Angebote des Verbandes weitergdben.

Der iiberwiegende Teil der Projekte im Rahmen des Nationalen Aktionsplanes baue mit-
telbar auf biirgerschaftlichem Engagement auf und sei geeignet, dieses nachhaltig zu stér-
ken. In Zukunft werde es darum gehen, die Ergebnisse und Erfahrungen der vielfdltigen
Projekte auszuwerten, praxistauglich aufzuarbeiten und in die Breite zu tragen. Ziel sei
es, den Akteuren vor Ort, die nicht professionell im Bereich ,Pravention und Gesund-
heitsforderung” tdtig seien, Hilfestellung bei der Erarbeitung und Durchfiihrung von Pra-

ventionsmaBnahmen und Priaventionsprojekten zu geben.
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Im Pflegebereich spielten insbesondere Beratung, Information und Betreuung von Pflege-
bediirftigen und ihren Angehérigen eine wichtige Rolle. Hierzu sei im Jahr 2008 die Mdg-
lichkeit der Forderung von Pflegestiitzpunkten im SGB XI etabliert worden. Dem
Wunsch, vorhandene biirgerschaftliche und ehrenamtliche Strukturen bei Beratung und
Begleitung zu beriicksichtigen, habe der Gesetzgeber dadurch Rechnung getragen, dass
hohere Fordervolumina zur Verfiigung gestellt wiirden, wenn biirgerschaftliches Engage-
ment und zivilgesellschaftliche Organisationen in die Tatigkeit des Pflegestiitzpunktes

mit einbezogen wiirden.

Ein neues Projekt, fiir das auch bereits Mittel in Héhe von 70.000 Euro vorgesehen seien,
drehe sich um das Thema ,,Zeitspende”. Dabei gehe es um die nachhaltige Unterstiitzung
von Unternehmen, die es ihren Mitarbeitern auf freiwilliger Basis ermdglichten, sich ins-
besondere im sozialen Bereich zu engagieren. Schwerpunkte seien dabei die Betreuung
und Begleitung von Pflegebediirftigen und dlteren Menschen. Es handele sich dabei um
eine Ergdnzung zur professionellen Pflege, z. B. durch Unterstiitzung von Besuchs-,

Einkaufs- und Begleitdiensten.

Die Selbsthilfeférderung sei ein weiterer grofer und wichtiger Komplex im BMG. Die
Selbsthilfe leiste einen entscheidenden Beitrag zur Verbesserung der Lebensqualitdt von
chronisch kranken Menschen und von Menschen mit Behinderung. Ohne ehrenamtliche
Arbeit wire vieles in der Fldche, aber auch in der Versorgung nicht in dem Male
moglich. Erfahrungsaustausch, gegenseitige Unterstiitzung und umfassende Information
verhelfe vielen Betroffenen zu einer besseren individuellen Krisenbewdiltigung. Das
biirgerschaftliche Engagement werde durch die Selbsthilfeorganisationen malgeblich
bestimmt. Wesentliches Ziel des BMG sei es, bei der Weiterentwicklung des biirgerschaft-
lichen Engagements die Besonderheiten der Selbsthilfe zu verdeutlichen und sie als eine
wichtige Sdule im System zu verankern. Dies geschehe durch eine stdrkere Profilierung
der Selbsthilfe, durch die Anregung von Kooperationen sowie die Entwicklung und Fes-

tigung von Netzwerken.

Die Zahl der Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen in der Bundesrepublik
und deren Bedeutung fiir die Betroffenen brauche sie im Unterausschuss nicht extra
hervorzuheben. Wichtig sei auch die gesetzliche Verankerung der Selbsthilfeférderung
im §20c SGB V und die daraus resultierende Verpflichtung fiir die Krankenkassen,

lokale Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen zu fordern, die sich die
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gesundheitliche Prdvention oder Rehabilitation von Versicherten bei bestimmtem

Krankheitsbildern zum Ziel gesetzt hitten.

Das BMG fordere besonders modellhafte Projekte von Selbsthilfeverbdnden und Selbst-
hilfeorganisationen, mit denen vor allem Prdaventions- und Gesundheitsziele im Rahmen
der Selbsthilfe unterstiitzt wiirden. Es gehe im Rahmen von Projektférderungen z. B. um
aktuelle Fragen der Weiterentwicklung der Selbsthilfe, insbesondere die Qualitdtssiche-
rung, die Erleichterung von Zugidngen zu entsprechenden Zielgruppen und die Zielgrup-
penorientierung der Selbsthilfeangebote. Die MaBnahmen beriicksichtigten ein breites
Forderspektrum mit unterschiedlichen Krankheitsbildern und Behinderungsarten von
Selbsthilfeverbdnden in verschiedenen Bereichen. Das BMG unterstiitze insgesamt
20 Projekte jahrlich, in denen es vor allem um die Weiterentwicklung der Arbeit in den
Verbdanden und Gruppen gehe. Durch die Férderung von Multiplikatorenveranstaltungen,
die der Weitergabe von Wissen und Kompetenzen in den Organisationen dienten, leiste
man indirekt auch einen erheblichen Beitrag zur Forderung der ehrenamtlichen Arbeit in
diesem Bereich. Dies gelte beispielsweise auch fiir das laufende Projekt ,,Selbsthilfe im
Wandel“ der Nationalen Kontakt- und Informationsstelle zur Anregung und Unter-
stiitzung von Selbsthilfegruppen (NAKOS). Wesentliches Anliegen des Projektes sei es,
Fragen der Transparenz und der Qualitét fiir die Selbsthilfe starker in den Mittelpunkt zu
riicken, um Selbsthilfesuchenden und Multiplikatoren ein angemessenes, qualitdtsge-

sichertes Informationsangebot unterbreiten zu kénnen.

Eine wesentliche Rolle spiele die Zivilgesellschaft auch bei der Prdvention von
HIV/AIDS. Es sei ein besonders gelungenes Beispiel dafiir, wie die Zivilgesellschaft friih-
zeitig in Praventionsstrategien und Aufklarungskampagnen einbezogen werde. Die jetzige
Bundesregierung und die Vorgidngerregierungen hitten — mit Beteiligung und Unter-
stiitzung der Deutschen AIDS-Hilfe — eine Koordinierungsfunktion geschaffen. Wahrend
die Bundesregierung iiber die Bundeszentrale fiir gesundheitliche Aufkldrung die
allgemeine Bevdlkerung bei dem Thema anspreche, gebe die Deutsche AIDS-Hilfe - als
Dachverband der Betroffenengruppen - Informationen an besonderes interessierte und
betroffene Gruppen weiter. Dieses Beispiel, wie auch die Zusammenarbeit zwischen den
biirgerschaftlich Engagierten und den etwa 1.500 hauptamtlichen Kriften, die in den
etwa 130 Mitgliedsorganisationen der Deutschen AIDS-Hilfe tédtig seien, genieBe

international groBe Anerkennung und sei Vorbild fiir Priaventionsstrategien weltweit.
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Auch bei der Finanzierung von PrdventionsmaBfnahmen und Aufgaben im Bereich der

AIDS-Hilfe gebe es groBe Unterstiitzung aus der Zivilgesellschatft.

Das BMG fordere die Vermittlung von Basiswissen, die kontinuierliche Aktualisierung
des Wissensstandes und Fortbildungsangebote zu ausgewihlten aktuellen Themen. Etwa
40 Veranstaltungen hétten zur Aktualisierung des Wissensstandes allein im Jahr 2009
stattgefunden; bei der Vermittlung von Basiswissen zu den Themen ,Prdavention” und
»Zielgruppenbetreuung” seien es rund 70 Veranstaltungen gewesen. Im Jahr 2009 seien
weitere 60 Veranstaltungen zur Férderung von Netzwerken im Zusammenhang mit der
HIV-Infektion sowie zur Unterstiitzung von Aufbau und Weiterentwicklung von Struktu-

ren der Selbsthilfeférderung in den erreichbaren Teilzielgruppen hinzugekommen.

Die ,,Bundesvereinigung Prdvention und Gesundheitsforderung” sei ein wichtiger Repra-
sentant der Zivilgesellschaft, der zur Vernetzung von zivilgesellschaftlichen Kréften,
Landern, kommunalen Spitzenverbdnden, BMG und Organisationen der Sozialversiche-
rung in den Themenfeldern ,Prdvention und Gesundheitsférderung” auf der Bundes-
ebene beitrage. Hier fainden dariiber hinaus auch weitere mitgliederstarke Bundesver-
bidnde, wie z. B. der Deutsche Olympische Sportbund, die Wohlfahrtsverbdnde und zahl-
reiche groBe Hilfs- und Selbsthilfeverbdnde in Deutschland, Zugang zu diesem Themen-
feld. Das BMG fordere die , Bundesvereinigung Prdvention und Gesundheitsférderung”
auf der Grundlage ihrer satzungsgemélBen Aufgaben institutionell. Die Bundesvereini-
gung fiihre u. a. Statuskonferenzen zu den Themen ,Gesunde Kindergédrten und Schu-
len“, ,,Betriebliche Gesundheitsférderung”, ,,Gesund altern“ und ,,Qualitdtsentwicklung*
sowie Kooperationsgesprache mit den Landesvereinigungen fiir Gesundheitsférderung
durch und wirke in unterschiedlichen Gremien mit. Dariiber hinaus werde sie friihzeitig

bei der Entwicklung von Gesundheitszielen einbezogen.

Das BMG fordere ferner Projekte zur Unterstiitzung von psychisch Erkrankten, z. B.
Patenprojekte fiir Kinder von psychisch kranken Eltern. Dabei komme es dem BMG
besonders auf die Unterstiitzung von Netzwerken zur Betreuung von Kindern mit
psychisch kranken Eltern an, die wiederum durch die psychiatrische Angehorigen-
Selbsthilfe unterstiitzt werde und dem Aufbau verldsslicher auBerfamilidrer Bezugs-
personen diene. Ehrenamtliche Paten kdmen z. B. wihrend der Zeit der Behandlung der

Eltern zum Einsatz. Dieses Projekt verkniipfe in besonderer Weise biirgerschaftliches En-
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gagement und Jugendhilfe und sei deshalb besonders wichtig. Das BMG fordere in dem

Zusammenhang auch den ,,Dachverband Gemeindepsychiatrie” finanziell.

Auch im Bereich der erwachsenen Menschen mit psychischen Erkrankungen kénne man
auf das ehrenamtliche Engagement nicht verzichten, besonders wenn es um die Wahrung
der Rechte von psychisch Kranken gehe. So sei die Unterstiitzung durch biirgerschaftlich
Engagierte, z. B. im Rahmen der Beschwerdestellen innerhalb der gemeindepsychiatri-
schen Versorgung, ausgesprochen stark. Es handele sich dabei um unabhéngige Gremien,
in denen psychiatrieerfahrene Angehodrige und ehrenamtlich tétige Biirgerinnen und Biir-
ger Beschwerden und Verbesserungsvorschlidge von Patienten gemeinsam priiften, bear-
beiteten und entsprechende Anregungen fiir die Weiterentwicklung von Qualitédtsstan-
dards gdben. Diese wiirden dann wiederum in die politisch-administrativen Gremien
eingebracht. Dies konne zu einer Entstigmatisierung von psychischen Erkrankungen in
der Gesellschaft beitragen. Das BMG habe zur Vernetzung auch das ,, Aktionsbiindnis fiir
seelische Gesundheit” ins Leben gerufen, dem mittlerweile 60 Organisationen, Vereine
und Institutionen angehodrten. Bundesgesundheitsminister Dr. Rosler habe die Schirm-
herrschaft iiber das Aktionsbiindnis tibernommen. Der Tod von Fufiball-Nationaltorwart
Robert Enke habe noch einmal deutlich gemacht, wie wichtig es sei, mit diesem Thema
in die Vereine, Organisationen und in die gesamte Gesellschaft zu gelangen, um eine

verdnderte Wahrnehmung in der Offentlichkeit zu erreichen.

Der Vorsitzender dankt Frau Widmann-Mauz herzlich fiir den Uberblick. Die Fragerunde

eroffne Britta HaBelmann fiir die Fraktion BUNDNIS 90/DIE GRUNEN.

Abg. Britta HaBelmann (BUNDNIS 90/DIE GRUNEN) dankt Frau Widmann-Mauz eben-
falls fiir die Vorstellung der Projekte des BMG mit Engagementbezug. Sie freue sich auch,
dass die Unterstiitzung der AIDS-Hilfe, die eine lange, fraktionsiibergreifende Tradition
aufweise, von der neuen Bundesregierung fortgesetzt werde. Sie wolle das von der
Parlamentarischen Staatssekretdrin zuletzt angesprochene Thema ,Depression“ noch
einmal aufgreifen, das unmittelbar nach dem Tod von Herrn Enke wochenlang die
Medienberichterstattung bestimmt und auch viele Diskussionen in den Verbdnden des
Sports ausgeldst habe. Nach den ihr vorliegenden Riickmeldungen sei die Befassung mit
der Thematik nach der ersten Welle der Betroffenheit inzwischen wieder vollig abgeebbt,
und dies obwohl die Zahl der Suizide erschreckend gestiegen sei. Sie interessiere, wie

der Bund — zusammen mit Lidndern und Organisationen aus dem Bereich der Selbsthilfe
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und des biirgerschaftlichen Engagements — dem entgegenwirken konne. Beispielsweise
gebe es den jahrlichen Welt-Suizid-Prdventionstag, mit dem man Aufmerksamkeit fiir das

Thema mit entsprechenden Diskussionen schaffen konne.

Das zweite Thema, das sie ansprechen wolle, betreffe die NAKOS, um deren Finanzie-
rung es in der letzten Legislaturperiode viele Diskussionen mit dem BMFSF] gegeben
habe. Die Parlamentarische Staatssekretdrin habe zu Recht auf den hohen Stellenwert der
Selbsthilfebewegung und deren Multiplikatorenfunktion hingewiesen. Die Abgeordnete
erkundigt sich, ob die Forderung innerhalb der Bundesregierung nun beim BMG angesie-
delt sei und man sich damit auf die inhaltliche und konzeptionelle Weiterentwicklung
der Selbsthilfearbeit konzentrieren kénne. Der Bericht der Parlamentarischen Staatssekre-
tdrin habe auch die Vielfalt der engagementrelevanten Projekte des BMG gezeigt. Sie inte-
ressiere, welche Riickkopplung es hierzu mit dem federfiihrenden BMFSF] und welchen

Austausch und welche Vernetzung es zwischen den Ministerien insgesamt gebe.

Abg. Sonke Rix (SPD) weist darauf hin, dass es zwar eine relativ gute Gesundheitspra-
vention bei Themen wie ,,Gesunde Erndhrung” oder ,,Bewegung” an Schulen gebe. Was
aber fehle, sei die Prdvention bei seelischen Problemen. Hier wire die Férderung von
Projekten wiinschenswert. Der Abgeordnete erkundigt sich nach der Einschédtzung der

Parlamentarischen Staatssekretdrin zu diesem Aspekt.

PStS'n Annette Widmann-Mauz (BMG) dankt der Abg. HaBelmann fiir ihre Bemerkung
zur Unterstiitzung der AIDS-Hilfe. Sie konne in diesem Zusammenhang auch das Pro-
gramm ,IN FORM* anfiihren, das ebenfalls von einer Vorgidngerregierung gestartet wor-
den sei und nun fortgesetzt werde, weil es erfolgreich sei und noch stéarker in die Flache

getragen werden solle.

