Die Palliative Versorgung Alterer
Menschen

ist der Schwerpunkt des Heftes. Nils Schnei-
derund Ulla Walter fokussieren ,, die Ver-

sorgung alterer Menschen am Lebensende:
Ausgewahlte Projektergebnisse” anhand

von Forschungsprojekten. Franz M(intefering
stellt ,, Grundpositionen flr eine Sterbe- und

Abschiedskultur” am Beispiel der Grund-
prinzipien der Betreuung Sterbender der
Arbeiterwohlfahrt vor. Im Beitrag , Leben
bis zuletzt — Hospizbewegung und Palliativ-
medizin in Deutschland” gibt Birgit Weih-
rauch einen Uberblick tUber ethische Prin-
zipien und Versorgungstrukturen.
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Y Lux, R.; Patzelt, C. u.
Schneider, N. (2012): Al-
tersbilder im Gesund-
heitssystem. In: Berner,
F.; Rossow, J. u. Schwit-
zer, K.-P. (Hrsg.): Altersbil-
der in der Wirtschaft, im
Gesundheitswesen und in
der pflegerischen Versor-
gung. Expertisen zum 6.
Altenbericht der Bundes-
regierung, Bd. 2. Wiesba-
den: VS, S. 1569-251

2) SAPV. Dabei handelt es
sich um einen 2007 im
SGB V verankerten Leis-
tungsanspruch.

3) Die Autoren empfehlen
zusatzliche geriatrisch-
palliativ orientierte Lehr-
stlhle zur Weiterentwick-
lung der Ansétze fur die
Versorgung Alterer in der
letzten Lebensphase, so-
wie eine Schwerpunktset-
zung bei geriatrisch orien-
tierter Palliativmedizin in
der Umsetzung der 2009
aktualisierten Approbati-
onsordnung und eine an-
gemessene Berlcksichti-
gung altersspezifischer
Themen bei der Entwick-
lung neuer Curricula.

4 Institut fur Epidemio-
logie, Sozialmedizin und
Gesundheitssystemfor-
schung der Medizinischen
Hochschule Hannover

5 Die Arbeiterwohlfahrt
hat 2010 einen Ethikrat
einberufen und Grundpo-
sitionen einer Sterbe- und
Abschiedskultur in der Al-
tenpflege der AWO verab-
schiedet. Im Rahmen ei-
nes Pilotprojektes wurden
238 Pflegefachkrafte aus
ambulanten und stationa-
ren Pflegeeinrichtungen
der AWO zu Palliative Care
Fachkraften ausgebildet.

Palliative Versorgung Alterer — Versorgungsstrukturen am

Lebensende

Cornelia Au und Doris Sowarka

Die palliative Versorgung ist ein ganzheitlicher
Ansatz zur Erhaltung der groRtmaoglichen
Lebensqualitat von unheilbar kranken und
sterbenden Patient/inn/en, deren tddliche
Krankheit nicht mehr auf kurative Maf3nah-
men reagiert. Sie umfasst korperliche Mal3-
nahmen (Linderung von Schmerzen und
Symptomen), sowie psychische, soziale und
spirituelle Aspekte. Moderne Ansatze der
Palliativversorgung schliefsen nicht mehr nur
die Sterbephase im engeren Sinne ein, son-
dern auch frihere Stadien chronischer, un-
heilbarer Erkrankungen. Das Selbstverstand-
nis der Palliativversorgung, z.B. im Ansatz
der European Foundation fir Palliative Care,
entspricht dem komplexen Versorgungsbe-
darf Alterer mit Multimorbiditat und altersty-
pischen Erkrankungen (verlangerte Krank-
heitsverlaufe mit schleichendem Abbau kor-
perlicher und geistiger Fahigkeiten ohne klar
abgrenzbare Sterbephase im Vordergrund)
(vgl. Lux u.a. 20127). Aber die auf Palliativver-
sorgung ausgerichteten Angebote versorgen
Uberwiegend Patient/inn/en mit bdsartigen
Tumorerkrankungen, die nur eine Teilgruppe
der grofden Zielgruppe alterer Menschen in
der letzten Lebensphase darstellen (ebd.).
Lux, Patzelt und Schneider empfehlen in ih-
rer Expertise flr den 6. Altenbericht u.a., die
Palliativversorgung starker auf die Versor-
gung alterer und hochaltriger Menschen zu
fokussieren, als Aufgabe fir das Gesund-
heitssystem, als auch flr den Teilbereich der
Palliativversorgung. Adéaquate ambulante
Versorgungsstrukturen fir Menschen in der
letzten Lebensphase seien bislang unter-
entwickelt, dies kénne Altere mit unzurei-
chenden sozialen Netzen starker benachteili-
gen als Jingere, und es erscheine fraglich,
ob Altere in der letzten Lebensphase we-
sentlich von der Spezialisierten Ambulanten
Palliativversorgung? profitieren werden. Der
allgemeinen Palliativversorgung durch Haus-
arzte und ambulante Pflegedienste komme
grofBere Bedeutung zu (vgl. ebd.) . Fir die

Editorial

Versorgung Hochaltriger werden die Berlck-
sichtigung individueller Bedurfnisse, Res-
pekt vor der Persdénlichkeit und der weitge-
hende Erhalt der Selbstandigkeit als die
zentralen Aspekte der Versorgung benannt,
auch in Situationen, in denen Altere nicht
oder nur eingeschrankt kommunizieren kon-
nen und sich sozial unerwinscht verhalten,
bspw. bei Demenz. Zeit wird als Schlissel-
faktor bei der Versorgung Hochaltriger (alters-
bedingte Langsamkeit, andere Beeintrachti-
gungen) betrachtet, die Autoren konstatieren
eine inadaquate Finanzierung einer sprechen-
den, patientennahen Versorgung, wie sie in
Konzepten palliativer Versorgung Ublich ist
(vgl. ebd.).

Die Beitrage behandeln verschiedene Aspekte
der palliativen Versorgung Alterer:

Nils Schneider und Ulla Walter stellen Ergeb-
nisse aus Projekten des Forschungsschwer-
punkts Palliativ- und Alternsforschung* vor,
die sowohl die Sicht von Akteuren des Ver-
sorgungsfeldes, als auch die von Betroffenen
und Angehdrigen betreffen.

Franz MUntefering pladiert fir Grundpositio-
nen einer Sterbe- und Abschiedskultur in un-
serer Gesellschaft, die ein Sterben in Wirde
und Selbstbestimmung ermdglichen, und
stellt auf der Grundlage seiner Mitarbeit im
Ethikrat der Arbeiterwohlfahrt® die Grund-
prinzipien des Verbandes bei der Pflege und
Begleitung Sterbender vor.

Birgit Weihrauch beschreibt die ethischen
Prinzipien der Begleitung von Menschen in
ihrer letzten Lebensphase. Sie bilanziert die
Entwicklung der Hospiz- und Palliativbewe-
gung anhand der erreichten Meilensteine in
den Versorgungsstrukturen fir Menschen
im Sterbeprozess, und weist auf noch beste-
hende Mangel in der bedarfsgerechten Ver-
sorgung hin.
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" www.charta-zur-be-

treuung-sterbender.de

Versorgung alterer Menschen am Lebensende: Ausgewahlte

Projektergebnisse

Nils Schneider und Ulla Walter

In den entwickelten Industrielandern sterben
die meisten Menschen in der heutigen Zeit
in einem héheren Lebensalter. 42,5 % er-
reichen ein Alter von 60 bis 80 Jahren, 44 %
ein Alter von Uber 80 Jahren, die Sterbe-

rate in Deutschland steigt von jahrlich rund
1,5% (Frauen) bzw. 3% (Manner) in der
Altersgruppe der 65-69-Jahrigen auf ca.

25 % (Frauen) bzw. 27,5 % (Manner) in der
Altersgruppe der tber 90-Jahrigen. Die
wenigsten Menschen sterben vollig uner-
wartet. Meistens gehen Phasen chronisch-
progredienter Krankheit und korperlichen
und geistigen Abbaus voraus, die das Le-
bensende zu einem gewissen Grad absehbar
erscheinen lassen. Bei den Todesursachen
dominieren Krankheiten des Kreislaufsystems
vor Krebserkrankungen, wobei Herz-Kreis-
lauf-Erkrankungen mit steigendem Alter zu-
nehmend an Bedeutung gewinnen (Kruse
2007; Davies u. Higginson 2004).

Menschen am Lebensende angemessen zu
versorgen, ist eine elementare Aufgabe des
Gesundheitssystems, die in Deutschland —
wie in vielen anderen Landern auch — lange
Zeit erheblich vernachlassigt wurde. In den
letzten Jahren sind durchaus beachtliche
Fortschritte erzielt worden, z.B. gemessen
an Indikatoren wie verfligbare Versorgungs-
strukturen (z.B. Hospize, Palliative Care-
Teams) und akademische Entwicklung der
Palliativversorgung (Martin-Moreno u. a.
2008). In Deutschland wurden politische Im-
pulse in den letzten Jahren u.a. mit der
Verankerung der spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung (SAPV) in Sozialgesetz-
buch V und der Aufnahme der Palliativmedizin
als neues Pflichtfach in die Approbations-
ordnung fir Arzte gesetzt (Gesetz 2007,
2009). Mit dem Ziel, eine breite Auseinander-
setzung mit dem Themengebiet auf unter-
schiedlichen gesellschaftlichen Ebenen zu
fordern, wurde die Charta zur Betreuung
schwerstkranker und sterbender Menschen

Aus der Altersforschung

in Deutschland' (2010) initiiert. Im Rahmen
dieser Initiative — getragen von der Bundes-
arztekammer, der Deutschen Gesellschaft
far Palliativmedizin und dem Deutschen Hos-
piz- und PalliativVerband — haben Experten
aus unterschiedlichen Organisationen und
Institutionen in einem Konsensusverfahren
den Ist-Zustand dargestellt und Handlungs-
optionen formuliert. Eine zentrale Forderung
der Charta ist die verstarkte Orientierung

der gesundheitsbezogenen Versorgung und
Forschung an den Bedtrfnissen der schwerst-
kranken und sterbenden Menschen und ihrer
Angehorigen.

Am Institut fir Epidemiologie, Sozialmedizin
und Gesundheitssystemforschung der Me-
dizinischen Hochschule Hannover wurde der
Forschungsschwerpunkt Palliativ- und
Alternsforschung eingerichtet, der sich mit
den Anséatzen und Methoden von Public
Health und Versorgungsforschung u. a. mit
Fragen der Versorgung alterer Menschen am
Lebensende beschaftigt. In diesem Beitrag
werden ausgewahlte Forschungsergebnisse
auf Grundlage der publizierten Original-
arbeiten vorgestellt, die sich sowohl auf die
System- (Gesundheitssystem), als auch die
Individualebene (Betroffene, Professionelle)
beziehen.

Ansatze fiir Public Health

Gefordert von der Deutschen Forschungsge-
meinschaft (2007-2011) wurde eine Mixed
Method-Studie durchgefiihrt, in deren erster
Projektphase Ziele flr Public Health-Initia-
tiven zur Versorgung am Lebensende ent-
wickelt wurden (Schneider u. a. 2010a). Die
erarbeiteten Kernziele fur Public Health Initi-
ativen waren:

— Palliation nicht nur als Versorgungsansatz,
sondern als Grundhaltung bei der Betreu-
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2} Ein Delphi-Verfahren ist
ein systematisches, mehr-
stufiges Befragungsver-
fahren zur Einschatzung
bzw. Prognostizierung.

3) z.B. Patientenorgani-
sationen, Krankenkassen,
Politik, Arzte- und Pflege-
verbande

41 7. B. Fallbesprechungen
5 Férderinitiative Versor-
gungsforschung

ung schwerstkranker und sterbender Men-
schen verstehen und bekannt machen

— Ausbau der Zusammenarbeit zwischen un-
terschiedlichen Professionen und Diszipli-
nen bei der Versorgung schwerstkranker
und sterbender Menschen

— Etablierung von Aus-, Fort- und Weiterbil-
dung zum Thema Palliativversorgung fur
alle Berufsgruppen, die an der Versorgung
schwerstkranker und sterbender Menschen
beteiligt sind

— Koordination der Versorgung schwerst-
kranker und sterbender Menschen

— Unterstltzung der Angehorigen und ande-
rer nahestehender Personen bei der Be-
gleitung und Pflege schwerstkranker und
sterbender Menschen

— Uberprifung der Evidenz von MaRnahmen
der Palliativversorgung.

