Neue medizinische Behandlungsméglich-
keiten sowie unterschiedliche moralische
Vorstellungen und Lebensstile (Werte-
pluralismus) werfen in der Medizin schwieri-
ge ethische Fragen am Ende menschlichen
Lebens auf. Dabei muss zwischen Verzicht
bzw. Beendigung von kurativen MaRRnahmen,
arztlicher Beihilfe zur Selbsttétung und
Totung auf Verlangen unterschieden werden.
Wahrend die Tétung auf Verlangen, auch auf
Wunsch des Kranken, in Deutschland ein-
deutig strafrechtlich verboten ist, werden die
anderen Formen der Sterbehilfe zunehmend
offen und kontrovers diskutiert. Dabei
gewinnt die Selbstbestimmung des Patienten
an Bedeutung, wie z.B. in der Reform des
Betreuungsrechtes oder in den »Grund-
sitzen der Bundesirztekammer zur &rztli-
chen Sterbebegleitung«. Instrumente wie
»Patientenverfligungen«, »Vorsorgevoll-
machten« und »Betreuungsverfligungen«
sollen dem Willen des nicht mehr selbstbe-
stimmungsfahigen Patienten Geltung ver-
schaffen. Gleichzeitig wichst die Bedeutung
und Akzeptanz von Hospizbewegung und
Palliativmedizin, wobei die Finanzierung und
flichendeckende Versorgung verbesserungs-
bedurftig sind.
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Einleitung

Trotz grofler medizinischer Fortschritte und einer
gestiegenen Lebenserwartung fiithlen sich heute
viele schwerkranke und sterbende Patienten
durch die moderne Medizin nicht gut versorgt.
Hiufig wird ein sinnloser Einsatz von »Apparate-
medizin« am Lebensende, eigenmichtige institu-
tionelle Abliufe, unzureichende Schmerztherapie
und das fehlende Gesprich zwischen Arzt und
Krankem am Lebensende beklagt. Besonders alte
Menschen fiirchten, nicht in Wiirde sterben zu
diirfen, sondern gegen ihren Willen an »Apparate
und Schliuche« angeschlossen zu werden. Ent-
gegen der hiufig behaupteten Tabuisierung des
Todes in unserer Gesellschaft haben in den letz-
ten Jahren diese Defizite in Deutschland zu einer
wissenschaftlichen wie o6ffentlichen Diskussion
gefiihrt, die Verinderungen der #rztlichen Praxis
sowie Verbesserungen von Versorgungsstruktu-
ren zur Folge hatte.

Vor einer Darstellung der Einzelaspekte der
Sterbebegleitung ist es notwendig, zu reflektieren,
dass die Endlichkeit des Lebens jeden Menschen
betrifft. Sterben wird hiufig als unangenehmes
Thema empfunden, das bei vielen Menschen
Angst, Ungewissheit, Bedrohung, ein Gefiihl des
Ausgeliefertseins und Verdringung auslést.
Wenn dieses existentielle und emotionale Thema
in der Gesellschaft 6ffentlich diskutiert wird, ist es
unvermeidlich, dass unterschiedliche Erfah-
rungen, Emotionen, Werthaltungen, Glaubens-
und Weltanschauungen aufeinandertreffen und
nicht selten zu Konflikten fithren. Das Thema
Sterbebegleitung wird auch fir ideologische
Grundsatzdebatten und Weltanschauungsfragen
benutzt, ohne dass dadurch eine bessere Ver-
stindigung oder Einigung erzielt wiirde. Daher ist
es im Rahmen der Gesundheitsberichterstattung
notwendig, das Thema Sterbebegleitung soweit
wie moglich auf eine rationale, sachliche Basis zu
stellen. Ziel muss eine verbesserte Versorgung
von Sterbenden in Deutschland sein, wobei eine
Qualititssicherung der Medizin am Lebensende
unabdingbar ist.

Begriffsklarung

Unter »Sterbebegleitung« im Gesundheitswesen
wird in diesem Zusammenhang die Begleitung,
Behandlung und Versorgung von Menschen am
Lebensende im weiten Sinne verstanden. Dazu
zihlen sowohl die professionelle Arbeit von
Berufsgruppen im Gesundheitswesen (z.B. Arzte,
Krankenpfleger, Psychologen, Sozialarbeiter, Seel-
sorger), als auch das Engagement von Angeho-
rigen, Freunden, »Laienhelfern« und Selbsthilfe-
initiativen sowie die Versorgungsstrukturen, in
denen diese Aufgaben geleistet werden. Dieses
Kapitel beriicksichtigt die Themen Sterbehilfe,
Euthanasie, Palliativmedizin, Hospizbewegung,
Patientenselbstbestimmung sowie Lebensquali-
tit. Dabei wird das Thema Sterbebegleitung
absichtlich weit gefasst, und nicht mit einem der
genannten Begriffe gleichgesetzt. Die kontrover-
sen Themen idrztliche Tétung auf Verlangen
(Euthanasie) und irztliche Beihilfe zum Suizid
bei Schwerkranken werden bewusst nicht ausge-
schlossen.

Durch eine einengende Begriffswahl kénnen
moralische Vorentscheidungen getroffen werden,
ohne diese offen zu legen. In Deutschland wird
im Gegensatz zur neueren englischsprachigen
Fachliteratur zwischen sog. »aktiver« und »passi-
ver« Sterbehilfe unterschieden, wobei »aktive«
Sterbehilfe tiberwiegend abgelehnt und »passive«
Sterbehilfe mit Einschrinkungen erlaubt oder
geboten erscheint. Aus medizinethischer Sicht ist
diese Unterscheidung jedoch fragwiirdig, da sie
suggeriert, dass »aktives« Tun im Bereich der
Sterbehilfe ethisch stets verwerflich, dagegen
»passives« Unterlassen erlaubt sei. In der medizi-
nischen Praxis fiihrt dies zu Missverstindnissen
und Verwirrung. Z.B. bezeichnen viele Arzte den
Abbruch einer mechanischen Beatmung als akti-
ves Tun und damit als moralisch verwerfliche
»aktive« Sterbehilfe, wihrend andere dies als
»passive Sterbehilfe« einordnen, da lediglich eine
intensivmedizinische Behandlungsmafinahme
abgebrochen wird. Deshalb wiirde ein solcher
Patient nicht »aktiv« getétet, sondern wiirde »pas-
siv«, quasi natiirlich sterben. Weiterhin wird in
der Klinik hiufig argumentiert, dass Arzte zwar
nicht jede lebensverlingernde Mafnahme, wie
z.B. »kiinstliche« Ernihrung durchfiihren miiss-
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ten, wenn aber mit der Behandlungsmafinahme
einmal begonnen worden sei, kénne sie nicht
mehr abgebrochen werden.