Die Einschétzung, dass die Aufmerksamkeit fiir psychische Erkrankungen nach dem Be-
kanntwerden prominenter Fille schnell wieder nachlasse, konne sie aus ihrer subjektiven
Wahrnehmung ebenfalls bestétigen. Sie versuche personlich dadurch entgegenzusteuern,
dass sie bei Anfragen nach Schirmherrschaften einen Schwerpunkt auf psychische Er-
krankungen lege, denn die Betroffenen hétten es besonders schwer, eine positive Lobby
fiir ihre Anliegen zu bekommen. Abgeordnete kénnten durch persénliches Engagement
hier in gewissem Umfang auch als Vorbild fungieren. Die Strategie des BMG sei es, nicht

allein auf prominente Fille zu setzen, um eine 6ffentliche Welle zu nutzen, sondern vor
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allem Projekte zu fordern, die vor Ort Nachhaltigkeit bewirken konnten. So fordere man
das bereits erwdhnte ,,Aktionsbiindnis fiir seelische Gesundheit”, aus dem viele regionale
Aktionsbiindnisse gegen Depression entstanden seien, die aus unterschiedlichen An-
sprechpartnern, Selbsthilfegruppen und psychiatrischen Einrichtungen bestiinden und
gemeinsam Veranstaltungen und Offentlichkeitsarbeit durchfiihrten. Ein Schwerpunkt
der Maflnahmen des BMG zur Umsetzung der nationalen Gesundheitsziele liege auch auf
psychischen Erkrankungen im Rahmen des Kooperationsverbundes ,gesundheits-
ziele.de”. Dies verdeutliche, dass das Thema eine wichtige Rolle in der gesamten Prdven-

tionsstrategie spiele.

Hinsichtlich der Zustdndigkeiten habe das BMG nicht vor, Verdnderungen vorzunehmen.
Damit sei auch die Frage zur NAKOS im Grunde gekldrt. Innerhalb der Bundesregierung
finde - unter Federfiihrung des BMFSFJ und mit Blick auf die nationale Engagementstra-
tegie - eine kontinuierliche Zusammenarbeit statt. Im kommenden Monat sei das nédchste
Treffen geplant, zu dem das BMG und die anderen Ministerien vom BMFSF] eingeladen
worden seien. Die Frage des Abg. Rix werde Herr Dr. Peretzki beantworten, da er das

hierzu existierende wissenschaftliche Projekt wesentlich besser kenne als sie.

Dr. Horst Peretzki (BMG) betont, seelische Gesundheit sei ein wichtiger Aspekt, bei dem
im Kindesalter die Trias , Erndhrung”, ,Bewegung“ und , Stressbewiltigung” in Betracht
zu ziehen sei. Dies gelte auch fiir die MaBnahmen der Bundeszentrale fiir gesundheitliche
Aufkldarung. Auch der Bereich der schulischen Gesundheitsférderung sei dabei mit im
Fokus, obgleich der Bund nicht fiir Kultusangelegenheiten zustdndig sei. Dennoch habe
das BMG ein Projekt von Professor Dr. Peter Paulus von der Universitdt Liineburg zur
Entwicklung eines Analyserasters mit Tool-Box gefordert, das die Bereiche Bewegung,
Erndhrung und psychische Gesundheit - einschlieflich der Rahmenbedingungen und der
Situation des Lehrkérpers - eingeschlossen habe. Das Selbstevaluationsverfahren gestatte
es den Schulen, ihre eigene Gesundheitsqualitdt zu iiberpriifen. Dariiber hinaus gebe es
eine Kooperation mit Professor Dr. Paulus im Bereich ,,Psychische Gesundheit bei Kin-

dern und Jugendlichen im schulischen Setting”.

Abg. Klaus Riegert (CDU/CSU) bemerkt, er wolle die Gelegenheit nutzen, einen weiteren
Aspekt kurz anzusprechen. Im Sportausschuss habe sich heute ein Verein der Organ-
transplantierten vorgestellt, der die Weltspiele der Organtransplantierten 2015 nach Ber-

lin holen wolle, aber ein Finanzierungsproblem habe. Er wisse, dass weder das BMI noch
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das BMG die notwendigen Haushaltsmittel zur Unterstiitzung solcher Spiele hitten.
Gleichwohl koénnten sich BMG und Berliner Senat moglicherweise zusammensetzen, um
dem Verein Wege aufzuzeigen, wie man Sponsoren und andere finanzielle Unterstiitzer
fiir die Bewerbung und Durchfiihrung solcher Weltspiele gewinnen konne. Diese konnten
auch ein Aufthédnger sein, um die gesellschaftliche Diskussion iiber das Thema ,,Organ-

spende” zu beférdern.

PStS’n Annette Widmann-Mauz (BMG) betont, dass das BMG ein besonderes Interesse
daran habe, ein positives Bewusstsein fiir die Organspendebereitschaft zu schaffen. Die
Bundeszentrale fiir gesundheitliche Autkldrung habe gerade eine neue Kampagne mit der
Uberschrift ,,Organpate werden“ gestartet, mit der im Rahmen einer Informationstour
quer durch Deutschland, die Station in groBen Einkaufszentren deutscher GroBstddte und
bei GroBveranstaltungen mache, Menschen vorurteilsfrei und sachlich tiber das Thema
»,Organspende” informiert werden sollten. Eine Veranstaltung wie die Weltspiele der Or-
gantransplantierten konnten ein Instrument sein, um zu zeigen, welche Chancen Organ-
transplantationen schwerkranken Menschen boten und in welch hohem Mafle sie die
Lebensqualitidt der Betroffenen erh6hten. Innerhalb der Bundesregierung sei die Frage der
Zustdndigkeit noch nicht geklért, sodass sie hierzu heute keine verbindlichen Aussagen
treffen konne. Sie nehme aber das Ansinnen, nach Wegen zu suchen, dass diese Welt-

spiele stattfinden konnten, gerne mit.
Der Vorsitzende dankt Frau Widmann-Mauz und Herrn Dr. Peretzki fiir ihre Beitrége.
Damit sei der offentliche Teil der Sitzung beendet. Er bitte daher alle Besucherinnen und

Besucher, den Sitzungssaal zu verlassen und wiinsche diesen einen schénen Abend.

Ende des offentlichen Teils der Sitzung um 18:40 Uhr

Markus Griibel, MdB
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A Deutscher Hospiz- und
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Gliederung

1. Hospizbewegung und Palliativmedizin — Entwicklungen und
Meilensteine

2. Burgerschaftliches Engagement in der Hospiz- und
Palliativarbeit — was beinhaltet das?

3. Bedeutung und Rolle des Ehrenamts

4. Zusammenwirken von Hauptamt und Ehrenamt : (wie)
funktioniert das?

5. Entwicklungen in der Zukunft - Verantwortung von Politik,
Gesundheitssystem und Gesellschaft

6. Fazit und Ausblick
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Wir haben den Tod aus dem Alltagsleben in die Krankenhauser und
Pflegeheime verlagert. Fast 80 Prozent aller Menschen in der Bundesrepublik
sterben heute in Kliniken oder klinik&hnlichen Einrichtungen. Diese
Entwicklung bahnte sich bereits im letzten Jahrhundert an; eigentlich
vollzogen hat sie sich aber erstin den letzten Jahrzehnten, etwa seit dem Ende
des Zweiten Weltkrieges.

Im gleichen Zeitraum haben die Menschen jene Vertrautheit mit dem Tod
verloren, die den historischen Gesellschaften eigen war. Sie aul3erte sich in
den verschiedenen Ritualen und Formen der Sterbebegleitung, der Trauer und
des Totengedenkens, die tber den Kreis der Angehdérigen hinaus auch die
soziale Umwelt einschlossen. Diese Vertrautheit der Offentlichkeit mit dem Tod
erleichterte sowohl dem Sterbenden selbst als auch den unmittelbar
Betroffenen die Bewaltigung des Todes.

Quelle: Oskar Mittag, Sterbende begleiten, Stuttgart 1994, S.12.
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Hospizbewegung und Palliativmedizin — eine europaische Initiative

Cicely Saunders 1918 — 2005

Nurse
Social worker
Doctor 1957

St Christopher’s
Hospice, 1967

Founder of the modern hospice and palliative care

Prof. Robert Twycross,

TOTT07200%
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= 1971 im ZDF Film tber das St. Christopher's Hospice (,, Noch 16 Tage*)

= 1980 iger Jahre wachsende Zahl von Publikationen (u.a. E. Klbler-Ross)

» 1983 Grundung der ersten Palliativstation an der Universitatsklinik Koln

= 1985 Christophorus Hospizverein Minchen; Omega — mit dem Sterben leben eV

= 1986 Grundung der stationaren Hospize in Aachen und Recklinghausen

= 1992 Grindung der Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz e.V. (heute DHPV)

= 1994 Grindung der Deutschen Gesellschaft fur Palliativmedizin e.V.(DGP)

= 1997 Implementierung des neuen § 39a SGB V (stationare Hospize)

= 1999 Erster Lehrstuhl fir Palliativmedizin in Deutschland (Bonn)

= 2001 Erganzung das § 39a SGB V um Abs. 2 (ambulante Hospizdienste)

= 2003 Beschluss Dt. Arztetag — Zusatzbezeichnung Palliativmedizin

= 2005 Enquete-Kommission: Verbesserung der Versorgung ...und Hospizarbeit

= 2007 /2009 Umfassende Gesetzesanderungen (88 37b / 132d und 39a SGB V,
Anderung der AAppO; Gesetz zu Patientenverfligungen)

= 2010 Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen
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1600
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1000

1996 1999 2001 2002 2003 2004 2007 2008 2011

Stand: 01/2011
Quelle: Wegweiser Hospiz- und Palliativmedizin und DHPV-Datenbank
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= Aulerordentlich dynamische Entwicklung der Blirgerbewegung
Hospiz und von Strukturen der Hospiz- und Palliativversorgung

= Stand heute:
» rd. 1500 ambulante Hospizdienste (einschl. 64 amb. Kinderhospizdienste)
= rd.180 stationare Hospize (einschl. 8 stationarer Kinderhospize)
= rd. 230 Palliativstationen an Krankenhausern
» 145 (kassenubergreifende) SAPV-Vertrage (Stand Nov. 2010)

= 6 Lehrstuhle fur Palliativmedizin (Aachen, Bonn, Erlangen, Goéttingen, Kaln,
Minchen); je 1 Lehrstuhl u.1 Professur fur Kinder-Palliativmedizin (Witten-
Herdecke, Miinchen); =

= Hospiz- Akademien in den Landern und regional

Geschatzt: 80.000 Ehrenamtliche —
Kern und Basis der Hospizarbeit
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3 5 2 15

@®  Mecklenburg
Schwerin  \forpommern

Palliativstationen

42 60 55 282

@® Nordrhein
piisseldorf Westfalen

Dresden

Stationare Hospize

5

8 10 13 92
Hessen
Wiesbaden

Kinderhospizdienste

aktueller Stand von
August 2008

Ambulante Hospiz-
und Palliativdienste

Quelle: Sabatowski, Nauck, Rof3, Zernikow (Hg):

34 11 28 143

Bayern

20 18 24 280

Baden
Wiirttemberg

Miinchen

Wegweiser Hospiz und Palliativmedizin 2008/2009
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Gesetzgebung zur Hospizarbeit und Palliativversorgung

2007 — 8 37b i.V. mit 8132d SGB V - Spezialisierte ambulante
Palliativversorgung (SAPV)

2007 - 8§ 39a SGB V — Hospizfinanzierung: Bertcksichtigung der
Belange der Kinder und der Begleitungen in Pflegeeinrichtungen

2009 - § 39a SGB V - grundlegende Neuordnung der Finanzierung der
ambulanten und stationaren Hospizarbeit

2009 - § 37b SGB V — Erganzungen zur Finanzierung von SAPV
(Eingliederungs-/Kd. u. Jgd.hilfe/ stationare Hospize)

2009 — Anderung der AAppO — Palliativmedizin als Pflichtfach in der
arztlichen Ausbildung

2009 — gesetzliche Regelungen zu Patientenverfigungen

B. Weihrauch — Deutscher Hospiz- und PalliativVerband Seite 9



A Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.

Pionierphase abgeschlossen — Weichen stellen
SAPV — ,nur Medizin und Pflege?“

Wohin geht die Entwicklung?

Medikalisierung?
Institutionalisierung?
Oekonomisierung?

Ist Sterben eine Krankheit?

Hospizbewegung und Palliativmedizin — Rollen und Verstandnis

R. Gronemeyer: ,Stirbt die Hospizbewegung am eigenen Erfolg?’
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Hospiz und Palliativ - Begrifflichkeiten und Verstandnis

= Hospiz steht nicht primar fur eine Institution

= sondern fur eine Lebenshaltung, fur eine andere Kultur, einen anderen Umgang
mit Sterben und Tod, einen gesellschaftlichen Prozess des Umdenkens und

einer veranderten Wertorientierung.
= Palliativmedizin —aus den Grundsatzen und Anliegen der
Hospizbewegung entstanden
=  Zunehmende Entwicklung und Integration neuer wissenschatftlicher Erkenntnisse
» Palliativmedizin — Rolle im Kontext der anderen medizinischen Facher

In Deutschland haben sich Hospizarbeit und Palliativmedizin
zunehmend voneinander entfernt

= Hospizarbeit und Palliativmedizin nur integrativ denkbar

= Ganzheitliches Konzept — im Mittelpunkt die Betroffenen

= Palliativmedizin ohne Hospizkultur — Schritt zurtick in ein rein medizinisches
Versorgungssystem

» Hospizarbeit nicht denkbar ohne wiss. fundierte Palliativmedizin und -pflege —
war von Anfang an in die Hospiz-Konzepte einbezogen.
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Hospizidee

Palliative
Pflege

Psychosoziale
Betreuung

Palliative
Medizin

Spirituelle
Begleitung
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VoN HNEN ZEDEN WAR DA
HFP;DEF- FRIVATEN ZUMFEESEGJ‘EHHG —
« MENSCHUICGHE. ZUWENDUNG - \ ;

‘ I
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A Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.

= Ca. 80.000 Ehrenamtliche in Deutschland —
Merkmal und Starke der Hospizbewegung

Die Hospizbewegung ist eine Burgerbewegung
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A Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.

Blrgerschaftliches Engagement — was ist das?
 Engagement der Ehrenamtlichen in der Hospiz-und Palliativarbeit

* (Engagement der Hauptamtlichen in den verschiedenen Berufsgruppen —
Hospizbewegung: eine Anstrengung von Burgern und Professionellen
gleichermal3en)

* Finanzielles Engagement von Spendern, Sponsoren und Stiftern

« Engagement von Medien-, Presse- und Offentlichkeitsarbeit

Bewusstseinswandel: ein anderes Verstandnis im Umgang mit
Sterben und Tod — Voraussetzung fir eine erfolgreiche Hospiz-
und Palliativversorgung
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A Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.

= Begleitung schwerstkranker, sterbender Menschen

» Vorstandstéatigkeit

= Presse- und Offentlichkeitsarbeit

= Finanzen (Fundraising / Finanzverwaltung)
= Vorbereitung Veranstaltungen

» Referententatigkeit etc.
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A Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.
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A Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.

Regelung der Finanzierung der AHD im SGB V seit 2001

Ergebnisse der Studie des DHPV (2008) / Situation der ambulanten
Hospizdienste:

o0 Ausweitung der Leistungen/ Abfall des Leistungswerts um 25-30%
o Umfangreiche Reste bei den Krankenkassen
o Ambulante Hospizdienste in existenziellen Problemen

Neuregelung:

o Anderung der Systematik: Leistungs- statt Ausgabenbezug pro
Versichertem (LE — 11% der Bezugsgrofie — 281,05 € in 2011)

o Rahmenvereinbarung aktualisiert April 2010
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A Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.

Was heifdt das?

GKV-Forderung
« der Personalkosten der hauptamtlichen Koordinationskraft

« der Ausbildungs(Befahigungs-)-Kurse der Ehrenamtlichen
« der Supervision / Begleitung der Ehrenamtlichen

Die Fdorderung richtet sich im einzelnen nach den Leistungsdaten des einzelnen
Hospizdienstes (Zahl der Begleitungen, Anzahl der Ehrenamtlichen)

Die Arbeit der Ehrenamtlichen selbst wird
nicht aus Mitteln der GKV gefdrdert. Sie bleibt ehrenamtliche Arbeit!
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A Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.

Bedeutung und Rolle des Ehrenamts — gelebte Solidaritat:

Begleitung schwerstkranker und sterbender Menschen und ihrer
Angehdrigen zuhause, in Pflegeeinrichtungen, in Hospizen, im
Krankenhaus

= Begleitung heildt: da sein, Zeit haben, zuhoren, Gesprache, Unterstlitzung bei den
alltaglichen Dingen des Lebens — auch bei der Trauerbewaltigung

= Begleitung heildt auch: Beitrag zur Teilhabe der Betroffenen am Leben der
Gesellschaft

Ehrenamt als Briucke zur Gesellschaft und als Forderer und Garant
fur den weiteren Bewusstseinswandel in der Gesellschaft,

Ehrenamtliche — keine Notlosung, sondern die Seele des Konzepts
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A Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.