In der zweiten Projektphase wurden in einem
Delphi-Verfahren MalRnahmen? formuliert, um
diese Ziele zu erreichen.

Methodik der zweiten Projektphase

An der Delphi-Befragung nahmen 107 Re-
prasentanten unterschiedlicher Institutionen?
mit Verantwortlichkeiten auf Bundes- oder
Landerebene sowie fachlichen Berlhrungs-
punkten mit der Versorgung Schwerstkranker
und Sterbender teil. In der ersten Delphi-
runde haben die Teilnehmer Vorschlage un-
terbreitet (Freitexte), die aus ihrer Sicht ge-
eignet sind, um die Ziele (siehe oben) zu
realisieren. Die Auswertung erfolgte mittels
qualitativer Inhaltsanalyse. Die generierten
Mafinahmen wurden den Teilnehmern in der
zweiten Delphirunde vorgestellt, um jede
Malnahme auf einer finfstufigen Skala von
.Uberhaupt nicht zielfihrend” bis ,sehr
zielfihrend” zu bewerten. Aufserdem wahl-
ten die Teilnehmer die ihrer Ansicht nach
funf wichtigsten Mafinahmen aus.

Ergebnis
Aus den Freitextantworten der ersten Runde
wurden 37 Mafinahmen generiert. Davon
wurden in der zweiten Runde 14 Mafdnah-
men als besonders zielfihrend eingeschatzt:
— Entwicklung von Qualitdtsmafistaben an Be-
dirfnissen der Patienten und Angehérigen
— Etablierung eines flachendeckenden Case-
Managements bei komplexem Versor-
gungsbedarf

Aus der Altersforschung

— Ausbau des Angebots berufsgruppentber-
greifender Fortbildungen

— Unterstltzung der allgemeinen Palliativ-
versorgung durch bedarfsorientierte Mit-
versorgung durch Palliativ-Spezialisten

— Konsequente Umsetzung der spezialisierten
ambulanten Palliativversorgung

— Starkung der allgemeinen Palliativver-
sorgung durch Fort- und Weiterbildung

— Forderung des Praxiskontakts von Medizin-
studenten mit schwerstkranken und ster-
benden Patienten

— Intensive Vermittlung von palliativen Inhalten
in der Ausbildung der Pflegeberufe

— Enge Zusammenarbeit von Palliativ-Spezia-
listen mit Hauséarzten und Pflegediensten*

— Regelhafte Einbindung von Angehérigen in
Entscheidungsfindungen

—Versorgungsforschung

— Dokumentierter Behandlungsplan fiir jeden
Palliativpatienten

— Einheitliche Behandlungsdokumentation
Uber unterschiedliche Einrichtungen und
Dienste hinweg

— Flachendeckende Etablierung von Angebo-
ten der Kurzzeit-Palliativpflege zur Entlas-
tung von Angehdorigen.

Schlussfolgerung/Implikation
Schwerpunkte flr Public Health-Initiativen zur
Verbesserung der Versorgung von Menschen
am Lebensende sind Patientenorientierung,
Zusammenarbeit und Qualifizierung von
Gesundheitsberufen. Deutlich werden neben
der spezialisierten Palliativversorgung der
Entwicklungsbedarf der hausarztlichen und
pflegerischen Versorgung vom Menschen
am Lebensende sowie die Notwendigkeit,
die Schnittstellen zwischen den unterschied-
lichen Versorgungsformen zu optimieren.

In einer abschlieRenden dritten Befragungs-
runde werden Priorisierungen innerhalb der
14 Mallnahmen vorgenommen.

Schnittstelle Hausarzte und spezialisierte
ambulante Palliativversorgung (SAPV)

In einem von der Bundesarztekammer® un-
terstltzen Projekt wurden die Sichtweisen
von Hausaérzten auf das Themengebiet unter-
sucht. Hintergrund war, dass aus der Imple-
mentierung der spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung (SAPV) neue Schnittstel-
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6 Eine Ubersicht findet
sich bei der Arbeitsge-
meinschaft spezialisierte
ambulante Palliativver-
sorgung (www.ag-sapv.de)
71 definiert als circa 70
Jahre und alter mit abseh-
bar begrenzter Lebens-
erwartung von Tagen/
Wochen bis wenige Jahre;
Einschluss onkologischer
und nicht-onkologischer
Erkrankungen

8 Die Befragung fand im
Jahr 2008 zu einem Zeit-
punkt statt, als SAPV in
der Untersuchungsregion
noch nicht oder hochs-
tens ansatzweise imple-
mentiert war.

9 Der P-Wert gibt die
Wahrscheinlichkeit daflr
an, dass der gemessene
Unterschied zwischen
den Vergleichsgruppen
nur auf Zufall beruht,
bspw. p=0.05 stiinde flr
eine Wahrscheinlichkeit
von 5%, dass der ge-
messene Unterschied
zwischen den Gruppen
nur auf Zufall beruht.

len zu traditionellen Versorgungsstrukturen
resultieren. SAPV wurde mit der Gesund-
heitsreform 2007 sozialgesetzlich verankert,
die Umsetzung in die Versorgungspraxis mit-
tels konkreter Vertragsabschllsse zwischen
Leistungserbringern und Krankenkassen
lauft bisher allerdings eher schleppend: Bis
Mitte 2011 waren bundesweit rund 120
SAPV-Vertrage abgeschlossen; nach Experten-
schatzungen sind etwa 330 Palliative Care
Teams zur Bedarfsdeckung erforderlich (Alb-
rechtu. a. 2011). Der Umsetzungsgrad und
die inhaltliche und strukturelle Ausgestaltung
variieren erheblich zwischen den einzelnen
Bundeslandern sowie zwischen einzelnen
Regionen®.

Grundsatzlich kann SAPV je nach Bedarf in
Form von Beratung, Koordination, Teil- oder
Vollversorgung erbracht werden. Von be-
sonderer Bedeutung sind in diesem Kontext
die Hausarzte als Primarversorger von
Schwerstkranken und Sterbenden (Schneider
u.a. 2010b). In der internationalen Literatur
sind Probleme beschrieben, die sich auf
unklare Zustandigkeiten bei der Verordnung
von Medikamenten und Unsicherheiten be-
zuglich der Rollenverteilung zwischen Haus-
arzten und palliativmedizinischen Spezialisten
beziehen (Seamark u. a. 1993; Shipman u. a.
2002). Allerdings zeigen die Studien auch,
dass Hausarzte die Moglichkeit schatzen,
palliativmedizinische Spezialisten bei Bedarf
hinzuziehen zu kénnen (Bajwah u. Higginson
2008; Boyd 1993; Field 1998).

Fir Deutschland ist die Schnittstelle zur
spezialisierten Palliativversorgung aus haus-
arztlicher Sicht noch wenig erforscht, so
dass die Arbeit das Ziel hatte, die Einstellun-
gen und Erwartungen von Hausarzten in
Bezug auf die neue spezialisierte ambulante
Palliativversorgung zu untersuchen und
dabei insbesondere arzt- und praxisbezogene
Faktoren zu berlcksichtigen (Schneider u. a.
2011a). Der thematische Fokus lag auf der
Zielgruppe éalterer Menschen’, da sie die
grofdte Gruppe von Palliativpatienten in der
Hausarztpraxis darstellen (Bleeker u. a. 2007,
Murray u. a. 2004).

Methode:

Ausgangspunkt waren alle vertragsarztlich
tatigen Allgemeinmediziner im Bundesland
Niedersachen (n=3924). Es wurde eine 50 %
Zufallsstichprobe gezogen, so dass die

Aus der Altersforschung

Grundgesamtheit flr die Befragung n=1962
Allgemeinmediziner einschloss. An sie

wurde ein standardisierter Fragebogen ver-
schickt, der u.a. 3 Fragen zur SAPV enthielt:

— Mit der letzten Gesundheitsreform wurde
die spezialisierte ambulante Palliativver-
sorgung (SAPV) als Regelleistung in die ge-
setzliche Krankenversicherung eingefihrt.
Ist Ihnen diese gesetzliche Neuerung be-
kannt? (Filterfrage)

— Wie wird sich die spezialisierte ambulante
Palliativversorgung lhrer Einschatzung
nach auf die Versorgung alterer Menschen
in der letzten Lebensphase auswirken?

— Wie wiirden Sie die spezialisierte ambulante
Palliativversorgung (SAPV) nutzen? @

Untersucht wurden arzt- und praxisbezogene

Faktoren unter Einsatz bivariater und mul-

tivariater Analysen.

Ergebnisse

46 % (n=897) der angeschriebenen Hausarzte
antworteten. 68 % (n=599) der Teilnehmer
kannten die SAPV. Von diesen glaubte knapp
die Halfte (48 %, n=278), dass SAPV die
Versorgung élterer Menschen in der letzten
Lebensphase verbessern wird. 46 % (n=267)
rechneten mit keinen Veranderungen und

6 % (n=32) mit einer Verschlechterung. Da-
bei zeigte sich, dass Hausérzte, die erst kurze
Zeit (<b Jahre) vertragsarztlich tatig waren,
eher mit einer Verbesserung rechneten als
Kollegen, die schon langer als Vertragsarzte
arbeiteten (64 % versus 44-48 %; p=0,04129).

86 % (n=478) der Allgemeinarzte wirden sich
.wahrscheinlich” oder ,,ganz bestimmt”
durch ein SAPV-Team beraten lassen. Ver-
gleichbar groR ist die Gruppe derjenigen, die
zusammen mit einem SAPV-Team Patienten
ihrer Praxis versorgen mochten. Selbst
Mitglied eines SAPV-Teams zu sein, kdnnen
sich ,wahrscheinlich” oder ,,ganz bestimmt”
43 % (n=235) vorstellen. Nur die wenigsten
mochten die Versorgung von Patienten
vollstandig an die SAPV abgeben: Fir 76 %
(n=415) kommt diese Option ,, wahrschein-
lich nicht” beziehungsweise ,,ganz bestimmt
nicht” in Betracht.
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10Eine Clusteranalyse ist
ein statistisches Verfah-
ren zur Entdeckung von
Strukturen in Datenbe-
standen, in welchem
mehrere Variablen bei der
Analyse bertcksichtigt
werden.

"Malte gebrechliche Pati-
enten, Demenzkranke,
Patienten mit schwerer
Herzinsuffizienz und an-
dere

12)zum Beispiel Gemein-
schaftspraxis, Medizini-
sches Versorgungszent-
rum

Die bivariaten Analysen zeigten fir mehrere
Variablen signifikante Unterschiede, u. a.:

— Frauen aulRern sich aufgeschlossener als
Manner gegenlber einer Beratung durch
und Zusammenarbeit mit SAPV (Antworten
.ganz bestimmt”: 48 versus 34 %; p=0,018,
beziehungsweise 45 versus 34 %; p=0,057).

—Jingere Allgemeinéarzte wirden sich eher
.ganz bestimmt” beraten lassen als ihre
alteren Kollegen: Das Durchschnittsalter
derjenigen, die sich ,ganz bestimmt” be-
raten lassen wirden, betragt 51,4 Jahre
gegentlber 54 Jahre bei denjenigen, die
sich ,,ganz bestimmt nicht” beraten lassen
wirden (p=0,020).

— Mit zunehmender Dauer vertragsarztlicher
Tatigkeit nimmt das Interesse ab, sich be-
raten zu lassen: 48 % der Allgemeinarzte
mit weniger als 5 Jahren Niederlassungs-
zeit kdnnen sich eine Beratung ,,ganz be-
stimmt” vorstellen. DemgegenUber sind
es bei 5-10 Jahren Niederlassung 43 %,
bei 11-20 Jahren 39 % und bei Uber 20
Jahren Niederlassung 33 % (p=0,024).