Aus medizinethischer Sicht ist diese Unter-
scheidung zwischen Therapieverzicht (Nichtbe-
handlung) versus Therapiebeendigung fragwiir-
dig und spiegelt mehr die psychologische als die
ethische Problematik der Behandler wider. Hinzu
tritt in Deutschland die historische Erfahrung der
systematischen Ermordung von schwer psychisch
kranken Patienten und geistig behinderten
Menschen durch Arzte und staatliche Stellen
unter dem Deckbegriff »Euthanasie« im National-
sozialismus. Diese Tatsache prigt die deutsche
Debatte bis heute und unterscheidet sie z.B. von
der angelsichsischen Diskussion, in der der Be-
griff Euthanasie unbelastet verwendet wird.

Diese Beispiele verdeutlichen die Notwendig-
keit der Klirung und Begriindung von Begriffen
bei der Sterbebegleitung. Dabei handelt es sich
um eine interdisziplinire Aufgabe, bei der auch
medizinische, pflegerische, ethische, juristische,
historische, emotionale Aspekte zu beachten sind.
Statt »aktiver« Sterbehilfe wird eindeutiger von
Totung auf Verlangen des Patienten oder irztli-
cher Beihilfe zum Suizid gesprochen werden,
wihrend der Begriff »passive« Sterbehilfe durch
eine genaue Beschreibung des Sachverhalts, z.B.
Abbruch/Einstellung, Begrenzung/Limitierung
oder Unterlassung von Therapie, Schmerzbe-
handlung mit eventueller Lebensverkiirzung etc.,
ersetzt wird.

Totung auf Verlangen

Mit den gestiegenen medizinischen Interven-
tionsmoglichkeiten am Lebensende und dem
wachsenden Patientenbediirfnis nach Selbstbe-
stimmung werden in Deutschland Méglichkeiten
und Grenzen von Sterbehilfe kontrovers disku-
tiert. Das staatliche Recht in der Bundesrepublik
kennt die Begriffe »Sterbebegleitung«, »Sterbe-
hilfe« oder »Euthanasie« nicht, denn in Deutsch-
land gibt es keine gesetzliche Regelung der
Sterbehilfe. Aus dem prinzipiellen Fremdtstungs-
verbot des deutschen Strafrechts folgt, dass die

Totung eines Schwerstkranken mit dem Ziel der
Beseitigung unertriglicher Schmerzen strafbar
ist, und zwar auch dann, wenn diese Totung auf
den ausgesprochenen und ernsthaften Wunsch
eines selbstbestimmungsfihigen Kranken hin
geschieht (§ 216 StGB). In der Praxis kommt diese
Strafvorschrift allerdings selten zur Anwendung,
wobei von einer Dunkelziffer ausgegangen wer-
den muss, da Fille von Tétung auf Verlangen
meist im privaten Rahmen geschehen und weder
der Offentlichkeit noch der Justiz bekannt wer-
den. Die Arzteschaft lehnt in den 1998 formulier-
ten »Grundsitzen der Bundesirztekammer zur
irztlichen Sterbebegleitung« jede Form der
Totung durch den Arzt, auch auf Verlangen des
Patienten, ab. Leidenszustinde seien in aller
Regel durch geeignete Maflnahmen zu mildern
und das Arztbild wiirde durch ein gravierendes
Misstrauen von schwerkranken Patienten bela-
stet. Auch von den beiden grofen christlichen
Kirchen, der Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz,
der Deutschen Hospiz Stiftung und dem
Bundesverband Hilfe fiir Behinderte wird die
Totung auf Verlangen abgelehnt.

Dagegen befiirworten Wissenschaftler aus
Philosophie, Psychologie, Jura, aber auch einige
Mediziner und Theologen eine Straffreiheit der
irztlichen T6tung auf Verlangen in begriindeten
Ausnahmefillen. Vergleichbare Positionen vertre-
ten die Gesellschaft fir Humanes Sterben und
der Humanistische Verband. Sie weisen die All-
gemeinverbindlichkeit christlicher Weltanschau-
ung zuriick und pochen auf das Selbstbe-
stimmungsrecht des einzelnen bis zum Lebens-
ende in einer demokratischen Gesellschaft.

Die empirischen Daten iiber die Einstellung
der deutschen Bevélkerung zur Tétung auf
Verlangen variieren erheblich in Abhingigkeit
von Art und Umfeld der Fragestellung, Gruppe
der Befragten, Zeitpunkt der Befragung und
Auftraggeber der Untersuchung. Im Jahr 2000
befiirworteten 81% der Bevolkerung in einer
Forsa-Umfrage im Auftrag der Gesellschaft fiir
Humanes Sterben die Tétung auf Verlangen. Hier
waren die Befragten nach ihrer Einstellung zu
einer Tétung auf Verlangen im Falle Dritter
befragt worden. Bei einer Emnid-Umfrage im
Auftrag der Deutschen Hospiz Stiftung befiirwor-
teten jedoch nur 35,4% (1997: 41,2%) eine »akti-
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ve« Beendigung des Lebens von unheilbar
Kranken auf deren Wunsch (siehe Abb. 1).

Hier bezog sich die »Totungssituation auf
Verlangen« auf die Befragten selbst, nachdem
tiber palliative Behandlungsmaglichkeiten infor-
miert worden war.

Abbildung 1

Befiirwortung der aktiven Sterbehilfe

in Abhingigkeit des Alters

N=1007

Deutsche Hospiz Stiftung, Befragung Juni 2000
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Arztliche Beihilfe zur Selbsttétung

Im Gegensatz zu anderen Lindern sind in
Deutschland weder der Suizid, noch die
Anstiftung und Beihilfe zum Suizid strafbar. In
der Praxis ergeben sich rechtliche Definitions-
und Abgrenzungsprobleme in den Bereichen
Ernsthaftigkeit des Todeswunsches, Freiheit und
Selbstbestimmung des Kranken versus Appell
und Hilferuf an die Umwelt durch den
Betroffenen. Die iiberwiegende Mehrheit von
Patienten, die der Arzt nach einem Suizidversuch
sieht, sind psychisch krank und kénnen erfolg-
reich behandelt werden!. Aufgrund dieser
Sachlage geht der Bundesgerichtshof beim Suizid
grundsitzlich von einem »behandlungsbediirfti-
gen Ungliicksfall« aus, d.h. es besteht medizini-

1 Vgl. Kapitel »Depression« und Kapitel »Suizid« im
Gesundheitsbericht fiir Deutschland

scher Behandlungsbedarf. Auf der anderen Seite
gibt es bei koérperlich schwer kranken oder
gebrechlichen Menschen eine wohliiberlegte und
selbstbestimmte Entscheidung fiir eine Selbst-
tétung bzw. die Bitte um eine drztliche Hilfe zum
Suizid, wie klinische Erfahrungen mit AIDS- und
Krebskranken zeigen. In dieser Situation kénnen
Arzte in das Dilemma zwischen Sterbehilfe nach
dem Wunsch des Todkranken und unterlassener
Hilfeleistung (Garantenpflicht des Arztes) gera-
ten. Medizinethisch gerit dabei der Respekt vor
der Selbstbestimmung des Patienten in Konflikt
mit der drztlichen Verpflichtung zum gesundheit-
lichen Wohl des Kranken und nicht zu dessen
Schaden zu handeln. Rechtlich kénnen bei der
irztlichen Beihilfe zum Suizid Abgrenzungs-
probleme zum Straftatbestand der »T6tung auf
Verlangen« (§ 216 StGB) und der unterlassenen
Hilfeleistung auftreten.

