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VORWORT

Zwischen dem Auftakt des deutschen Charta-Prozesses und der Prisentation
der vorliegenden Charta sind nun zwei Jahre vergangen. Aus Sicht der drel
Tréiger Ist es in eindrucksvoller Weise gelungen, den internen Dialog der gesell-
schaftlich und gesundheitspolitisch relevanten Gruppen zur Palliativversorgung
zu fordern und etne gesellschafiliche Auseinandersetzung mit den dréngenden
Fragen der Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen In unserem
Land anzustofien. Glelchzeitip findet der aus einet internationalen Initiative
entstandene nationale Charta-Prozess europaweites Interesse,

Die Dentsche Gesellschaft filr Palliativinedizin, der Deutsche Hospiz- und
PalliativVerband und die Bundestrztekammer sind erfreut dariiber, dass sich so
viele Institutionen zu einem gemeinsamen und intensiven Arbeits- und Dis-
kussionsprozess zusammengefunden haben, Das hohe Interesse, die konstruk-
tiven Beitrige und das kooperative Miteinander der beteiligten Personen haben
diesen Prozess getragen. Dies wére nicht méglich gewesen ohne die grofziigige
Forderung der Robert Bosch Stiftang und der Deutschen Krebshilfe, S#mtlichen
Beteiligten sei herzlich fiir thr Engagement gedanks,

Vor gut 25 Jahren haben Hospizbewegung und Palliativmedizin einen wichti-
gen und richtigen Weg zur Verbesserung der Lebensqualitit von sterbenden
Menschen und Unterstiitzung ihrer Angehérigen und der ihnen Nahestehenden
elngeschlagen. Wir mbchten diese Charta nun zum Anlass nehmen, Otientie-
rung zu geben fiir eine gemeinsame und differenzierte Welterentwicldung der
Hospiz- und Pallistivversorgung in Deutschland, in deren Mittelpunkt dle
Rechte und Bed{irfnisse schwerstkranker und sterbender Menschen stehen.

Prof. Dr. H. Chuistof Miiller-Busch
Président Deutsche Gesellschaft fiir Palltativmedizin

Dr. Birgit Weihrauch ,
Vorstandsvorsitzende Deutscher Hospiz- und PalliativVerband

Prof, Dr. Jorg-Dietrich Hoppe
Priisident Bundesdratekammer
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PRAAMBEL

Die vorliegende Charta geht von der Situation der Men-
schen aus, die aufgrund einer fortschreitenden lebens-
begrenzenden Erkrankung mit Sterben und Tod un-
mittelber konfrontiert sind., Inn fiinf Leitsitzen und den
entsprechenden Erliuterungen werden Aufgaben, Ziele
und Handlungsbedarf in Deutschland formuliert. Im
Mittelpunkt stehien die betroffenen Menschen und ibre
Bediirinisse.

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

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

Die deutsche Gesellschafl sieht sich ~ wie ganz Furapa
~ mit eihem demographischen Alterungsprozess kon-
frontiert, der grofle soziale, politische, skonomische und
kulturelle Herausforderungen mit sich bringt. Zu diesen
Herausforderungen gehdrt unausweichlich, dass die Zahl

' pflegebediitftiger und schwerstkranker Menschers zuneh-
men wird. Die Betreuung dieser Menschen stellt nicht nur
eine Herausforderung fiir das Gesundheitssystem, sondern
fiir die Gesellschaft insgesamt und ihre Strukturen dar.
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Schwerstkranke und sterbende Menschen werden in
Deutschland in der Regel von ihrer Familie, thnen Nahe-
stehenden und elnem unterstiitzenden sozialen Umfeld
versorgt, Nicht zuletzt durch den Wandel familidrer Steuk-
turen und nachbarschafilicher Beziehungen stéft dieses
Versorgungsprinzip zunchmend an seine Grenzen. Seit
den achtziger Jahren haben Hospizbewegung und Palliativ-
medizin daher versucht, neue Antworten auf die Lebens-
lage und Versorgung schwerstkranker und sterbender
Menschen zu finden. Mittlerweile ist die Hospizbewegung
zu einer der bedentendsten Blirgerbewegungen geworden;
die Palliativmedizin wurde zunehmend in der medizint-
schen Versorgung verankert, Angesichts der zu erwarten-
den kiinftigen Aufgaben wird vor allem der elirenamtlich
getragenen Hospizbewegung und der muitidiszipliniren
Palliativversorgung eine zentrale gesundheitspolitische
Bedeutung zukommen.

Dabei muss die Betrewung schwerstkranker und sterben-
der Menschen darauf abzielen, die Bedingungen insbeson-
dere fiir ein Kranksein und Sterben in Wiirde zu sichern,
Die Versorgung der Menschen in threr letzten Lebenspha-
se berithrt einerseits individuelle, andererseits gesellschafi-
liche, gesundheitspolitische und Skonomische Interessen,
So bedarf die Betrewung schwerstkranker und sterbender
Menschen im Sinne der Charta auch der notwendigen
finanziellen Voraussetzungen. Die Charta soll dazu beitra-
gen, unter Beachtung bestehender Zustindigkeiten und
Verantwortlichkeiren die anf unterschiedlichen Ebenen
bestehenden Interessengegensitze zu fiberwinden und die
Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen zu
verbessern,




HINTERGRUND

Entstanden ist das deutsche Charta-Projekt vor dem

- Hintergrund einer internationalen Initiative, die als

Budapest Commitments auf dem 10. Kongress der
Buropean Association for Palliative Care (EAPC) 2007
vereinbart wurde. Mit dem Zie, die Betrewung schwerst-
kranker und sterbender Menschen zu verbessern, sollten
flinf Bereiche fokussiert und in ihrer Entwicklung gefér-
dert werden: Aus-, Fort- und Weiterbildung, Forschung,
Politik, Qualititsmanagement, allgemeine Zuginglichkeit
der Versorgung mit Arzneimitteln, 18 Lander nahmen
diese Gedanken auf: Belgien, Dinemark, Deutschland,
Griechenland, Grofibritannien, Israel, Italien, Litauen,
Kroatien, Niederlande, Norwegen, Osterreich, Ruménien,
Schweden, Schweiz, Spanien, Tschechische Repubiik,
Ungarn,

In Deutschland Gbernahmen die Deutsche Gesellschaft
fir Palliativmedizin (DGP), der Deutsche Hospiz- und

‘PalliativVerband (DHPV) und die Bundesirztekarmmer

(BAK) im Jahr 2008 die Trégerschaft fitr den nationalen
Charta-Prozess, unterstiitzt durch die Robert Bosch
Stiftung sowie die Deutsche Krebshilfe,

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

© Briickenelemente dieses lebendigen Prozesses bildeten je

drei Sitzungen der Arbeitsgruppen und insgesamt sechs
Termine des Runden Tisches im Laufe von gut anderthalb
Jahren sowie regelmiaRige Telefonkonferenzen und Treffen
der arbeitsgruppeniibergreifenden Gremien. Das Verfah-
ren der gemeinsamen Entwicklung und Abstimmung der
Charta stefite hohe Anforderungen an die Kommunikation,
Koaperation, Disziplin und Mitwirkungsbereitschaft

der Teilnehmer am Runden Tisch sowie der fiinf Arbeits-

gruppen.

Gleichzeltlg konnte Mitte Dezember 2009 eine Website
unter www.charta-zur-betreuung-sterbender.de fir den
Austausch mit der Offentlichkeil frei geschaltet werden.