= (Gesprache
alltagliche Gesprache, Gesprache Uber Leben, Krankheit, Tod

= Winsche erfillen
gemeinsame Aktivitdten, Spazierengehen, Besorgungen

= Pflegerische Handreichungen
Unterstttzung von HA oder Angehoérigen

= Praktische Tatigkeiten
Hauswirtschaft, Zubereitung / Verteilung von Mahlzeiten;

= Teamarbeit/ Fortbildung
Besprechungen, Supervision

Voraussetzung fur die Arbeit der Enrenamtlichen:
Vorbereitung in Vorbereitungskursen und ihre regelmallige Begleitung
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A Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.

Von den Befragten

« wurden rund 50 % ambulant, 20 % stationar, 30 % ambulant /
stationar eingesetzt

 sind 75 % Frauen

e Durchschnittsalter 56 Jahre

o 76 % leben in Familie od. Partnerschaft
e hatten 57 % keinen Beruf (mehr)

« Bildung: Manner formal hoher gebildet

* Ergebnisse einer Studie: Ent-Tauschung im hospizlichen Alltag (2004);
Dr. Christine Pfeffer, Dr. Birgitt van Oorschot, Dr. Hans-Albrecht Oehler
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A Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.

Ausden 1- .- entsprachen die Tatigkeiten lhren
Ergebnissen einer .
Studie: 6 Vorstellungen? (in %)

Ent-Tauschung im
hospizlichen Alltag
(2004);

Dr. Christine Pfeffer,
Dr. Birgitt van
Oorschot, Dr. Hans-
Albrecht Oehler

M voll und ganz

@ tberwiegend
Oteils / teils

M zu geringem Teil
M GUberhaupt nicht
[Jkeine Angabe

38

45
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A Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.

JAltes” Ehrenamt _Neues* Ehrenamt
* Altruistische Motive = « Reziprozitat = Geben
Selbstlosigkeit und Nehmen
e Dauerhaft o Zeitlich begrenzt
e Eher fremdbestimmt e Eher selbstbestimmt
e In Verbznden « Uberschaubare
Organisationen

 Personliche
Weiterentwicklung

Aus den Ergebnissen einer Studie:
Ent-Tauschung im hospizlichen Alltag (2004);

Dr. Christine Pfeffer, Dr. Birgitt van Oorschot, Dr. Hans-Albrecht Oehler
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A Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.

Fragen im Vorfeld :

= |st die Arbeit Ehrenamtlicher ohne Hauptamtliche moglich”? Besser?
Gibt es eine Uber-Professionalisierung?

= Ehrenamtliche aus ,einschlagigen Professionen® —
eine andere Art der Ehrenamtlichkeit?

(Wie ) verandert sich die Arbeit der Ehrenamtlichen und das
Verstandnis von Ehrenamtlichkeit durch die Professionalisierung
der Hospizarbeit — Ehrenamtlichkeit gestern-heute-morgen?

Hauptamtliche — wer gehdort dazu?
= Die Koordinationskrafte/Begleiterinnen der Ehrenamtlichen
= Die Partner im Netzwerk
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A Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.

Ehrenamtliche brauchen Unterstitzung, sie mochten

« als vollwertige Teammitglieder angenommen werden
 Riuckmeldungen von den Hauptamtlichen erhalten

e anerkannt und Wert geschatzt werden

« Eigene Erwartungen an die Tatigkeit erftllt bekommen

« Entwicklungschancen durch Aus- und Weiterbildung erhalten
e entsprechend den eigenen Fahigkeiten eingesetzt werden

« ihre Arbeit als notwendig und sinnvoll erleben
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A Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.

Was erwarten die ambulanten Hospizdienste (Ehrenamtlichen)?
 Fruhzeitige Einbeziehung

e Unterstltzung beim Zugang zu den Betroffenen

 Aufgabe von ablehnender Haltung/ ,Konkurrenzangsten*

« Akzeptanz als Partner / gleiche Augenhthe

Was erwarten die Partner (Hauptamtlichen)?

 Entlastung von psychosozialer Betreuung

e UnterstlUtzung bei der Bewaltigung der (hauslichen) Situation/
psychosozialer Krisen

Dialog fordern!
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A Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.

Die Partner (Hauptamtliche):
Insbesondere

e Haus-und Facharzte
« allgemeine Pflegedienste
e Palliativarzte
das PCT
o Palliativpflegedienste
« Krankenhauser und Palliativstationen

« Altenhilfeeinrichtungen

« andere Einrichtungen, in denen Menschen ,zuhause* sind
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A Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.

(Wie) funktioniert die Zusammenarbeit mit den Partnern?

Worauf es ankommt:

« Kommunikation , Information und Offentlichkeitsarbeit Uber
Strukturen und Potenziale des Ambulanten Hospizdienstes

 Vernetzung
* Vertrauensbasis schaffen
 Gleiche Augenhdhe / Wertschatzung / Partnerschaft

Eine enge Zusammenarbeit von Haupt- und Ehrenamtlichen ist
unabdingbar.

Sie stellt sich nicht von alleine her, sondern bedarf forderlicher
Rahmenbedingungen — auch bei den rechtlichen Vorgaben!
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A Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.

Kooperations-
vereinbarung

Reicht das?
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A Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.

e Eine Gemeinschaftsinitiative von DGP, DHPV und BAK

Gefordert durch die Robert Bosch Stiftung und die Deutsche Krebshilfe
Gestartet September 2008

Einvernehmlich verabschiedet vom , Runden Tisch“, Prasentation 8.9.2010

Die Ziele:
 Fdrderung des Dialogs und der gesellschaftlichen Auseinandersetzung
« Verstandigung auf gemeinsame Ziele und gemeinsames Handeln

Unterstitzung: Uber 400 Organisationen und Einzelperstdnlichkeiten haben die
Charta bislang unterzeichnet

& &
= A .
u Deutsche Gesellschaft % %)g Deutscher Hospiz- und
fur Palliativmedizin e.V. “:P;{, A o PalliativVerband e. V.
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A Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.

« Gesellschaftspolitische Herausforderungen — Ethik, Recht und
offentliche Kommunikation

« Anforderungen an die Versorgungsstrukturen
 Anforderungen an die Aus-, Weiter- und Fortbildung
« Entwicklungsperspektiven und Forschung

« Aus Erfahrung lernen — die internationale Dimension

Die Rechte der Betroffenen
und ihre Bedurfnisse
Im Mittelpunkt
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A Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.

Auszug aus Leitsatz 2 (Anforderungen an die Versorgungsstrukturen)
Ehrenamt in der Hospizarbeit

Schwerstkranke und sterbende Menschen und ihre Familien bedurfen der
umsorgenden und entlastenden Begleitung: Der Arbeit ehrenamtlich Tatiger in den
ambulanten Hospizdiensten kommt dabei besondere Bedeutung zu. Dieses
Engagement ist aktiv zu unterstitzen.

Das Ehrenamt ist Ausdruck burgerschaftlichen Engagements, Kern der Hospizarbeit
und Basis einer umsorgenden, die Betroffenen und ihre Familien entlastenden,
psychosozialen Begleitung und Betreuung. Heute engagieren sich rund 80 000
ehrenamtliche Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter in der Hospiz-bewegung. Dies ist
auch zuktinftig aktiv zu unterstttzen. Erforderlich in der Betreuung
schwerstkranker und sterbender Menschen ist ein integratives Hand-in-Hand-
Arbeiten zwischen ehren- und hauptamtlich Tatigen der verschiedenen
Professionen. Dies bedarf weiterhin foérderlicher Rahmenbedingungen und
deren finanzieller Gewahrleistung - insbesondere zur qualifizierten Befahigung und
standigen professionellen Begleitung Ehrenamtlicher vor allem in ambulanten
Hospizdiensten. Eine wichtige Rolle spielt die Offentlichkeitsarbeit - nicht zuletzt
auch, um moglichst viele Menschen aus der Gesellschaft zum ehrenamtlichen
Engagement zu motivieren.
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A Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.

fur eine
lebendige Hospizbewegung und ein starkes Ehrenamt:

« Offentlichkeitsarbeit und Dialog tiber Sterben und Tod in der
Gesellschaft — auf allen Ebenen — fordern; dies ist Voraussetzung ftr
burgerschaftliches Engagement

« Rahmenbedingungen fur ehrenamtliches Engagement in der
Gesellschaft weiter verbessern
(Gesetze/Verordnungen/Versicherungen etc)

« Hospizarbeit auch in der Zukunft angemessen foérdern und
unterstutzen

« Hospizarbeit und Ehrenamt bei den rechtlichen Rahmenvorgaben fir
strukturelle Weiterentwicklungen (SAPV als Beispiel) angemessen
gewichten

« Die Umsetzung der Charta unterstitzen
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A Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.

Danke fur lhre Aufmerksamkeit !
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. O P
VORWORT

Zwischen dem Auftakt des deutschen Charta-Prozesses und der Prasentation
der vorliegenden Charta sind nun zwei Jahre vergangen. Aus Sicht der drei
Tréger ist es in eindrucksvoller Weise gelungen, den internen Dialog der gesell-
schaftlich und gesundheitspolitisch relevanten Gruppen zur Palliativversorgung
zu férdern und eine gesellschaftliche Auseinandersetzung mit den drangenden
Fragen der Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen in unserem
Land anzustoflen. Gleichzeitig findet der aus einer internationalen Initiative
entstandene nationale Charta-Prozess europaweites Interesse.

Die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin, der Deutsche Hospiz- und
PalliativVerband und die Bundesérztekammer sind erfreut dariiber, dass sich so
viele Institutionen zu einem gemeinsamen und intensiven Arbeits- und Dis-
kussionsprozess zusammengefunden haben. Das hohe Interesse, die konstruk-
tiven Beitrage und das kooperative Miteinander der beteiligten Personen haben
diesen Prozess getragen. Dies wire nicht mdglich gewesen ohne die grofiziigige
Férderung der Robert Bosch Stiftung und der Deutschen Krebshilfe. Sémtlichen
Beteiligten sei herzlich fiir ihr Engagement gedankt.

Vor gut 25 Jahren haben Hospizbewegung und Palliativmedizin einen wichti-
gen und richtigen Weg zur Verbesserung der Lebensqualitéit von sterbenden
Menschen und Unterstiitzung ihrer Angehorigen und der ihnen Nahestehenden
eingeschlagen. Wir mdchten diese Charta nun zum Anlass nehmen, Orientie-
rung zu geben fiir eine gemeinsame und differenzierte Weiterentwicklung der
Hospiz- und Palliativversorgung in Deutschland, in deren Mittelpunkt die
Rechte und Bediirfnisse schwerstkranker und sterbender Menschen stehen.

Prof. Dr. H. Christof Miiller-Busch
Prasident Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin

Dr. Birgit Weihrauch
Vorstandsvorsitzende Deutscher Hospiz- und PalliativVerband

Prof. Dr. Jorg-Dietrich Hoppe
Prisident Bundesdrztekammer
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PRAAMBEL

Die vorliegende Charta geht von der Situation der Men-
schen aus, die aufgrund einer fortschreitenden lebens-
begrenzenden Erkrankung mit Sterben und Tod un-
mittelbar konfrontiert sind. In fiinf Leitsdtzen und den
entsprechenden Erlauterungen werden Aufgaben, Ziele
und Handlungsbedarf in Deutschland formuliert. Im
Mittelpunkt stehen die betroffenen Menschen und ihre
Bediirfnisse.

Vor dem Hintergrund des aktuellen Stands der Hospiz-
und Palliativversorgung in Deutschland werden unter
Bezugnahme auf internationale Erfahrungen Anforde-
rungen an die Betreuung schwerstkranker und sterbender
Menschen, ihrer Angehérigen und der ihnen Nahestehen-
den benannt.

Die letzte Lebensphase und das Sterben eines Menschen
zu begleiten und Trauernden zur Seite zu stehen, ist eine
anspruchsvolle Aufgabe. Dies stellt hohe Anforderungen
an eine umfassende, multiprofessionelle und vernetzte
ambulante und stationdre Hospiz- und Palliativversorgung,
welche insbesondere die Linderung von Schmerzen und
anderen belastenden Symptomen sowie die Starkung der
Lebensqualitdt anstrebt. In dieser Phase ist ein schwerst-
kranker und sterbender Mensch in besonderer Weise auf
die individuelle Unterstiitzung und das Miteinander in der
Gemeinschaft angewiesen. Die Begleitung eines sterben-
den Menschen als wesentliche Lebenserfahrung ist in ihrer
Einzigartigkeit zu wiirdigen und zu respektieren.

Die deutsche Gesellschaft sieht sich — wie ganz Europa

- mit einem demographischen Alterungsprozess kon-
frontiert, der grof3e soziale, politische, 6konomische und
kulturelle Herausforderungen mit sich bringt. Zu diesen
Herausforderungen gehort unausweichlich, dass die Zahl
pflegebediirftiger und schwerstkranker Menschen zuneh-
men wird. Die Betreuung dieser Menschen stellt nicht nur
eine Herausforderung fiir das Gesundheitssystem, sondern
tiir die Gesellschaft insgesamt und ihre Strukturen dar.
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Schwerstkranke und sterbende Menschen werden in
Deutschland in der Regel von ihrer Familie, ihnen Nahe-
stehenden und einem unterstiitzenden sozialen Umfeld
versorgt. Nicht zuletzt durch den Wandel familidrer Struk-
turen und nachbarschaftlicher Beziehungen stof3t dieses
Versorgungsprinzip zunehmend an seine Grenzen. Seit
den achtziger Jahren haben Hospizbewegung und Palliativ-
medizin daher versucht, neue Antworten auf die Lebens-
lage und Versorgung schwerstkranker und sterbender
Menschen zu finden. Mittlerweile ist die Hospizbewegung
zu einer der bedeutendsten Biirgerbewegungen geworden;
die Palliativmedizin wurde zunehmend in der medizini-
schen Versorgung verankert. Angesichts der zu erwarten-
den kiinftigen Aufgaben wird vor allem der ehrenamtlich
getragenen Hospizbewegung und der multidisziplinaren
Palliativversorgung eine zentrale gesundheitspolitische
Bedeutung zukommen.

Dabei muss die Betreuung schwerstkranker und sterben-
der Menschen darauf abzielen, die Bedingungen insbeson-
dere fiir ein Kranksein und Sterben in Wiirde zu sichern.
Die Versorgung der Menschen in ihrer letzten Lebenspha-
se beriihrt einerseits individuelle, andererseits gesellschaft-
liche, gesundheitspolitische und 6konomische Interessen.
So bedarf die Betreuung schwerstkranker und sterbender
Menschen im Sinne der Charta auch der notwendigen
finanziellen Voraussetzungen. Die Charta soll dazu beitra-
gen, unter Beachtung bestehender Zustandigkeiten und
Verantwortlichkeiten die auf unterschiedlichen Ebenen
bestehenden Interessengegensitze zu tiberwinden und die
Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen zu
verbessern.



HINTERGRUND

Entstanden ist das deutsche Charta-Projekt vor dem
Hintergrund einer internationalen Initiative, die als
Budapest Commitments auf dem 10. Kongress der
European Association for Palliative Care (EAPC) 2007
vereinbart wurde. Mit dem Ziel, die Betreuung schwerst-
kranker und sterbender Menschen zu verbessern, sollten
fiinf Bereiche fokussiert und in ihrer Entwicklung gefor-
dert werden: Aus-, Fort- und Weiterbildung, Forschung,
Politik, Qualitdtsmanagement, allgemeine Zugénglichkeit
der Versorgung mit Arzneimitteln. 18 Lander nahmen
diese Gedanken auf: Belgien, Danemark, Deutschland,
Griechenland, Grofibritannien, Israel, Italien, Litauen,
Kroatien, Niederlande, Norwegen, Osterreich, Ruminien,
Schweden, Schweiz, Spanien, Tschechische Republik,
Ungarn.