Trotz Straflosigkeit und verbreiteter rechtspo-
litischer Anerkennung des freiverantwortlichen
und wohliiberlegten Suizids, wird eine drztliche
Beihilfe zur Selbstttung durch die deutsche Arz-
teschaft iiberwiegend abgelehnt und als »unirzt-
lich« verworfen. Solche Mafnahmen seien nicht
Inhalt des drztlichen Behandlungsauftrages. Viel-
mehr verpflichtet die Kenntnis eines Selbst-
tétungswunsches des Patienten den Arzt, nach
Méglichkeit eine Anderung dieses Verlangens zu
versuchen. Wegen dieser Abwertung von Selbst-
tétung im traditionellen irztlichen Ethos spielt
die drztliche Beihilfe zur Selbstttung in der kli-
nischen Praxis, trotz Straflosigkeit, kaum eine
(offentliche) Rolle. Erst in den letzten Jahren be-
gann, angestoen durch selbstbewusst vorge-
brachte Wiinsche von AIDS-Patienten sowie
durch die Liberalisierung in den Niederlanden
und Teilen der USA und Australiens eine diffe-
renzierte Auseinandersetzung in Deutschland.
Dabei wird der traditionelle &rztliche Pater-
nalismus durch das Selbstbestimmungsrecht des
Patienten infrage gestellt und die Selbsttétung
angesichts verantwortbarer und wertorientierter
Argumente zunehmend vorurteilsfreier disku-
tiert. Empirische Befragungen von deutschen
Arzten aus den letzten Jahren belegen, dass die
Mehrheit der deutschen Arzte eine Tétung auf
Verlangen bzw. eine Beihilfe zur Selbsttétung
ablehnt. Das Anliegen wird jedoch im drztlichen
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Alltag von Patienten angesprochen und einige
Arzte kennen Situationen, in denen sie »aktive«
Maflnahmen zur Lebensbeendigung fiir mora-
lisch vertretbar halten bzw. solche selbst erlebt
haben.

Arzte befiirchten, dass eine Uberbewertung
der autonomen Entscheidungsfreiheit des Patien-
ten leicht zur Gleichgiiltigkeit und Teilnahms-
losigkeit des Arztes fithren konnte. Gerade in
wirtschaftlich schlechten Zeiten konne eine ver-
meintliche Selbstbestimmung des Einzelnen
durch sozialékonomische Faktoren in einen
gesellschaftlichen Erwartungsdruck auf Selbst-
tétung kranker, behinderter und alter Menschen
umschlagen. In einem solchen zweckrationalen
Fortschrittsdenken bestehe die Gefahr inhumaner
Elimination »nicht lebenswerten« oder »nicht
leistungsfihigen« menschlichen Lebens, wie sie
von den Nazis als »Endlésung der sozialen Frage«
betrieben wurde. Daher ziele die gegenwirtige
Euthanasie-Debatte sozialethisch wie sozialpoli-
tisch in eine gefihrliche, verfehlte Richtung.

Beendigung, Begrenzung und
Unterlassen von Therapie

Die hiufigsten Fragen treten in der medizini-
schen Praxis beim Unterlassen oder beim Ab-
bruch von lebensverlingernden Mafinahmen auf.
Diese sogenannte »passive« Sterbehilfe ist im
Grundsatz juristisch und ethisch nicht umstrit-
ten, im Einzelfall konnen aber Probleme auftre-
ten. Von medizinischer Seite wird auf die Un-
sicherheit von Diagnose und Prognose verwiesen,
die eine Weiterbehandlung auch bei schlechter
Prognose rechtfertigen kann. Da viele Patienten
entgegen ihrem Wunsch im Krankenhaus ster-
ben, spielen in der Praxis die Strukturen und
Abliufe dieser Institution eine entscheidende
Rolle. Diese sind meist auf das Ziel der Lebens-
erhaltung und -verlingerung ausgerichtet, wobei
Handlungsleitlinien in der Praxis fiir eine
menschliche und professionelle Sterbebegleitung
hiufig fehlen bzw. nur untergeordneten Stellen-
wert besitzen. Dies trifft besonders auf die medi-
zinische Behandlung von alten Menschen auf

Intensivstationen zu. Nach empirischen Unter-
suchungen in einem Berliner Krankenhaus ist die
Verlegung auf die Intensivstation und die Indika-
tion zur Reanimation (Herz-Lungen-Wiederbe-
lebung) nicht eindeutig geregelt. In der Praxis
werden therapiebegrenzende Entscheidungen
hiufig auf Dringen des Pflegepersonals von Arz-
ten gefillt, ohne dass der Patient und seine Ange-
horigen in den Entscheidungsprozess einbezogen
werden. Eine mangelnde Transparenz und Doku-
mentation erschweren nicht nur die Uberpriifbar-
keit solcher Entscheidungen, sondern sie férdern
im Notfall auch Fehlentscheidungen. Die mangel-
hafte Kommunikation und Dokumentation von
Entscheidungen am Lebensende im Krankenhaus
fordern Stress, Unsicherheit und Missverstind-
nisse bei allen Beteiligten. Dieses Vorgehen ist
mit einer zeitgemiflen Entscheidungsfindung
zwischen Arzt und Patient, Kommunikation im
Behandlungsteam und professioneller Qualitits-
sicherung nicht zu vereinbaren. Daher fiirchten
Patienten und Angehorige hiufig, dass ihre Wiin-
sche und Rechte der individuellen Behandlung
besonders am Lebensende im Krankenhaus nicht
beachtet werden und sie den oben genannten
institutionellen Abldufen ausgeliefert sind.