Auf der Grundlage der ausfithrlichen Ergebnisse der Ar-

beitsgruppen wurde in einer zweiten Phase des Prozesses

im Jahr 2010 die vorliegende Charta entwickelt und am '
Runden Tisch den beteiligten Institutionen zur Diskussion .
gestellt und im Konsens verabschiedet,

* Zugunsten einer besseren Lesbarkeit der
Charta wurde darawf verzichtel, durchgdngiz
die weibliche und méannliche Form in dor
Schreibweise zu berilcksichligen, Selbsiverstind-

Iich sind auch in der gelegentlichen Verkiirzung ‘

die Vertrelgr/innent des jewells anderen
Geschlechss mit gemeint, 1
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LEITSATZE DER CHARTA

Gesellschafispolitische Heraus.
forderungen - Ethik, Recht

und sffentliche Kommunikation
Jeder Mensch hat ein Recht auf ein
Sterben unter wiirdigen Bedingungen,
Er muss darauf vertrauen kénnen,
dass er in seiner letzten Lebensphase
mit seinen Vorstellungen, Wilnschen
und Werten respektiert wird und
.dass Entscheidungen unter Achtung
seines Willens getroffen werden.
Femilidre und professionelle Hilfe
sowie die ehrenamtiiche Thtigkeit
unterstiitzen dieses Anliegen.

Lin Sterben in Wiirde hiingt wesent-
lich von den Rahmenbedingungen ab,
unter denen Menschen miteinander
leben, Einen entscheidenden Einflass
haben gesellschaftliche Werlvorste)-
lungen und soziale Gegebenheiten,

~ die'sich auch in juristischen Regelun-
gen widerspiegeln,

Wir werden uns dafiir einsetzen, ein
Sterben unter wiirdigen Bedingungen
zu ermdglichen und insbesondere den
Bestrebungen nach einer Legalisic-
rung der Totung anf Verlangen durch
eine Perspektive der Firsorge und des
menschlichen Miteinanders entgegen-
. zuwirken. Dem Sterben als Teil des
Lebens ist gebGhrende Aufrnerksam-
keit zu schenken, '
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Bedirfnisse der Betroffenen -
Anforderungen an dle
Versorgungsstrukturen

Jeder schwerstkranke und sterbende

Mensch hat ein Recht auf efite um-
fassende medizinische, pflegerische,
psychosoziale und spirituelle Betreu-
ung und Begleitung, die seiner indivi-
duellen Lebenssituation und seinem
hospizlich-palliativen Versorgungs-
bedarf Rechnung trégt, Die Angehari-
gen und die ihm Nahestehenden sind
einzubeziehen und zu unterstitzen.
Die Betreuung erfolgt durch haupt-

- und ehrenamtlich T4tige sowelt wie

méglick in dem vertrauten bzw, selbst
gewidhlten Umfeld. Dazu miissen alle
an der Versorgung Beteiligten eng
zusammenarbeiten,

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

so weiterentwickelt werden, dass alle
Betroffenen Zugang dazn erhalten.
Die Angebote, in denen schwerst-
kranke und sterbende Menschen
versorgt werden, sind unteréinander
$0 zu vernetzen, dass die Versorgungs-
kontinuitit gewdhrleistet ist,

Anforderungen an die
Aus-, Weiter- und Fortbliidung

Jeder schwerstkranke und sterbende
Mensch hat ein Recht auf eine ange-
messene, qualifizierte und bei Bedarf
multiprofessionelle Behandlung und
Begleitung. Um diesem gerecht zu
werden, milssen die in der Palliativ-
versorgung Tétigen die Moglichkeit
haben, sich weller zu qualifizieren,
um so itber das erforderliche Fach-
wissen, notwendige Fahigkeiten und
Fertigkeiten sowie eine reflekiierte
Haltung zu verfiigen. Fiir diese Hal-
tung bedar( es der Bereitschaft, sich
mit der eigenen Sterblichkeit sowie
mit spirftuellen und ethischen Fragen
auseinanderzusetzen, Der jeweils
aktuelle Erkenninisstand muss in

die Curricula der Aus-, Weiter- und
Fortbildung einflieBen. Dies erfordert
in regelméfligen Zeitabstinden eine
Anpassung der [nhalge.

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




Entwicklungsperspektiven

und Forschung

Jeder schwerstkranke und sterbende
Mensch hat ein Recht darauf, nach
dem allgemein anerkannten Stand der
Erkenntnisse behandelt und betreut
zu werden, Um dleses Zlel zu errei-
chen, werden kontinulerlich neue
Erkenntnisse zur Palliativversorgung
aus Forschung und Praxis géwonnen,
transparent gernacht und im Versor-
gungsalltag umgesetzt. Dabei sind

die bestehenden ethischen und recht-
lichen Regularien zu berficksichtigen,
Zum einen bedarf es der Verbesserung
der Rahmenbedingungen der For.
schung, insbesondere der Weiter-
entwicklung von Forschungsstruk-
turen sowie der Férderung von
Forschungsvorhaben und innovativen
Praxisprojekten. Zum anderen sind
Forschungsfelder und -strategien
mit Relevanz fiir die Versorgung
schwerstkranker und sterbender
Menschen zu identifizieren,

Wir werden uns dafiir einsetzen,
auf dieser Basis interdisziplindre
" Forschung weiterzuentwickeln und
den Wissenstransfer in die Praxis
zu gewdhrleisten, um die Versor-
gungssituation schwerstkranker und
sterbender Menschen sowie ihrer
Angehdrigen und Nahestehenden
kontinulerlich zu verbessern,

Jeder Mensch hat ein Rechi
auf ein Sterben
unter wijrdigen Bedingungen.

Die europdische und
internationale Dimension

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

in diesem Kontext ist eine nationale
Rahmenpolitik anzustreben, die von
allen Verantwortlichen gemeinsam
formuiiert und umgesetzt wird,

Wir werden uns fiir die internationale
Vernetzung von Organisationen,
Forschungsinstitutionen und anderen
im Bereich der Palliativversorgung
Tétigen einsetzen und uns um ¢inen
kontinuierlichen und systematischer
Austausch mit anderen Landern be-
mithen, Wir lernen aus deren Frfah-
rungen und geben gleichzeitig eigene
Anregungen und Impulse,

ay
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LEITSATZE MIT ERLAUTERUNGEN

Sterben als Teil des Lebens
Dersterbende Mensch ist und bleibt Teil der Familie
und des sozialen Umfeldes; Krank werden, diter werden

- und Abschied nehimen gendren zum Leben,

Mit dem Fortschritt der modernen Medizin wurde das
Sterben immer mehr aus den familidren, nachbarschafi-
lichen sowie sozialen Zusammenhingen gelsst und in
Krankenh#user oder stationdre Pflegeeinrichtungen aus-
gelagert. Sterben gehdrt aber zum Leben, es ist ein un-
trennbarer Teil des Lebens, Krank werden, ilter werden
und Abschied nehmen sowie damit verbundenes Lelden
sind als Teil des Lebens zu akzeptieren. Hospizbewegung
und Palliativinedizin haben bewirkt, dass digser Zusam-
menhiang wieder neu thematisiert wird,

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

Durch die Moglichkeiten der modernen Medizin, den
Krankheitsverlauf zu beeinflussen, sterben heute mehr

Menschen als frither nicht plétzlich und unerwartet,

sondern nach einer lingeren Behandlungs- und Pflege-

phase: Nur ¢inen geringen Anteil der jahrlich tiber 800,060

in Deutschland versterbenden Menschen trifft der Tod
unvorhergesehen. Bei der Entscheidung Gber therapeuti-

sche Mafinahmen ist dag in Gespriichen mit dem Patienten
abgestimmie individuelle Behandlungsziel gu beriickslch-
tigen. Diese Orientierung muss sozialethisch begriindbat, :

 transparent, nachvollziehbar und rechtlich legitimiert sein.

Sterbebegleitung derf nicht durch konomische Interessen
bestimmt werden, Im Mittelpunkt der Versorgung eines
sterbenden Menschen stehen Symptomlinderung

(2.B. Schmerztheraple), psychosoziale Begleitung und -
sofern notwendig - eine umfassende multiprofessxone!le
Betreuung, um die Lebensqualitit z1: wahren.




