Der bloR behauptete Anspruch

Seit mehr als drei Jahren besitzt jeder Biirger einen Rechtsanspruch auf eine spezialisierte ambulante
Palliativversorgung. Doch »Recht haben« und »Recht bekommen« sind nicht nur vor Gericht
zwei Paar Schuhe. Wie eine Studie zeigt, konnten 2009 nur 4.000 Menschen von ihrem Recht auf eine
adiquate palliative Versorgung auch Gebrauch machen. Ein echter Skandal.

ie Begleitung und Behandlung
D von schwerkranken oder im

Sterben liegenden Patienten ist
in Deutschland immer noch nur voéllig
unzureichend gewihrleistet. Wie eine
Studie der »Patientenschutzorganisation
Deutsche Hospiz Stiftung« zur Hospiz-
und Palliativversorgung in Deutschland
zeigt, erhalten nur rund 71.000 Menschen
eine professionelle Begleitung im letzten
Lebensjahr, obwohl hierzulande iiber eine
halbe Million Menschen diese briuchte.
Fir die Studie »Im Spannungsfeld zwi-
schen Bedarfund Wirklichkeit — Hospiz-
liche Begleitung und Palliativ-Care-
Versorgung in Deutschland 2010« (kurz:
HPCV-Studie 2010) haben die Verfasser
Daten aus dem Jahr 2009 von mehr als
der Hilfte der Hospize, Palliativstationen,
ambulanten Palliativteams und Hospiz-
dienste in Deutschland erhoben.

Die jihrlich durchgefithrte Untersu-
chung hat priziser und differenzierter als
in den Jahren zuvor das Verhiltnis von
Versorgungsbedarf und tatsichlich er-
brachten palliativen wie hospizlichen
Leistungen untersucht. So wird diesmal
zwischen den einzelnen Formen der Be-
gleitung genau unterschieden, da »nicht
jedes Angebot fiir Schwerstkranke und
Sterbende« die gleiche umfassende Qua-
litat biete. Auf der einen Seite werden
stationire Hospize, Palliativstationen und
Leistungserbringer der spezialisierten
ambulanten Palliativversorgung (SAPV)
genannt, auf der anderen Seite ambulante
Hospizdienste (sieche Infokasten).

Die Studie geht davon aus, dass
506.663 Menschen im Jahr 2009 palliative
und hospizliche Begleitung benétigten.
Grundlage fiir diese Annahme sind Emp-
fehlungen der Weltgesundheitsorganisa-
tion (WHO). Davon wurden 22.886 Pa-
tienten (4,5 Prozent) in stationiren Hos-
pizen, 44.427 (8,8 Prozent) auf Palliativ-
stationen und 4.000 (0,8 Prozent) durch
SAPV-Teams begleitet. Dartiber hinaus
erhielten 38.897 Menschen (7,7 Prozent)
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eine Begleitung durch ambulante Hospiz-

dienste. 396.453 schwerkranken oder im

Sterben liegenden Patienten (78,2 Pro-

zent) blieb hingegen im Jahr 2009 eine

palliative und hospizliche Begleitung ver-

sagt, obwohl sie diese benotigt hitten.
Die Untersuchung hebt

zialisierte Pflege und professionelle me-
dizinische Versorgung konnen nur stati-
onire Hospize, Palliativstationen und
Teams der spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung (SAPV) erbringenx,
so die Autoren weiter.
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Tabelle 2- Ergebnisse der HPCV-Studie 2010

"Teams zu unterscheiden ist:
»Diese Differenzierung ist
notwendig, denn der Un-
terschied in der Versor-
gung der Schwerstkranken
ist fundamental. Wihrend
von professionell Titigen
begleitete Menschen neben
psychosozialer Begleitung
auch spezialisierte medi-
zinische und pflegerische
Leistungen erhalten, zielt

HPCV-Studie 2010

M Begleitungen in stationaren
Hospizen

I Begleitungen auf
Palliativstationen

0O Begieitungen durch SAPY-
Teams

W Begleitungen durch
ambulante Hospizdienste

B Verstorbene, die palliative und
hespizliche Begleitung
bendtigten, aber nicht
erhialtan

die Arbeit der ehrenamtlich
Titigen einzig und allein
auf die psychosoziale Begleitung ab«, so
die Verfasser der Studie.