In Deutschland iibernahmen die Deutsche Gesellschaft
fiir Palliativmedizin (DGP), der Deutsche Hospiz- und
PalliativVerband (DHPV) und die Bundesirztekammer
(BAK) im Jahr 2008 die Triigerschatt fiir den nationalen
Charta-Prozess, unterstiitzt durch die Robert Bosch
Stiftung sowie die Deutsche Krebshilfe.

In den Charta-Prozess, der in der Zeit von September 2008
bis September 2010 stattfand, waren mehr als 150 Exper-
tinnen* und Experten in fiinf Arbeitsgruppen, die jeweils
von zwei Sprecherinnen und Sprechern geleitet wurden,
rund 50 Vertreterinnen und Vertreter des Runden Tisches,
die Steuerungsgruppe der drei Trager sowie die Geschfts-
stelle eingebunden.

Briickenelemente dieses lebendigen Prozesses bildeten je
drei Sitzungen der Arbeitsgruppen und insgesamt sechs
Termine des Runden Tisches im Laufe von gut anderthalb
Jahren sowie regelmiflige Telefonkonferenzen und Treffen
der arbeitsgruppeniibergreifenden Gremien. Das Verfah-
ren der gemeinsamen Entwicklung und Abstimmung der
Charta stellte hohe Anforderungen an die Kommunikation,
Kooperation, Disziplin und Mitwirkungsbereitschaft

der Teilnehmer am Runden Tisch sowie der finf Arbeits-

gruppen.

Gleichzeitig konnte Mitte Dezember 2009 eine Website
unter www.charta-zur-betreuung-sterbender.de fiir den
Austausch mit der Offentlichkeit frei geschaltet werden.

Auf der Grundlage der ausfithrlichen Ergebnisse der Ar-
beitsgruppen wurde in einer zweiten Phase des Prozesses
im Jahr 2010 die vorliegende Charta entwickelt und am
Runden Tisch den beteiligten Institutionen zur Diskussion
gestellt und im Konsens verabschiedet.

* Zugunsten einer besseren Lesbarkeit der
Charta wurde darauf verzichtet, durchgingig
die weibliche und mdnnliche Form in der
Schreibweise zu beriicksichtigen. Selbstverstind-
lich sind auch in der gelegentlichen Verkiirzung
die Vertreter/innen des jeweils anderen
Geschlechts mit gemeint.
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LEITSATZE DER CHARTA

Gesellschaftspolitische Heraus-
forderungen - Ethik, Recht
und offentliche Kommunikation

Jeder Mensch hat ein Recht auf ein
Sterben unter wiirdigen Bedingungen.
Er muss darauf vertrauen konnen,
dass er in seiner letzten Lebensphase
mit seinen Vorstellungen, Wiinschen
und Werten respektiert wird und
dass Entscheidungen unter Achtung
seines Willens getroffen werden.
Familidre und professionelle Hilfe
sowie die ehrenamtliche Tétigkeit
unterstiitzen dieses Anliegen.

Ein Sterben in Wiirde hingt wesent-
lich von den Rahmenbedingungen ab,
unter denen Menschen miteinander
leben. Einen entscheidenden Einfluss
haben gesellschaftliche Wertvorstel-
lungen und soziale Gegebenheiten,
die sich auch in juristischen Regelun-
gen widerspiegeln.

Wir werden uns dafiir einsetzen, ein
Sterben unter wiirdigen Bedingungen
zu ermdglichen und insbesondere den
Bestrebungen nach einer Legalisie-
rung der Totung auf Verlangen durch
eine Perspektive der Fiirsorge und des
menschlichen Miteinanders entgegen-
zuwirken. Dem Sterben als Teil des
Lebens ist gebithrende Aufmerksam-
keit zu schenken.
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Bediirfnisse der Betroffenen -
Anforderungen an die
Versorgungsstrukturen

Jeder schwerstkranke und sterbende
Mensch hat ein Recht auf eine um-
fassende medizinische, pflegerische,
psychosoziale und spirituelle Betreu-
ung und Begleitung, die seiner indivi-
duellen Lebenssituation und seinem
hospizlich-palliativen Versorgungs-
bedarf Rechnung trigt. Die Angehori-
gen und die ihm Nahestehenden sind
einzubeziehen und zu unterstiitzen.
Die Betreuung erfolgt durch haupt-
und ehrenamtlich Tatige soweit wie
moglich in dem vertrauten bzw. selbst
gewihlten Umfeld. Dazu miissen alle
an der Versorgung Beteiligten eng
zusammenarbeiten.

Wir werden uns dafiir einsetzen, dass
Versorgungsstrukturen vernetzt und
bedarfsgerecht fiir Menschen jeden
Alters und mit den verschiedensten
Erkrankungen mit hoher Qualitat

so weiterentwickelt werden, dass alle
Betroffenen Zugang dazu erhalten.
Die Angebote, in denen schwerst-
kranke und sterbende Menschen
versorgt werden, sind untereinander
so zu vernetzen, dass die Versorgungs-
kontinuitat gewahrleistet ist.

Anforderungen an die
Aus-, Weiter- und Fortbildung

Jeder schwerstkranke und sterbende
Mensch hat ein Recht auf eine ange-
messene, qualifizierte und bei Bedarf
multiprofessionelle Behandlung und
Begleitung. Um diesem gerecht zu
werden, miissen die in der Palliativ-
versorgung Tadtigen die Moglichkeit
haben, sich weiter zu qualifizieren,
um so iiber das erforderliche Fach-
wissen, notwendige Fahigkeiten und
Fertigkeiten sowie eine reflektierte
Haltung zu verfiigen. Fiir diese Hal-
tung bedarf es der Bereitschaft, sich
mit der eigenen Sterblichkeit sowie
mit spirituellen und ethischen Fragen
auseinanderzusetzen. Der jeweils
aktuelle Erkenntnisstand muss in

die Curricula der Aus-, Weiter- und
Fortbildung einflieflen. Dies erfordert
in regelmifligen Zeitabstdnden eine
Anpassung der Inhalte.

Wir werden uns dafiir einsetzen, dass
der Umgang mit schwerstkranken
und sterbenden Menschen thematisch
differenziert und spezifiziert in die
Aus-, Weiter- und Fortbildung der
Beteiligten in den verschiedensten
Bereichen integriert wird.



Entwicklungsperspektiven
und Forschung

Jeder schwerstkranke und sterbende
Mensch hat ein Recht darauf, nach
dem allgemein anerkannten Stand der
Erkenntnisse behandelt und betreut
zu werden. Um dieses Ziel zu errei-
chen, werden kontinuierlich neue
Erkenntnisse zur Palliativversorgung
aus Forschung und Praxis gewonnen,
transparent gemacht und im Versor-
gungsalltag umgesetzt. Dabei sind

die bestehenden ethischen und recht-
lichen Regularien zu beriicksichtigen.
Zum einen bedarf es der Verbesserung
der Rahmenbedingungen der For-
schung, insbesondere der Weiter-
entwicklung von Forschungsstruk-
turen sowie der Férderung von
Forschungsvorhaben und innovativen
Praxisprojekten. Zum anderen sind
Forschungsfelder und -strategien

mit Relevanz fiir die Versorgung
schwerstkranker und sterbender
Menschen zu identifizieren.

Wir werden uns dafiir einsetzen,
auf dieser Basis interdisziplinire
Forschung weiterzuentwickeln und
den Wissenstransfer in die Praxis

zu gewahrleisten, um die Versor-
gungssituation schwerstkranker und
sterbender Menschen sowie ihrer
Angehorigen und Nahestehenden
kontinuierlich zu verbessern.

Jeder Mensch hat ein Recht
auf ein Sterben
unter wiirdigen Bedingungen.

Die europdische und
internationale Dimension

Jeder schwerstkranke und sterbende
Mensch hat ein Recht darauf, dass
etablierte und anerkannte internatio-
nale Empfehlungen und Standards zur
Palliativversorgung zu seinem Wohl
angemessen berticksichtigt werden.

In diesem Kontext ist eine nationale
Rahmenpolitik anzustreben, die von
allen Verantwortlichen gemeinsam
formuliert und umgesetzt wird.

Wir werden uns fiir die internationale
Vernetzung von Organisationen,
Forschungsinstitutionen und anderen
im Bereich der Palliativversorgung
Tadtigen einsetzen und uns um einen
kontinuierlichen und systematischen
Austausch mit anderen Landern be-
mithen. Wir lernen aus deren Erfah-
rungen und geben gleichzeitig eigene
Anregungen und Impulse.
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LEITSATZE MIT ERLAUTERUNGEN

Gesellschaftspolitische Herausforderungen -
Ethik, Recht und 6ffentliche Kommunikation

Jeder Mensch hat ein Recht auf ein Sterben unter
wiirdigen Bedingungen. Er muss darauf vertrauen
konnen, dass er in seiner letzten Lebensphase mit
seinen Vorstellungen, Wiinschen und Werten respek-
tiert wird und dass Entscheidungen unter Achtung

seines Willens getroffen werden. Familidre und
professionelle Hilfe sowie die ehrenamtliche Tdtigkeit
unterstiitzen dieses Anliegen.

Ein Sterben in Wiirde hdngt wesentlich von den
Rahmenbedingungen ab, unter denen Menschen
miteinander leben. Einen entscheidenden Einfluss
haben gesellschaftliche Wertvorstellungen und soziale
Gegebenbheiten, die sich auch in juristischen Regelun-
gen widerspiegeln.

Wir werden uns dafiir einsetzen, ein Sterben unter
wiirdigen Bedingungen zu erméglichen und insbe-
sondere den Bestrebungen nach einer Legalisierung
der Tétung auf Verlangen durch eine Perspektive
der Fiirsorge und des menschlichen Miteinanders
entgegenzuwirken. Dem Sterben als Teil des Lebens
ist gebiihrende Aufmerksamkeit zu schenken.

Sterben als Teil des Lebens

Der sterbende Mensch ist und bleibt Teil der Familie
und des sozialen Umfeldes: Krank werden, dlter werden
und Abschied nehmen gehdren zum Leben.

Mit dem Fortschritt der modernen Medizin wurde das
Sterben immer mehr aus den familidren, nachbarschaft-
lichen sowie sozialen Zusammenhingen gelost und in
Krankenhduser oder stationére Pflegeeinrichtungen aus-
gelagert. Sterben gehort aber zum Leben, es ist ein un-
trennbarer Teil des Lebens. Krank werden, élter werden
und Abschied nehmen sowie damit verbundenes Leiden
sind als Teil des Lebens zu akzeptieren. Hospizbewegung
und Palliativmedizin haben bewirkt, dass dieser Zusam-
menhang wieder neu thematisiert wird.

Betreuung Sterbender in der Gesundheitsversorgung
Der schwerstkranke und sterbende Mensch hat ein Recht
auf addquate Symptom- und Schmerzbehandlung,
psychosoziale Begleitung und — sofern notwendig — eine
multiprofessionelle Betreuung.

Durch die Moglichkeiten der modernen Medizin, den
Krankheitsverlauf zu beeinflussen, sterben heute mehr
Menschen als frither nicht plotzlich und unerwartet,
sondern nach einer lingeren Behandlungs- und Pflege-
phase: Nur einen geringen Anteil der jahrlich iiber 800.000
in Deutschland versterbenden Menschen trifft der Tod
unvorhergesehen. Bei der Entscheidung tiber therapeuti-
sche Mafinahmen ist das in Gesprachen mit dem Patienten
abgestimmte individuelle Behandlungsziel zu berticksich-
tigen. Diese Orientierung muss sozialethisch begriindbar,
transparent, nachvollziehbar und rechtlich legitimiert sein.
Sterbebegleitung darf nicht durch 6konomische Interessen
bestimmt werden. Im Mittelpunkt der Versorgung eines
sterbenden Menschen stehen Symptomlinderung

(z.B. Schmerztherapie), psychosoziale Begleitung und -
sofern notwendig - eine umfassende multiprofessionelle
Betreuung, um die Lebensqualitdt zu wahren.



Entscheidungen am Lebensende

Schwerstkranke und Angehdrige eines sterbenden
Menschen brauchen bei Entscheidungen in
Grenzsituationen fachkompetente Ansprechpartner.

Jeder Sterbeprozess ist individuell. Auch wenn der Sterbe-
prozess eigenen Regeln folgt, konnen Situationen entste-
hen, in denen Entscheidungen zur Begrenzung potentiell
lebensverldngernder Mafinahmen gefordert sind, beispiels-
weise auf Operationen, Intensivtherapie oder andere me-
dizinische Mafinahmen zu verzichten und das Sterben zu-
zulassen. Dies stellt eine grofle Herausforderung nicht nur
fiir die betroffenen Menschen, sondern fiir alle Beteiligten,
insbesondere fiir Angehérige und Nahestehende, Arzte,
Bevollmachtigte, Betreuer sowie das Pflegefachpersonal,
dar. Patientenverfiigungen sind ein wichtiges Instrument,
willensorientierte Entscheidungen in Grenzsituationen

zu erleichtern. Fiir Menschen, die sich mit diesen Fragen
auseinandersetzen, sollten entsprechende Beratungsange-
bote zur Verfiigung stehen. Ein fachlich kompetenter sowie
ethisch und rechtlich reflektierter Umgang mit Problemen,
Konflikten und Dilemmata in sterbenahen Situationen
setzt bestimmte Kenntnisse und Fahigkeiten voraus.

Die Grundlagen dafiir sind schon in der Ausbildung der
verschiedenen beteiligten Berufsgruppen einschlief3lich
des Ehrenamtes zu legen sowie in die Fort- und Weiterbil-
dung aufzunehmen.

Sterben in Wiirde

Der sterbende Mensch muss sicher sein kbnnen, mit
seinen Vorstellungen, Wiinschen und Werten respektiert
zu werden. Ein wiirdevolles Sterben verlangt Zeit,

Raum und kompetenten Beistand.

Die Wiirde von schwerstkranken und sterbenden Men-
schen ist zu achten. Datfiir sind die Rahmenbedingungen
zu schaffen bzw. weiterzuentwickeln. Kulturelle und reli-
giose Besonderheiten sind einzubeziehen. Allein der Ort
des Sterbens entspricht haufig nicht dem Wunsch des
betroffenen Menschen. Notwendig sind ausreichend Raum,
Zeit und kompetenter Beistand, um Sterbesituationen mit
der angemessenen Wiirde zu begleiten. Das Ringen um
ein wiirdevolles Sterben des Einzelnen erfordert komplexe
Herangehensweisen. Der schwerstkranke und sterbende
Mensch darf niemals zum Objekt der Versorgung oder des
Helfens werden.

Er muss darauf vertrauen konnen, dass er mit seinen Vor-
stellungen, Wiinschen und Werten respektiert wird und
dass Entscheidungen in seinem Sinne getroffen werden.
Dies gilt fiir den Ort des Sterbens und fiir die Frage, wie
unter Bedingungen korperlichen und seelischen Leidens
seine Wiirde gewahrt werden kann.

Ein Sterben in Wiirde hingt ganz wesentlich von Rahmen-
bedingungen ab, unter denen Menschen miteinander
leben. Ein Sterben unter wiirdigen Bedingungen zu
ermoglichen bedeutet auch, den Bestrebungen nach einer
Legalisierung der Totung auf Verlangen oder der Beihilfe
zum Suizid durch eine Perspektive der Fiirsorge und des
Miteinanders entgegenzuwirken.

Sterben und das Recht

Der sterbende Mensch muss darauf vertrauen kbnnen,
dass Entscheidungen unter Achtung seines Willens
getroffen werden. Am Lebensende kann auch der mut-
mapfSliche Wille des Patienten entscheidend sein.