Entscheidungen am Lebensende

Schwerstkranke und Angehdrige eines sterbenden
Menschen brauchen bei Entscheldungen in
Grenzsituationen fachkompetente Ansprechpartner,

Jeder Sterbeprozess ist individuell, Auch wenn der Sterbe-
prozess eigenen Regeln folgt, kénnen Situationen entste-
hen, in denen Entscheidungen zur Begrenzung potentiell
lebensverlangernder Mafinahmen gefordert sind, beispiels-
weise aul Operationen, Intensivtherapie oder andere me-
dizinische Malnahmen zu verzichten und das Sterben zu-
zulassen, Dies stellt eine grofie Herausforderiing nicht nur
fitr die betroffenen Menschen, sondern fitr alle Beteiligten,
insbesondere fiir Angehdrige und Nahestehende, Arzte,
Bevollmdchligte, Betreuer sowie das Plegefachpersonal,
dar. Patientenverfiigungen sind ein wichtiges Instrument,
willensorlentierte Entscheldungen In Grenzsituationen

zu erleichtern, Filr Menschen, die'sich mit diesen Pragen
auseinandersetzen, sollten entsprechende Beratungsange-
bote zur Verfiigung stehen. Bin fachlich kompetenter sowie
ethisch und rechilich reflektierter Umigang mit Problemen,
Konfliktes und Dilemmata in sterbenahen Situationen
setzt bestimmte Kenntnisse und Fihigkeiten voraus,

Die Grundlagen dafiir sind schon in der Ausbildung der
verschiedenen beteiligten Berufsgruppen einschliefilich
des Ehrenamies zu legen sowie in die Fort- und Weiterbil-
dung aufzunchmen.

Sterben in Wiirde

ey sterbende Mensch muss sicher sein kérinen, mif
seinen Vorstellunigen, Wiinschen und Werien respektiert
2 werden. Ein wiirdevolies Sterben verlangt Zeit,

Raum und kompetenten Beistand,

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

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

Ein Sterben in Wiirde hiingt ganz wesentlich von Rahmen-
bedingungen ab, unter denen Menschen miteinander
ieben, Ein Sterben unter wiirdigen Bedingungen zu
ermbglichen bedeutet auch, den Bestrebungen nach einer
Legalisierung der Totung auf Verlangen oder der Beihilfe
zuin Suizid durch eine Perspektive der Fitrsorge und des
Mitelnanders entgegenzuw'irken.

Sterben und das Recht

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

Schwerstkranke und sterbende Menschen benétigen einen
besonderen Schutz ihrer Menschenrechte, Die Gewdlhrleis-
tung ven menschenwiirdigen Rehmenbedingungen

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

Schwerstkranke = insbesondere hochbetagte - Menschen
brauchen die Gesefischaft in besonderer Weise,

Dem sterbenden Menschen st die mitverantwortliche
Begieitung durch Familie, Freunde, Ehrenamtliche nach
seinen Wilischen xy ermiglichen,

Schwerstkranke und sterbende Menschen sind in beson-
derer Weise auf die Begleitung und Unterstiitzung durch
Angehrige, Freunde, professionelle Helferinnen und

" Helfer, aber auch auf Sotidaritit und die verantwortliche
Begleitung durch Mitmenschen angewlesen, Dies gilt in
besonderer Weise fiir alle Gruppen, deren Teilhabe an der
Gesellschaft erhéhie Aufinerksamkeit verlangt, z.B. allein-

stehende Hochbetagte, behinderte Menschen sowie Kinder

und Jugendliche mit Jebensverkiirzenden Erkrankungen,
Aufgrund der demographischen Entwicklung verschicbt
sich die Altersstruktur der Bevélkerung immer mehr in
Richtung der lteren Altersgruppen. Hochbetagte Men-
schen, die hiufig mehrfach erkrankt sind, benotigen in
der letzten Lebensphase eine qualitatly hochwertige
Versorgung und Pflege, in der auch palliative Gesichts-
punkte Beachtung finden. Die Begleitung Sterbender und
threr Angehérigen ist eine Aufgabe, der sich unsere Gesell-
schaft steflen muss. Hilfe durch Angehérige und Nahe-
stehende, Titigkeiten im Hospizbereich, birgerschiafiliches
Engagement und generationeniiberschreitende Unterstist-
zung miissen in threm Stellenwert fiir eln wilrdiges Leben
und Sterben stérker anerkannt und allgemein geférdert
werden, Pflegende Angehérige bendtigen Freiriume
(z.B. durch Karenzregelungen) und diirfen durch thr
entsprechendes Engagement fir die Familie beruilich nichi
benachteiligt werden. Sterben in Verbundenheit schliefit
die Beglettung in der Traver ein; sie bendtigt einen ange-
messenen Rahmen,

Offentliche Kommunikation

Sensible und differenzierte Berichterstattung kann
aur Enttabuisierung des Sterbens beltragen,
Existenzielle und alltdgliche Erfahrungen sterbender
Menschen sind ein wesentliches Thema unserer Zeit,

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




Versorgung in regional veinetzten Strukturen
Schwerstkranka und sterbende Menschen bedilrfen giner
Versorgung, die je nach individueller Situation multi-
professionelies, interdisziplindres, sektoren- und berufs-
gruppeniibergreifendes Handeln In enger Kooperation
aller Beteiligten erfordert, Dazu bedarf es regional
vernetzier Versorgungsstrukturen. '

Basts ist die hdusiiche Versorgung durch Haustirztinnen
und Hausdrzte, Pflegedienste und ambulante Hospizdienste,
Zur Gewidhrleistung der Versorgungskontinuitit und einer
hohen Versorgungsqualitit ist die enge Zusammenarbeit
aller Béteiligten In reglonalen Netzwerken erforderlich.

- Diese werden im Wesentlichen unter Beteiligung der
vorhandenen Institutionen und Berufsgruppen organisiert
und koordiniert. Dabel sind die verschiedenen Einrich-
tungen und Professionen im ambulanten und statlondren
Bereich, in der allgemeinen und spezialisierten Palliativ-
versorgung gleichermaflen zu beteiligen, Die kommunale
Verantwortung und Infrastruktur ist bei der Organisation
der Netzwerke zu beriicksichtigen, Besondere Bedeutung
hat dariiber hinaus die Einzelfallkoordination, um Bril-
che im Versorgungsablanf - insbesondere beim Wechsel
zwischen ambulanter und stationérer Versorgung - zu
vermelden und fir die Betroffenen die Uberschaubarkeit
des Versorgungsgeschehens zu gewihtleisten,

Ehrenamt In der Hospizarbeit-

Schwerstkranke und sterbende Menscher und ihre
Familien bedtrfer der umsorgenden und entlastenden
Begleitung: Der Arbeit ehrenamitlich Tdtiger in den
ambulanten Hospizdiensten kommt dabel bescndere
Bedeutuing zu. Dieses Engagement Ist aktiv zu uirter-
stiitzen.

Das Ehrenamt ist Ausdruck biirgerschafilichen Engage-
ments, Kern der Hospizarbeit und Basis einer umsor-
genden, die Betroffenen und ihre Familien entlastenden,
psychosozialen Begleitung und Betreuung, Heute enga-
gieren sich rund 80.000 ehrenamtliche Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter in der Hospizbewegung, Dies ist auch
zukiinftig aktiv zu umterstitzen. Erforderlich in der
Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen ist
ein integratives Hand-in-Hand- Arbeiten zwischen ehren-
und hauptamtlich Tétigen der verschiedenen Professionen,
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Dies bedarf weiterhin férderlicher Rahmenbedingungen
und deren finanzieller Gewilirlelstung - insbesondere
aur qualifizierten Befihigung und stindigen professionel-
len Begleitung Ehrenamtticher vor allem in ambulanten
Hospizdiensten. Eine wichtige Rolle spieit die Offentlich-
keitsarbeit ~ nicht zuletzt auch, um méglichst viele
Menschen aus der Gesellschaft zum ehrenamitlichen
Engagement zu motivieren, '

Ambulante Versorgungsstrtlturen

Die meisten Menschen wimschen sich, ihre letete Lebens-
phase im hduslichen baw. in einem vertrauten Umfeld
2y verbringen. Dies erfordert eine gualifizierle rwischen
den beteifigtea Diensten und Berufsgruppen abgestimmte
ambulante Palliativeersorgung.