So istin den letzten Jahren ein zunehmendes
Interesse an Instrumenten zu verzeichnen, die
dem selbstbestimmten Wunsch des Patienten am
Lebensende Ausdruck verleihen. Nach einer re-
prisentativen Emnid-Befragung von 1007 Haus-
halten im Auftrag der Deutschen Hospiz Stiftung
von 1999 wiirden 81% eine Willenserklirung im
voraus abfassen (1997: 73%), in der Praxis haben
jedoch nur 8% der Befragten ein solches Doku-
ment verfasst (siche Abb. 2). Daraus schliefét die
Deutsche Hospiz Stiftung auf einen erheblichen
Informations- und Beratungsbedarf und hat 1999
eine Hotline sowie ein Bundeszentralregister zur
Hinterlegung dieser Dokumente eingerichtet.
Innerhalb eines Jahres waren 18.000 Anfragen
und 1700 Registrierungen zu verzeichnen. In
einem Katalog hat die Stiftung zwolf Punkte zu-
sammengefasst, die als Kriterien fiir die Qualitit
von Patientenverfiigungen gelten sollen. Im fol-
genden werden die gegenwirtig in Deutschland
vorhandenen Instrumente und deren praktischer
Stellenwert referiert.
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Patientenverfiigungen

Durch vorsorgliche Verfiigungen konnen persén-
liche Behandlungswiinsche fiir bestimmte medi-
zinische Situationen im voraus schriftlich festge-
legt werden. In Deutschland begann diese
Entwicklung mit dem sog. »Patiententestamentx,
wobei der Begriff ungliicklich gewihlt ist, da
Testamente Anweisungen fiir die Zeit nach dem
Tod enthalten, wihrend es sich hier um Ver-
fugungen fiir das Ende des Lebens handelt. Daher
setzt sich zunehmend die Bezeichnung »Patien-
tenverfiigung« oder »Vorabverfiigung« durch. In
Deutschland gibt es drei Formen der Willens-
bekundung: 1. Patientenverfiigung, 2. Vorsorge-
vollmacht und 3. Betreuungsverfiigung

Abbildung 2

Wiirden Sie eine Willenserklirung abfassen?

1997, N=995; 1999, N=1000

Emnid-Umfrage im Auftrag der Deutschen Hospiz Stiftung
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1. Patientenverfiigung
Die Patientenverfiigung dient dazu, den be-

handelnden Arzten im Fall einer Bewusstlosigkeit
(Einwilligungsunfihigkeit) des Patienten, iiber

dessen medizinische Behandlungswiinsche zu in-
formieren. Zwar sind Patientenverfiigungen in
Deutschland nicht im gleichen Mafle bindend wie
der »Living Will« in den USA, doch wichst hier-
zulande die Akzeptanz dieser Dokumente in den
berufsstindischen irztlichen Richtlinien, wenn
sie konkret abgefasst sind und keine Hinweise fiir
eine Anderung des Patientenwillens vorliegen.
Die Berliner Arztekammer versandte seit 1997 auf
Anforderung tiber 40.000 Exemplare an interes-
sierte Biirger. Formulare und Handreichungen
werden weiterhin von den christlichen Kirchen
und anderen Glaubensgemeinschaften, Wohl-
fahrtsverbinden, der Hospizbewegung, kommu-
nalen Einrichtungen, medizinethischen Zentren
und Patientenverbinden herausgegeben.

2. Vorsorgevollmacht

Durch Vorsorgevollmachten kénnen nach dem
Biirgerlichen Gesetzbuch (§ 1896 II und 1904 II
BGB) ein oder mehrere Personen des Vertrauens
bevollmichtigt werden, anstelle des einwilli-
gungsunfihigen Patienten rechtsverbindlich ent-
sprechend den in der Vollmacht verfiigten
Bereichen (z.B. medizinische Behandlung oder
Nichtbehandlung) Entscheidungen zu treffen. In
der Vorsorgevollmacht werden wesentliche Ent-
scheidungen an eine Person des Vertrauens iiber-
tragen. Diese ist verpflichtet, sich an den genann-
ten Werten, Wiinschen und Verfiigungen des
Ausstellers zu orientieren. Ein Bevollmichtigter
wird im Gegensatz zu einem Betreuer nicht vor-
mundschaftsgerichtlich bestellt, nur bei schwer-
wiegenden therapeutischen Interventionen, wie
z.B. einem Behandlungsabbruch, kann die Mit-
wirkung des Vormundschaftsgerichts erforderlich
werden.

3. Betreuungsverfiigung

Nach dem Betreuungsgesetz kénnen in Form
einer Betreuungsverfiigung nach §§ 1897 IV, 1901
II 2 und § 1901a BGB vom Betroffenen fiir den
Betreuungsfall im voraus Personen als Betreuer
benannt werden. Das Vormundschaftsgericht
wird im Betreuungsfall der Verfiigung Folge leis-
ten, sofern keine Vorbehalte beziiglich der Eig-
nung des Betreuers bei seiner gerichtlichen Be-



n Gesundheitsberichterstattung des Bundes o1/o1

stellung ersichtlich sind. Nach der Bestellung
iibernimmt der Betreuer nach bestem Wissen
und Gewissen rechtsverbindlich die Angelegen-
heiten des Betreuten in festgelegten Betreuungs-
bereichen, z.B. Heilfiirsorge. Er hat dabei die vom
Betreuten im voraus geiuRerten Wiinsche, z.B.
bei der medizinischen Behandlung, zu beachten,
es sei denn sie laufen dem Wohl des Betreuten
zuwider oder es liegen Hinweise fiir die Aufgabe
des frither festgelegten Wunsches vor. Bei Ent-
scheidungen iiber Behandlungsabbruch sowie
iiber Heilbehandlungen mit lebensverkiirzendem
Risiko muss das Vormundschaftsgericht die
Genehmigung erteilen.

Alle Verfiigungen kénnen jederzeit vom Be-
troffenen geindert oder widerrufen werden. Sie
stellen eine formelle Dokumentation des Patien-
tenwillens dar, entscheidender ist aber der vorher
notwendige Reflexions- und Kommunikations-
prozess des Patienten mit seinem Arzt, Bevoll-
michtigten und Vertrauenspersonen. Dieser
Prozess fordert im Einzelfall die individuelle und
selbstbestimmte Entscheidung und sensibilisiert
fur das Problemfeld Sterben und Selbstbestim-
mung. Eine gesetzliche Regelung der Verwen-
dung von Patientenverfiigungen besteht zur Zeit
nicht. Allerdings hat 1998 als erste die Arztekam-
mer Berlin in der Berufsordnung die Verbind-
lichkeit von Patientenverfiigungen im Vorfeld des
Todes fiir den Arzt unter bestimmten Bedingun-
gen festgelegt.