Schwerstkranke und sterbende Menschen benétigen einen
besonderen Schutz ihrer Menschenrechte. Die Gewdhrleis-
tung von menschenwiirdigen Rahmenbedingungen

fitir schwerstkranke und sterbende Menschen, die Garantie
sozialer Rechte und einer angemessenen Begleitung
gehoren ebenso wie die Sicherung von Autonomie und
Selbstbestimmung zu den Merkmalen einer Gesellschaft,
die die Rechte Schwerstkranker und Sterbender als hohes
Gut ansieht und verteidigt. Dabei darf es keine Formen der
Diskriminierung nach sozialem Status, nach Alter, Behin-
derung, Geschlecht, Religion, Werthaltung und ethnischer
Zugehorigkeit geben. Der wirksame Rechtsschutz ist im
sozialen Rechtsstaat verankert, z.B. das Recht auf Selbst-
bestimmung sowie das Recht auf Teilhabe und existenz-
sichernde Leistungen. Dies muss fiir alle Betroffenen ge-
sichert sein. In Entscheidungssituationen am Lebensende,
in denen Wertekonflikte bestehen oder der mutmaflliche
Wille erforscht werden muss, sind ethisch und rechtlich
reflektierte, dialogische Verfahren der Entscheidungs-
findung zu verankern. Die gesetzlichen Regelungen zur
Patientenverfiigung erfordern, dass derartige Willensbe-
kundungen respektiert und akzeptiert werden. Das Verbot
der Totung auf Verlangen ist zu erhalten. Es sind Rahmen-
bedingungen zu sichern und zu entwickeln, die dazu
beitragen, die Angst vor einem wiirdeverletzenden Sterben
zu nehmen.
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Sterben in Verbundenheit

Schwerstkranke — insbesondere hochbetagte — Menschen
brauchen die Gesellschaft in besonderer Weise.

Dem sterbenden Menschen ist die mitverantwortliche
Begleitung durch Familie, Freunde, Ehrenamtliche nach
seinen Wiinschen zu erméglichen.

Schwerstkranke und sterbende Menschen sind in beson-
derer Weise auf die Begleitung und Unterstiitzung durch
Angehorige, Freunde, professionelle Helferinnen und
Helfer, aber auch auf Solidaritdt und die verantwortliche
Begleitung durch Mitmenschen angewiesen. Dies gilt in
besonderer Weise fiir alle Gruppen, deren Teilhabe an der
Gesellschaft erhéhte Aufmerksambkeit verlangt, z.B. allein-
stehende Hochbetagte, behinderte Menschen sowie Kinder
und Jugendliche mit lebensverkiirzenden Erkrankungen.
Aufgrund der demographischen Entwicklung verschiebt
sich die Altersstruktur der Bevolkerung immer mehr in
Richtung der dlteren Altersgruppen. Hochbetagte Men-
schen, die hdufig mehrfach erkrankt sind, benotigen in

der letzten Lebensphase eine qualitativ hochwertige
Versorgung und Pflege, in der auch palliative Gesichts-
punkte Beachtung finden. Die Begleitung Sterbender und
ihrer Angehorigen ist eine Aufgabe, der sich unsere Gesell-
schaft stellen muss. Hilfe durch Angehorige und Nahe-
stehende, Tdtigkeiten im Hospizbereich, biirgerschaftliches
Engagement und generationentiiberschreitende Unterstiit-
zung miissen in ihrem Stellenwert fiir ein wiirdiges Leben
und Sterben stdrker anerkannt und allgemein geférdert
werden. Pflegende Angehorige bendtigen Freirdume

(z.B. durch Karenzregelungen) und diirfen durch ihr
entsprechendes Engagement fiir die Familie beruflich nicht
benachteiligt werden. Sterben in Verbundenheit schliefit
die Begleitung in der Trauer ein; sie bendtigt einen ange-
messenen Rahmen.
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Offentliche Kommunikation

Sensible und differenzierte Berichterstattung kann
zur Enttabuisierung des Sterbens beitragen.
Existenzielle und alltdgliche Erfahrungen sterbender
Menschen sind ein wesentliches Thema unserer Zeit.

Wihrend im privaten Bereich nur wenig und ungern iiber
Sterben und Tod kommuniziert wird, wird das Thema
Sterben und Tod in den Medien zwar als ,,Ereignis“ mitten
ins Leben gesetzt, aber in seiner existentiellen Erfahrungs-
dimension selten und unzuldnglich behandelt. Die hohe
Bedeutung einer 6ffentlichen Kommunikation iiber die
mit Sterben und Tod verbundenen sozialen Fragen muss
durch eine differenzierte Behandlung des Themas in den
Medien, die mehr die Alltagswirklichkeit und personliche
Erfahrungen mit einbezieht, unterstiitzt werden. Dies ist
durch fachkompetente Themen- und Rechercheangebote
zu unterstiitzen.



Bediirfnisse der Betroffenen -
Anforderungen an die Versorgungsstrukturen

Jeder schwerstkranke und sterbende Mensch hat

ein Recht auf eine umfassende medizinische, pflege-
rische, psychosoziale und spirituelle Betreuung und
Begleitung, die seiner individuellen Lebenssituation
und seinem hospizlich-palliativen Versorgungsbedarf

Rechnung trdgt. Die Angehédrigen und die ihm Nahe-
stehenden sind einzubeziehen und zu unterstiitzen.
Die Betreuung erfolgt durch haupt- und ehrenamtlich
Tdtige soweit wie méoglich in dem vertrauten bzw.
selbst gewdhlten Umfeld. Dazu miissen alle an der
Versorgung Beteiligten eng zusammenarbeiten.

Wir werden uns dafiir einsetzen, dass Versorgungs-
strukturen vernetzt und bedarfsgerecht fiir Menschen
jeden Alters und mit den verschiedensten Erkrankun-
gen mit hoher Qualitdt so weiterentwickelt werden,
dass alle Betroffenen Zugang dazu erhalten.

Die Angebote, in denen schwerstkranke und sterbende
Menschen versorgt werden, sind untereinander

so zu vernetzen, dass die Versorgungskontinuitdt
gewdhrleistet ist.

Versorgung in regional vernetzten Strukturen
Schwerstkranke und sterbende Menschen bediirfen einer
Versorgung, die je nach individueller Situation multi-
professionelles, interdisziplindres, sektoren- und berufs-
gruppentibergreifendes Handeln in enger Kooperation
aller Beteiligten erfordert. Dazu bedarf es regional
vernetzter Versorgungsstrukturen.

Basis ist die héusliche Versorgung durch Hausérztinnen
und Hausarzte, Pflegedienste und ambulante Hospizdienste.
Zur Gewihrleistung der Versorgungskontinuitit und einer
hohen Versorgungsqualitit ist die enge Zusammenarbeit
aller Beteiligten in regionalen Netzwerken erforderlich.
Diese werden im Wesentlichen unter Beteiligung der
vorhandenen Institutionen und Berufsgruppen organisiert
und koordiniert. Dabei sind die verschiedenen Einrich-
tungen und Professionen im ambulanten und stationédren
Bereich, in der allgemeinen und spezialisierten Palliativ-
versorgung gleichermaflen zu beteiligen. Die kommunale
Verantwortung und Infrastruktur ist bei der Organisation
der Netzwerke zu berticksichtigen. Besondere Bedeutung
hat dariiber hinaus die Einzelfallkoordination, um Brii-
che im Versorgungsablauf - insbesondere beim Wechsel
zwischen ambulanter und stationérer Versorgung - zu
vermeiden und fiir die Betroffenen die Uberschaubarkeit
des Versorgungsgeschehens zu gewahrleisten.

Ehrenamt in der Hospizarbeit

Schwerstkranke und sterbende Menschen und ihre
Familien bedtirfen der umsorgenden und entlastenden
Begleitung: Der Arbeit ehrenamtlich Tatiger in den
ambulanten Hospizdiensten kommt dabei besondere
Bedeutung zu. Dieses Engagement ist aktiv zu unter-
stiitzen.

Das Ehrenamt ist Ausdruck biirgerschaftlichen Engage-
ments, Kern der Hospizarbeit und Basis einer umsor-
genden, die Betroffenen und ihre Familien entlastenden,
psychosozialen Begleitung und Betreuung. Heute enga-
gieren sich rund 80.000 ehrenamtliche Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter in der Hospizbewegung. Dies ist auch
zukiinftig aktiv zu unterstiitzen. Erforderlich in der
Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen ist
ein integratives Hand-in-Hand-Arbeiten zwischen ehren-
und hauptamtlich Tétigen der verschiedenen Professionen.
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Dies bedarf weiterhin forderlicher Rahmenbedingungen

und deren finanzieller Gewahrleistung - insbesondere
zur qualifizierten Befdhigung und stindigen professionel-
len Begleitung Ehrenamtlicher vor allem in ambulanten
Hospizdiensten. Eine wichtige Rolle spielt die Offentlich-
keitsarbeit — nicht zuletzt auch, um mdoglichst viele
Menschen aus der Gesellschaft zum ehrenamtlichen
Engagement zu motivieren.

Ambulante Versorgungsstrukturen

Die meisten Menschen wiinschen sich, ihre letzte Lebens-
phase im hduslichen bzw. in einem vertrauten Umfeld
zu verbringen. Dies erfordert eine qualifizierte zwischen
den beteiligten Diensten und Berufsgruppen abgestimmte
ambulante Palliativversorgung.

Ihre letzte Lebensphase mochten Menschen in der Regel
im hauslichen bzw. vertrauten Umfeld verbringen.
Dementsprechend sind die ambulanten Versorgungsstruk-
turen vorrangig weiter zu entwickeln. Dies betriftt zum
einen die Strukturen der Allgemeinen Ambulanten
Palliativversorgung (AAPV), die auch zukiinftig fir die
weitaus meisten schwerstkranken und sterbenden Men-
schen die hausliche Versorgung ausreichend sicherstellen,
vor allem Pflegedienste, Haus- und Facharzte in enger
Kooperation mit ambulanten Hospizdiensten sowie ggf.
mit Psychologen, Sozialarbeitern, Seelsorgern, Physio-
therapeuten, Apothekern u.a. Orientierung bieten hierbei
Erfahrungen in den bereits bewédhrten Versorgungsmodel-
len. Auflerdem ist die Spezialisierte Ambulante Palliativ-
versorgung (SAPV) in allen Regionen Deutschlands ziigig
umzusetzen, ggf. sind die Rahmenbedingungen basierend
auf den gesammelten Erfahrungen weiterzuentwickeln.
Die SAPV wird durch SAPV-Teams in enger Zusammen-
arbeit mit ambulanten Hospizdiensten, den Hausérztinnen
und Hausérzten und anderen Leistungsanbietern erbracht.
Instrumente und Verfahren der Qualitatssicherung und
des Qualititsmanagements sind — auch zur Verbesserung
der Transparenz {iber die Qualitédt des Versorgungsgesche-
hens - weiterzuentwickeln.

12

Stationare Versorgungsstrukturen

Palliativstationen und stationdre Hospize sind fiir die Ver-
sorgung sterbender Menschen und ihnen Nahestehende
bedeutsame Einrichtungen. In den regional vernetzten
Strukturen sind sie wichtige Partner.

Fiir eine bedarfsgerechte Versorgung sind neben den
ambulanten Angeboten Moglichkeiten zur stationdren
Versorgung schwerstkranker und sterbender Menschen
unverzichtbar. Die auf Palliativversorgung spezialisierten
stationdren Einrichtungen sind je nach Bedarf und unter
Berticksichtigung des voranschreitenden Ausbaus der
ambulanten Strukturen weiterzuentwickeln. Dazu zahlen
Palliativstationen als spezialisierte Krankenhausstationen
und wichtige Partner in den regional vernetzten Struktu-
ren (,kompetenter Kristallisationspunkt®). Ebenso sind
stationdre Hospize auch zukiinftig unverzichtbar - als
eigenstandige Einrichtungen und als Bestandteil des regi-
onalen Versorgungsnetzes, in welches die verschiedenen
Professionen sowie haupt- und ehrenamtliche Strukturen
integriert sind. Eine qualifizierte Palliativversorgung fiir
die Patientinnen und Patienten in Krankenhéusern ist auch
auferhalb der Palliativstationen, z.B. mit Unterstiitzung
multiprofessioneller Konsiliardienste auszubauen. Dort
und in stationdren Pflegeeinrichtungen ist die Entwicklung
von Hospizkultur und Palliativkompetenz als integraler
Bestandteil der Organisationsentwicklung notwendig.
Instrumente und Verfahren der Qualitétssicherung und
des Qualititsmanagements sind — auch zur Verbesserung
der Transparenz iiber die Qualitét des Versorgungsgesche-
hens - weiter zu entwickeln.

Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene

Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit
lebensverkiirzenden Erkrankungen und ihre Familien
sind in besonderer Weise auf eine umfassende Palliativ-
versorgung angewiesen, die ihren ganz eigenen
Beditirfnissen gerecht wird.

Die Versorgung von Kindern, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen mit lebensverkiirzenden Erkrankungen ist
als umfassendes und eigenstandiges Konzept auszubauen
und im Rahmen geeigneter Versorgungsstrukturen weiter
zu entwickeln. Insbesondere die familidre und soziale
Situation sowie der individuelle Stand der Personlichkeits-
entwicklung sind zu beriicksichtigen. Besondere Bedeu-
tung hat auch der bei Kindern im Vergleich zu Erwachsenen
héufig deutlich langere Verlauf der Erkrankung.



Regional wie iiberregional sind vernetzte Strukturen der

pédiatrischen Palliativversorgung notwendig. Schwerst-
kranke Kinder und ihre Familien wiinschen sich so weit
wie moglich eine Betreuung und Begleitung zuhause.

Vor diesem Hintergrund ist ein besonderes Augenmerk auf
die Weiterentwicklung und den Ausbau der ambulanten
Kinder-Hospiz- und Palliativversorgung zu richten. Dies
betriftt die ambulante Kinderhospizarbeit, die Qualifizie-
rung der allgemeinen ambulanten padiatrischen Palliativ-
versorgung und die Umsetzung der spezialisierten am-
bulanten padiatrischen Palliativversorgung, so dass jedes
schwerstkranke und sterbende Kind und seine Familie
durch entsprechende péadiatrische Strukturen erreicht wer-
den. Fiir stationdre Kinderhospize ist vor einem weiteren
Ausbau eine Bedarfsanalyse notwendig. Kompetenzzentren
zur Kinder-Palliativversorgung konnen wichtige Aufgaben
in der spezialisierten Schulung und Qualitatsentwicklung
tibernehmen.

Menschen in hohem Lebensalter

Menschen in hohem Lebensalter benétigen geeignete
Versorgungsangebote, die auch palliative Gesichtspunkte
ausreichend beriicksichtigen. Besonders in den stationd-
ren Pflegeeinrichtungen bedarf es der systematischen
Weiterentwicklung von Palliativkompetenz und Hospiz-
kultur.

Schwerstkranke und sterbende alte und hochbetagte
Menschen und ihre Angehorigen bediirfen einer hospiz-
lichen und palliativen Versorgung und Begleitung, die
ihren individuellen Bediirfnissen und ihrer Lebenssitua-
tion entspricht und die bestmégliche Lebensqualitdt am
Ende des Lebens sicherstellt. Dies gilt zuhause, in besonde-
ren Wohnformen und in stationédren Pflegeeinrichtungen.
Das hohe bzw. sehr hohe Lebensalter und die hier hiufig
vorhandene Multimorbiditit stellen spezifische Anforde-
rungen an die Versorgungsformen. Ein besonderes Augen-
merk ist dabei auf alte Menschen mit Demenzerkran-
kungen und deren Bediirfnisse zu richten. Immer mehr
Tréager unterstiitzen die notwendige Implementierung von
Palliativkompetenz und Hospizkultur in stationére Pflege-
einrichtungen (Organisationsentwicklung, Qualifikation,
Vernetzung), die auch eine wichtige Basis fiir die Umset-
zung von SAPV in den stationdren Pflegeeinrichtungen
darstellt. Erforderlich sind auch weitere Erkenntnisse iiber
Versorgungsbedarf und Bediirfnisse der alten Menschen
mit fortgeschrittener Multimorbiditdt und demenziellen
Erkrankungen.

Menschen mit Behinderung

Die besonderen Belange schwerstkranker und sterbender
Menschen mit Behinderung sind bei ihrer Betreuung

zu beriicksichtigen. Ihr Recht auf gesellschaftliche Teil-
habe bedeutet auch, dass die notwendigen palliativen
Versorgungsangebote ohne jede Einschrinkung barriere-
frei in Anspruch genommen werden kénnen.