Die zahlreichen ambulanten Hospiz-
dienste, in denen — bis auf eine hauptamt-
lich titige Kraft zur Koordination — alle
ehrenamtlich arbeiteten, leisteten einen
wichtigen Beitrag, indem sie Schwerst-
kranke und ihre Familien psychosozial
begleiten. »Zweifellos ist das eine nicht
zu unterschitzende Arbeit. Aus Patien-
tensicht muss das Hospizangebot den
Anspruch haben, Angste und soziale Be-
diirfnisse von Schwerstkranken und Ster-
benden ebenso ernst zu nehmen wie kor-
perliche Beschwerden, heifit es in der
Untersuchung wortlich. Insofern seien
die ehrenamtlichen Dienste zur Sterbe-
begleitung als »sinnvolle Erginzung«,
jedoch nicht als professionelle und um-
fassende Begleitung zu betrachten. »Spe-

Abbildung 4: Ergebnisse der HPCV-Studie 2010, Missverhalinis mwischen Badarf und tatsachlicher Versorgung

Berticksichtigt man diese Differenzie-
rung zwischen umfassender professionel-
ler Sterbebegleitung und ehrenamtlicher
psychosozialer Begleitung, so ist das Er-
gebnis der Studie noch alarmierender:
»Die Zahl der Sterbenden, die jedes Jahr
hospizliche und palliative Leistungen be-
notigen, aber keine entsprechende pro-
fessionelle Unterstiitzung erhalten, liegt
bei ungefihr 435.000 Menschen.« Diese
Zahl ergibt sich aus der Summe derjeni-
gen, die tiberhaupt keine Begleitung er-
hielten, sowie derjenigen, die lediglich
eine psychosoziale Begleitung durch am-
bulante Hospizdienste erhielten. Eine
umfassende professionelle Begleitung
erhielten demzufolge lediglich 71.313
Patienten, also weniger als zwei Drittel
(64,7 Prozent) derjenigen Schwerstkran-
ken und Sterbenden, die begleitet wurden,
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und sogar nur 14,1 Prozent aller Verstor-
benen, die palliative und hospizliche Be-
gleitung benotigt hitten.

Die Studie fiihrt aus, dass vor allem in
Pflegeheimen die Versorgung mit Palli-
ativangeboten, »also mit Pflege und Me-
dizin, die nicht mehr heilt, aber die qui-
lenden Symptome bekimpft«, unverin-
dert schlecht sei. Dies betreffe hundert-
tausende Patienten, denen der Zugang
zu stationdren Hospizen verwehrt werde.
Leistungserbringer und Kassen hitten
sich darauf geeinigt, »dass alle 709.000
Pflegeheimbewohner Deutschlands kei-
nen Anspruch darauf haben, in ein stati-
onires Hospiz aufgenommen zu werdenx,
beklagte denn auch der Geschiftsfiih-
rende Vorstand der »Patientenschutzor-
ganisation Deutsche Hospiz Stiftung«
Eugen Brysch.

Der Studie zufolge ist der Ubergang

von einem Pflegeheim in ein Hospiz

schwer moglich und die palliativen Ange-
bote fiir die 1,2 Millionen an Demenz
Erkrankten in Deutschland kaum vorhan-
den. »Das ist eine himmelschreiende Un-
gerechtigkeit. Ausgerechnet diejenigen,
die schon durch Minuten-Pflege vernach-
lassigt werden, haben keine Chance, lin-
dernde Palliativ-Hilfe zu erhalten«, kri-
tisierte Brysch in einer Pressemitteilung.
Deutlich wird das auch an den Zahlen
des spezialisierten ambulanten Palliatvan-
gebots (SAPV). Lediglich rund 4.000 Pa-
tienten wurden im vergangenen Jahr von
spezialisierten ambulanten Palliativteams
zuhause begleitet. Zwar gibt es seit drei-
einhalb Jahren einen Rechtsanspruch auf
diese Form der Versorgung, sie ist der
Untersuchung zufolge in Deutschland
aber kaum verfiigbar. »Das ist nicht hin-
nehmbar, schliefflich wollte der Gesetzge-
ber hier im Jahr rund 80.000 Menschen
versorgens, so Brysch weiter.

Kleines Hospiz-Einmaleins

Stationére Hospize sind kleine unabhangige
Einrichtungen, die von einer speziell ausgebil-
deten Kraft geleitet werden. Sie haben das
Ziel, durch medizinische Behandlung, bedarfs-
gerechte Pflege und psychosoziale Betreuung
die Lebensqualitat der Schwerstkranken und
Sterbenden bis zu ihrem Lebensende in einer
geschiitzten und wohnlichen Atmosphére zu
erhalten. Die Versorgung der Schwerstkranken
ibernehmen hauptamtlich tétige und speziell
weitergebildete Pflegekréfte, niedergelassene
Arzte sowie ehrenamtlich tatige Mitarbeiter.
Wer in ein Hospiz aufgenommen werden kann,
ist gesetzlich geregelt. Die Finanzierung wird
zu 90 Prozent von der jeweiligen Krankenkasse
ibernommen, zehn Prozent tragt das Hospiz
selbst. Fiir die Patienten ist der Aufenthalt
kostenlos.