— In gemeinschaftlich organisierten Praxis-
formen ist die Offenheit gegenlber Bera-
tung und Patientenversorgung zusammen
mit SAPV-Strukturen ausgepragter als in
Einzelpraxen: Sich ,,ganz bestimmt” be-
raten lassen wirden 43 % der Befragten
in Gruppenpraxen gegenlber 33 % derjeni-
gen in Einzelpraxen (p=0,008).

In Clusteranalysen ' wurden zwei Muster
identifiziert: Eines, in dem die Hausarzte der
Nutzung von SAPV eher positiv gegenlber
stehen, und eines, in dem die Hausarzte der
SAPV-Nutzung eher negativ gegenlber ste-
hen; dabei ist das Cluster mit positiver Pra-
gung statistisch signifikant gekennzeichnet
durch einen hohen Anteil an Frauen (47 %
versus 32 % Manner; p=0,002) sowie an Arz-
te, die in Gruppenpraxen arbeiten (41 % ver-
sus 32 % in Einzelpraxen; p=0,040).

Diskussion/Schlussfolgerung

Hausarzte scheinen eher gedampft optimis-
tisch, dass SAPV die Versorgung alterer
Menschen am Lebensende tatsachlich ver-
bessern wird. Dies kann Ausdruck von Un-
sicherheit und fehlender Erfahrung im Um-
gang mit SAPV sein. Allerdings kann die

Skepsis auch an der Patientenstruktur liegen:

Aus der Altersforschung

Wahrend unter den Palliativpatienten in der
Hausarztpraxis nicht-onkologisch Erkrankte
Uberwiegen ' (Murray u. Sheikh 2008), wer-
den in der spezialisierten Palliativversorgung
—zumindest bislang — weit Uberwiegend
Krebspatienten versorgt (Lindena u. Woskan-
jan 2008). Diese Schwerpunktsetzung ent-
spricht zwar weder dem eigentlichen Palliati-
ve Care-Ansatz noch den Anforderungen an
eine bedarfsgerechte palliative Versorgung
alterer Menschen, durfte aber wesentlich
dem klinisch vergleichsweise besser einzu-
schatzenden Verlauf bei vielen onkologischen
Erkrankungen sowie einer noch weit verbrei-
teter Ignoranz fir den palliativen Versorgungs-
bedarf nicht-onkologisch Kranker geschuldet
sein (Murray u. Sheikh 2008).

Die Mehrzahl der Hausarzte kann sich gut vor-
stellen, Beratung durch SAPV-Teams in An-
spruch zu nehmen beziehungsweise ge-
meinsam mit Palliativ-Spezialisten Patienten
zu versorgen, nicht aber die Versorgung eines
Patienten komplett an SAPV-Teams abzuge-
ben. Dies entspricht dem Selbstverstandnis
hausarztlichen Arbeitens, die Patienten kon-
tinuierlich in unterschiedlichen Lebens- und
Krankheitsphasen einschlieRlich der letzten
Lebensphase zu betreuen (Schneider u. a.
2010b).

Auffallend war die grof3e Offenheit gegen-
iber SAPV auf Seiten von jingeren Arzten
und Arzten mit (noch) eher kurzer Dauer ver-
tragsarztlicher Tatigkeit sowie Tatigkeit in ge-
meinschaftlich organisierten Praxisformen 2.
Madglicherweise ist dies Ausdruck eines ver-
anderten Rollenverstandnisses der jingeren
Arztegeneration mit hoherem Frauenanteil
und Affinitat fUr kooperative Formen der Be-
rufsaustbung. Denkbar ist aber auch, dass
die Einbindung von Palliativ-Care-Teams als
Maglichkeit der Entlastung bei der aufwandi-
gen sowie physisch und psychisch anspruchs-
vollen Versorgung von Schwerstkranken und
Sterbenden gesehen wird.

Erfahrungen und Sichtweisen von Hinter-
bliebenen

Ein groRRer Teil der Pflege und Versorgung
schwerstkranker und sterbender Menschen
wird im hauslichen Umfeld durch Angehdrige
geleistet, die dadurch erheblichen kdrperli-
chen und psychosozialen Belastungen aus-
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gesetzt sein kdnnen. Entsprechend wichtig

sind Mafinahmen zur Starkung und Entlas-

tung von Angehdrigen, wie auch die eingangs
vorstellten Ergebnisse der Delphi-Studie
zeigen (Schneider u. a. 2011a). Systematische

Reviews weisen auf die Notwendigkeit ge-

zielter Forschung hinsichtlich des Bedarfs zur

Unterstltzung von Angehdrigen hin (Hudson

u.a.2010a, 2010b).

Mit Hilfe der hochschulinternen Leistungs-

forderung der Medizinischen Hochschule

Hannover (HiLF-Programm) wurden die

Sichtweisen von Hinterbliebenen alterer Pa-

tienten zu folgenden Leitfragen exploriert

(Schumacher u. Schneider 2010):

— Welche Erfahrungen haben Angehdrige in
den letzten Phasen vor dem Tod eines
alteren Menschen mit der medizinischen,
pflegerischen und psychosozialen Versor-
gung gemacht?

— Welche Erwartungen werden an die Ver-
sorgung alterer Menschen in der letzten
Lebensphase gerichtet?

Methoden

In einem qualitativen Design wurden leitfa-
dengestltzte Interviews mit Personen
durchgefihrt, die in den vorausgegangenen
12 Monaten einen nahen Angehorigen '3
durch Versterben verloren hatten. Bei der
Rekrutierung wurde darauf geachtet, dass
beide Geschlechter und unterschiedliche
Verwandtschaftsgrade sowie unterschiedliche
Sterbeorte vertreten waren. Nach Durch-
fihrung von 12 Interviews ' wurde die Rek-
rutierung beendet, nachdem eine inhaltliche
Sattigung festgestellt wurde und sich keine
wesentlichen neuen Erkenntnisse mehr er-
gaben. Von den 12 verstorbenen Patienten'®
waren jeweils 4 im hauslichen Umfeld bzw.
im Krankenhaus und jeweils 2 im Pflegeheim
bzw. Hospiz verstorben .

Ergebnisse:

In samtlichen Interviews war erkennbar, dass
die multiplen Erkrankungen der Patienten
von den Angehdrigen zumeist zwar als belas-
tend flr alle Beteiligten, jedoch nicht als ein
die Lebensplanung umwerfender Schicksals-
schlag empfunden wurden. Deutlich wurde,
dass die Hinterbliebenen die Erkrankungen
und Todesursachen ihrer Angehorigen vor dem
Hintergrund deren fortgeschrittenen Alters
reflektiert hatten. Hatte bei den Verstorbenen

Aus der Altersforschung

eine Demenzerkrankung vorgelegen, so
haben die Angehdrigen den damit einherge-
henden Verlust der Steuerungs- und Kommu-
nikationsfahigkeit als besonders belastend
beschrieben:

....weil es schon schwierig ist auszuhalten,
dass da immer weniger Kraft ist, dass An-
sprechbarkeit auch immer weniger wird.”
[Pb5]"7

, Wir konnten ihr das auch nicht erkléren,
das war, eigentlich, sehr traurig flr uns.”
[Pb11]

Hatten die Verstorbenen nicht im hauslichen
Umfeld, sondern im Heim gelebt, fihlten sich
die Angehorigen oftmals von Entscheidungs-
prozessen ausgegrenzt, beispielsweise
wenn Besuche von Haus- und Facharzten
nicht mit Patienten bzw. Angehdrigen abge-
stimmt, sondern vom Heimpersonal veran-
lasst oder vom Arzt in Eigenregie organisiert
werden. So schilderte eine Hinterbliebene:

.Das hat immer das Heim gemacht. Und,
ich meine, es war schon ein bisschen merk-
wdrdig, wie immer... denn eigentlich, ich
war ja, ich hatte ja die Betreuung, auch liber
die Gesundheitssachen, aber... die haben
also nie mit mir gesprochen, dartiber. Aber
es lief ja auch irgendwie immer alles.” [Pb1]

Nicht immer sei die medizinische und pflege-
rische Versorgung am Versorgungsbedarf der
Betroffenen ausgerichtet, vermuteten einige
Hinterbliebene.

.... wurde meine Mutter sofort mit einem
Katheter versorgt, nur weil man wohl keine
Zeit hatte, ihr die Windeln regelméfig zu
wechseln...” [Pb2]

LAuf der anderen Seite werden aber Sachen,
glaube ich, verweigert, die halt die Lebens-
qualitdt erhalten, also Krankengymnastik
wird z. B. bei Demenzkranken gar nicht mehr
verordnet...” [Pb3]

Eine andere Facette von wahrgenommener
Unterversorgung war mangelnde Zuwendung
und menschliche Nahe durch die Gesund-
heitsprofessionen vor allem in Krankenhausern
und Heimen.
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Schlusstfolgerungen/Implikationen:

Wichtig ist die Férderung der Kommunikation
zwischen Patienten, Angehdrigen und Fach-
personal in Krankenhdusern, Pflegeheimen
und in der ambulanten Versorgung, um Be-
handlungsablaufe transparenter zu machen,
Fehlversorgungen zu vermeiden und Thera-
pieentscheidungen im Sinne der Betroffenen
zu treffen. Dabei kdnnten Patientenverfi-
gungen ein hilfreiches Instrument sein; sie
kénnen helfen, frihzeitig und offen tber

das Lebensende betreffende Fragen zu kom-
munizieren. Die geltenden gesetzlichen Re-
gelungen zur Patientenverfligung betonen
die Bedeutung der Einbeziehung Angehdriger
und anderer Vertrauenspersonen in die Ent-
scheidungsprozesse (Borasio u. a. 2009). Zu-
sammen mit einer Vorsorgevollmacht kann
eine Patientenverfigung Bestandteil einer
vorausschauenden Versorgungsplanung '
sein und zur Gewahrung der Autonomie am
Lebensende beitragen. Im Falle einer chro-
nisich-progredienten Erkrankung ist es von
grofRer Bedeutung, diese Schritte in einer
noch frihen Phase, in der komplexe Inhalte
von dem Betroffenen noch erfasst und er-
ortert werden konnen, unter Beteiligung der
Angehorigen, soweit moglich, zu besprechen
und den ausgedrickten Willen moéglichst de-
tailliert zu dokumentieren.

Ausblick: Krankheitsverldaufe bei dlteren
Menschen mit Herzinsuffizienz

Bisherige Forschung zur Situation von Men-
schen am Lebensende fokussiert eher auf
Querschnittsstudien . Die Ergebnisse sind
fUr einen engen Erhebungszeitraum aus-
sagekraftig, aber nicht in der Lage, mdgliche
Verdnderungen Uber die Zeit zu erfassen und
die Veranderung von BedUrfnissen und
Perspektiven vor dem Hintergrund des Vor-
anschreitens einer unheilbaren, chronischen
Erkrankung zu beschreiben. Besonders in
fortgeschrittenen Krankheitsstadien kénnen
die Krankheitsverlaufe und die resultierenden
Problemstellungen einer erheblichen Dyna-
mik unterliegen. Deshalb ist es wichtig, ein
tiefgehendes Verstandnis fur die Patienten-
und Angehdrigenperspektive entlang des
Krankheitsverlaufs zu erlangen. Daflir eignen
sich qualitative Langsschnittstudien beson-
ders gut. Bislang liegen dazu wenige interna-
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tionale Arbeiten vor (z.B. Murray u. a. 2002;
Pinnock u. a. 2011), die auf Grund unter-
schiedlicher Gesundheits- und Sozialsysteme
sowie der Versorgungskulturen nicht ohne
weiteres auf Deutschland Gbertragbar sind.