Die Lebenssituation von schwerstkranken Menschen mit
Behinderung erfordert mit Blick auf deren jeweils indivi-
duelle Lebensumstinde als Betroffene und Angehorige,

als Kinder und alte Menschen die Uberpriifung und
Anpassung geeigneter Konzepte zur palliativen Betreu-
ung und Begleitung. Die palliative Versorgung erfolgt
vorrangig im vertrauten Lebensumfeld. Die Organisati-
onsentwicklung in Einrichtungen der Behinderten- und
Eingliederungshilfe sowie der Kinder-und Jugendhilfe ist
entsprechend voranzubringen. Die Leistungen der Palliativ-
versorgung und der Hilfen fiir behinderte Menschen sind
abzustimmen. Hier sind auch geméfl der entsprechenden
Rechtsgrundlagen im Sozialgesetzbuch V die Spezialisierte
Ambulante Palliativversorgung (SAPV) umzusetzen und
die Begleitung durch ambulante Hospizdienste zu férdern.
Auch bei der Weiterentwicklung von Einrichtungen der
Hospiz- und Palliativversorgung miissen die besonderen
Belange von schwerstkranken Menschen mit Behinderung
beriicksichtigt werden. Briiche in deren Gesamtversorgung
sind zu vermeiden und die Palliativversorgung ist mit

den anderweitigen Versorgungsange-boten zu verbinden.
Konzepte zur allgemeinen und spezialisierten Palliativver-
sorgung sind gemeinsam mit Betroffenen, Experten und
Selbsthilfegruppen zu entwickeln und zu implementieren.
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Anforderungen an die Aus-, Weiter- und Fortbildung

Jeder schwerstkranke und sterbende Mensch hat

ein Recht auf eine angemessene, qualifizierte und bei
Bedarf multiprofessionelle Behandlung und Beglei-
tung. Um diesem gerecht zu werden, miissen die in der
Palliativversorgung Tdtigen die Méglichkeit haben,
sich weiter zu qualifizieren, um so iiber das erforderli-
che Fachwissen, notwendige Fihigkeiten und Fertig-
keiten sowie eine reflektierte Haltung zu verfiigen.
Fiir diese Haltung bedarf es der Bereitschaft, sich mit
der eigenen Sterblichkeit sowie mit spirituellen und
ethischen Fragen auseinanderzusetzen. Der jeweils
aktuelle Erkenntnisstand muss in die Curricula der
Aus-, Weiter- und Fortbildung einfliefSen. Dies erfor-
dert in regelmdfligen Zeitabstdnden eine Anpassung
der Inhalte.

Wir werden uns dafiir einsetzen, dass der Umgang mit
schwerstkranken und sterbenden Menschen thema-
tisch differenziert und spezifiziert in die Aus-, Weiter-
und Fortbildung der Beteiligten in den verschiedens-
ten Bereichen integriert wird.

Vorschulische und schulische Bildung

Kinder und Jugendliche erleben Sterben, Tod und Trauer.
Erzieherinnen und Erzieher, Lehrerinnen und Lehrer haben
Beratungsbedarf zum préventiven und reaktiven Um-
gang mit diesen Themen.

Sterben, Tod und Trauer machen vor den Lebensorten
Kindergarten und Schule nicht halt. Kinder und Jugend-
liche leben mit sterbenskranken Eltern, sie erleben den Tod
der Grof3eltern, das Sterben von Schwester oder Bruder,
von Angehorigen oder Gleichaltrigen - und manchmal
sind es sie selbst, die ohne Aussicht auf Heilung erkrankt
sind. Die Erfahrung aus unterschiedlichen Projekten zeigt,
dass Padagogen sowohl im vorschulischen Bereich als
auch im Bereich der Grund- und weiterfithrenden Schulen
Beratungsbedarf zum Umgang mit den Themen Sterben,
Tod und Trauer haben. Der Bildungsauftrag beginnt mit
der frithkindlichen Erziehung, geht weiter tiber die Schule
und miindet in die berufliche Aus- und Weiterbildung,
flankiert durch Fortbildung.

Kontinuierliche und qualifizierte Aus-, Weiter- und
Fortbildung

Die Begleitung von schwerstkranken und sterbenden
Menschen spielt in vielen Bereichen der Gesellschaft

eine Rolle: Daraus ergeben sich unterschiedliche Anforde-
rungen an die Qualifizierung aller Beteiligten.

Qualifizierungs- und Spezialisierungsmafinahmen in der
Palliativversorgung fordern die Entfaltung einer person-
lichen Haltung im Umgang mit schwerstkranken und
sterbenden Menschen und die Bereitschaft, sich achtsam
mit der Lebenswelt des Gegeniibers auseinanderzusetzen.
Diese Arbeit erfordert eine kontinuierliche und fachlich
kompetente Aus-, Weiter- und Fortbildung. Sensibilisie-
rung und Qualifizierung sind in unterschiedlicher Aus-
gestaltung notwendig in familidren Beziigen, dem engeren
sozialen Umfeld und angrenzenden Lebensraumen

(z.B. Schule, Beruf). Dies betrifft ebenso verschiedene
Berufsprofile im Kontext palliativer Versorgung als auch
Spezialisten in der Palliativversorgung.



Arbeitsfelder mit Beriihrung zu schwerstkranken und

sterbenden Menschen

Das Erleben von Sterben und Tod kann mit starken Gefiih-
len —vor allem der Ohnmacht und Hilflosigkeit — ver-
bunden sein. Helfende brauchen fachliche Anleitung, um
Sterbenden und Angehérigen angemessen begegnen und
ihnen zur Seite stehen zu kénnen.

Tod und Sterben sind ,,Querschnittsthemen® mit Beziigen
zu fast allen Arbeitsbereichen. Berithrung zu schwerst-
kranken und sterbenden Menschen und ihrem Umfeld
haben z.B. Sozialarbeiter, Bestatter, Gemeindeseelsorger,
Polizisten oder gesetzliche Betreuer in der Ausiibung ihres
taglichen Dienstes. Es sind nicht nur die grof3en Katastro-
phenlagen, die diese Helfer belasten. Im Rahmen von Aus-,
Weiter- und Fortbildung bekommen Lernende die Mog-
lichkeit, ihre Erlebnisse zu reflektieren und Einstellungen
zu modifizieren. Ziel ist es, die Beteiligten in die Lage zu
versetzen, die psychische Belastung so gering wie mog-
lich zu halten und in Ausnahme- und Grenzsituationen
hilfreich und angemessen zur Seite zu stehen. Dies wirkt
der Traumatisierung durch unvermeidbare Ereignisse
entgegen.

Professionen im Gesundheitswesen (Ausbildung)
Von Vertretern der Gesundheitsberufe wird erwartet,
dass sie schwerstkranke und sterbende Menschen
sowie deren Angehdrige ihrer Profession entsprechend
qualifiziert unterstiitzen kénnen.

Im Gesundheitswesen und in den Einrichtungen der Pflege
gibt es zahlreiche Berufsgruppen, die in unterschiedlicher
Intensitdt und Tiefe mit schwerstkranken und sterbenden
Menschen und ihren Belangen zu tun haben. Das Spekt-
rum reicht von Sachbearbeitung und Verwaltung z.B. bei
den Krankenkassen iiber Service und Gesundheitsfach-
dienste in Kliniken und Praxen sowie die seelsorgerliche
und psychosoziale Begleitung bis zu der pflegerischen

und medizinischen Behandlung im engeren Sinne. Von
Vertreterinnen und Vertretern der Gesundheitsberufe wird
in besonderer Weise erwartet, dass sie schwerstkranke und
sterbende Menschen sowie deren Angehorige qualifiziert
begleiten konnen.

Allgemeine Palliative Care-Kompetenz zeigt sich neben
spezifischer Fachlichkeit in der Befdhigung, eigene
Betroffenheit zu reflektieren und die Prinzipien palliativer
Betreuung auch bei schwerer Krankheit und nicht nur in
der letzten Lebensphase eines Menschen zu beachten.

Alle Curricula der entsprechenden Berufsgruppen sollten
diesen Anforderungen Rechnung tragen. In einzelnen
Bereichen verfiigen Angehorige der Gesundheitsberufe
bereits iber Wissen aus dem Bereich der Palliativver-
sorgung, in anderen Bereichen fehlt die Integration von
Palliative Care.

Professionen im palliativ-hospizlichen Kontext
(Weiter- und Fortbildung)

Haupt- und ehrenamtlich Tatige diverser Professionen
versorgen und begleiten schwerstkranke und
sterbende Menschen und ihre Familien. Dies stellt
spezifische Anforderungen an ihre Qualifizierung.

In besonderer Weise sind die im Kontext von Palliative
Care titigen Berufsgruppen in die Versorgung schwerst-
kranker und sterbender Menschen sowie in die Begleitung
der Angehorigen eingebunden. Zu den Professionen im
palliativ-hospizlichen Kontext gehoren neben den haupt-
amtlich T4tigen auch die ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter, die auf ihre Aufgabe eigens vorbereitet
werden. Die spezifischen Herausforderungen fiir Qualifi-
zierungsangebote ergeben sich aus dem wachsenden
Wissen um die Bediirfnisse und die belastenden Be-
schwerden aller Betroffenen: die der unheilbar Kranken
sowie ihrer Angehorigen und der Helferinnen und Helfer.
Qualifizierung schiitzt sowohl verletzliche Kranke als auch
wohlmeinende Begleiterinnen und Begleiter. Die Viel-

falt der fachlichen Begleiter mit ihrem unterschiedlichen
beruflichen Hintergrund stellt eine weitere Herausforde-
rung dar. Die zusammenwirkenden Fachkrifte aus allen
Professionen einschliefllich Ehrenamt haben immer einen
spezifischen und einen multiprofessionell zu beschreiben-
den Auftrag.

Curricula zur Befahigung Ehrenamtlicher in der Hospiz-
arbeit fokussieren die Sensibilisierung fiir die Lebenswelt
und Lebensbewertung des Gegeniibers. Die Hospizbeglei-
terinnen und -begleiter erfahren die Bedeutung von
Selbstfiirsorge und lernen, Kranke, Sterbende und Ange-
horige sowohl im Gespréch als auch im praktischen Tun
zu unterstiitzen.
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Die Unterschiedlichkeit der Anforderungsprofile innerhalb
der verschiedenen Berufsgruppen muss in der Ausge-
staltung der Weiterbildungen differenziert und abgestuft
beriicksichtigt werden. Die iibergeordneten Lernziele in
den Curricula der verschiedenen Professionen sind weit-
gehend identisch: Erwerb von Kenntnissen, Erfahrungen
und Fertigkeiten in der Gesprachsfithrung mit Schwerst-
kranken, Sterbenden und deren Angehérigen sowie deren
Beratung und Unterstiitzung, die Indikationsstellung fiir
kurative und palliative MafSnahmen, Schmerz- und Symp-
tombehandlung, psychosoziale Begleitung schwerstkranker
und sterbender Patientinnen und Patienten, Arbeit im
multiprofessionellen Team, Integration existentieller und
spiritueller Aspekte, Auseinandersetzung und Umgang mit
Sterben, Tod und Trauer sowie deren kulturellen Dimensi-
onen, ethische und rechtliche Fragestellungen, Wahrneh-
mung und Prophylaxe von Uberlastungssyndromen.

Palliativmedizin und -pflege werden curricular auf drei
Ebenen beriicksichtigt: unter den allgemeinen Bestimmun-
gen fiir die Ausiibung érztlicher bzw. pflegerischer Praxis,
bei der Weiterbildung in einzelnen Fachgebieten und als
Zusatzqualifizierungen: (Arztliche) Zusatzbezeichnung
Palliativmedizin bzw. Weiterbildung Palliative Care fiir
Pflegende. Aktuell ist festzuhalten, dass noch nicht fiir alle
an der Versorgung schwerstkranker und sterbender Men-
schen unmittelbar beteiligten Berufsgruppen verbindliche
Curricula existieren und so die angestrebte Zusammenar-
beit in spezifischen bzw. spezialisierten Teams erschwert
wird. Langfristig sind bundesweit abgestimmte berufs-
gruppenspezifische Aus- und Weiterbildungsordnungen
anzustreben.
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Uberlegungen zur Qualititssicherung von
QualifizierungsmalRnahmen

Qualitdt zeigt sich in einer nachhaltig verbesserten
Versorgung von schwerstkranken Menschen. Eine hohe
Qualifikation der Lehrenden ist daftir Voraussetzung.

Spezialisierung in Palliative Care muss die Aspekte Inter-
disziplinaritit und Multiprofessionalitdt im Fokus haben.
Die Aufgabentrennung zwischen Haupt- und Ehrenamt
ist sowohl einzuhalten als auch in eine spannungsvolle
und bereichernde Beziehung zueinander zu setzen.

Die bisher entwickelten Basisqualifizierungen sind berufs-
begleitend und iiberwiegend berufsgruppenspezifisch. Sie
ergianzen die Kompetenz etablierter Grundberufe um das
Konzept Palliative Care. Berufsbegleitende Angebote fiir
»Fortgeschrittene® sollten verstirkt auch berufsgruppen-
tibergreifend durchgefithrt werden. Praxis in allen Quali-
fizierungsangeboten ist ein multidisziplindr zusammenge-
setztes Dozierendenteam. Multiprofessionalitat bedeutet
im besten Sinne, dass nicht nur jede Profession auf ihrem
eigenen Gebiet gut aus- und weitergebildet ist, sondern
dass es in der Aus-, Weiter- und Fortbildung zu einem
interprofessionellen Erfahrungsaustausch kommt.

Die Qualifikation der Lehrenden im Bereich Palliative Care
ist unterschiedlich. Je nach Berufsgruppe werden pada-
gogische Qualifikationen gefordert, empfohlen oder auch
verbindlich festgeschrieben. Dies betriftt Kursleitungen,
aber auch fachspezifisch Dozierende. Das evidenzbasierte
Wissen zur Palliativmedizin, Palliativpflege und Hospiz-
arbeit nimmt durch Forschungsaktivititen zu. Zeitnaher
Wissenstransfer verbunden mit methodisch addquater
Umsetzung sollte in bessere Versorgungsstrukturen und
damit hohere Lebensqualitit fiir die betroffenen schwerst-
kranken Menschen wie auch fiir die sie Begleitenden
miinden.



Entwicklungsperspektiven und Forschung

Jeder schwerstkranke und sterbende Mensch hat ein
Recht darauf, nach dem allgemein anerkannten Stand
der Erkenntnisse behandelt und betreut zu werden.
Um dieses Ziel zu erreichen, werden kontinuierlich
neue Erkenntnisse zur Palliativversorgung aus For-
schung und Praxis gewonnen, transparent gemacht
und im Versorgungsalltag umgesetzt. Dabei sind die
bestehenden ethischen und rechtlichen Regularien

zu beriicksichtigen.

Zum einen bedarf es der Verbesserung der Rahmen-
bedingungen der Forschung, insbesondere der
Weiterentwicklung von Forschungsstrukturen sowie
der Forderung von Forschungsvorhaben und innova-
tiven Praxisprojekten. Zum anderen sind Forschungs-
felder und -strategien mit Relevanz fiir die Versorgung
schwerstkranker und sterbender Menschen zu identi-
fizieren.

Wir werden uns dafiir einsetzen, auf dieser Basis inter-
disziplindre Forschung weiterzuentwickeln und den
Wissenstransfer in die Praxis zu gewdhrleisten, um

die Versorgungssituation schwerstkranker und
sterbender Menschen sowie ihrer Angehorigen und
Nahestehenden kontinuierlich zu verbessern.

Verbesserung der interdisziplindren Zusammenarbeit
Die Betreuung und Versorqung schwerstkranker und
sterbender Menschen ist auf nationaler wie internatio-
naler Ebene ein wachsendes Forschungsfeld. Die Beteili-
gung diverser Fachdisziplinen stellt dabei hohe Anforde-
rungen an die Vernetzung.