Ihre letzte Lebensphase méchten Menschen in der Regel
im hauslichen bzw, vertrauten Umfeld verbringen,
Dementsprechend sind die ambulanten Versorgungsstruk-
turen vorrangig weiter zu entwickeln, Dies betriflt zum
einen die Strukturen der Allgemeinen Ambulanten
Palliativversorgung (AAPV), die auch zukiinftig fir die
weitaus meisten schwerstkranken und sterbenden Men-
schen die hausliche Versorgung ausreichend sicherstellen,
vor allem Pflegedienste, Haus- und Fachirzte in enger
Kooperation mit ambulanten Hospizdiensten sowie ggf.
mit Psychologen, Sozialarbeitern, Seelsorgern, Physio-
therapeuten, Apothekern ua. Orientierung bieten hierbei
Erfahrungen in den bereits bewihrten Versorgungsmodel-
len, AuBerdem ist die Speziatisierte Ambulante Palliativ-
versorgung (SAPV) in allen Regionen Deutschlands ziigig
umzusetzen, gaf, sind die Rahmenbedingungen basierend
auf den gesammnielten Erfahrungen weiterzuentwickeln,
Die SAPV wird durch SAPV-Teams in enger Zusammen-
arbeit mit ambulanten Hospizdiensten, den Hausdrztinnen
und Hauséirzten und anderen Leistungsanbietern erbrachs,
Instrumente und Verfahren der Qualititssicherung und
des Qualititsmanagements sind - auch zur Verbesserung
der Transparenz iber die Qualitit des Versorgungsgesche-
hens - weiterznentwickeln,

Stationdre Versorgungsstrukturan

Palliativstationen und stationdre Hespize sind fiir die Ver-
sorguny sterbender Menschen und thnen Nahestehende
bedeutsame Finvichtungen. in den regional vernetiten
Strukturen sind sie wichtige Fartner,

Fiir eine bedarfsgerechte Versorgung sind neben den
ambulanten Angeboten Méglichkeiten zur stationdren
Versorgung schwerstkranker und sterbender Menschen
unverzichtbar, Die auf Palliativversorgung spezialisierten
stationdren Einrichtungen sind je nach Bedarf und unter
Berficksichtigung des voranschreitenden Ausbaus der
ambulanten Strukturen weiterzuentwickeln. Dazu zihlen
Palliativstationen als spezialisierte Krankenhausstationen
und wichtige Partner in den regional vernetzten Strukty-
ren {,kompetenter Kristallisationspunkt*“}, Ebenso sind
stationdre Hospize auch zukinftig unverzichtbar - als

-~ eigenstindige Binrichtungen und als Bestandteil des regi-

onalen Versorgungsnetzes, in welches die verschiedenen
Professionen sowie haupt- und ¢hrenamtliche Strukturen
integriert sind, Bine qualifizierte Palliativversorgung filr
die Patientinnen und Patienten in Krankenhusern ist auch
auflerhalb der Palliativstationen, z.B. mit Unterstiitzung
multiprofessioneller Konsiliardienste auszubauen. Dort
und in stationdren Pflegeeinrichtungen ist die Entwicklung
von Hospizkultur und Palliativkompetenz als integraler
Bestandteil der Organisationsentwicklung notwendig.
Instrumente und Verfahren der Qualititssicherung und
des Qualititsmanagements sind - auch zur Verbesserung
der Transparenz fiber dic Qualitit des Versorgungsgesche-

- hens ~ weiter zu entwickeln.

Kinder, lugendliche und junge Erwachsene

Kinder, iugendliche und junge Frwachsene mit
lehensverkilrzenden Erkrankongen und ihre Familien
sind in besonderer Welse auf gine umfassende Palliaiiv-
versorgung angewiesen, die ihven ganz elgenen
Beddrfnissen gerechl wird

Die Versorgung von Kindern, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen mit lebensverkiirzenden Erkrankungen ist
als umfassendes und eigenstindiges Konzept auszubauen
und int Rahmen geelgneter Versorgungsstrukturen weiter
zu entwickeln, Insbesondere die familidre und soziale
Situstion sowie der individuelle Stand der Fersonlichkeits-
entwicklung sind zu beriicksichtigen, Besondere Bedey-
tung hat auch der bet Kindern im Vergleich zu Erwachsenen
haufig deutlich lingere Verlauf der Erkrankung,




Regional wie iiberregional sind vernetzte Strukturen der
pidiatrischen Palllativversorgung notwendig. Schwerst-
kranke Kinder und ihre Familien wiinschen éich so weit

wie méglich eine Betreuung und Begleitung zuhause,

Vor diesem Hintergrund ist ein besonderes Augenmerk auf
die Weiterentwicklung und den Ausbau der ambulanten
Kinder-Hospiz- und Palliativversorgung zu richten, Dies
betrifft die ambulante Kinderhospizarbeit, die Qualifizie-
rung der allgemeinen ambulanten pidiatrischen Palliativ-
versorgung und die Umsetzung der spezialisierten am-
bulanten pidiatrischen Palliativversorgung, so dass jedes
schwerstkranke und sterbende Kind und seine Familie
durch entsprechende pidiatrische Strukturen erreicht wer-
den, Fir stationdre Kinderhosplze ist vor cinem weiteren
Ausbau eine Bedarfsanalyse notwendig. Kompetenzzentren
zur Kinder-Palliativversorgung kdnnen wichtige Aufgaben
in der spezialisierten Schulung und Qualititsentwicklung
fibernehmen.

Menschen in hohem Lebensalter

Menschen in hohem Lebensalter benéiigen geeignele
Versorgungsangebote, die auch palliative Gesichispunkte
atsrelchend beriicksichtigen. Besonders i den stationd-
ren Pflegeeinvichtungen bedarf es der systematischén
Weiterentwickiung von Palfietivkompetens und Hospiz-
kultur. :

Schwerstkranke und sterbende alte und hochbetagte
Menschen und ihre Angehérigen bediirfen einer hospiz-
lichen und palliativen Versorgung und Begleitung, die
thren individuellen Bediirfnissen und ihrer Lebenssitua-
tion entspricht und die bestmégliche Lebensqualitit am
Ende des Lebens sicherstellt. Dies gilt zuhause, in besonde-
ren Wohnformen und in stationdren Pflegeeinrichtungen.
Dashohe bzw. sehr hohe Lebensaller und die hier hiufig
vorhandens Multimorbiditit stellen spezifische Anforde-
rungen an die Versorgungsformen, Ein besonderes Augen-
merk ist dabei auf alte Menschen mit Demenzerkran-
kungen und deren Bediirfnisse zu richten. Immer mehr
Triger unterstiitzen die notwendige Implementierung von
Palliativkompeteriz und Hospizkultur in stationdre Pflege-
einrichtungen {Organisationsentwicklung, Qualifikation,
Vernelzung), die auch eine wichtige Basis fiir die Umser-
zung ven SAPY in den stationdren Pllegeeinrichtungen
darstelit. Erforderlich sind auch weitere Erkenntnisse iiber
Versorgungsbedarf und Bediirfnisse der alten Menschen
mit fortgeschirittener Multimorbiditiit und demenziellen
Erkrankungen.