Palliativmedizin

Im Gegensatz zur kurativen Medizin, die eine
Heilung des Patienten anstrebt, steht in der
Palliativmedizin die symptomlindernde Behand-
lung von nicht ursichlich therapierbaren Kranken
im Vordergrund. Die Weltgesundheitsorganisa-
tion (WHO) definiert Palliativmedizin als die akti-
ve Gesamtbehandlung von Kranken, deren Leiden
auf kurative Behandlung nicht anspricht. Kontrol-
le von Schmerzen, von anderen Symptomen
sowie von psychischen, sozialen und spirituellen
Problemen ist von entscheidender Bedeutung.
Das Ziel der palliativen Behandlung ist es, die

bestmogliche Lebensqualitit fiir Patienten und
deren Familien zu erreichen. In der medizini-
schen Praxis sind palliativmedizinische Maf-
nahmen besonders bei Patienten mit bosartigen
Tumoren, AIDS und schweren neurologischen
Erkrankungen erforderlich. Dabei wird Sterben
als normaler Vorgang des Lebens betont, der als
Teil der Gemeinschaft gelebt werden soll. Die
Isolierung und Einsamkeit von Sterbenden, eine
unzureichende medizinische und pflegerische
Versorgung sollen verhindert werden. Bei der
Symptomlinderung stehen typischerweise neben
der Therapie von Abgeschlagenheit, Appetit-
losigkeit, Ubelkeit, Erbrechen, Schlafstérungen,
Luftnot etc. insbesondere die Schmerztherapie?
im Vordergrund. Trotz Verbesserungen in den
letzten Jahren ist die Schmerzbehandlung von
Tumorpatienten und chronisch Kranken in der
Praxis noch verbesserungsbediirftig. Der Wis-
sensstand vieler Arzte ist unzureichend und um-
fassende Kenntnisse werden im Medizinstudium
sowie in der Facharztausbildung kaum vermittelt.
Ein weiteres Defizit weist die psychologische und
psychiatrische Behandlung von schwerst kérper-
lich Kranken auf, wobei besonders depressive
Symptome unbehandelt bleiben und die Lebens-
qualitit am Lebensende beeintrichtigen.

Die Palliativmedizin arbeitet mit einem inte-
grierten Behandlungsansatz, das heifit es werden
die kérperlichen, psychischen, sozialen und spiri-
tuellen Bediirfnisse von schwerkranken und ster-
benden Patienten beriicksichtigt. Hierzu ist eine
Betreuung durch ein multiprofessionelles Team
mit Arzten, Pflegepersonal, Sozialarbeitern,
Psychologen, Seelsorgern und ehrenamtlichen
Helfern erforderlich. Weiterhin miissen die betei-
ligten Institutionen wie Krankenhaus, Hausarzt
(bzw. home-care-Arzt), Palliativstationen, ambu-
lante Hausbetreuungsdienste und Sozialstationen
eng zusammenarbeiten. Dennoch ist in der Praxis
nicht jeder sterbende Patient fiir eine Palliativ-
station geeignet, z.B. weil er Gespriche und Re-
flexionsangebote ablehnt oder die persénliche
Atmosphire und Werthaltung auf einer Palliativ-
station nicht akzeptiert. Qualititssichernde Maf3-
nahmen miissen deshalb diese Aspekte und Pro-

2 Vgl. Heft »Schmerz/Schmerzbehandlung« der Gesund-
heitsberichterstattung des Bundes; in Vorbereitung.
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fessionalitit bei Indikationsstellung gewihrleis-
ten.

Durch eine rein 6konomisch motivierte Um-
wandlung von reguliren Krankenhausbetten zu
Palliativ- oder Hospizbetten zur Vermeidung von
Bettenstreichungen kann keine gute Palliativ-
medizin entstehen. Hierzu bedarf es vielmehr
eines Einstellungs- und Wertewandels in Teilen
der modernen Medizin, die bei ihren naturwis-
senschaftlich-technischen Fortschritten mitunter
den menschlichen Blick auf den einzelnen Patien-
ten und ein umfassendes Verstindnis von Krank-
heit, Sterben und Tod verloren hat.

Hospizbewegung

Im Unterschied zu arztlich geleiteten Palliativ-
stationen als Teil des medizinischen Versorgungs-
systems reicht die Geschichte der Hospizidee auf
Herbergen (»hospitium«) und mittelalterliche
Hospitalorden zuriick, die Armen, Kranken und
Reisenden Rast, Zuwendung und Pflege gaben.
Daraus entwickelten sich, auferhalb der moder-
nen Medizin, Orte der Aufnahme, Begleitung und
Pflege von unheilbar Kranken und Sterbenden.
Die moderne Hospizbewegung geht auf die engli-
sche Krankenschwester und Arztin Cicely
Saunders zuriick, die 1967 das St. Christopher’s
Hospice in London griindete. Wihrend in Grof-
britannien die Hospizbewegung eine schnelle
Verbreitung fand, entstanden in der Bundes-
republik erst in den 1980er Jahren die ersten
Hospize, meist in kirchlicher Trigerschaft. Heute
werden in Deutschland Hospize von kirchlichen
Trigern, Wohlfahrtsverbinden, der AIDS-Hilfe
und anderen Trigervereinen betrieben.

Als Gegenprogramm zur technischen Hoch-
leistungsmedizin und einer Ausgrenzung von
Sterben formulierte Saunders Werte der Hospiz-
bewegung: Sterbende sollten gut drztlich versorgt
werden, in die Gemeinschaft integriert bleiben,
als einzigartige, individuelle Person wahrgenom-
men werden und die Angehorigen sollten bei
ihrer Trauer begleitet werden. Die Hospizbewe-
gung sieht sich der Autonomie und der Wiirde
menschlichen Lebens verpflichtet und lehnt jede

Form »aktiver« Sterbehilfe ab. Nach ihrem Ver-
stindnis und ihren praktischen Erfahrungen stel-
len eine gute Behandlung und Betreuung die wir-
kungsvollste Alternative zur »aktiven« Sterbehilfe
dar. Hierzu zihlen neben Schmerztherapie und
guter Krankenpflege auch psychosoziale, gestalte-
rische und spirituelle Angebote. Der Kranke soll
moglichst in seiner vertrauten Umgebung ster-
ben, weshalb von den Hospizdiensten auch ein-
deutig die ambulante Hospizbetreuung der sta-
tiondren vorgezogen wird. Bei der organisatori-
schen und rdumlichen Gestaltung von stationdren
Hospizen wird eine Krankenhausatmosphire ver-
mieden und die Riume werden wie private
Riume gestaltet. Hospize verstehen sich nicht als
»Sterbe-Ghettos« oder »Sterbekliniken«, sondern
wollen der gesellschaftlichen Ausgrenzung von
Sterben und Tod durch gemeindenahe Ver-
sorgung, Integration von freiwilligen Laienhel-
fern sowie durch Fortbildungs- und Informations-
veranstaltungen entgegenwirken. Grofle offentli-
che Aufmerksamkeit fanden auch die in den
1960er Jahren publizierten »Interviews mit Ster-
benden« der Psychiaterin Elisabeth Kiibler-Ross.
Die Allgemeingiiltigkeit der von ihr beschriebe-
nen fiinf Phasen des Sterbens muss nach heuti-
gem Wissensstand jedoch kritisch betrachtet wer-
den, da sich ihre Typisierung tiberwiegend auf
Krebspatienten aus der Mittelschicht beschrinkt.