Palliativstationen sind gesonderte Bereiche
in Krankenh&usern, die sich durch ihre wohnli-
chere Bauart von den anderen Stationen abhe-
ben. Ziel ist es, die medikamentése Therapie

schwerstkranker und sterbender Menschen an
das sich aktuell zeigende Symptombild anzu-

passen und die Lebensqualitat durch multidis-
ziplindre Behandlung nach dem Palliative-Care-
Konzept zu erhalten und zu verbessern. Nach

erfolgreich angepasster Medikation sollen die
Patienten wieder in ihren héduslichen Bereich

entlassen und dort weiterbehandelt werden.

Ein Teil der aufgenommenen schwerstkranken
Menschen verbringt auf einer Palliativstation
die letzte Lebensphase und verstirbt. Der Auf-
enthalt wird von der gesetzlichen Sozialversi-
cherung finanziert.

In der spezialisierten ambulanten Pallia-
tivversorgung (SAPV) wird die Arbeit verschie-
dener Berufsgruppen koordiniert, um Schwerst-
kranke und Sterbende in ihrer vertrauten Um-
gebung ganzheitlich zu versorgen, ihnen dort
ein Sterben zu ermdglichen und eine Kranken-
hauseinweisung zu vermeiden. Sie umfasst
arztliche und pflegerische Leistungen, Notfall-
bereitschaft sowie die psychosoziale Unterstiit-
zung in Zusammenarbeit mit Seelsorge, Sozi-
alarbeit und ambulanten Hospizdiensten. Durch
die multiprofessionelle Ausrichtung kénnen
schwerstkranke und sterbende Menschen mit
sehr ausgepragtem Symptomleiden zuhause
situationsgerecht behandelt und versorgt wer-
den. Die Leistungen der SAPV werden von der
gesetzlichen Sozialversicherung finanziert.

In ambulanten Hospizdiensten widmen sich
vor allem Ehrenamtliche der spirituellen und
psychosozialen Betreuung schwerstkranker und
sterbender Menschen und ihrer Angehérigen.
Spaziergéange, Gesprdche und haushaltliche
Unterstiitzung machen dabei den Hauptteil ih-
rer Arbeit aus. Sie helfen den schwerstkranken
und sterbenden Menschen und ihren Familien,
mit ihrer Situation umzugehen. Medizinische
und pflegerische Tatigkeiten werden durch sie
nicht erbracht. Ambulante Hospizdienste haben
zumeist eine hauptamtlich tatige Kraft zur Ko-
ordination und mindestens 15 ehrenamtliche
Mitarbeiter. Erfiillen sie die gesetzlich festge-
legten Qualitdtsanforderungen, kdnnen sie
Zuschiisse der gesetzlichen Krankenkassen
erhalten. Die Begleitung ist fiir Betroffene
kostenlos.

»Die Studie fithrt in ihrem Ergebnis
klar vor Augen: Die Hoffnung der Politik,
auch weiterhin vorrangig mit ehrenamt-
lichem Engagement die Qualitit des Le-
bens in den letzten Wochen, Monaten
und Jahren fordern zu kénnen, ist nicht
linger aufrechtzuerhalten«, heifit es im
Fazit der HPCV-Studie 2010. Die Arbeit
der ehrenamtlich titigen Menschen im
Bereich der hospizlichen Begleitung sei
sehr wertvoll, musse aber durch professi-
onelle pflegerische und medizinische An-
gebote in bestehenden Einrichtungen wie
Krankenhiusern und Altenheimen er-
ginzt werden. »Um Fiirsorge und Selbst-
bestimmung in den letzten Wochen, Mo-
naten und Jahren des Lebens allen
Menschen, die es wollen und benétigen,
zu ermoglichen, ist noch viel zu tun. Ein
>Weiter sol< darf es nicht geben. Politik
und Gesellschaft sind gefordert, endlich
den notwendigen fundamentalen Wan-
del in der Gesundheitsversorgung der
Schwerstkranken und Sterbenden einzu-
leiten, so die Autoren weiter.

Die »Patientenschutzorganisation
Deutsche Hospiz Stiftung« fordert unter
anderem denn auch, dass jeder pflege-
bediirftige Mensch eine individuelle und
ganzheitliche Pflege erhilt, der seit 2007
bestehende Rechtsanspruch auf speziali-
sierte ambulante Palliativversorgung fli-
chendeckend umgesetzt wird, besonders
tir demenziell Erkrankte ein héherer
pflegerischer und érztlicher Betreuungs-
aufwand abrechenbar wird, die Bundes-
regierung eine fristbezogene Zielkonzep-
tion fur die ausreichende hospizliche und
palliative Versorgung in Deutschland
formuliert und das Bundesgesundheits-
ministerium einen jihrlichen Bericht zur
Lage und Entwicklung der hospizlichen
und palliativen Versorgung in Deutsch-
land vorlegt.
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