Menschen mit Behinderung

Die besonderen Belange schwerstkranker und sterbender
Menschen mit Behindering sind bei threr Betreuting

zu berlicksichtigen. thr Recht auf gesellschafttiche Teil.
habe bedeutel auch, dass die nolwendigen polliativen
Versorgungsangebote ohne jede Einschrdnkuny barriere.
frelin Anspruch gencrimen werden kdnnen,

Die Lebenssituation von schwerstkranken Menschen mit
Behinderung exfordert mit Blick auf deren jeweils indivi-
duelle Lebensumsténde als Betroffene und Angehérige,
als Kinder und alte Menschen die Uberpriifung und
Anpassung geeigneter Konzepte zur palliativen Betreu-
ung und Begleitung, Die palliative Versorgung erfolgt
vorrangig im vertrauten Lebensumfeld. Die Organisati-
onsentwicklung in Einrichtungen der Behinderten- und
Eingliederungshilfe sowie der Kinder-und Jugendhilfe ist
entsprechend voranzubringen. Die Leistungen der Palliativ-
versorgung und der Hilfen fiir behinderte Menschen sind
abzustimmen. Hier sind auch gemi der entsprechenden
Rechtsgrundlagen im Sozialgesetzbuch V die Spezialisierte
Ambulante Falliativversorgung (SAPV) umzusetzen und
die Begleitung durch ambulante Hospizdienste zu fordern.
Auch bei der Weiterentwicklung von Einrichtungen der
Hospiz- und Palliativversorgung mussen die besonderen
Belange von schwerstkranken Menschen mit Behinderung
berticksichtigt werden. Briiche in deren Gesamtversorgung
sind zu vermeiden und die Palliativversorgung ist mit

den anderweitigen Versorgungsange-boten zu verbinden,
Konzepte zur allgemelnen und spezialisierten Palliativver-
sorgung sind gemeinsam mit Betroffenen, Experten und
Selbsthilfegruppen zu entwickeln und zu implementieren,



Vorschullsche und schulische Blldung

Kinder und Jugendliche erleben Sterben, Tod und Traver.
Erzleherinnen und Erzigher, Lehrerinnen und Lekrer haben
Beratungsbedarf zum priventiven und reaktiven Um-
gang mit digsen Themen.

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

Kontinuierliche und quallfiziarte Aus-, Welter- und
Fortbildung

Die Begleitung von schwerstkranken und sterbenden
Menschen splelt in vielen Bereichen der Gesellschaft
ging Rolle: Darauts ergeben sich unterschiedliche Anforde-
rungen an die Qualifizierung alfer Beteiligten,

Qualifizierungs- und Spezialisierungsmainahmen in der
Palliativversorgung fdrdern die Entfaltung elner persén-
tichen Haltung im Umgang mit schwerstkranken und
sterbenden Menschen und die Bereitschaft, sich achtsam
mit der Lebenswelt des Gegeniibers auselnanderzusetzen,
Diese Arbeit erfordert eine kontinuierliche und fachlich
kompetente Aus-, Welter- und Fortbiidung, Sensibilisie-
rung und Qualifizierung sind in unterschiedlicher Aus-
gestaltung notwendig in familidren Beziigen, dem engeren
sozialen Umfeld und angrenzenden Lebensraumen

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




Arbeitsfelder mit Beriihrung zu schwessthkranken und
sterbenden Menschen

Das Erfeben van Sterben und Tod kann mit starken Gefiih-
len - vor allem der Ohnmacht und Hilflosigkelt - ver-
bunden sein. Helfende brauchen fachliche Anleitung, um
Sterbenden und Angehdrigen angemessen begegnen und
ihnen zur Seite stehen zu kdnnen.

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

Professionen Im Gesundheltswesen {ausbildung)
Von Vertretern der Gesundheitshe rufe wird erwartet,
dass sie schwerstkranke und sterbende Menschen
sowie deren Angehdrige threr Profession entsprechend
qualifiziert unterstiitzen kdnnen.

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

und medizinischen Behandlung im ¢ngeren Sinne, Yon
Vertreterinnen und Vertretern der Gesundheitsberufe wird
in besonderer Weise erwartet, dass sie schwerstkranke und
sterbende Menschen sowie deren Angehérige qualifiziert
begleiten kénnen.

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

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

Professionsn im palliativ-hosplziichen Kontext
(Welter- und Fortbildung)

Haupt- und ehrenamtlich Titige diverser Professionen
versorgen und beglelten schwerstkranke und
sterbende Menschen und ilire Familien. Dies stellt
spezifische Anforderungen an ihre Qualifizierung.

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

falt der fachlichen Begleiter mit threm unterschiediichen
beruflichen Hintergrund stellt eine weltere Herausforde-
rung dar. Die zusammenwirkenden Fachkrafie aus allen
Professionen einschlieflich Ehrenamt haben immer einen
spezifischen und eirten multiprofessionell zu beschreihen-
den Aullrag.

Curricula zur Befihigung Bhrenamtlicher in der Hospiz-
arbeit folussieren die Sensibilisierung fiir die Lebenswelt
und Lebensbewertung des Gegenitbers, Die Hospizbeglei-
terinnen und -begleiter erfahren die Bedeutung von
Selbstilirsorge und lernen, Kranke, Sterbende und Ange-
hirige sowohl im Gesprich als auch im praktischen Tun
zu1 unterstiitzen.
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Die Unterschledlichkeit der Anforderungsprofile innerhalb
der verschiedenen Berufsgruppen muss in der Ausge-
staltung der Weiterbildungen differenziert und abgestufi
berticksichtigt werden. Die iibergeordneten Lernziele in
den Curricula der verschiedenen Professionen sind weit-
gehend identisch: Erwerb von Kenntnissen, Erfahrungen
und Fertigkeiten in der Gesprichsfithrung mit Schwerst-
kranken, Sterbenden und deren Angehbrigen sowle deren
Beratung und Unterstiitzung, die Indikationsstellung fiir
kurative und palliative Mafinahmen, Schmerz- und Symp-
tombehandlung, psychosoziale Begleitung schwerstkranker
und sterbender Patlentinnen und Patienten, Arbeit im
multiprofessionellen Team, Integration existentieller und
spiritueller Aspekte, Auseinandersetzung und Umgang mit
Sterben, Tod und Trauer sowle deren kulturellen Dimensi-
onen, ethische und rechtliche Fragestellungen, Wahrneh-
mung und Prophylaxe von Uberlastungssyndromen,

Palliativmedizin und -pflege werden curricular auf drej
Ebenen berticksichtigt: unter den allgemeinen Bestimmun-
gen flir die Austibung drztlicher bzw. pflegerischer Praxis,
bei der Weiterbildung in einzelnen Fachgebieten und als
Zusatzqualifizierungen: (Arztliche) Zusatzbezeichnung
Palliativimedizin bzw. Weiterbildung Palliative Care fiir
Pflegende. Alctuell ist festzuhalten, dass noch nicht fir alle
an der Versorgung schwerstkranker und sterbender Men-
schen unmittelbar beteiligten Berufsgruppen verbindliche
Curricula existieren und so die angestrebte Zusammenar-
beil in gpezifischen bzw, spezialisierlen Teams erschwenrt
wird. Langfristig sind bundeswelt abgestimmte berufs-
gruppenspezifische Aus- und Weiterbildungsordnungen
anzustreben,

Uberlegungen zur Qualitiitssicherung von
Qualifizierungsmalnahmen

Qualitdt zeigt sich In elner nachhaltig verbesserten
Versorgung von schwerstkranken Menschen, Eine hohe
Qualifikation der Lehrenden Ist dafiir Voratssetzung.

Spezialisierung in Palltative Care muss die Aspekte Inter-
disziplinaritdt und Multiprofessionalitit im Folus haben.
Die Aufgabentrennung zwischen Haupt- und Ehirenamt
ist sowohl elnzuhalten als auch in eine spannungsvolle
und bereichernde Bezichung zueinander zu setzen.