Herausforderungen am Beispiel
AIDS

Im Unterschied zur Altersstruktur der Betreuten
in Hospizen, bei denen 56% iiber 81 Jahre alt
sind, handelt es sich bei Menschen mit AIDS
tiberwiegend um jiingere, minnliche, hiufig bes-
ser informierte Patienten. Diese leiden an einer
nicht heilbaren Infektionskrankheit® und kom-
men vor allem aus Gesellschaftsgruppen, die
tiberwiegend andere Lebensstile haben als die
Mehrheit, wie z.B. schwule und bisexuelle Min-
ner oder iv.-drogenkonsumierende Menschen.

3 Vgl. Kapitel »AIDS« im Gesundheitsbericht fir
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Diese Unterschiedlichkeit der Lebensstile ist auch
in der letzten Phase des Lebens zu akzeptieren.
Sie darf nicht durch eine vermeintlich allgemein-
giiltige Bediirfniszuschreibung am Lebensende
oder durch eine Idealtypisierung oder Verklirung
des Sterbens negiert werden.

Hieraus folgt, dass in einer modernen wer-
tepluralistischen Gesellschaft die Unterschied-
lichkeit individueller Lebensstile auch im Sterben
Ausdruck finden sollte, was fiir alle Leistungsan-
bieter eine Herausforderung darstellt. Bisher ha-
ben Palliativmedizin und Hospizbewegung mit
ihren impliziten Normen und Verhaltensstan-
dards diese Problematik nicht differenziert genug
aufgegriffen. Zur klassischen Hospizarbeit gehort
z.B. das Einbeziehen von Familienangehérigen
bei der Betreuung des Sterbenden. Viele AIDS-
kranke Menschen haben jedoch ein problemati-
sches Verhiltnis zu ihrer Herkunftsfamilie, besit-
zen aber ein eigenes Netzwerk von »Angehori-
gen«, das mitunter von ihren Eltern genauso
missbilligt wird wie der eigene Lebensstil. In der
Praxis miissen Sterbende mitunter sogar vor Be-
dringungen durch die Eltern geschiitzt werden,
was gerade in kirchlich getragenen Hospizein-
richtungen mit der christlichen Werteinstellung
zur Familie in Konflikt geraten kann. Nicht-
familienangehérige fiihlen sich dann zweitklassig
behandelt und kénnen ihre unterstiitzende Rolle
bei der Sterbebegleitung nur gegen Widerstinde
ausfiillen. Auch kann eine ganzheitliche Betreu-
ung und Sterbebegleitung nicht geleistet werden,
wenn eigene Moralvorstellungen der Akzeptanz
von Homosexualitit im Wege stehen.

Das gleiche ethische Problem stellt sich bei
der generellen Ablehnung und Tabuisierung der
irztlichen Beihilfe zum Suizid, auch wenn dieses
hiufig von gebildeten, selbstbewussten Patienten
gewiinscht wird. Hospizbewegung und Palliativ-
medizin werden mit Erfahrungen aus den
Niederlanden und den USA konfrontiert, nach
denen ein offener und akzeptierender Umgang
mit dem Wunsch des Patienten in vielen Fillen
nicht zu einem vorzeitigem Tod des Kranken
fithrt. Vielmehr scheint die Wahrung der Selbst-
bestimmung des Patienten seinen Lebenswillen
zu stirken und die Lebensqualitit zu verbessern.
In der Zukunft werden mehr die Selbstbestim-
mung und Priferenzen des Einzelnen und weni-

ger die weltanschaulichen Vorstellungen von
Institutionen im Mittelpunkt des Sterbens stehen.

Hierbei darf die fiir die gesamte Medizin zen-
trale Frage der Abwigung zwischen Lebensver-
lingerung und Lebensqualitit nicht vermieden
werden. Wie schwierig diese Entwicklung ist,
zeigt das Verhiltnis zwischen Hospiz-Initiativen
in Trigerschaft von AIDS-Hilfen mit anderen
Hospizen, zwischen denen Kooperation und
inhaltliche Auseinandersetzung kaum stattfindet.
Ohne eine sachbezogene, professionelle Koopera-
tion und Vernetzung ist eine flichendeckende
Versorgung jedoch besonders in lindlichen Be-
reichen nicht zu realisieren. Fiir eine gesundheits-
politische Beurteilung ist es wichtig, dass die be-
schriebene Entwicklung zu mehr Patientenselbst-
bestimmung, Information und Emanzipation des
Kranken, partnerschaftlichen Behandlungsver-
einbarungen sowie der Beriicksichtigung von
individuellen Werten und Wiinschen des Kranken
nicht auf AIDS-Patienten beschrinkt bleibt, son-
dern die zukiinftige Rolle des Patienten in einer
modernen Dienstleistungsgesellschaft tiberhaupt
kennzeichnet, was sich inzwischen auch in ande-
ren Krankheitsbereichen abzeichnet.

Versorgung, Finanzierung und
Leistungsanbieter

In Deutschland wurde 1983 in Koln die erste
Palliativstation in Deutschland eréffnet. 1991
konnte mit Mitteln der Deutschen Krebshilfe das
»Dr.-Mildred-Scheel-Haus« auf dem Gelinde der
Kolner Universititsklinik eréffnet werden, das
eine stationire Versorgung (15 Betten), einen
Hausbetreuungsdienst und eine Akademie fiir
Fortbildung und Information auf dem Gebiet der
Palliativmedizin anbietet. Das Bundesministeri-
um fiir Gesundheit hat von 1991 bis 1996 bun-
desweit die Einrichtung von 16 Palliativeinheiten
modellhaft geférdert. 1994 wurde die Deutsche
Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP) gegriin-
det und 1999 die erste Professur fir Palliativ-
medizin in Bonn eingerichtet. Der 1998 angekiin-
digte Lehrstuhl fiir Palliativmedizin am Klinikum
der Rheinisch-Westfilischen Technischen Hoch-

Gesundheitsberichterstattung des Bundes o1/01 _

schule Aachen ist bisher nicht besetzt worden. Als
Beispiel fiir professionelle, patientenzentrierte
Palliativmedizin soll das mehrfach ausgezeichne-
te SUPPORT-Projekt (Siidniedersichsisches Pro-
jekt zur Qualititssicherung der palliativmedizi-
nisch orientierten Versorgung von Patienten mit
Tumorschmerzen) genannt werden, das ebenfalls
durch das Bundesministerium fiir Gesundheit
finanziert wurde. Durch die SUPPORT-Versor-
gungskette konnen zwei Drittel der betreuten
Tumorpatienten jhrem Wunsch entsprechend zu
Hause sterben, wihrend diese Patientengruppe
sonst zu 80-90% im Krankenhaus verstirbt.
Weiterhin konnten Qualititszirkel der beteiligten
Arzte, palliativmedizinische Konsiliardienste,
Fortbildung fiir Pflegepersonal und Offentlich-
keitsarbeit realisiert werden.