Vor diesem Hintergrund wird gegenwartig
eine prospektive Langsschnittstudie durch-
gefiihrt?°, in der altere Menschen mit schwe-
rer Herzinsuffizienz?' Uber bis zu 18 Monate
begleitet werden. Innerhalb dieses Zeitraumes
finden qualitative Leitfadeninterviews alle
drei Monate statt, um die Situation der Be-
troffenen, ihre BedUrfnisse und Erwartungen
zu analysieren, insbesondere in Hinblick auf
Veranderungen im Krankheitsverlauf. Nach
neun Monaten, der Halfte des Beobachtungs-
zeitraumes, sind 8 von 21 in die Studie ein-
geschlossenen Patienten verstorben, vier von
ihnen im Krankenhaus, zwei zu Hause und
jeweils einer im Heim bzw. Hospiz (Schneider
u.a. 2011). Erste Ergebnisse der qualitativen
Analysen deuten darauf hin, dass die Herzin-
suffizienz — obwohl eine der fihrenden Todes-
ursachen, insbesondere beim éalteren Men-
schen —von den Betroffenen und ihren Ange-
horigen kaum als lebenslimitierende Er-
krankung wahrgenommen wird, was sich
erheblich von Fallen mit Vorliegen einer
Krebserkrankung unterscheidet. Dies imp-
liziert die Notwendigkeit, Fragen zur Versor-
gung alterer Menschen am Lebensende ,
insbesondere im Falle nicht-onkologischer
Erkrankungen, starker in das Bewusstsein
der Offentlichkeit und Fachkreise zu riicken.

Prof. Dr. Nils Schneider ist Arzt fir Allgemein-
und Palliativmedizin und Gesundheitswissen-
schaftler (Public Health). Er leitet den For-
schungsschwerpunkt Palliativ- und Alterns-
forschung am Institut fiir Epidemiologie,
Sozialmedizin und Gesundheitssystem-
forschung der Medizinischen Hochschule
Hannover.

Kontakt:
schneider.nils@mh-hannover.de

Prof. Dr. Ulla Walter ist Direktorin des Insti-
tuts flir Epidemiologie, Sozialmedizin und
Gesundheitssystemforschung der Medizini-
schen Hochschule Hannover. Sie war Mit-
glied der 6. Altenberichtskommission.
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Grundpositionen flir eine Sterbe- und Abschiedskultur

Franz Mdntefering, MdB

In ernst zu nehmenden Filmen, Bichern und
Interviews geht es vermehrt und intensiviert
um das Thema Sterben. Vielleicht ist dieser
Eindruck aber eher subjektiv und vielleicht ist
das alles nur eine der modischen Themen-
wellen, die der Auflagen zuliebe angeschoben
werden. Wie auch immer: Ich empfinde es
als begrifienswert. Denn seit ich Zeit habe,
mich intensiver mit den Konsequenzen des
aufziehenden Demografischen Wandels zu be-
fassen und mit Menschen in unterschiedlichen
Situationen darlber spreche, ist mir klar:
Sehr viele Menschen in unserem Land sind
am Thema Sterbezeit interessiert, méchten
mehr dazu horen, mochten dariber sprechen.

Meine Mitarbeit im Ethikrat der Arbeiterwohl-
fahrt (AWO) und im Beirat des Deutschen
Hospiz- und Palliativ-Verbandes e.V. haben
mich sicher noch zusatzlich sensibilisiert. Ich
bin jedenfalls gerne der Einladung des DZA
gefolgt, an dieser Stelle Uber Grundpositionen
fUr eine Sterbe- und Abschiedskulturin
Deutschland zu schreiben, beispielhaft auch
Uber die Positionierung der AWO im Juni 2011
zu diesem Thema.

Zuerst noch einmal ganz klar: Es geht hier ums
Sterben, nicht um den Tod. Thema ist das
abschlieRende Stlckchen oder Stlick Leben.
Sterben kann verzweifelt lang sein oder auch
tragisch kurz. Tot sein ist nicht schwer. Je-
denfalls haben wir keine Anhaltspunkte, die
gegen diese Mutmaldung sprachen und
mindestens wissen wir nichts weiter dazu.
Sterben aber — das wissen wir — kann schwer
sein. Fur die, die sterben und fur die, die
trauernd im Leben bleiben: Wenn ich meine
Selbstbestimmungskraft verliere, schritt-
weise oder schlagartig. Wenn ich das Leben
und die mir lieben Menschen loslassen muss.
Wenn ich — zerstdrt oder verstort — das Leben
weiter aushalten muss und noch nicht
sterben kann. Oder: Wenn wir nur unzuldng-
lich oder gar nicht helfen kdnnen. Wenn wir

Aus Politik und Praxis der Altenhilfe

einen selbstbewussten Menschen zerbrechen
sehen oder einen lieben Menschen aggres-
siv verzweifeln. Wenn wir diesen Menschen
auf gar keinen Fall entbehren kénnen. Wenn
wir flr den Sterbenden entscheiden missen.
Wenn wir — anders als der Sterbende — keine
Hoffnung mehr haben kénnen fir ihn.

Nun geht es beim Sterben und Abschied
nehmen ja nicht um Neues oder Sensatio-
nelles. Das Sterben gab es immer und es
ist normal. Es ist ein Teil des Lebens, der
abschlielRende Teil eines ganz bestimmten,
individuellen Lebens dieses einen Men-
schen. Diese Wahrheit gilt auch fir jeden
von uns persoénlich.

Sterbe- und Abschiedskultur unterschiedlicher
Art gibt es, seit es Menschen gibt. Vieles
lasst sich daraus lernen, erhalten, entwickeln.
Respekt und Dank allen, die sich in unserer
Zeit dieser Aufgabe annehmen, Menschen
im Sterben zu begleiten, ihre Wirde zu wah-
ren, ihnen zu helfen, sie zu ermutigen. Ich
glaube nicht, dass in vergangenen Zeiten das
Sterben fur die Menschen leichter war. Wie
meistens, ist der Verweis auf die angeblich
gute alte Zeit auch hier eine Fabel. Aber zu-
frieden sein dirfen wir mit dem heute Gege-
benen auch nicht. Es geschieht nicht genug,
Besserung ist ndtig. Der Dialog Uber Sterbe-
und Abschiedskultur, Gber ihre Starken und
Schwaéchen und Handlungsbedarfe ist nétig.
Mit der Anderung der Bevélkerungszahlen
und Altersstrukturen wird er noch dringlicher.
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Zuerst der Blick auf das eigene Sterben

Ob Bildung, besser: Aufgeklartsein, beim
Sterben hilft, dazu kenne ich keine Expertise.
Aber lbers Sterben sprechen und darauf
vorbereitet sein, das hilft jedem, da bin ich
sicher. Dabei geht es nicht darum, das Sterben
zum Mittelpunkt des Lebens machen zu
wollen. Sterben ist nicht die Hauptsache, ist
nicht der Sinn des Lebens, aber es ist ein Tell
des Lebens, dem wir Sinn geben kénnen.

Im Wandel Sicherheit zu haben, ist ein
menschliches Grundbedurfnis. Das gilt auch
fir den Wandel im Leben, auch fiir diese tief-
greifendste Verdnderung im eigenen Leben,
das Sterben. Informiert sein Uber die Be-
dingungen und Verlaufe des Sterbens, Uber
Krankheitsfolgen, Uber Schmerzlinderung,
Uber verbleibende voraussichtliche Lebens-
zeiten, Uber Patientenverfliigung, Vorsorge-
vollmacht, Testament und Bestattungsver-
trag, Uber Versorgungssicherheit finanzieller
Art, Gber medizinische Leistungsfahigkeit
und stationdre und ambulante Palliativ- und
Hospizdienste, Uber die Angebote spiritueller
Begleitung, — das alles hilft im Blick auf das
eigene Sterben und es hilft, die Liebe zum
Leben auch in dieser besonderen Phase zu
starken und zu erfahren.

Spdtter kdnnten hier vom Pladoyer fir den
obligatorischen Sterbekurs flr Anfanger
sprechen. Das ware natlrlich Unsinn. Aber
wirklich gram ware ich ihnen nicht. Es ist
schon in Ordnung, wenn wir nicht nur im
Trauerton Ubers Sterben reden kénnen. Noch
wird ja gelebt. Und Anfanger sind wir tat-
sachlich alle.

Es ist wohl so: Manche informieren sich neu-
gierig und gezielt. Andere ignorieren das
Thema standhaft. Und noch ganz andere hal-
ten sich fir eigentlich unsterblich und sind
moglicherweise diejenigen, die die Sache
selbst in die Hand nehmen wollen, wenn sie
akut wird.

Spontan und organisiert, vertraulich, indivi-
duell und in Gruppen, geschieht eine Menge
an Aufklarung zum Thema. Besagte Filme
und Blcher helfen dabei, mehr noch das Ge-
sprach mit Verwandten, Freunden, Arzten,
Seelsorgern, auch die verdienstvollen Info-
Treffs der Sozialverbdnde und Initiativen so-
zialgesellschaftlicher Art. Aber keine Illusion:
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Scheu oder Angst vorm Thema verhindern
immer noch manche rechtzeitige Ausein-
andersetzung. Wach zu leben, sich seiner
selbst und seiner Lebensumstande und Per-
spektiven bewusst zu sein, macht Leben
spannend, ist Lebensqualitat, in jeder Lebens-
phase, von Anfang an. So auch in der Sterbe-
zeit, so darf man es vermuten, — mehr weil}
man nicht. Der Aufruf zur Auseinanderset-
zung mit dem Sterben ist auch ein Aufruf zur
Selbstbestimmung. Nie vergessen, bei allem,
was im weiteren noch zur Sterbe- und Ab-
schiedskultur zu sagen ist: Primar geht es
um die, die sterben. Es ist ihr Leben und ihr
Sterben und ihr einziges Sterben. Kein Schema
stimmt da ganz.

Was ist nun der Anteil der Gesellschaft
an der Sterbe- und Abschiedskultur?

Sterbebegleitung ist ein Handwerk, eines mit
Herz und Kopf und Hand. Mitleiden kénnen
ist wichtig, aber wichtig ist auch: Verstehen,
was geschieht und helfen kénnen in den
Grenzen des Menschenmaoglichen. Solidaritat
organisieren, darum geht es. Wenn Sterbe-
und Abschiedskultur kein Erste-Klasse-Privileg
sein soll, muss diese Solidaritdt der Gesamt-
gesellschaft vereinbart und praktiziert
werden. Organisierte Solidaritat, das ist kein
Widerspruch in sich, nur weil es wie Routine
klingt. Die Tragtdie Tod darf die Rationalitat
im Handeln nicht verdrangen.

Wenn wir uns die Zahlen der demografischen
Entwicklung in Deutschland ansehen, be-
kommt dieser Gedanke noch gréfseren Nach-
druck. 2050 werden es in Deutschland nicht
mehr 81 Millionen Einwohner sein, sondern
rund 68 Millionen. Aber 10 Millionen davon
sind dann 80 Jahre und alter. Heute sind das
4 Millionen. Der Pflegebedarf verdoppelt
sich. Auch die Zahl der Altersdementen ver-
doppelt sich. Fachkrdaftemangel droht schon
bald. Die Sicherung der Daseinsvorsorge in
dinnbesiedelten Landesteilen wird auch im
betreuerischen und medizinischen Bereich
ein Problem. Sterben in Einsamkeit droht
haufiger zu werden.

Informationsdienst Altersfragen 38 (6), 2011



14

Mit dem grundsatzlichen und praktischen
Einstieg in die sich daraus ergebenden Fragen
gibt die AWO ein gutes Beispiel. Auch mit
der Einsetzung eines Ethikrates, der Grund-
positionen fixieren sollte und der inzwischen
beachtliche Arbeit geleistet hat. Es ist hilf-
reich, das Wichtige, das man will, gemeinsam
zu reflektieren und aufzuschreiben und so
eine gemeinsame Basis zu finden fir ein
Handeln, das meistens schwer ist. Zumal
unter den beschriebenen Strukturverande-
rungen.