Die bisher entwickelten Basisqualifizierungen sind berufs-
begleitend und Gherwiegend berulfsgruppenspezifisch, Sie
ergiinzen die Kompetenz etablierter Grundberufe um das
Konzept Palliative Care, Berufsbegleitende Angebote fiir
»Fortgeschrittene™ sollten verstirkt auch berufsgruppen-
tibergreifend durchgefithrt werden. Praxis in allen Quali-
fizierungsangeboten ist ein multidisziplindr zusammenge-
setztes Dozierendentearmn. Multiprofessionalitiit bedeutet
im besten Sinne, dass nicht nur jede Profession auf threm
eigenen Gebiet gut aus- und weijtergebildet ist, sondern
dass es in der Aus-, Weiter- und Fortbildung zu einem
interprofessionellen Erfahrungsaustansch kormt.

Die Qualifikation der Lehrenden im Bereich Paliiative Care
ist unterschiedlich. Je nach Berufsgruppe werden pilda-
gogische Qualifikationen gefordert, empfohlen oder auch
verbindlich festgeschrieben, Dies betrifft Kursleitungen,
aber auch fachspezifisch Dozierende, Das evidenzbasierte
Wissen zur Palliativmedizin, Palliativpflege und Hospiz.
arbeil nimmt durch Forschungsaktivititen zu. Zettnaher
Wissenstransfer verbunden mit methodisch adiquater
Unisetzung sollte in bessere Versorgungsstrukturen und
damit hohere Lebensqualitdt for die betroffenen schwerst-
kranken Menschen wie auch fiir die sie Begleitenden
miinden, -
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Verbesserung der interdisziplindren Zusammenarbeit
Die Betreuung und Versorgung schwerstkranker und
sterbender Menschen Ist auf nationaler wie Internatio-
naler Ebene eln wachsendes Forschungsfeld. Ole Beteili-
gung diverser Fachdisziplinen stellt dabei hohe Anforde-
rungen an die Vernetzung.

Verschiedene Disziplinen - darunter Medizin, Pllege,
Phystotherapie, Psychologie, Sozialarbeit, Praktische
Theologle und Gesundheitswissenschaflen - bemithen

sich um eine forschungsbasierte Erweiterung ihres Wissens
und um ein evidenzbasiertes Handeln. Durch eine stirkere
Vernetzung der verschiedenen Disziplinen, eine Elnigung
auf Qualitatskriterien im Hinblick auf die angewandten
Methoden sowi¢ eine Zusammenfithrung der theoretischen
und methodischen Zugénge kénnen nutzbare Forschungs-
ergebnisse produziert und zugénglich gemacht werden,

Die hohen Anforderungen an die fiir eine optimale Be-
treuung und Versorgung schwerstkranker und sterbender
Menschen unabdingbare Interdisziplinaritit stellen in der
Pallfative Care eine besondere Herausforderung dar, So
zeigen sich beispielsweise Ficher wie die Palliativmedizin
und die Palliativpflege in der Firderung in Forschungs-
verbiinden gerade.dann als besonders erfolgrelch, wenn
die interdisziplindre Zusammenarbeit zwischen Wissen-
schaftlern aus bio-, sozial- und geisteswissenschaftlichen
Disziplinen gut funktioniert. Insbesondere der Methoden-
austausch sowie eine verbesserte Kooperation zwischen
den unterschiedlichen Disziplinen konnten die Qualifizie-
rung von Forschenden, die Einwerbung von Forschungs-
geldern, die Rahmenbedingungen fiir die Forschung und
nicht zuletzt die Qualitit der Forschung positiv beeinffussen,
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Férderung von stabllent und tragfihigen
Forschungsstrukturen _
Transparente und vernetzte For:c:hung zur Palliativversor-
gung sollte bundesweit méglich sein, wobel die disziplin-,
Jakultgts- und hochschulilbergreifende Forschung durch
spezialisierte Zentren evigichtert werden sollte,

Bisher wird die Forschung zur Palliativversorgung in
Deutschland durch Einzelprojekte geférdert, wodurch sich
eine fragmentierte Forschungslandschafl mit Konzentration
auf Binzelfragen ergibt, Ziel sollte die Férderung einer
transparenten Forschung zu Fragen der Palliativversorgung
in lhrer multiprofessionellen Dimension sein, Dazu sollten
auch bundesweit Zentren entstehen, an denen konzentriert
und disziplin-, fakultits- und hochschuliibergreifend zu
dieser komplexen Thematik geforscht wird, Daritber hin-
aus ist die (inter-)nationale Entwicklung von Forschungs-

. und Kompetenznetzwerken zu fordern.

‘Intensivierung der Forderung
Prioritéit hat die verstirkte Transparenz der Férdermég-
lichkeiten zur Palliativversorgung. Uber die kurzfristige

- Frderung eines Projekts hinays sollte die Moglichkeit be-
stehen, erfolgreiche Forschungsstrukturen zu verstetigen,

In Deutschland ist die Palliativversorgung in der Regel
kein eigenstindiger Bereich der Forschungsforderung,
weshalb Forschungsantrige zu diesern Thema zumetst
unterschiedlichen Fichern zugeordnet werden. Somit
£alle es schwer, die Forschung zu diesem Thema in ihrer
Gesamtheit zu fiberblicken, Die Forschungsférderer sollten
sich daher auf nationaler wie gaf. auch internationaler
Ebene abstimmen, um gemeinsame Forderprogranime
aufzulegen und die Forschungsziele abzustimmen,
Informationen iiber Fordermoglichkeiten sollten breiter
_gestreut und allgemein zugdnglich gemacht werden.
Forschungsstrukturen sind besonders erfolgreich, wenn
sie liber die Férderung eines Projekies hinaus mittel- oder
Jlangfristig verstetigt werden kénnen, ‘

Angebote zur Qualifikation von Forschenden
Anzustreben sind Angebote rur systematischen Quali-
fizierung des wissenschaftlichen Nachwuchses flir die
Forschung im Bereich Palliative Care mit dem besonderen
Schwerpunkt Methodenkompetenz.

Die Porschung im Bereich Palliative Care stellt besondere
Anforderungen an Forschungsdesign und Methodik, Die’
Vermittlung von spezifischer Methodenkompetenz sowoh]
im qualitativen als auch im quantitativen Bereich sollte
daher besondere Aufmerksamieit erfahren, Die zusitzli-
che Qualifizierung von Forscherianen und Forschern fiir
den Bereich Palliative Care erfolgt bislang tiberwiegend auf
einer individuellen Ebene. Bendtigt werden Angebote zur
systematischen Qualifizierung,

Entwicklung einer Forschungsagenda

in der Palllativversorgung

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

Forschung im Bereich ,,Palliative Care Ist facettenreich;
sie kann und nyuss sich auf verschiedene Zielgruppen,
Settings und Probleme beziehen, Diese Komplexitit
splegelt sich in méglichen Forschungsfeldern wider. Vor
diesem Hintergrand wird zu pritfen sein, ob und ggf.
wann die Entwicklung einer abgestimmten Forschungs-
agenda zum Thema Palliative Care angezeigt ist und
welche Themen und Fragestellungen dabei besondere
Aufmerksamkeit verdienen. Die Einbezichung der betrof-
fenen Interessengruppen ~ insbesondere der Patientinnen
und Patiénten sowie der Angehérigen - in diesen Diskurs
ist unabdingbar.




Kritische Auseinandersetzung und Reflexion einer
angemessenen Forschungsethik

Safern schwerstkranke und sterbende Menschen an
Forschungsprojekten teilnehmen, erfordert thre
besondere Lebenssituation eine sperielle Anndherung.