Verschiedene Disziplinen - darunter Medizin, Pflege,
Physiotherapie, Psychologie, Sozialarbeit, Praktische
Theologie und Gesundheitswissenschaften — bemiihen

sich um eine forschungsbasierte Erweiterung ihres Wissens
und um ein evidenzbasiertes Handeln. Durch eine stérkere
Vernetzung der verschiedenen Disziplinen, eine Einigung
auf Qualitatskriterien im Hinblick auf die angewandten
Methoden sowie eine Zusammenfiithrung der theoretischen
und methodischen Zugidnge konnen nutzbare Forschungs-
ergebnisse produziert und zugédnglich gemacht werden.

Die hohen Anforderungen an die fiir eine optimale Be-
treuung und Versorgung schwerstkranker und sterbender
Menschen unabdingbare Interdisziplinaritit stellen in der
Palliative Care eine besondere Herausforderung dar. So
zeigen sich beispielsweise Facher wie die Palliativmedizin
und die Palliativpflege in der Forderung in Forschungs-
verbiinden gerade dann als besonders erfolgreich, wenn
die interdisziplindre Zusammenarbeit zwischen Wissen-
schaftlern aus bio-, sozial- und geisteswissenschaftlichen
Disziplinen gut funktioniert. Insbesondere der Methoden-
austausch sowie eine verbesserte Kooperation zwischen
den unterschiedlichen Disziplinen konnten die Qualifizie-
rung von Forschenden, die Einwerbung von Forschungs-
geldern, die Rahmenbedingungen fiir die Forschung und
nicht zuletzt die Qualitat der Forschung positiv beeinflussen.
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Férderung von stabilen und tragfahigen
Forschungsstrukturen

Transparente und vernetzte Forschung zur Palliativversor-
gung sollte bundesweit moglich sein, wobei die disziplin-,
fakultdits- und hochschuliibergreifende Forschung durch
spezialisierte Zentren erleichtert werden sollte.

Bisher wird die Forschung zur Palliativversorgung in
Deutschland durch Einzelprojekte gefordert, wodurch sich
eine fragmentierte Forschungslandschaft mit Konzentration
auf Einzelfragen ergibt. Ziel sollte die Férderung einer
transparenten Forschung zu Fragen der Palliativversorgung
in jhrer multiprofessionellen Dimension sein. Dazu sollten
auch bundesweit Zentren entstehen, an denen konzentriert
und disziplin-, fakultdts- und hochschuliibergreifend zu
dieser komplexen Thematik geforscht wird. Dariiber hin-
aus ist die (inter-)nationale Entwicklung von Forschungs-
und Kompetenznetzwerken zu fordern.

Intensivierung der Férderung

Prioritdt hat die verstdrkte Transparenz der Fordermég-
lichkeiten zur Palliativversorgung. Uber die kurzfristige
Férderung eines Projekts hinaus sollte die Méglichkeit be-
stehen, erfolgreiche Forschungsstrukturen zu verstetigen.

In Deutschland ist die Palliativversorgung in der Regel
kein eigenstandiger Bereich der Forschungsférderung,
weshalb Forschungsantrige zu diesem Thema zumeist
unterschiedlichen Fachern zugeordnet werden. Somit
fallt es schwer, die Forschung zu diesem Thema in ihrer
Gesamtheit zu iiberblicken. Die Forschungsforderer sollten
sich daher auf nationaler wie ggf. auch internationaler
Ebene abstimmen, um gemeinsame Forderprogramme
aufzulegen und die Forschungsziele abzustimmen.
Informationen tiber Férdermoglichkeiten sollten breiter
gestreut und allgemein zugénglich gemacht werden.
Forschungsstrukturen sind besonders erfolgreich, wenn
sie iiber die Forderung eines Projektes hinaus mittel- oder
langfristig verstetigt werden kénnen.
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Angebote zur Qualifikation von Forschenden
Anzustreben sind Angebote zur systematischen Quali-
fizierung des wissenschaftlichen Nachwuchses fiir die
Forschung im Bereich Palliative Care mit dem besonderen
Schwerpunkt Methodenkompetenz.

Die Forschung im Bereich Palliative Care stellt besondere
Anforderungen an Forschungsdesign und Methodik. Die
Vermittlung von spezifischer Methodenkompetenz sowohl
im qualitativen als auch im quantitativen Bereich sollte
daher besondere Aufmerksamkeit erfahren. Die zusatzli-
che Qualifizierung von Forscherinnen und Forschern fiir
den Bereich Palliative Care erfolgt bislang tiberwiegend auf
einer individuellen Ebene. Benétigt werden Angebote zur
systematischen Qualifizierung.

Entwicklung einer Forschungsagenda

in der Palliativversorgung

Forschung zum Thema Palliativversorgung ist facetten-
reich. Vor dem Hintergrund dieser Komplexitdt ist die
Einrichtung einer abgestimmten Forschungsagenda zu
diskutieren.

Forschung im Bereich , Palliative Care® ist facettenreich;
sie kann und muss sich auf verschiedene Zielgruppen,
Settings und Probleme beziehen. Diese Komplexitat
spiegelt sich in moglichen Forschungsfeldern wider. Vor
diesem Hintergrund wird zu priifen sein, ob und ggf.
wann die Entwicklung einer abgestimmten Forschungs-
agenda zum Thema Palliative Care angezeigt ist und
welche Themen und Fragestellungen dabei besondere
Aufmerksamkeit verdienen. Die Einbeziehung der betrof-
fenen Interessengruppen — insbesondere der Patientinnen
und Patienten sowie der Angehoérigen — in diesen Diskurs
ist unabdingbar.



Kritische Auseinandersetzung und Reflexion einer
angemessenen Forschungsethik

Sofern schwerstkranke und sterbende Menschen an
Forschungsprojekten teilnehmen, erfordert ihre
besondere Lebenssituation eine spezielle Anndherung.

Es besteht die Verpflichtung, Menschen nach bestem
Wissen zu behandeln. Dies beinhaltet die Notwendigkeit
von Forschung auch im Bereich von Palliative Care. Neue
Erkenntnisse lassen sich in diesem sensiblen Bereich nur
auf der Basis allgemeiner ethischer Prinzipien und gesetz-
licher Regelungen gewinnen, die den besonderen Lebens-
situationen der Betroffenen und den Bedingungen in
diesem Bereich angepasst werden sollten.

Entwicklung und Anwendung addquater
Forschungsmethoden

Forschungsmethodik ist auch aus der Sicht, Situation
und Bedlirfnislage von schwerstkranken und sterbenden
Menschen und ihren Angehdrigen zu entwickeln.

Die qualitative Forschungsmethodik, welche eng mit

dem palliativmedizinischen wissenschaftlichen Denken
verkniipft ist, ist im Bereich der Forschung derzeit nicht
ausreichend anerkannt. Auch fehlt im Forschungsdesign
hiufig die Patienten- und Angehérigensicht. In allen
relevanten Forschungsfeldern und -richtungen miissen
Forschungsmethoden der Fragestellung, der spezifischen
Patientensituation und -bediirfnislage sowie den besonde-
ren Themen des Feldes angepasst werden. Nach Moglich-
keit ist das gesamte Methodenspektrum zu nutzen.

Organisation und Sicherung des Wissenstransfers
Anzustreben ist eine engere Verzahnung zwischen
Forschung und Praxis: So kénnen sich aus innovativen
Praxisinitiativen unter wissenschaftlicher Begleitung
verbesserte Versorgungsmodelle entwickeln.

Durch innovative Praxisprojekte, beispielsweise aus der
Hospizbewegung, konnte die palliative Versorgung Betrof-
fener und Angehoriger vielerorts verbessert werden. Dabei
entstanden bzw. entstehen bewahrte Modelle, die auf an-
dere Institutionen und Regionen iibertragbar sein konnen.
Damit diese innovativen Praxisinitiativen zu nachhaltiger
Verbesserung fiithren konnen, sollten sie wissenschaftlich
begleitet und ausgewertet werden. Grundsitzlich sollten
wissenschaftlich gesicherte Erkenntnisse moglichst rasch
in die Versorgung der Patienten transferiert werden, um
eine engere Verzahnung zwischen Forschung und Praxis
zu erzielen.

Die Begleitung im Sterben umfasst mehr als

eine optimierte Versorgung

Die Forschung dient in erster Linie der Verbesserung

der Palliativversorgung, sollte sich aber auch sozialen,
kulturellen, religiésen und ethnischen Lebensumstdnden
schwerstkranker und sterbender Menschen widmen.

Die Besonderheiten von Forschungsthemen und -strategien
im Bereich Palliativversorgung sind in den achtziger Jahren
des vorigen Jahrhunderts als Antwort auf neue Herausfor-
derungen im Umgang mit dem Lebensende entstanden.

So haben die Fragmentierung der Familie, die Institutiona-
lisierung des Sterbens und die Medikalisierung des Lebens-
endes neue Fragen aufgeworfen. Heute besteht die Gefahr,
dass die Frage nach der Begleitung schwerstkranker und
sterbender Menschen durch eine technisch, medizinisch
und pflegerisch perfekte palliative Versorgung in den Hinter-
grund gedrangt wird. Forschung, die sich allein der Opti-
mierung der medizinischen und pflegerischen Versorgung
widmet und die sozialen, kulturellen, religiosen und ethni-
schen Umstdnde unbeachtet ldsst, wird wesentliche Fragen
dieses komplexen Forschungsfeldes unbeantwortet lassen.

19



Die europadische und internationale Dimension

Jeder schwerstkranke und sterbende Mensch hat ein
Recht darauf, dass etablierte und anerkannte interna-
tionale Empfehlungen und Standards zur Palliativver-
sorgung zu seinem Wohl angemessen beriicksichtigt
werden. In diesem Kontext ist eine nationale Rahmen-
politik anzustreben, die von allen Verantwortlichen

gemeinsam formuliert und umgesetzt wird.

Wir werden uns fiir die internationale Vernetzung von
Organisationen, Forschungsinstitutionen und anderen
im Bereich der Palliativversorgung Titigen einsetzen
und uns um einen kontinuierlichen und systemati-
schen Austausch mit anderen Lindern bemiihen.

Wir lernen aus deren Erfahrungen und geben gleich-
zeitig eigene Anregungen und Impulse.

Europdische Empfehlungen und ihre Umsetzung

in Deutschland

Die Empfehlungen des Europarats definieren klare
Kriterien fiir die Versorgung von schwerstkranken und
sterbenden Menschen. Wie werden diese in Deutschland
umgesetzt?

Das Ministerkomitee des Europarats (Council of Europe)
hat 2003 eine Empfehlung zur nationalen Entwicklung und
Implementierung der Palliativversorgung in den europii-
schen Landern verabschiedet. In der Recommendation Rec
(2003) 24 des Council of Europe gibt das Ministerkomitee
den Regierungen aller 47 Mitgliedsstaaten des Europarates
klare Empfehlungen zu verschiedenen Bereichen der
Versorgung von schwerstkranken und sterbenden Men-
schen vor. Mit diesem Bericht wurden exzellente Kriterien
vorgestellt, die als grundlegend fiir die Palliativversorgung
gelten konnen. Im Folgenden werden diese Empfehlungen
der Recommendation 24 in den Uberschriften beschrieben
und dann mit der Umsetzung der Palliativversorgung in
Deutschland abgeglichen.

Allgemeine Prinzipien zur Palliativversorgung
Umfassende Strategie zur Palliativversorgung ist
unverzichtbar: Patienten mit nicht-onkologischen
Erkrankungen brauchen ebenso wie Patienten mit
Tumorerkrankungen Zugang zur Palliativversorgung.

Eine umfassende Strategie zur Palliativversorgung ist laut
Recommendation 24 unverzichtbar. Durch die jiingsten
Gesetzesanderungen wurden in Deutschland eine Reihe
von MafSnahmen eingefiihrt, die den nationalen Rahmen
fiir die Fortentwicklung der Palliativversorgung bilden:
Palliativmedizin als Pflichtfach im Medizinstudium,
Einfithrung eines Leistungsanspruchs fiir alle gesetzlich
Krankenversicherten auf — bei entsprechendem Bedarf

- spezialisierte ambulante Palliativversorgung, Neurege-
lungen der Forderung ambulanter Hospizdienste und der
Finanzierung stationdrer Hospize. Anzustreben ist eine
Rahmenpolitik zur Palliativversorgung in Deutschland,
die insgesamt sicherstellt, dass jeder Mensch, der eine
Palliativversorgung benétigt, unverziiglich und - soweit
machbar - entsprechend seiner Bediirfnisse Zugang zu ihr
erhalt.



Der Wegweiser Hospiz und Palliativmedizin Deutsch-

land weist tiber 3000 Betten in stationidren Hospizen und
Palliativstationen aus. Im Januar 2010 standen damit
knapp 40 Betten pro Million Einwohner zur Verfiigung,
davon jeweils rund die Hilfte in Hospizen und Palliativ-
stationen. International wird der Bedarf auf bis zu 80-100
Betten pro Million Einwohner geschitzt, die Zahlen sind
aber nicht ohne sorgfiltige Priifung auf die deutschen
Verhiltnisse tibertragbar. Im ambulanten Bereich werden
viele Dienste im Rahmen der Spezialisierten Ambulanten
Palliativversorgung (SAPV) eingerichtet, doch noch sind
die weiflen Flecken in der Landkarte uniibersehbar. Wie in
anderen europdischen Lindern werden vor allem Patienten
mit Tumorerkrankungen palliativmedizinisch betreut:

In deutschen Palliativstationen sind es 90 Prozent der
Patientinnen und Patienten. Bedarfsschitzungen gehen
davon aus, dass auch Schwerstkranke mit anderen Erkran-
kungen einen hohen Bedarf an Palliativversorgung haben
und kiinftig bis zu 40 Prozent der Betten auf Palliativ-
stationen bendétigen konnten. Sie brauchen ebenfalls einen
besseren Zugang zur Palliativversorgung.

Versorgungsformen und Einrichtungen

Schwerstkranke und sterbende Menschen bencotigen

ein breites und regional gut vernetztes Spektrum der
Palliativversorgung, das an ihre BedLirfnisse und Wiinsche
angepasst ist.

Nach Recommendation 24 wird ein breites und umfas-
sendes Spektrum von Angeboten zur Palliativversorgung
bendtigt, das dem jeweiligen Gesundheitssystem und sei-
ner Kultur entsprechen und sich an den Bediirfnissen der
Patientinnen und Patienten ausrichten soll. Das deutsche
Gesundheitssystem stellt nach den gesetzlichen Neuregu-
lierungen seit 2007 einen deutlich verbesserten Zugang zu
den palliativmedizinischen und hospizlichen Angeboten
fiir alle Patienten sicher — ohne uniiberwindbare finanzielle
Barrieren. Die Wiinsche der Patienten werden noch nicht
ausreichend berticksichtigt. So wird ein zu geringer Anteil
der Patienten bis zum Tod in der hiuslichen Umgebung
versorgt, obwohl sich dies viele Menschen wiinschen.

Des Weiteren wird die Steuerung der (Weiter-)Entwick-
lung der Palliativversorgung auf nationaler Ebene und

die Koordinierung der Einrichtungen mittels regiona-

ler Netzwerke empfohlen. Es besteht ein Anspruch auf
Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung. Allerdings
gibt es bislang kein nationales Versorgungsziel und keine
nationale Gesamtstrategie zur Palliativversorgung der
Bevolkerung.

Viele Bundesldnder haben Initiativen zur Weiterentwick-
lung der Palliativversorgung ergriffen (Landeskonzept bzw.
Rahmenprogramm, Férderprogramm, Einrichtung eines
Runden Tisches u.a.). In der Umsetzung der SAPV werden
an vielen Orten regionale Netzwerke entwickelt, die aber
grofle Unterschiede aufweisen und oft nicht sektorentiber-
greifend stationdre und ambulante Bereiche umfassen.

Politik und Selbstverwaltung

Politik und Selbstverwaltung mtissen im Rahmen

ihrer jeweiligen Zustdndigkeiten ftir eine angemessene
Palliativversorgung der Bevdlkerung Sorge tragen.