Knapp zu wesentlichen Aspekten der
Grundposition der Arbeiterwohlifahrt:

Eine humane Sterbe- und Abschiedskultur
kann nur gelingen, wenn sie fest in unser Le-
ben und unsere Gesellschaft implementiert
ist. Sie muss im guten Sinne alltaglich sein.
Zur inklusiven Gesellschaft gehoren die Ster-
benden dazu. Also gehdren auch flachen-
deckende, bedarfsgerechte Netzwerke der
hospizlich-palliativen Versorgung dazu; sie
fehlen heute aber Uberwiegend noch. Sie
werden ambulant und stationar dringend ge-
braucht. Es ist angemessen, die Passage
dazu aus der Positionierung der AWO im
Wortlaut zu zitieren:

., Der Bundesgesetzgeber hat 2007 und 2009
wesentliche rechtliche Voraussetzungen
mit dem Ziel geschaffen, insbesondere die
Versorgung schwerstkranker und sterben-
der Menschen zuhause und in den stationéa-
ren Pflegeeinrichtungen, in den Einrich-
tungen der Eingliederungshilfe und der Kin-
der- und Jugendhilfe zu verbessern. Die
Férderung der ambulanten Hospizdienste
wurde ausdrlicklich auf die Begleitung
Sterbender in stationdren Pflegeeinrichtun-
gen ausgedehnt. Mit der Einflihrung der
spezialisierten Palliativversorgung (SAPV)
erhalten Menschen, die einer solchen Ver-
sorgung bedlirfen, einen Rechtsanspruch
(1) auf spezialisierte ambulante Palliativ-
versorgung. Bei Menschen, die aufgrund
der Schwere ihrer Erkrankung oder bei
plotzlich auftretenden Krisen einen beson-
deren Versorgungsbedarf haben, kann im
Rahmen der SAPV ein besonders qualifizier-
tes, interdisziplindr zusammengesetztes
Team beratend tatig werden, die Versorgung
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koordinieren, mit zuséatzlichen MalBnahmen
unterstlitzen oder diese vollstdandig tber-
nehmen. Bis heute ist eine bundesweit
flichendeckende Realisierung dieses neuen,
spezialisierten Ansatzes allerdings bei wei-
tem noch nicht erreicht.”

Die meisten Menschen sterben im Kranken-
haus. Mit der Verklrzung der Krankenhaus-
Verweildauer verlagert sich das Sterben
zunehmend in den Bereich ambulanter und
stationarer Altenpflege. Uber 40% der Pfle-
geheim-Bewohner sterben in den ersten
sechs Monaten nach Heimeinzug. Malstab
auch fir diesen Aspekt Sterbeort muss die
Sicherung der Selbstbestimmung der
Sterbenden sein. Dass dieser Maxime in der
Sterbebegleitung heute Uberwiegend genligt
wurde, wird niemand ernsthaft behaupten
konnen. Dort zu sterben, wo man sein moch-
te in seiner letzten Lebensphase, und im
Kreise der Menschen, die man um sich haben
mochte, ist ein anspruchsvoller Wunsch.
Und doch: Wo maoglich, sollte er erfillt wer-
den. Das ist wichtig, fur die, die sterben,
aber auch fur die, die dieses Sterben als
Trauernde begleiten. Palliativ-hospizliche Pra-
xis ist dabei eine entscheidende Hilfe in
dieser existentiellen Situation und macht oft
ambulante Betreuung und Pflege erst mog-
lich. Das Entstehen und die Verbreitung der
Hospizbewegung hilft Sterben und Abschied
nicht aus dem Alltag zu verdrangen.

Zur Prazisierung, was hier mit palliativ-hos-
pizlichem Dienst gemeint ist:

Die Medizin ist darauf eingestellt, Leben zu
erhalten, den Tod zu bekdampfen. Das ist

gut so. Sie leistet GroRartiges. Das Sterben
gut zu begleiten, ist eine andere Aufgabe

in dieser Phase; sie ist nicht minder wichtig.
Eines macht das andere nicht UberflUssig.
Das sinnvolle Zusammenwirken ist oft sogar
Bedingung dafir, dass beides gelingen kann:
Leben erhalten und menschenwdirdiges
Sterben ermdglichen. Die Selbstbestimmung
des pflegebedirftigen Menschen ist ein
hohes Gut. Die AWO wirbt ausdricklich dafdr,
rechtzeitig an Verfiigungen und Vollmachten
zu denken, denn diese geben den Angehori-
gen mehr Handlungssicherheit.
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Aber generell und auch trotz friihzeitiger
selbstbestimmter Regelungen kann es im
Leben Situationen geben, die neue Fragen
aufwerfen, was medizinisch und sterbe-
begleitend im Sinne des Sterbenden zu tun
ist, ohne dass er selbst dies noch beant-
worten kénnte. Ethikteams kénnen dann
hilfreich sein und sollten selbstverstandliche
Einrichtungen werden, bei stationarer wie
bei ambulanter Pflege. Beihilfe zur Selbst-
totung oder Totung auf Verlangen missen
definitiv ausgeschlossen sein. Das ist
ethisch begrindet. Es ist aber auch eine kla-
re Sperre gegen die Legalisierung aktiver
Sterbehilfe aus Rationierungsgriinden. Gera-
de angesichts der demografischen Entwick-
lung haben wir - in Deutschland und anders-
wo - alle Tendenzen zu stoppen, die den
Verzicht auf lebenserhaltende MalRnahmen,
die Verklrzung des Sterbeprozesses als
gesellschaftlich erwlinschtes Verhalten und
Sparmafinahme verstehen oder gar erwarten.

Jeder Mensch hat das Recht auf jedes Stlick
Leben, das fur ihn moglich ist und das er will.
Es missen ausreichend medizinische, pfle-
gerische und psychosoziale Hilfen zur Ver-
figung stehen, um Vereinsamung, Entsolida-
risierung und suizidale Verzweiflung zu ver-
hindern. Da gibt es viel zu tun. Denn auch bei
bester Flrsorge lasst sich nicht ausschlie-
Ren, dass einer, verzweifelt oder ermattet, den
Tod herbeisehnt und nicht mehr leben will
und aktiv wird gegen sein Leben. Ob da Pra-
vention durch Aufklarung immer hilft, weil®
ich nicht. Eher wohl nicht. Und jedes noch so
ambitionierte Bemuhen hat hier Grenzen.
Mir scheint: Die Liebe zum Leben auch im
Sterben erfahrbar zu halten, ist das wichtigste
Bollwerk gegen den Todeswunsch und die
beste Hilfe flr den Sterbenden.

Auf jeden Fall muss Position bezogen werden.
Auch, weil es darum geht, zwei drohenden
Versuchungen vorzubeugen: In einer Welt, in
der zuerst in Japan und Europa, in einigen
Jahrzehnten aber auch in China und anderen
schnellwachsenden Landern sehr viele
Menschen alter und ganz alt werden, dkono-
misch gesehen unproduktiv und kosten-
trachtig, darf rationiertes Sterben keine
Norm werden. Auch keine, die sich als Mode
einschleicht. Und das Sterben darf nicht

zur minderwertigen Lebensphase abgestuft
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werden, die man in nihilistischer Manier oder
aus Angst vor einem Leben jenseits der ein-
gebildeten bisherigen Vollkommenheit von
eigener Hand drastisch verkurzt. Das Leben
ist eine ballistische Kurve, kein Alles-oder-
nichts. Deshalb: Erschrockene Toleranz fir
den, der Hand an sich legt. Aber kein Ehren-
mal dem Selbstmord als Prinzip.

Mancher ist aber nicht feige, sondern hat
ganz reale Angst vor den Schmerzen.
Schwere Schmerzen lange Zeit, davor flirch-
ten sich viele. Sterben ohne Schmerzen

ist ihr Wunsch, moglichst im Sekundentod.
Aber der trifft bekanntlich nur ganz wenige.
Sterben (fast) ohne Schmerzen, — das ist
heute moglich und muss als Recht akzeptiert
und handlungsleitend sein. Die gute Botschaft
an die Menschen muss verstandlich formu-
liert, klar und deutlich sein: Wir kdnnen
kérperlichen Schmerzen vorbeugen oder sie
wirkungsvoll bekdmpfen. Sterben ist keine
Marter.

Wir sind hier wieder an der Frage angelangt,
wie Selbstbestimmung des Sterbenden
garantiert werden kann. Sind auch wieder
bei der Bedeutung von Verfligungen und
Vollmachten und bei der beruhigenden Tat-
sache, dass die Hospizbewegung es mehr
und mehr schafft, der Verdrangung von Ster-
ben und Abschied aus dem alltaglichen
Leben Uberzeugend entgegenzuwirken.
Sterben ist die abgrenzbare Zeit, in der der
palliative Ansatz wirksam ist. Nach WHO-
Definition geht es um ,, die aktive, ganzheit-
liche Behandlung von Patienten mit einer
progredienten, weit fortgeschrittenen Er-
krankung und einer begrenzten Lebens-
erwartung in der Zeit, in der die Erkrankung
nicht mehr auf eine kurative Behandlung
anspricht und die Beherrschung der Schmer-
zen, anderen Krankheitsbeschwerden,
psychischen, sozialen und spirituellen Prob-
lemen hochste Prioritét besitzt”. Das ist auch
die Position der AWO dazu.
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Sterben ist fir die allermeisten Menschen in
unserer Gesellschaft eine allerletzte Zeit in
der ziemlich langen Dauer des Alterwerdens
und Altwerdens. Wann ist man alter, wann
alt? Das geht wohl so von 65 bis 90 und 100,
und ist bald die grofdte aller Kohorten.
Sterben und Abschied passieren ganz Uber-
wiegend in dieser abschliefienden Lebens-
zeit. Sie kommen selten aus heiterem
Himmel und sind nicht unbeeinflusst davon,
wie das Leben im Alter- und Altwerden

sich entwickelt. Im Gegenteil sogar: Oft ist
das Alter- und Altwerden ausgesprochen
pragend fir die letzte Phase. Deshalb noch
ein Blick auf diesen Zusammenhang: Wenn
wir 60 Jahre als Einstieg ins Alterwerden
annehmen, werden bald rund 30 % der Ge-
samtlebenszeit dieser Phase zuzurechnen
sein. Darin ist das Sterben ganz Uberwiegend
eine recht kurze Zeit.

Die Lebenserwartung ist von durchschnittlich
50 Jahre (1900) auf inzwischen Gber 80 Jahre
gestiegen und wachst Jahr fir Jahr weiter.
Das ist auch so, weil wir relativ gesund alt
werden. Die Zuspitzung der Morbiditat auf die
finale Zeit ist Fakt: Der Zugewinn an Lebens-
zeit in Gesundheit und Lebens- und Schaf-
fenskraft ist eindeutig. Der Ausstieg aus dem
Berufsleben verliert objektivan Bedeutung
fur Aktionsfahigkeit und konkretes Engage-
ment. Nach 60, 65 und bald 67 kommt noch
was. Nur 18 % der 85jahrigen waren 2007
pflegebedurftig, mehr als die Halfte davon in
Stufe 1. 20 % der Bevolkerung in Deutsch-
land sind heute 65 und alter. 2050 werden
das 30 % sein. Eine so grofRe Generation Al-
ter gab es noch nie. Wir mlssen lernen,
daraus gutes Leben zu machen. Eine bedeut-
same gesellschaftliche Frage lautet deshalb:
Wie wird die Kohorte der Alteren, Alten und
Hochbetagten mit ihrer zuséatzlichen Lebens-
zeit umgehen? Beachten sie den Wert von
Pravention in Sachen Erndhrung und Bewe-
gung? Kimmern sie sich um alten- und
behindertengerechte Wohnbedingungen in
ihren bisherigen Wohnungen oder suchen
sie neue Wohnformen, die den zukinftigen
BedUrfnissen besser entsprechen, die auch
Mobilitat und nahe Daseinsvorsorge und In-
tegration ins Leben garantieren? Vermeiden
sie vermeidbare stationare Unterbringung?
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Mehr Paare als je zuvor werden gemeinsam
65/75/85 Jahre alt. Mit 75 Jahren leben gut
50 % der Alteren in Zwei-Personen-Haus-
halten. Wenn einer der beiden irgendwann
pflegebedlrftig wird, will und kann dann der
andere — zeitweise — betreuen oder pflegen?
Werden die Familienkontakte gepflegt, die
immer noch —auch wenn Familien nicht an
einem Ort leben — intensiv und stabilisierend
sind in heiklen Situationen? Werden soziale
Netzwerke geknipft, die Kontakte und viel-
leicht auch niedrigschwellige Betreuung
sichern; auch gesellschaftliche Integration,
besser Inklusion? Bauen wir eine belastbare
Regelung fur Vereinbarkeit von Pflege und
Beruf auf, auch damit an der Pflege der Eltern
durch die Kinder nicht deren Berufe schei-
tern? Sind die Alterwerdenden informiert
Uber leistungsfahige praventive, medizinische
und kurative Angebote am Ort, in der Region,
im Land, die man notigenfalls nutzen kann?
Genielst man die gute Zeit aktiv und enga-
giert in der Gesellschaft, privat und im Ehren-
amt? Das alles macht bei etwa der Halfte

der Hochbetagten den Pflegebedarf wahr-
scheinlich letztlich nicht entbehrlich. Aber es
stabilisiert. Wer sich mit 65 nicht in die Stag-
nation und in die passive Abwicklung des
Restes fallen lasst, sondern mit Lust auf Le-
ben die Dinge weiter gestaltet, der trifft auch
die bestmadgliche Vorsorge fir das Sterben.
Aber das weild ich nicht wirklich, ich kann es
nur vermuten. Das allerdings tue ich gerne
und mit viel Zuversicht.