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

Entwicklung und Anwendung adiquater
Forschungsmethoden ‘

Forschungsmethodik ist auch aus der Sicht, Situation
und Bedijrfnislage von schwerstkranken und sterbenden
Menschen und [hren Angehdrigen zu entwickeln,

Die qualitative Forschungsmethodik, welche eng mit

dem palliativmedizinischen wissenschaftlichen Denken
verknipft ist, ist im Bereich der Forschung deyzeit nicht
ausreichend anerkannt, Auch fehlf im Forschungsdesign
hiufig die Patienten- und Angehérigensicht. In allen
relevanten Forschungsfeldern und -richtungen miissen
Forschungsmethoden der Fragestellung, der spezifischen
Patientensituation und -bediirfnistage sowie den besonde-
ren Themen des Feldes angepasst werden. Nach Maglich-
keit ist das gesamtte Methodenspektrum ziy nutzen.

Otganisation und Sicherung des Wissenstransfers
Anzustreben ist elne engere Verzahnung ewischen
Forschung und Praxis: $o kdnnen sich aus innovativen
Praxisinitiativen unter wissenschaftlicher Begleltung
verbesseite Versorgungsmodelle entwickeln,

Durch innovative Praxisprojekte, beispielsweise aus der
Hospizbewegung, konnte die palliative Versorgung Betrof-
fener und Angehériger vielerorts verbessert werden. Dabei
entstanden bzw. entstelien bewdhrte Modelle, die auf an-
dere Institutionen und Reglonen iibertragbar sein kénnen.
Damit diese innovativen Praxisinitiativen zu nachhaltiger
Verbesserung fiihren kannen, sollten sie wissenschafilich
begleitet und ausgewertet werden, Grundsitzlich sollten
wissenschaftlich gesicherte Erkenntnisse moglichst rasch
in die Versorgung der Patienten transferiert.werden, um
eine engere Verzahnung zwlschen Forschung und Praxis
zul erzielen. : ‘

Die Begleitung im Sterben umfasst mehr als

efne optimierte Versorgung

fole Forschung dient in erster Linie der Verbesserung

der Palliativversorgung, sollte sich aber auch sozialen,
kufturellen, religidsen und ethnischen Lebensumstinden
schwerstkranker und sterbender Menschen widmen,

Die Besonderheiten von Forschungsthemen und -strategien
im Bereich Palliativversorgung sind in den achtziger Jahren
des vorigen Jahrhunderts als Antwort suf neue Herausfor-
derungen im Umgang mit dem Lebensende entstanden,
S0 haben die Fragmentierung der Familie, die Institutiona-
lisierung des Sterbens und die Medikalisierung des Lebens-
endes neue Fragen aufgeworfen, Heute besteht die Gefahr,
dass die Frage nach der Begleitung schwerstkranker und
sterbender Menschen durch eine technisch, medizinisch
und pflegerisch perfekte palliative Versorgung in den Hinter-
grund gedréngt wird, Forschung, die sich allein der Opti-
mierung der medizinischen und pflegerischen Verscrgung
widmet und die sozialen, kulturelten, religiésen und ethni-
schen Umstidnde unbeachtet lisst, wird wesentliche Fragen
dieses komplexen Forschungsfeides unbeantwortet lassen,




Europaische Empfehlungen und thre Umsetzung ;
in Deutschland , :
Die Erapfehlungen des Euraparats definieren klare ,
Kriterien filr die Versorgiing vori schwerstkranken und

sterbenden Menschen. Wie werden diese in Deutschland
umgesetzt?

Das Ministerkomitee des Europarate (Council of Europe)
hat 2003 eine Empfehlung zur nationalen Entwicklung und
Implementierung der Palliativversorgung in den europii-
schen Léndern verabschiedet. In der Recommendation Rec
(2003) 24 des Councll of Burope gibt das Ministerkomitee
den Reglerungen aller 47 Mitgliedsstaaten des Buroparates
klare Empfehlungen zu verschiedenen Berelchen der
Versorgung von schwerstkranken und sterbenden Men-

- schen vor. Mit diesem Bericht wurden exzellente Kriterien
vorgesteflt, die als grundlegend filr die Palliativversorgung
gelten kbnnen. Im Folgender werden diese Empfehlungen
der Recommendation 24 in den Uberschriften beschrieben
und dann mit der Umsetzung der Palliativversorgung in
Deutschland abgeglichen.

Allgemeine Prinzipien zur Palliativversorgung
Umfassende Strategie zur Palllativversorgung ist
unverzichtbar: Patlenten it nicht-onkologischen
Frkrankungen brauchen ebenso wie Patienten mit
Tumorerkrankungen Zugang zur Palliativversorgung

Eine umifassende Strategie zur Palliativversorgung ist laut
Recommendation 24 unverzichtbar, Durch die jilngsten
Gesetzesinderungen wurden in Deutschland eine Reihe

von Maflnahmen eingefithrt, die den nationalen Rahmen

fiir die Portentwicklung der Palliativversorgung bilden:
Palliativimedizin als Pflichtfach im Medizinstudium,

Einfithrung eines Leistungsanspruchs fiir alle gesetzlich
Krankenversicherten auf - bei entsprechendem Bedarf

- spezialisierte ambulante Palliativversorgung, Neurege-

lungen der Forderung ambulanter Hospizdienste und der
Finanzierung stationdrer Hospize. Anzustreben ist eine
Rahmenpolitik zur Palliativversorgung in Deuischiand, :
die insgesamt sicherstellt, dass jeder Mensch, der eine :
Palliativversorgunig bendtigt, unverziiglich und - soweit
machbar - entsprechend seiner Bedirfnisse Zugang zu ihr ]
erhilt. : :




Der Wegweiser Hospiz und Palliativmedizin Deutsch-
land weist fiber 3000 Betten in stationdren Hospizen und
Palliativstationen aus. Im Januar 2010 standen damit
knapp 40 Betten pro Million Binwohper zur Verfiigung,
davon jeweils rund die Hélfte in Hospizen und Palliativ-
statlenen, International wird der Bedarf auf bis zu 80-100
Betten pro Million Einwohner geschitzt, die Zahlen sind
aber nicht ohne sorgfiltige Priifung auf die deutschen
Verhiltnisse {ibertragbar. Im ambulanten Bereich werden
viele Dienste im Rzhmen der Spezialisierten Ambulanten
Palliativversorgung (SAPV) eingerichtet, doch noch sind
die weiflen Flecken in der Landkarte uniibersehbar, Wie in
+ anderen europiischen Lindern werden vor allem Patienten
mit Tumorerkrankungen palliativimedizinisch betreut:
In deutschen Palliativstationen sind es 90 Prozent der .
Patientinnen und Patienten. Bedarfsschitzungen gehen
davon aus, dass auch Schwerstkranke mit anderen Erkran-
kungen ¢inen hohen Bedarf an Palliativversorgung haben
und kiinftig bis zu 40 Prozent der Betten auf Palliativ-
stationen bendtigen kénaten, Sie brauchen ebenfails einen
besseren Zugang zur Palliativversorgung.

Versorgungsformen und Einrichtungen

Schwerstkranke und sterbende Menschen bendtigen

gin breites und regional gut vernetztes Spektrim der
Palliativeersorgung, das an ihre Bediirfnisse und Wiinsche
angepusst ist

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

Des Weiteren wird-die Stenerung der (Weiter-)Entwick-
lung der Pallativversorgung auf nationaler Bbene und

die Koordinierung der Einrichtungen mittels reglona-
ler Netzwerke empfohlen. g besteht ein Anspruch auf

Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung. Allerdings =

gibt es bislang kein nationales Versorgungsziel und kelne
nationale Gesamtstrategie zur Palllativversorgung der
Bevélkerung, -

Viele Bundeslinder haben Initiativen zur Weiterentwick-

lung der Palliativversorgung ergrifien (Landeskonzept baw.
Rahmenprogramm, Forderprogramm, Einrichtung eines
Runden Tisches u.a.}, In der Umsetzung der SAPY werden
an vielen Orten reglonale Netzwerke entwickelt, die aber
grofie Unterschiede aufweisen und ofl nicht sekiorentiber-
greifend stationdre und ambulante Bereiche umfassen,