Die Auswertung der bereits erwihnten Mo-
dellférderung zur Verbesserung der Versorgung
Krebskranker an 16 Palliativeinrichtungen hat
einige wichtige Erkenntnisse geliefert:

Griinde fiir die Einweisung und Aufnahme in
eine Palliativeinheit sind vor allem ambulant
nicht mehr beherrschbare Schmerzzustinde,
»andere korperliche Beschwerden« und Er-
nihrungsschwierigkeiten. 80% der aufgenomme-
nen Patienten leiden an erheblichen Schmerzen.

Die weiteren Versorgungsgegebenheiten in
einer Region, insbesondere aber das palliative
Konzept der Einrichtung bestimmen, in welchem
Stadium seiner Erkrankung eine Aufnahme des
Patienten in die Palliativeinheit erfolgt. Im Mittel
wurden Palliativpatienten nach jeder Aufnahme
fiir insgesamt 17 Tage in den Einheiten betreut.
Hierbei ergaben sich je nach Konzept der
Palliativeinheit (Hauptgewichtung auf frithzeitige
Intervention oder Sterbebegleitung) Unterschiede
in der mittleren fallbezogenen Verweildauer zwi-
schen 10 und iiber 20 Tagen. Entsprechend den
Einweisungsgriinden steht die Schmerztherapie
im Vordergrund der palliativen medizinischen
Behandlung.

Die Erfahrungen aus den geforderten Pal-
liativeinheiten zeigen, dass am ehesten bei friih-
zeitig aufgenommenen Patienten eine Verbes-
serung der Symptome erreicht werden kann. Sie
ist Voraussetzung fiir eine Entlassung in eine
ambulante Weiterversorgung. Die Intervention
zielt primir darauf ab, dass der Patient wieder ent-

lassen werden kann. Dies bedeutet, dass fast 90%
der Patienten nach dem stationiren Aufenthalt
durch Angehoérige und soziale Einrichtungen wei-
ter betreut werden miissen, wobei der Palliativ-
einheit hier die wichtige Aufgabe zukommt, die-
sen Ubergang in die ambulante Versorgung vor-
zubereiten. Hier sind Lésungen in Anlehnung an
das Pflegetiberleitungsmodell (Witten-Herdecke)
oder die »Briickenschwestern« (Baden-Wiirttem-
berg), die zwischen Palliativstationen und ambu-
lanten Hospizdiensten koordinieren, ein erfolg-
versprechender Weg, allerdings miissen den
Stationen hierfiir Pflegetiberleitungskrifte zur
Verfiigung stehen.

In Deutschland wird in den nichsten 30 Jah-
ren die Zahl alter Menschen und damit die An-
zahl schwerkranker und sterbender Patienten,
insbesondere mit Krebserkrankungen, zuneh-
men. Weiterhin steigt die Zahl der alleinstehen-
den ilteren Menschen, so dass im Falle schwerer
Krankheit und Sterbens mit einem steigenden
Bedarf an medizinischen, pflegerischen, psycho-
sozialen und seelsorgerischen Diensten zu rech-
nen ist. Nach Angaben der Deutschen Hospiz
Stiftung ist seit 1996 ein Zuwachs der Hospiz-
einrichtungen (incl. Palliativstationen) von knapp
300 auf iiber 800 Einrichtungen zu verzeichnen.
Dabei ist die Zahl der ambulanten Hospizdienste
von 264 auf ca. 700 gestiegen, die stationiren
Hospize haben sich mehr als verdoppelt und die
Zahl der Palliativstationen stieg von 24 auf 48
(Tab. 1).

Nach der ersten bundesweiten Hospizstatis-
tik der Deutschen Hospiz Stiftung aus dem Jahre
1999 wurden jihrlich durch ambulante Hospiz-
dienste 25.900 Sterbende begleitet, 4.600 Men-
schen starben in stationiren Hospizen. Die

Tabelle 1
Entwicklung der Hospiz- und Palliativeinrichtungen
Deutsche Hospiz Stiftung, Stand 2000

Stationdre Hospize 29 | 50 | 75 |
Ambulante Hospize 264 | 507 | 700 |
Palliativstationen 24 | 37 | 48 |

4 Vgl. Kapitel »Bevélkerung« im Gesundheitsbericht fiir
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durchschnittliche Betreuungsdauer liegt bei 59
Tagen (ambulant) bzw. 38 Tagen (stationir), wobei
jeder ambulante Dienst durchschnittlich 37 Per-
sonen, jede stationire Einrichtung 66 Personen
begleitet hat. 16.000 Mitarbeiterinnen und Mitar-
beiter sind in den ambulanten Diensten ehren-
amtlich titig. Im Durchschnitt arbeiten ca. 23
ehrenamtliche Mitarbeiter in einem ambulanten
Dienst, im stationdren Bereich sind dies durch-
schnittlich zwischen zwei und drei Mitarbeiter.
Hauptamtlich titig sind im ambulanten Bereich
durchschnittlich 1,2 Personen und 2,2 Personen
im stationdren Bereich (Tab. 2). Uber 90% der Ein-
richtungen bieten fiir ihre ehrenamtlich Titigen
regelmiflige Fort- und Weiterbildungen an.

Tabelle 2

Durchschnittliche Anzahl der ehren- und hauptamtlichen
Mitarbeiter in Hospizeinrichtungen

Deutsche Hospiz Stiftung, Stand 2000

hauptamtliche ehrenamtliche

Mitarbeiter | Mitarbeiter J

Stationédre Hospize 2,2 | 2,4 |

Ambulante Hospize 1,2 | 2335

|

Den steigenden Betreuungszahlen standen laut
der letzten Todesursachenstatistik des Jahres 1998
ca. 852.000 Todesfille, davon ca. 212.000 Krebs-
kranke in Deutschland gegeniiber. Geht man
davon aus, dass ein Grof3teil dieser Menschen in
der Finalphase ihrer Erkrankungen unter starken
Schmerzen und anderen schwerwiegenden
Symptomen leiden, muss weiterhin von einer
Unterversorgung der Bevolkerung gesprochen
werden. Hinzu kommt, dass Hospize nicht nur
von Krebskranken, sondern auch von Patienten
mit AIDS, progredienten neurologischen Krank-
heiten (z.B. amyotrophe Lateralsklerose, multiple
Sklerose) und anderen Diagnosen in Anspruch
genommen werden, wobei sich die individuellen
Betreuungserfordernisse von Untergruppen wie
z.B. schwulen AIDS-Kranken oder sterbenden
Kindern von der Mehrzahl der Hospizpatienten
unterscheidet.