Recommendation 24 benennt die Verantwortlichkeit der
Regierung, Bedarfsanalysen durchzufiihren, nationale
Konzepte fiir eine Versorgungsstruktur zur Palliativver-
sorgung zu erstellen und zu implementieren und Palliativ-
versorgung als integralen Bestandteil von nationalen
Strategien und Programmen fiir die Versorgung von
Krebs-, AIDS- oder geriatrischen Patienten aufzunehmen.
Bei der Umsetzung dieser Aufgaben sind die insbesondere
durch Selbstverwaltung, Foderalismus und Dezentralitat
gekennzeichneten Rahmenbedingungen der Gesundheits-
versorgung in Deutschland zu beriicksichtigen. Strategien
zur Palliativversorgung oder die Einbindung von Palliativ-
versorgung in Gesundheitsplane oder -programme wurden
in einzelnen Bundesldndern entwickelt. Dies sollte ausge-
baut und die Information und Transparenz iiber

die Angebote der Palliativversorgung verbessert werden.

Qualitatssteigerung und Forschung
Einzurichten ist eine wissenschaftliche Beobachtungs-
stelle zu Entwicklung und Qualitdt der Versorgung.

Recommendation 24 fordert eine Forschungsforderung zur
Palliativversorgung, vor allem als Forderung der gemein-
schaftlichen Forschung, sowohl auf nationaler als auch auf
europdischer Ebene. Insbesondere wird auf die Notwen-
digkeit von anerkannten Indikatoren der guten Palliativ-
versorgung, die Entwicklung von Leitlinien fiir die klini-
sche Praxis und die Evaluation der Palliativdienste und
der Interventionen nach anerkannten wissenschaftlichen
Methoden hingewiesen. Es sollte eine wissenschaftliche
Beobachtungsstelle eingesetzt werden, um auf nationaler
und regionaler Ebene verldssliche Daten iiber Entwicklung
und Qualitat der Palliativversorgung auszuwerten.
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Die Forderung der Forschung zur Palliativversorgung ist
in einigen Forschungsforderungsprogrammen wie z.B. der
DFG méglich, wird aber bislang erst in Ansdtzen genutzt.
Spezielle Programme fiir Forschung zur Palliativversor-
gung fehlen jedoch. Evidenzbasierte Therapieempfehlun-
gen oder Leitlinien zur Palliativversorgung liegen bislang
nicht vor.

Aus-, Weiter- und Fortbildung
Die internationale Zusammenarbeit beztiglich der
Ausbildung ist durch Austauschprogramme zu fordern.

Sowohl im Bereich der Forschung als auch der Ausbildung
ist eine akademische Anerkennung der Palliativversorgung
von grofier Bedeutung. Inhalte der Palliativversorgung
sollten in die Ausbildung von Medizinstudierenden sowie
Pflegenden aufgenommen werden. Recommendation 24
empfiehlt die Einrichtung von Referenzzentren fiir Lehre
und Fortbildung zur Palliativversorgung in jedem Land.
Die internationale Zusammenarbeit in Bezug auf Aus-
bildung sollte z.B. durch Austauschprogramme gefordert
werden. Mit sechs Lehrstiihlen fiir Palliativmedizin sowie
einem Lehrstuhl und einer Professur fiir padiatrische
Palliativmedizin ist das Fach in Deutschland akademisch
reprasentiert. Es gibt jedoch keine Férderung oder Be-
nennung von nationalen Referenzzentren. Seit 2009 ist
Palliativmedizin als Pflicht- und Priifungsfach in den
Gegenstandskatalog der drztlichen Approbationsordnung
aufgenommen worden, ab 2014 miissen Medizinstudie-
rende eine entsprechende Bescheinigung vorlegen. In die
Kranken- und Altenpflegeausbildung ist die Palliativver-
sorgung mittlerweile ebenfalls integriert. Ein Verzeichnis
der Palliativstationen liegt vor, doch ohne Information,

ob die Station an einem Austauschprogramm teilnimmt.
An dem von der EAPC initiierten STAGE Programm sind
bislang keine deutschen Einrichtungen beteiligt.
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Die Angehorigen
Angehdrige von schwerstkranken und sterbenden
Menschen brauchen psychosoziale Unterstiitzung.

Recommendation 24 fordert die Stirkung der Angehérigen
in ihrer Fahigkeit, dem Schwerstkranken und Sterbenden
emotionale und praktische Unterstiitzung zu geben.
Besondere Aufmerksamkeit sollte der Vermeidung bzw.
der Behandlung von Depressionen — ausgeldst durch
Erschopfung - gewidmet werden. In vielen Hospizen und
Palliativstationen werden psychosoziale Teammitglieder
beschiftigt, die auch die Aufgabe tibernehmen, den Ange-
horigen entsprechende Unterstiitzung zu bieten, psycholo-
gische Belastung differentialdiagnostisch abzuklaren und
die anderen Teammitglieder fiir die Belange der Ange-
horigen zu sensibilisieren. Im ambulanten Bereich ist die
psychosoziale Betreuung der Angehorigen aber noch nicht
in dem erforderlichen Umfang moglich. Sie wird héaufig
durch ehrenamtliche Begleitung wahrgenommen.

Kommunikation mit schwerstkranken und sterbenden
Menschen sowie deren Angehorigen

Die Vermittlung von schlechten Nachrichten gehért zu
den schwierigsten Aufgaben in der Palliativbetreuung.

Nur mit einer offenen Haltung dem schwerstkranken und
sterbenden Menschen sowie dessen Angehérigen gegen-
tiber konnen Palliativversorgung, Betreuung und Beglei-
tung verwirklicht werden. Fachkrifte sollten die Barrieren
beachten, die in der Kommunikation mit Patientinnen und
Patienten im fortgeschrittenen Stadium einer progressiven
Erkrankung auftreten kdnnen. Wenn Kinder betroffen
sind, aufgrund einer eigenen Erkrankung oder der Erkran-
kung eines Eltern- oder Geschwisterteils, sollte die Kom-
munikation den Fihigkeiten und Bediirfnissen des Kindes
angepasst sein. In der téglichen Praxis wird die entspre-
chende Grundhaltung in den spezialisierten Einrichtungen
umgesetzt, fehlt hingegen in vielen Bereichen der stationa-
ren und ambulanten Versorgung.



Teams, Teamarbeit und Versorgungsplanung
Palliativversorgung: Auch die Behandelnden/Beglei-
tenden sterbender Menschen brauchen Beratung und
Betreuung.

Laut Recommendation 24 muss die Palliativversorgung
interdisziplindr und multiprofessionell sein. Zur Opti-
mierung der Versorgungsplanung und des Informations-
austauschs unter den Behandlern und Betreuern wird

die Einsetzung eines Koordinators angeraten. Palliativ-
versorgung, Betreuung und Begleitung sind in der Regel
dankbare Aufgaben, kénnen aber auch sehr fordernd sein.
Deshalb gehort auch die Betreuung der Behandelnden,
professionellen und Laien-Pflegenden und Begleitenden
zum Konzept. In spezialisierten Einrichtungen sind multi-
professionelle Teams die Regel. Abzuwarten bleibt,

welche Strukturen sich mit der Umsetzung der SAPV

in Deutschland etablieren werden. Wihrend in einigen
Regionen multiprofessionelle Teams fiir die SAPV aufge-
baut werden, werden vielerorts auch nur lose Netzwer-

ke gekniipft. Im nicht-spezialisierten Bereich wird die
Versorgung primér durch Hausérztin/Hausarzt oder einen
Krankenpflegedienst geleistet, sinnvoll erscheint hier die
Moglichkeit einer fachlichen Beratung, des Austauschs und
der Koordination innerhalb der regionalen Palliativnetz-
werke.

Trauer

Patientinnen und Patienten, Angehérige, Trauernde
und Teammitglieder sollten Begleitung beim Abschied
und in der Trauer in Anspruch nehmen kénnen.

Zur Palliativversorgung gehort die Begleitung beim Ab-
schiednehmen und in der Trauer, die unter Umstanden
auch durch qualifizierte Ehrenamtliche erbracht werden
kann. Die Begleitung der Angehérigen endet nicht mit
dem Tod der Kranken. Fiir alle Angehorigen, die dies be-
notigen, sollten Angebote zur Trauerbegleitung bestehen.
Alle hauptamtlich in der Palliativversorgung Beschaftigten
sollten Anzeichen von besonders ,,komplizierter Trauer
erkennen konnen. In spezialisierten Teams tibernehmen
Psychologen und Seelsorger zumeist die Aufgabe, Trauer-
begleitung fiir Patientinnen und Patienten, fiir Angehdorige
und fiir Teammitglieder anzubieten. Die Angebote errei-
chen die Hilfesuchenden jedoch nicht immer. Insbeson-
dere bei Kindern und Jugendlichen gibt es noch Entwick-
lungsbedarf.

Der Blick von Deutschland nach Europa

Mit den Verdnderungen und dem raschen Ausbau der
Hospiz- und Palliativversorgung in Deutschland ist in
vielen Bereichen bereits Vorbildliches geleistet worden.

Mit der Hospiz- und Palliativ-Erhebung HOPE, einer 1999
entwickelten standardisierten Dokumentation, konnten
jéhrliche Qualitdtssicherungs- und Evaluationserhebungen
durchgefiihrt werden. Mittlerweile liegen Datensdtze von
mehr als 17 000 Patienten vor. Im Martin Moreno-Report
zur Palliativversorgung in Europa an das Europdische
Parlament liegt Deutschland im Vergleich der Europdischen
Linder an 8. Stelle der 27 Linder. Seit der Erstellung des
Reports haben sich in Deutschland so viele positive Entwick-
lungen ergeben, dass Deutschland besser dargestellt und in
einer aktualisierten Version des Eurobarometers eher an
Platz 2 angesiedelt werden konnte, direkt nach GrofSbritan-
nien. In vielen Bereichen der Gesetzgebung ist Deutschland
vorbildlich, so dass diese Regelungen in anderen Lindern
als Modell benutzt werden kinnten. Bei der Ubertragung
der Erfahrungen zu Entwicklung und Ausbau der Palliativ-
versorgung muss die besondere Situation der Gesundheits-
versorgung in Deutschland beriicksichtigt werden, die durch
den Foderalismus, durch das Subsidiaritdts-Prinzip und die
Selbstverwaltung im Gesundheitssystem gekennzeichnet sind.
Die fiir die Palliativversorgung in Deutschland entwickelten
Modelle und Regelungen sollten ebenso wie die Ergebnisse
des Charta-Prozesses im Europdischen Parlament und im
Europarat vorgestellt werden.
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. O P
AUSBLICK

Mit der Verabschiedung der ,,Charta zur Betreuung
schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutsch-
land® werden zwei Jahre intensiver Arbeit abgeschlossen.
Zahlreiche Organisationen und Institutionen aus Gesell-
schaft und Gesundheitspolitik tragen diese Charta mit und
haben damit ihre Bereitschaft bekundet, sich im Sinne der
Charta fiir die Verbesserung der Situation schwerstkranker
und sterbender Menschen und die Einlosung ihrer Rechte
einzusetzen. Damit ist ein wesentliches Ziel erreicht.

Fiir die schwerstkranken und sterbenden Menschen,

ihre Familien und ihnen Nahestehende ist entscheidend,
die ,Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterben-
der Menschen® in die Offentlichkeit zu tragen, zu verbrei-
ten und den Dialog iiber ihre Inhalte und Ziele zu férdern
sowie die fiir notwendig erachteten Umsetzungsschritte
einzuleiten und in ihrer Wirksambkeit zu tiberpriifen.

Im Interesse der schwerstkranken und sterbenden Men-
schen, ihrer Familien und der ihnen Nahestehenden sowie
vor dem Hintergrund einer gemeinsamen gesamtgesell-
schaftlichen Verantwortung wiinschen sich die Trager des
Prozesses eine breite und vielfaltige Unterstiitzung und
Umsetzung der ,Charta zur Betreuung schwerstkranker
und sterbender Menschen®
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ANHANG

Die folgenden Institutionen haben am Runden Tisch mitgewirkt: *

o ABDA - Bundesvereinigung Deutscher Apothekerverbinde

o Aktion Demenz e.V. - Gemeinsam fiir ein besseres Leben mit Demenz

o AOK-Bundesverband

o BAG SELBSTHILFE - Bundesarbeitsgemeinschaft SELBSTHILFE von Menschen
mit Behinderung und chronischer Erkrankung und ihren Angehorigen e. V.

o BKK Bundesverband

o Bundesarbeitsgemeinschaft der Freien Wohlfahrtspflege e. V. (BAGFW)

o Bundesarbeitskreis Padiatrische Palliativversorgung

o Bundesirztekammer (Arbeitsgemeinschaft der Deutschen Arztekammern)

o Bundespsychotherapeutenkammer

» Bundesverband Kinderhospiz e.V.

o Bundesverband privater Anbieter sozialer Dienste e. V. (bpa)

o Deutscher Berufsverband fiir Pflegeberufe e.V. (DBfK)

o Deutsche Akademie fiir Kinder- und Jugendmedizin e. V.

o Deutsche Alzheimer Gesellschaft e.V. - Selbsthilfe Demenz

o Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V.

« Deutsche Bischofskonferenz (DBK)

o Deutsche Gesellschaft fir Allgemein- und Familienmedizin (DEGAM)

o Deutsche Gesellschaft fiir Geriatrie e. V.

» Deutsche Gesellschaft fiir Gerontologie und Geriatrie e. V. (DGGG)

o Deutsche Gesellschaft fiir Gerontopsychiatrie und -psychotherapie e. V. (DGGPP)

 Deutsche Gesellschaft fiir Himatologie und Onkologie e.V. (DGHO)

« Deutsche Gesellschaft fiir Neurologie e.V. (DGN)

o Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin e.V. (DGP)

o Deutsche Gesellschaft fiir Pflegewissenschatft e. V. (DGP)

» Deutsche Gesellschaft fiir Psychologie e. V. (DGPs)

o Deutsche Gesellschaft fir Radioonkologie e.V. (DEGRO)

o Deutsche Gesellschaft fiir Versicherte und Patienten e. V. (DGVP)

o Deutsche Gesellschaft zum Studium des Schmerzes e. V. (DGSS)

* Eine Liste der Institutionen, welche erkldrt
haben, dass sie Ziele und Inhalte der Charta
mittragen und fiir sie eintreten, wird laufend
aktualisiert und ist abrufbar unter:
www.charta-zur-betreuung-sterbender.de
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o Deutsche Krankenhausgesellschaft e. V. (DKG)
o Deutsche Krebshilfe e. V.
o Deutsche Vereinigung fiir Sozialarbeit im Gesundheitswesen e. V. (DVSG) -

Deutscher Berufsverband fiir Soziale Arbeit e. V.

o Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e. V. (DHPV)

 Deutscher Kinderhospizverein e. V.

o Deutscher Landkreistag

o Deutscher Pflegerat e. V. (DPR)

o Deutscher Stidtetag

o Deutscher Verband fiir Physiotherapie -
Zentralverband der Physiotherapeuten/Krankengymnasten (ZVK) e. V.

o European Association for Palliative Care (EAPC)

o Evangelische Kirche in Deutschland (EKD)

o Gemeinsamer Bundesausschuss (G-BA)

o GKV-Spitzenverband

o Kassenirztliche Bundesvereinigung (KBV)

o Kuratorium Deutsche Altershilfe (KDA)

o Medizinischer Dienst des Spitzenverbandes Bund der Krankenkassen e. V. (MDS)
o Ministerium fiir Gesundheit, Emanzipation, Pflege und Alter des Landes Nordrhein-Westfalen
o Ministerium fur Arbeit, Soziales, Gesundheit, Familie und Frauen des Landes Rheinland-Pfalz
o Ministerium fiir Soziales und Gesundheit des Landes Mecklenburg-Vorpommern

o Ministerium fiir Soziales, Familie und Gesundheit des Landes Thiiringen
o Robert Bosch Stiftung

o Sozialverband Deutschland e. V. (SoVD)

« Sozialverband VdK Deutschland e. V.

o vdek — Verband der Ersatzkassen e. V.

o Verbraucherzentrale Bundesverband e. V. (vzbv)

Zahlreiche weitere Institutionen und Einzelpersonen haben
im Rahmen des Charta-Prozesses an den fiinf Arbeitsgruppen mitgewirkt.
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