Abschliefsend noch einmal der Blick auf das
Handwerk Sterbe- und Abschiedskultur:
Wenn Uber Fachkrafte, Spitzenkrafte und
Hochqualifikation gesprochen wird in
Deutschland, hat das schnell den Bezug zu
Wirtschaft, Banken, Industrie. Der Dienst
Mensch am Menschen ist aber gleich viel
wert, mindestens. Die Wertschatzung der
Erziehungs- und Pflegeberufe, hier auch der
speziellen Aufgaben in der Sterbe- und Ab-
schiedskultur, muss verbessert werden. Das
gilt fir Ausbildung und Berufschancen, das
gilt auch fir eine angemessene Bezahlung.
Und ihr praktischer Einsatz muss so getaktet
sein, dass nicht aus Dienst am Menschen
durch Zeitnot Dienst an Listen und Berichten
wird.
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Der Fachkraftebedarf baut sich auch im Pfle-
gebereich auf. Immer mehr werden die-
jenigen, die aus der Schule und von den Uni-
versitaten kommen, Angebote flr interes-
sante und wertgeschatzte und auch in Sachen
Lohn attraktive, produktionsorientierte
Arbeitsplatze haben. Es muss schnell was in
Bewegung kommen. Interesse gibt es bei
den jungen Menschen auch beim Dienst
Mensch am Menschen. Das Ehrenamt im
Dienst Mensch am Menschen kann und soll
Hauptamtlichkeit, Beruf und Qualitat der
Fachleute nicht ersetzen. Trotzdem gilt: Ohne
Soziale Gesellschaft vor Ort, ohne Menschen,
die einander zugewandt leben und sich enga-
gieren, kann die Lebensqualitat, die wir
wollen, nicht gelingen. Der Staat muss den
Sozialstaat sichern, dazu gehdrt auch der
Hauptamtliche Teil. Aber die Kommunen
brauchen besagte Soziale Gesellschaft, das
Bewusstsein von vielen ihrer Blrgerinnen
und BUlrger, aufeinander angewiesen zu sein
und ihre Bereitschaft, im GroRen und im
Kleinen zu helfen und Verantwortung mit zu
Ubernehmen. Auch auf der letzten Strecke
des Lebens. Das macht Menschen Mut und
das bedeutet viel.

Franz Miintefering, Bundesminister flr
Arbeit und Soziales und Vizekanzler a.D.,
ist Mitglied des Deutschen Bundestages,
Demografiebeauftragter der SPD Bundes-
tagsfraktion und Mitglied im Ethikrat der
Arbeiterwohlfahrt sowie Beirat des Deut-
schen Hospiz- und Palliativ-Verbandes e. V.

Kontakt:
franz.muentefering@bundestag.de
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Leben bis zuletzt - Hospizbewegung und Palliativmedizin in

Deutschland

Birgit Weihrauch

Hintergrund und Selbstverstandnis

Als vor nahezu zu 30 Jahren die Hospizbewe-
gung und die Entwicklung der Palliativmedizin
in Deutschland begannen, waren Sterben
und Tod noch Tabuthemen. Sterbende Men-
schen wurden vielfach aus der Gesellschaft
ausgegrenzt. Die Voraussetzungen fir die
Versorgung und Begleitung sterbender Men-
schen und ihrer Angehérigen haben sich in
den vergangenen 3 Jahrzehnten grundlegend
verandert. Getragen von einem breiten br-
gerschaftlichen Engagement und von zahlrei-
chen ehrenamtlich engagierten Menschen
hat sich eine neue Kultur und ein neues und
anderes Verstandnis im Umgang mit schwerst-
kranken Menschen und ihren Angehdrigen
entwickelt. Ziel von Hospizbewegung und
Palliativmedizin ist es, schwerstkranken
Menschen, deren Erkrankung nicht mehr heil-
bar ist, und ihren Angehdorigen bis zuletzt ein
Leben in Selbstbestimmung und Wirde zu
ermoglichen. Die Winsche und BedUrfnisse
der Betroffenen stehen dabei im Mittel-
punkt. Es bedarf dazu eines umfassenden,
ganzheitlichen Ansatzes — der Linderung der
Schmerzen und anderer Symptome durch
Medizin und Pflege, der psychosozialen und
spirituellen Begleitung. In diese sind auch
die Angehorigen einzubeziehen; sie bedirfen
ebenso der Zuwendung und Unterstltzung.
Ein solcher umfassender Ansatz erfordert in
der Regel, dass die Begleitung multiprofes-
sionell, im Team, erbracht wird. Anstatt noch
alles zu tun, was medizinisch und technisch
moglich ist, geht es darum, so viel Lebens-
qualitat wie moglich zu erhalten. Hier haben
auch die Ehrenamtlichen eine besondere
Bedeutung; sie stehen fir Nahe, Zuwendung
und Mitmenschlichkeit und fir die Solidaritat
mit sterbenden Menschen in unserer Gesell-
schaft. Auf der Basis der Blrgerbewegung
Hospiz haben sich in einer aul3erordentlich
dynamischen Entwicklung auch die Strukturen
des Gesundheitssystems grundlegend wei-
terentwickelt.
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Entwicklung und Meilensteine

Vielfaltige ambulante und stationare Einrich-
tungen der Hospiz- und Palliativversorgung
sind seit den 1980er Jahren entstanden:
1983 wurde an der Universitatsklinik Kéln die
erste Palliativstation erdffnet, 1985 in MUn-
chen der erste (ambulante) Hospizverein ge-
grindet, und 1986 entstanden die ersten
stationaren Hospize in Aachen und Reckling-
hausen, das erste stationare Kinderhospiz
entstand 1998 in Olpe.

Grundlegende Bedeutung fir die Entwick-
lung der Hospiz- und Palliativversorgung in
Deutschland hatten die vom Gesetzgeber in
den Jahren 1997 und 2001 in das Sozialge-
setzbuch V (8 39a Abs. 1 und 2 SGB V) aufge-
nommenen Regelungen zur Finanzierung
der stationaren Hospize und der ambulanten
Hospizdienste. Hierdurch wurde der weitere
Ausbau ambulanter und stationarer Hospiz-
einrichtungen entscheidend vorangebracht.

Wichtig waren auch die Fortschritte aufseiten
der Fort- und Weiterbildung : Zu den bedeut-
samen Meilensteinen gehoren die Entwick-
lung von Ausbildungsgrundlagen (Curricula)
flr ehrenamtliche Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeiter, Pflegende sowie psychosoziale und
andere Berufe seit Mitte der 1990er Jahre,
die Einflhrung der Zusatzbezeichnung Pallia-
tivmedizin fir Arztinnen und Arzte im Jahr
2003, die Einrichtung zahlreicher Hospiz- und
Palliativ-Akademien zur Weiter- und Fortbil-
dung der verschiedenen Berufsgruppen und
die Einrichtung von bundesweit inzwischen
zehn LehrstUhlen und Professuren fur Pallia-
tivmedizin und Kinder-Palliativmedizin — der
erste Lehrstuhl entstand im Jahre 1999 an
der Universitat Bonn.

Wichtige weitere Weichenstellungen wurden
in den Jahren 2007 bis 2009 vorgenommen:
die Einflhrung der Spezialisierten Ambu-
lanten Palliativversorgung — SAPV (88 37b und
132d SGB V), grundlegende Gesetzesande-
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1) Die Strukturen der hos-
pizlichen und palliativen
Versorgung umfassen
nach heutigem Stand rd.
1500 Hospizdienste ein-
schl. rd. 90 ambulanter
Kinderhospizdienste, rd.
195 stationédre Hospize
einschl. 9 stationarer Kin-
derhospize, rd. 230 Pallia-
tivstationen an Kranken-
hausern, rd. 200 (kassen-
Ubergreifende) SAPV-Ver-
trage (Stand Oktober
2011), 8 Lehrstihle/Pro-
fessuren fur Palliativmedi-
zin und je einen Lehrstuhl
und eine Professur fir
Kinder-Palliativmedizin so-
wie Hospiz-Akademien in
den Landern und Regio-
nen. Den Kern und die Ba-
sis der Hospizarbeit bil-
den die ca. 80.000 (ge-
schéatzt) in diesem Be-
reich ehrenamtlich tatigen
Menschen.
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rungen zur verbesserten finanziellen Absiche-
rung der ambulanten und stationdren Hospiz-
arbeit (§ 39a SGB V), eine Anderung der
Approbationsordnung, mit der die Palliativ-
medizin als Pflichtfach fir alle Medizinstu-
dierenden in das Medizinstudium eingefihrt
wurde, sowie nicht zuletzt die nach jahre-
langer Diskussion verabschiedete gesetzliche
Regelung zu Patientenverfigungen. Mit der
Anderung der Betdubungsmittelverschrei-
bungsverordnung wurde auRerdem im Jahr
2011 ermdglicht, dass in stationdren Hospizen
und bei der SAPV Depots an Betdubungsmit-
teln zur Notfallversorgung angelegt werden
kénnen. Entscheidenden Einfluss auf diese
Entwicklungen hatten die grundlegenden
Vorarbeiten durch die Enquete-Kommission
Ethik und Recht der modernen Medizin des
Deutschen Bundestages.'

Bausteine der Hospiz- und Palliativver-
sorgung in Deutschland

Die meisten Menschen wiinschen sich, zu-
hause bzw. im vertrauten Umfeld versorgt zu
werden und sterben zu kdnnen. Die Weiter-
entwicklung der ambulanten Strukturen hat
daher eine hohe Prioritat. Viele Menschen
benoétigen aber auch in Zukunft eine Versor-
gung im stationaren Bereich. Wichtig ist,
dass die verschiedenen ambulanten und sta-
tionaren Einrichtungen und die unterschied-
lichen Berufsgruppen vernetzt und abge-
stimmt zusammenarbeiten, damit die Versor-
gungskontinuitat fur die Betroffenen ge-
wahrleistet wird.

Die verschiedenen Bausteine im Einzelnen:
Die Allgemeine Ambulante Palliativversor-
gung (AAPV) durch Haus- und Facharzte so-
wie (allgemeine) Pflegedienste — in enger
Kooperation mit den ambulanten Hospiz-
diensten und weiteren Berufsgruppen — wird
auch zuklnftig die Basis der Versorgung
Sterbender bilden. Wenn es gelingen soll,
mehr Menschen ihrem Wunsch entsprechend
ein Sterben zuhause, in ihrem vertrauten Um-
feld zu ermdglichen, dann missen vor allem
auch in diesem Bereich der sogenannten
Priméarversorgung die Voraussetzungen wei-
ter verbessert werden. Dazu gibt es aktuelle
Bemuhungen, auch im Rahmen einer ge-
meinsamen Initiative des Deutschen Hospiz-
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und PalliativVerbands und der Deutschen
Gesellschaft fur Palliativmedizin.

Es gibt heute rund 1.500 ambulante Hospiz-
dienste, die mit ehrenamtlichen Mitarbeite-
rinnen und Mitarbeitern schwerstkranke
Menschen vor allem zuhause, aber auch in
stationaren Einrichtungen, besonders in
Pflegeeinrichtungen, begleiten und ihre Fa-
milien entlasten und unterstitzen. Rund
80.000 Menschen in Deutschland engagie-
ren sich heute ehrenamtlich in der Hospiz-
arbeit und unterstltzen sie auf vielfaltige
Weise. Sie sind in gewisser Weise die Brlcke
zwischen den Betroffenen, den hauptamt-
lichen Diensten und Einrichtungen der Pallia-
tivversorgung und unserer Gesellschaft.
Eine hausliche Versorgung wird vielfach nur
mit ihrer Unterstitzung maoglich sein.