Da Hospize keiner gesetzlichen Bedarfspla-
nung unterliegen, gibt es erhebliche regionale
Versorgungsunterschiede. Der Gesetzgeber er-
moglicht lediglich Rahmenvereinbarungen tiber

die Versorgung in stationiren Hospizen zwischen
den Spitzenverbinden der Krankenkassen und
den Hospiz-Verbinden (§ 39a SGB V), die aber
keine flichendeckende Versorgung sicherstellen
miissen. Daher ist eine detaillierte Bedarfs-
ermittlung schwierig, die erwihnten Fakten deu-
ten auf eine nicht ausreichende Hospizkapazitit
sowie auf qualitative, quantitative und regionale
Versorgungsliicken hin. Als ausreichende Ver-
sorgung sehen die Deutsche Hospiz Stiftung und
die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin
eine Kapazitit von 50 Hospiz- und Palliativbetten
pro 1 Millionen Einwohner. Dagegen standen im
Frithjahr 2000 in Deutschland lediglich 13 Pal-
liativ- und Hospizbetten pro 1 Millionen Ein-
wohner zur Verfiigung, wihrend die Vergleichs-
zahlen in GrofRbritannien bei 54 Hospiz- und
Palliativbetten pro 1 Millionen Einwohner lagen.
Voraussetzung fiir die gemeinsame Auflistung
von Hospiz- und Palliativbetten ist dabei die gesi-
cherte qualifizierte Einbindung von Arzten in den
Hospizen.

Die Finanzierung der Hospize erfolgt in der
Bundesrepublik durch die gesetzliche Sozialver-
sicherung, durch private Spenden und ehrenamt-
liche Titigkeit sowie durch Eigenbeteiligung der
Patienten. Stationire Hospizleistungen werden
durch die gesetzliche Pflegeversicherung und
Krankenversicherung mitfinanziert (§ 39a SGB V
und diesbeziigliche Rahmenvereinbarung »statio-
nire Hospizversorgung«), erginzend sind private
Spenden und Eigenleistungen erforderlich’.
Dagegen hat die private Krankenversicherung
diese Regelung nicht {ibernommen und bietet
auch keine Zusatzversicherungsméglichkeit an.
Eine Finanzierungsliicke besteht bei ambulanten
Hospizleistungen, die ausschlieflich tiber Spen-
den und Eigenleistungen erbracht werden miis-
sen. Es stehen keine Zuschiisse der Kranken-
kassen zur Verfiigung (§ 39b SGB V)°. Mit einer
Bundesratsinitiative zur Verbesserung der ambu-
lanten Hospizarbeit haben Baden-Wiirttemberg
und Bayern 2000 einen Vorstofl unternommen,
um auch die ambulante Hospizarbeit finanziell
besser abzusichern. Auch Rheinland-Pfalz hat

5 Vgl. Kapitel »Stationire und teilstationire Pflege« im
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6 Vgl. Kapitel »Ambulante Pflegeeinrichtungen« im
Gesundheitsbericht fiir Deutschland

Gesundheitsberichterstattung des Bundes o1/01

inzwischen eine Bundesratsinitiative zur For-
derung der ambulanten Hospizarbeit gestartet.
Die Initiativen beabsichtigen, die Rahmen-
bedingungen der eigentlichen Hospizarbeit zu
sichern und setzen weiterhin auf ehrenamtliches
Engagement.

Die Praxis zeigt, dass die derzeit iiber Pflege-
und Krankenversicherung erbrachten Leistungen
nicht ausreichen, um Schwerstkranken ein men-
schenwiirdiges Sterben zuhause zu ermdglichen.
Medizinische und pflegerische Leistungen, die —
dem Patientenwillen folgend — ambulant erbracht
werden koénnten, miissen dann im teuren sta-
tiondren Bereich finanziert werden. Zur besseren
und patientenzentrierten Versorgung ist Innova-
tion bei der Finanzierung, Qualititssicherung
und medizinischen Begutachtung dringend erfor-
derlich. In der Praxis werden innovative Entwick-
lungen durch fehlende Verinderungsbereitschaft
von Kostentrigern und Berufsstinden blockiert.

Perspektiven

Trotz der Dynamik und der verbesserten
Finanzierung von Palliativmedizin und Hospizen
in den letzten Jahren muss wegen demographi-
scher Verinderungen mit einem weiter steigen-
den Versorgungsbedarf gerechnet werden. Ange-
sichts begrenzter Ressourcen ist daher eine effizi-
ente Kooperation zwischen den Leistungsanbie-
tern erforderlich. Hospizbewegung und Palliativ-
medizin miissen, bei ihren jeweils unterschiedli-
chen Traditionen und Selbstverstindnissen von-
einander lernen und sich gemeinsamen qualitits-
sichernden Standards stellen. Besonders von der
Palliativmedizin wird eine konkrete Einbindung
des Arztes in die Hospizarbeit gefordert. Dariiber
hinaus erscheint eine interdisziplinire Zusam-
menarbeit unterschiedlicher Berufsgruppen un-
abdingbar. Hospize und Palliativmedizin werden
nur in der Lage sein, die in sie gesetzten Erwar-
tungen zu erfiillen und weiterhin Gelder aus den
gesetzlichen Sozialversicherungssystemen zu
erhalten, wenn sie die wertepluralistische Mei-
nungsvielfalt in unserer Gesellschaft im Leben
wie im Sterben akzeptieren.

Die Bevolkerung soll iiber ortsnahe und ambulan-
te Angebote von Hospizdiensten besser infor-
miert werden, bisher wird mit einem Hospiz
meist nur eine stationire Einrichtung verbunden.
Die zahlenmiflige Zunahme von alleinstehenden
und ilter werdenden Menschen in einer dynami-
schen, individualisierten und wertepluralistischen
Gesellschaft macht eine rechtzeitige Entschei-
dungsfindung und Planung fiir den Fall von
Krankheit und Sterben erforderlich. Hierzu
bedarf es neuer Instrumente (z.B. Patientenver-
fiilgungen) und pluralistischer Versorgungsstruk-
turen, die auch unterschiedliche ethische Ent-
scheidungen des Kranken im und zum Sterben
akzeptieren.

Vor dem Hintergrund begrenzter Ressourcen
im Gesundheitswesen wird auch eine medizi-
nisch und ethisch begriindete Priorititensetzung
zwischen kurativer und palliativer Medizin unver-
meidbar sein. Angesichts hoher Krankenhaus-
behandlungskosten am Lebensende wird insbe-
sondere bei hochbetagten Patienten zu entschei-
den sein, ob diese Ressourcen nicht besser in eine
gemeindenahe palliative Medizin investiert wer-
den sollen. Da fiir Hospizleistungen kein gesetzli-
cher flichendeckender Versorgungsauftrag exi-
stiert, besteht ein eklatantes Angebots- und
Finanzierungsungleichgewicht zwischen Hospiz-
und Krankenhausbereich. Ob dieser Zustand zwi-
schen den genannten Versorgungsbereichen
medizinethisch zu rechtfertigen ist, muss bezwei-
felt werden. Letztendlich sind solche Priorititen-
festlegungen jedoch politische Entscheidungen,
die offentlich diskutiert und legitimiert werden
miissen. Hierzu miissen in Deutschland geeigne-
te Formen und Institutionen der offentlichen
Diskussion und Meinungsbildung entwickelt und
erprobt werden.
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