Im Jahr 2007 wurde die Spezialisierte Ambu-
lante Palliativversorgung (SAPV) vom Ge-
setzgeber eingeflihrt, mit dem Ziel, statio-
nare Aufenthalte soweit wie mdglich zu ver-
meiden. Schwerstkranke Menschen haben
mit dieser Neuregelung einen Rechtsan-
spruch darauf, nach Maglichkeit auch dann
zuhause oder in einer stationaren Pflegeein-
richtung betreut zu werden, wenn schwer-
wiegende Schmerzen und andere Symptome
oder ein anderer besonderer Betreuungs-
aufwand sonst einen Aufenthalt im Kranken-
haus oder in einem Hospiz erfordern wirden.
Derzeit entstehen in den Bundeslandern so-
genannte SAPV-Teams, die Vertrage mit den
Krankenkassen schlieRen. Palliativarztinnen
und -arzte und spezialisierte Pflegekrafte
bilden den Kern dieser Teams, in Kooperation
mit den ambulanten Hospizdiensten und
anderen Berufsgruppen. Die Umsetzung er-
folgt Schritt fir Schritt. Eine flaichendecken-
de Versorgung dieses neuartigen Versor-
gungsansatzes ist vor allem in landlichen Re-
gionen bislang nicht erreicht.

Inzwischen gibt es rund 190 stationare Hos-
pize in Deutschland, mit einer unterschied-
lichen Verteilung in den Bundeslandern. Es
sind kleine Einrichtungen mit in der Regel 8
bis 16 Betten, einer liebevollen, familiaren
Atmosphére und zugleich einer multiprofes-
sionellen Ausstattung mit hoch qualifizierten
Fachkraften. Die arztliche Versorgung erfolgt
durch Hausarztinnen und -arzte sowie spezi-
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alisierte Palliativarzte. Die Begleitung der
Schwerstkranken und ihrer Angehérigen
durch Ehrenamtliche ist auch hier ein wesent-
liches Element. Seit dem Jahre 2009 sind
die Patientinnen und Patienten von einem Ei-
genbeitrag befreit, die Hospize selbst missen
zehn Prozent der anfallenden Kosten (Kinder-
hospize finf Prozent) durch Spenden auf-
bringen.

In etwa 230 Krankenhausern bundesweit
gibt es heute Palliativstationen, in denen
schwerstkranke Menschen ganzheitlich be-
treut werden, bei denen Heilung nicht mehr
moglich und eine Krankenhausbehandlung
erforderlich ist. Sie sind spezialisierte kleine
Einrichtungen in vergleichbarer GroRen-
ordnung wie stationare Hospize. Auch hier
erfolgt die Versorgung multiprofessionell,
orientiert an den individuellen BedUrfnissen
der Betroffenen.

Um eine umfassende, ganzheitliche Versor-
gung zu erbringen, bedarf es der engen Zu-
sammenarbeit der verschiedenen Berufs-
gruppen — neben den Arztinnen/Arzten und
Pflegekraften insbesondere Seelsorgende,
Sozialarbeiter, Psychologen u.a. — sowie der
ehrenamtlichen Hospizmitarbeiterinnen und
-mitarbeiter in multiprofessionellen Teams
und der Bildung regionaler Netzwerke (Abb. 1).
In ihnen sind die verschiedenen ambulanten
und stationaren Organisationen und Institu-
tionen, die verschiedenen Berufsgruppen so-

wie die Ehrenamtlichen vertreten. Zur Ge-
wahrleistung der Kontinuitat der Versorgung
und Uberwindung der Schnittstellen ist da-
riber hinaus eine gute Einzelfall- und Netz-
werkkoordination notwendig.

GrofRRe Fortschritte, aber es bleibt noch
viel zu tun

In den vergangenen Jahren konnten grolde
Fortschritte bei der Betreuung schwerst-
kranker und sterbender Menschen erzielt
werden. Die Einrichtungen der Hospiz- und
Palliativversorgung sind inzwischen in
unserem Versorgungssystem fest etabliert.
Allerdings ist die Entwicklung im Vergleich
der einzelnen Bundeslander, aber auch zwi-
schen landlichen und stadtischen Regionen
zum Teil sehr unterschiedlich — bezogen auf
die Zahl der ambulanten Hospizdienste, die
Entwicklung der Spezialisierten Ambulanten
Palliativversorgung, die Zahl der stationaren
Hospize und Palliativstationen und der zur
Verfligung stehenden Betten in Relation zur
Zahl der Einwohner, aber auch hinsichtlich
weiterer konzeptioneller Anséatze, z.B. der
Bildung von regionalen Netzwerken.

Viele schwerstkranke Menschen und ihre
Angehorigen erhalten auch heute noch nicht
die Begleitung und Betreuung, die ihren in-
dividuellen BedUrfnissen entspricht: Das be-
trifft insbesondere Schwerstkranke mit an-
deren als Krebsdiagnosen und vor allem alte

Abb. 1: Das Hospiz- und Palliativhetzwerk in der Region
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und demenziell erkrankte Menschen. Die
Hospizbewegung und Palliativmedizin haben
sich bislang vorrangig an krebskranke Men-
schen gerichtet; rund 90 % der bisher in den
stationaren Hospizen und Palliativstationen
betreuten Patientinnen und Patienten sind
Menschen mit der Diagnose Krebs.

Die meisten Menschen werden in dieser letz-
ten Lebensphase in den Strukturen der all-
gemeinen Versorgung — durch Hauséarztinnen
und -arzte sowie ambulante Pflegedienste —
in Zusammenarbeit mit den weiteren Berufs-
gruppen und den Ehrenamtlichen aus den
ambulanten Hospizdiensten —in den allge-
meinen Krankenhausern und stationaren
Pflegeeinrichtungen versorgt. Die folgenden
Zahlen, die zum Teil auf Schatzungen beruhen
(mussen), geben hierliber Aufschluss: Jedes
Jahr sterben in Deutschland rund 850.000
Menschen; 10 =15 % sterben plotzlich und
unerwartet, ebenso viele etwa werden in
den spezialisierten Einrichtungen der hospiz-
lichen und palliativen Versorgung (siehe
oben) betreut. Etwa 600.000 Menschen be-
dirfen demnach in irgendeiner Form einer
palliativen Begleitung am Lebensende. Aktu-
elle Untersuchungen in ausgewahlten Re-
gionen (z.B. Eichner 2010: Augsburg) zeigen,
dass Uber 40 % der Menschen im Kranken-
haus versterben, rund 30 % in stationaren
Pflegeeinrichtungen, nahezu 25 % zuhause
und nur ein geringer Prozentsatz in statio-
naren Hospizen (2-4 %) oder in anderen Ein-
richtungen. Weniger als 10 % der Sterben-
den werden durch Ehrenamtliche aus den
ambulanten Hospizdiensten begleitet.

Neben dem notwendigen weiteren Ausbau
der spezialisierten Hospiz- und Palliativein-
richtungen ist es daher wichtig, dass Hospiz-
kultur und Palliativkompetenz, d.h. die hos-
pizliche Haltung und das Wissen Uber eine
gute Palliativversorgung noch mehr als bisher
auch in den Einrichtungen der allgemeinen
Versorgung Eingang finden. Das setzt eine
entsprechende Qualifikation der verschiede-
nen Berufsgruppen, insbesondere der Arz-
tinnen und Arzte und der Pflegenden voraus,
die bereits in der Ausbildung Grund gelegt
sein muss, erfordert dartUber hinaus aber
auch Organisationsentwicklungen in Kranken-
hdusern und insbesondere auch in den Ein-
richtungen der Altenhilfe.

Aus Politik und Praxis der Altenhilfe

Palliative Versorgung alter und hochbe-
tagter Menschen - was bedeutet das?

Die meisten Menschen sterben heute hoch
betagt: etwa 70 % im Alter von Uber 70 Jahren,
fast 50 % im Alter von Uber 80 Jahren. Viele
alte und hochbetagte Menschen sterben ein-
sam und bedulrfen des wertschatzenden
Umgangs und des Geflihls, ,dass sie ihre
Bedeutung flr andere Menschen noch nicht
verloren haben” (Elias 2002). Sie haben infol-
ge ihrer Multimorbiditat, ihrer Lebenssitua-
tion und ihrer spezifischen korperlichen und
seelischen Belastungen andere Bedirfnisse
und Anspriiche an eine palliative Betreuung.
Noch bis vor kurzem galt: ,,In den LehrbU-
chern von Palliative Care kommen alte Men-
schen nicht vor und in den Lehrblchern der
Geriatrie wird nicht gestorben” (Husebg
2003). In den letzten Jahren haben sich je-
doch zum Teil grundlegende Anderungen
ergeben. Es gibt inzwischen zahlreiche Publi-
kationen Uber das wirdige Sterben im Alter
(WHO 2004, 2011; Kojer 2002; Pleschberger
2005; Heller u.a. 2007; Heimerl 2008, Heller
u. Kittelberger 2010). Es gibt Curricula fur
Palliative Care in der Altenhilfe sowie Veran-
staltungen und verschiedenste Projekte,

die das Thema zum Schwerpunkt haben und
z.T. auch die besondere Situation Demenz-
kranker einbeziehen. Ganz Uberwiegend be-
treffen diese Auseinandersetzungen das
Sterben in den stationdren Pflegeeinrichtun-
gen, die sich ,,zu den gesellschaftlichen Ort
des Sterbens entwickeln” (Heller u. Kittel-
berger 2010) und daher einen besonders
hohen Bedarf an Palliativversorgungskonzep-
ten aufweisen. Der Deutsche Hospiz- und
PalliativVerband — DHPV (damals noch Bun-
desarbeitsgemeinschaft Hospiz) hat im Jahre
2006 Indikatoren und Empfehlungen zur

. Hospizkultur und Palliativkompetenz im Al-
ten- und Pflegeheim™ (DHPV) herausgegeben.
Diese basieren auf den Prinzipien des
ganzheitlichen Begleitens von Sterbenden
und ihren Angehorigen, um ein Leben in
Woirde bis zuletzt zu erméglichen; des Erken-
nens und Linderns der korperlichen, psychi-
schen, sozialen und spirituellen Schmerzen;
der interdisziplinaren Zusammenarbeit; der
Achtung der Autonomie aller Betroffenen;
der Anerkennung des Sterbens und der Trau-
er als Teil des Lebens; dem Einbeziehen von
befahigten Ehrenamtlichen in der Sterbebe-

Informationsdienst Altersfragen 38 (6), 2011



22

gleitung sowie dem Prinzip der Begleitung
und des Beistands anstatt aktiver Sterbehilfe.

In vielen stationaren Pflegeeinrichtungen sind
entsprechende Organisationsentwicklungs-
prozesse sowie Qualifizierungen der Mitarbei-
terinnen und Mitarbeiter initiiert worden.

Die vom Bundesgesetzgeber im Jahre 2007
neu formulierten Regelungen zur Férderung
ambulanter Hospizdienste (§39a, Abs. 2 SGB
V) wie auch zur SAPV (§37b SGB V) sehen im
Ubrigen ausdricklich auch deren Geltung fiir
die stationaren Pflegeeinrichtungen vor.

GroRe Herausforderungen

Unsere Gesellschaft steht vor grofsen Heraus-
forderungen. Mit der Alterung der Bevdlke-
rung und der Zunahme chronischer Erkran-
kungen wird der palliative Versorgungs-
bedarf weiter wachsen. Vor dem Hintergrund
der nach wie vor groRen Defizite und der
Herausforderungen in der Zukunft gibt es da-
her vielfaltige Forderungen an die Politik

und das Gesundheitssystem, bezogen auf
den weiteren Aus- und Aufbau der Versor-
gungsstrukturen, auch im Hinblick auf be-
sonders bedirftige Gruppen in unserer
Gesellschaft, die Sicherung der Qualitat so-
wie die Aus-, Weiter und Fortbildung der
verschiedenen Berufsgruppen und den Aus-
bau von Lehre und Forschung.

Aber vor allem auch die Gesellschaft selbst
ist gefordert, sie muss sich starker mit den
Themen Sterben, Tod und Trauer auseinan-
dersetzen und sie muss Verantwortung tber-
nehmen, auch im Sinne des blrgerschaft-
lichen Engagements, das auch zuklnftig un-
verzichtbar ist. Darldber hinaus muss sie sich
den herausfordernden ethischen Fragen am
Lebensende stellen. Die Schwerstkranken
selbst, deren Angehorige, die betreuenden
Arztinnen und Arzte, die Pflegenden und an-
dere Beteiligte sind tagtaglich vor schwierige
ethische Entscheidungen am Lebensende
gestellt. Die individuellen Winsche und Ent-
scheidungen von Menschen mit schwerer
Krankheit und Behinderung hangen in einer
solchen Situation letztlich entscheidend da-
von ab, ob und wie sie in eine menschen-
wiurdige Begleitung und Betreuung vertrauen
konnen, ob sie getragen werden von Men-
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schen, die ihnen und denen sie etwas be-
deuten. , Sterben gehort (...) zum Leben, es
ist ein untrennbarer Teil des Lebens. Krank
werden, alter werden und Abschied nehmen
sowie damit verbundenes Leiden sind als
Teil des Lebens zu akzeptieren. Hospizbewe-
gung und Palliativmedizin haben bewirkt,
dass dieser Zusammenhang wieder neu the-
matisiert wird"” (Charta 2010).

Charta zur Betreuung schwerstkranker und
sterbender Menschen in Deutschland

Im Hinblick auf die groRen gesellschafts- und
gesundheitspolitischen Herausforderungen
einer alter werdenden Gesellschaft und den
grofRen, oben geschilderten Entwicklungs-
bedarf wurde vom Deutschen Hospiz- und
PalliativVerband gemeinsam mit der Deut-
schen Gesellschaft fur Palliativmedizin (DGP)
und der Bundesarztekammer (BAK) im
September 2008 die Entwicklung der Charta
zur Betreuung schwerstkranker und sterben-
der Menschen in Deutschland gestartet.

Sie wurde im Konsens mit mehr als 50 der
mafdgeblichen Organisationen und Institu-
tionen aus Gesellschaft und Gesundheits-
system verabschiedet und im September
2010 veroffentlicht. Uber 150 Expertinnen
und Experten haben daran mitgewirkt, die
Robert Bosch Stiftung und die Deutsche
Krebshilfe haben den Prozess finanziell un-
terstutzt.

Fanf Leitsatze und die entsprechenden Er-
l[duterungen widmen sich finf zentralen The-
menbereichen: den gesellschaftspolitischen
Herausforderungen, den Anforderungen an
die Versorgungsstrukturen, der Aus-, Weiter-
und Fortbildung, den Entwicklungsperspek-
tiven und der Forschung sowie der internati-
onalen Dimension. Die Charta soll Orientie-
rung geben fir gemeinsame Weiterentwick-
lungen, damit schwerstkranke Menschen in
ihrer letzten Lebensphase gut und umfas-
send begleitet und versorgt werden. Sie stellt
die Rechte der Betroffenen auf ein Sterben
unter wirdigen Bedingungen in den Mittel-
punkt und will damit auch ..."den Bestrebun-
gen nach einer Legalisierung der Tétung auf
Verlangen oder der Beihilfe zum Suizid durch
eine Perspektive der Flrsorge und des Mit-
einanders entgegenwirken” (ebd.). Einer dif-
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ferenzierten 6ffentlichen Kommunikation
Uber die mit Sterben und Tod verbundenen
gesellschaftlichen Fragen kommt dabei be-
sondere Bedeutung zu. Mehr als 700 Orga-
nisationen und Institutionen sowie Einzel-
personlichkeiten aus Politik, Gesellschaft
und Gesundheitssystem haben inzwischen
mit ihrer Unterschrift ihre Bereitschaft er-
klart, die Ziele und Umsetzung der Charta zu
unterstutzen.

Mit Beginn des Jahres 2012 soll die Umset-
zung der Charta, ihre weitere Verbreitung,
die Bildung von Diskussionsforen, die Um-
setzung in konkreten Projekten und ihre Wei-
terentwicklung zu einer nationalen Strategie
mit noch grofRerem Nachdruck verfolgt wer-
den. Die drei Trager-Organisationen werden
dabei von der Robert Bosch Stiftung und
dem Bundesministerium fir Familie, Senio-
ren, Frauen und Jugend unterstitzt — eine
grofe Chance zur Bewaltigung der vor uns
liegenden Aufgaben in der Zukunft.

Staatsrédtin a.D. Dr. Birgit Weihrauch ist
die Vorstandsvorsitzende des Deutschen
Hospiz- und PalliativVerbands (DHPV)

Kontakt:
birgit.weihrauch@t-online.de

Deutscher Hospiz- und PalliativVerband

Der Deutsche Hospiz- und PalliativVerband,
Dachverband von Uber 1.000 Hospizvereinen
und Palliativeinrichtungen mit inzwischen
rund 80.000 Ehrenamtlichen und zahlreichen
hauptamtlich Engagierten, wurde im Jahre
1992 gegrindet. Er vertritt deren Interessen
und die Belange der schwerstkranken und
sterbenden Menschen gegenlber Politik und
Gesundheitswesen. Zahlreiche Organisa-
tionen und Personlichkeiten der Hospizbewe-
gung und Palliativmedizin sind dariber hin-
aus Mitglied im DHPV. 2010 hat der DHPV
die Deutsche Hospiz- und PalliativStiftung
gegrindet. Schirmherrin des DHPV ist Prof.
Dr. Herta Daubler-Gmelin, Bundesjustizmi-
nisterin a.D. —www.dhpv.de; www.dhp-stif-
tung.de

Aus Politik und Praxis der Altenhilfe
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The individual and the welfare State: life histories in
Europe / Axel Borsch-Supan et al. (eds.). — Heidelberg:
Springer, 2011.-285 p.: Ill.
ISBN 978-364-217-4711: EUR 139.05

Marshall, Mary; Kate Allan ; aus dem Englischen von
Elisabeth Brock: Ich muss nach Hause: ruhelos
umhergehende Menschen mit einer Demenz
verstehen. — Bern: Hans Huber Verlag, 2011. -253 S.:
Ill. - Register. — Ubers. von Originaltitel: Dementia:
walking not wandering
ISBN 978-345-684-7313: EUR 29.95

Seither, Corinna: Lebensqualitdt von pflegenden
Angehdrigen alterer Menschen: eine Untersuchung zu
den Auswirkungen von Inkontinenz und zur Rolle von
Ressourcen. — Bern: Hans Huber Verlag, 2011. - 191
S. — (Multimorbiditat im Alter) (Projektreihe der Robert
Bosch Stiftung)
ISBN 978-345-684-7191: EUR 29.95

Seizmair, Nicoletta: Bedingungen von Therapiemotivation
bei Menschen im héheren Lebensalter: am Beispiel
professioneller Strategien gegen Inkontinenz. — Bern:
Hans Huber Verlag, 2011. - 168 S. — (Multimorbiditat
im Alter) (Projektreihe der Robert Bosch Stiftung)
ISBN 978-345-684-7207: EUR 29.95

Taylor, Richard; aus dem Amer. Ubers. von Elisabeth
Brock: Der moralische Imperativ des Pflegens. — Bern:
Hans Huber Verlag, 2011. =52 S.: Ill.
ISBN 978-345-684-9720: EUR 9.95

Arbeit / Altere Erwerbstatige / Ruhestand

Breuer, Franz: Vorgénger und Nachfolger: Weitergabe in
institutionellen und personlichen Beziigen. — Gottin-
gen: Vandenhoeck & Ruprecht, 2009. - 386 S.
ISBN 978-352-540-3242: EUR 39.95

Henzler, Herbert; Lothar Spath: Der Generationen-Pakt:
warum die Alten nicht das Problem, sondern die
Lésung sind. — 197 S.: Il
ISBN 978-344-642-3480: CHF 19.90

Vorbereitung auf das Alter / Weiterbildung / Bil-

dung Alterer

Fricke, AlImuth; Thorben Winter (Hrsg): Kultur im
demografischen Wandel: Impulse fir die kommunale
Kulturarbeit. - Miinchen: Kopaed, 2011. - 105 S.
ISBN 978-386-736-2535: EUR 12.00

Sterben / Sterbebegleitung / Tod

Ubergénge: Anndherungen an das eigene Sterben /
Christiane Burbach, Friedrich Heckmann (Hg.). — Got-
tingen: Vandenhoeck & Ruprecht, 2011. -2562 S.
ISBN 978-352-5

Bibliografie gerontologischer Monografien

Freizeit / Medien

Stolze-Zilm, Christel: Weihnachtsténze: fur alle Alters-
gruppen. — Boppard am Rhein: Fidula, 2010. - 176 S.:
ll.; + 1 CD. — Register
ISBN 978-387-226-5746: EUR 27.95

Generationen / Generationenbeziehungen

Benz, Ute; Wolfgang Benz (Hrsg.): Gewalt zwischen den
Generationen: Strukturen extremen gesellschaftlichen
Verhaltens. — Berlin: Metropol, 2010. - 198 S.: lIl.
ISBN 978-394-093-8954: EUR 17.00

Stamm, Isabelle; Peter Breitschmid, Martin Kohli: Doing
Succession in Europe: Generational Transfers in
Family Business in Comparative Perspective. — Zirich:
Schulthess, 2011. — Opladen: Budrich UniPress Ltd.,
2011.-387:1l.
ISBN 978-394-075-5889: EUR 52.35

Wolf, Dagmar: Elementanz: Dokumentation und
Evaluation des generations- und facherlbergreifenden
Schultanzprojektes. — Oberhausen: Athena, 2011. -
111 S L
ISBN 978-389-896-4609: EUR 17.50

Gesundheit / Erndhrung / Sport

Chancengerechtigkeit im Gesundheitssystem / Carsten
Wippermann et al.. — Wiesbaden: VS Verlag fur
Sozialwissenschaften, 2011.-316 S.
ISBN 978-353-118-0045: EUR 34.95

Gipp, Alexander: Tanzen mit Menschen mit Demenz: ein
Lehrbuch. — Norderstedt: Books on Demand, 2010. -
143 S.: Il
ISBN 978-384-235-8294: EUR 23.00

Soom Ammann, Eva; Corina Salis Gross: Alt und schwer
erreichbar: , Best Practice Gesundheitsforderung im
Alter” bei benachteiligten Gruppen. — Minchen:
Martin Meidenbauer, 2011.-133 S.
ISBN 978-386-924-0459: EUR 32.60

Aktivierung / Pflege / Rehabilitation / Therapie

Feil, Naomi; Ed Feil: Auf der Suche nach Gestern
[Enregistrement vidéo] ; Lebe dein Alter: Geschichte
und Anwendung der Validation in zwei Filmen. — Mln-
chen: Reinhardt Verl., 2011. -1 DVD (48 Min.). — (Rein-
hardts gerontologische Reihe ; 49). — Auf der Suche
nach gestern (29 Min.). Lebe dein Alter (19 Min.)
ISBN 978-349-702-2175: EUR 49.90

Gerhard, Christoph: Neuro-Palliative Care: interdisziplina-
res Praxishandbuch zur palliativen Versorgung von
Menschen mit neurologischen Erkrankungen. — Bern:
Huber, 2011. - 358 S. — (Palliative Care. Neurologie).
ISBN 978-345-684-8495: EUR 39.95

Sozialarbeit / Selbsthilfe / Freiwillige Hilfe

Marya, Sabine: Nur wer gut fUr sich sorgt, kann fiir andere
sorgen: ein Selbsthilfe-Leitfaden fir pflegende
Fachkrafte und Angehorige. — Neumdinster: Paranus,
2011.-198S.

ISBN 978-394-063-6157: EUR 16.80
Schulz-Nieswandt, Frank; Ursula Késtler: Blirgerschaftli-
ches Engagement im Alter: Hintergriinde, Formen,
Umfang und Funktionen. — Stuttgart: Kohlhammer,
2011.-239 S.: lll. - (Grundriss Gerontologie ; 20)

ISBN 978-317-018-2097: EUR 26.90
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