Politik und Selbstverwaltung

Politik und Selbstverwaltung miissen im Rahmen
Ihrer jewelilgen Zustdndigketten fiir eine angemessene
Pailtativversorgung der Bevdikerung Sorge tragen,

Recommerdation 24 benennt dle Verantwortlichkeit der
Regierung, Bedarfsanalysen durchzufiihren, nationale
Konzepte filr eine Versorgungsstruktur zur Palliativver-
sorgung zu erstellen und zu implementieren und Palliativ-
versorgung als integralen Bestandteil von nationalen
Strategien und Programmen filr die Versorgung von
Krebs-, AIDS- oder gerlatrischen Patienten aufzunehmen,
Bei der Umsetzung dieser Aufgaben sind die insbesondere
durch Selbstverwaltung, Fderalismus und Dezentralitit
gekennzeichneten Rahmenbedingungen der Gesundhaelts-
versorgung in Deutschland zu beriicksichtigen, Strategien
zur Palliativversorgung oder die Binbindung von Pallativ-
versorgung in Gesundheitsplane oder -programme wurden
in einzelnen Bundesldndern entwickelt. Dies sollte ausge-
baut und die Information und Transparenz iiber '
die Angebote der Palliativversorgung verbessert werden,

Qualitdtsstelgarung und Forschung
Einzurichten Ist gine wissenschaftliche Bepbachtungs-
stelle zu Entwicklung und Quatitat der Versorgung.

Recommendation 24 fordert eine Forschungsfrderung zur
Palliativversorgung, vor allem als Férderung der gemein-
schaftlichen Forschung, sowohl auf nalionaler als auch auf
“europ#ischer Bbene. insbesondere wird auf éie Notwen-
digkeit von anerkannten Indikatoren der guten Palliativ-
versorgung, die Entwicklung von Leitlinlen fiir die klini-
sche Praxis und die Evaluation der Palliativdienste und
der Interventionen nach anerkannten wissenschaftlichen
Methoden hingewiesan, Es solite eine wissenschaftliche
Beobachtungsstelle eingesetzt werden, um auf nationaler
und regionaler Ebene verlissliche Daten iiber Entwicklung
und Qualitdt der Palliativversorgung auszuwerten,




Die Férderung der Forschung zur Palliativversorgung ist
in einigen Parschungsforderungsprogrammen wie 2.8, der
DFG maglich, wird aber bislang erst in Ansitzen genutzt.
Spezielle Programme filr Forschung zur Palliativversor-
gung fehlen jedoch, Evidenzhasierte Therapicempfeblun-
gen oder Leitlinien zur Palllativversorgung liegen bislang
nicht vor, -

Aus-, Welter- und Fortbildung
Die internationale Zusammeriarbeit beziiglich der
Ausbildung ist durch Austauschprogramme zu férdern.

Sowohl im Bereich der Porschung als auch der Ausbildung
ist eine akademische Anerkennung der Palliativversorgung
von grofler Bedeutung, Inhalte der Palllativversorgung
sollten in die Aushitdung von Medizinstudierenden sowie
Pflegenden aufgenommen werden, Recommendation 24
empfiehlt die Binrichtung von Reférenzzentren fiir Lehre
und Fortbildung zur Palliativversorgung in jedem Land.
Die internatlonale Zusammenarbeit in Bezug auf Aus-
bildung sollte z.B. durch Austauschprogramme gefordert
werden. Mit sechs Lehrstithlen filr Palliativioedizin sowie
einem Lehrstuhl und einer Professur fiir padiatrische
Palliativmedizin ist das Fach in Deutschland akademisch
reprisentiert, Bs gibt jedoch keine Férderung oder Be-
nennung von nationalen Referenzzentren, Selt 2009 jst
Palliativmedizin als Pflicht- und Prifungsfach in den
Gegenstandskatalog der drztlichen Approbationsordnung
aufgenommen worden, ab 2014 miissen Medizinstudie-
rende eine entsprechende Bescheinigung vorlegen. In die
Kranken-und Altenpflegeausbildung ist die Paliiativver-
sorgung mittlerweile ebenfalls Integriert, Ein Verzeichnis
der Palliativstationen liegt vot, doch ohne Information,
ob die Station an einem Austauschprogramm teilnimmt,
An dem von der EAPC injtilerten STAGE Programm sind
bislang keine deutschen Binrichtungen beteiligt.

2

Die Angehdrigen
Angehdrige von schwerstkranken und sterbenden
Menschen brauchen psychosaziale Unterstiitzung.

Recommendation 24 fordert die Starkung der Angehbrigen
in ihrer Fihigkett, dem Schwerstkranken und Sterbenden
emotionale und praktische Unterstiltzung 2u geben,
Besondere Aufmerksamkeit sollte der Vermeidung baw.
der Behandlung von Depressionen ~ ausgeldst durch
Erschdpfung - gewidmet werden, In vielen Hospizen und
Palliativstationen werden psychosoziale Teammitglieder
beschéftigt, die auch die Aufgabe ibernchmen, den Ange-
hérigen entsprechende Unterstiitzung zu bieten, psjrcholm
gische Belastung differentialdiagnastisch abzukldren und
die anderen Teamimitglieder filr die Belange der Ange-
hoérigen zu sensibilisieren. Im ambulanten Bereich ist die
psychosoziale Betreuung der Angehiirigen aber noch nicht
in dem erforderlichen Umfang méglich. Sie wird hiufig
durch ehrenamtliche Begleitung wahtgenommen,

Kommunlkation mit schwerstkranken und sterbenden
Menschen sowie deren Angehérigen :
Die Vermittlung von schlechten Nachrichten gehdrt zu
den schwierigsten Aufgaben In der Palliativbetreuung,

Nur mit einer offenen Haltung dem schwerstkranken und
sterbenden Menschen sowie dessen Angehdrigen gegen-
{iber kdnnen Palliativversorgung, Betreuung und Beglei-
tung verwirklicht werden. Fachkrifte soliten die Barrieren
beachten, die in der Kommunikation mit Patlentinnen und
Patienten im fortgeschrittenen Stadium einer progressiven
Erkrankung aufireten kdnnen. Wenn Kinder betroffen .
sind, aufgrund einer eigenen Erkrankung oder der Brkran-
kurig elnes Eltern- oder Geschwistertells, sollte die Kom-
munikation den Fihigleiten und Bediirfnissen des Kindes
angepasst sein, In der tdglichen Praxis wird die entspre-
chende Grundhaltung in den spezialisierten Einrichtungen
umgesetzt, fehit hingegen in vielen Bereichen der stationi-
ren und ambulanten Versorgung,




Tearms, Teamarbeit und Versorgungsplanung
Paffiativversorgung: Auch die Behandelnden/Beglel-

- tenden sterbender Menschen braychen Beratung und
Betreuung.

Laut Recommendation 24 muss die Palliativversorgung
interdisziplindr und multiprofessionell sein. Zur Opti-
mierung der Versorgungsplanung und des Informations-
austauschs unter den Behandlern und Betreuern wird
die Einsetzung eines Koordinators angeraten, Palliativ.
versorgung, Betreuung und Begleitung sind in der Regel
dankbare Aufgaben, kinnen aber auch sehr fordernd sein,
Deshalb gehdrt auch die Betrenung der Behandelnden,
professionellen und Laien-Pflegenden und Begleitenden
rum Konzept. In spezialisierten Einrichtungen sind multi-
professionelle Teams die Regel. Abzuwarten bleibt,
welche Strukturen sich mit der Umsetzung der SAPV
in Deutschland etablieren werden. Wihrend in einigen
Regionen multiprofessionelle Teams fiir die SAPV aufge-
baut werden, werden vielerorts auch nur lose Netzwer-
ke gekniipft. Im nicht-spezialisierlen Bereich wird die
Versorgung primér durch Hausirztin/Hausarzt oder einen
Krankenpflegedienst geleistet, sinnvol] erscheint hier die
Mdglichkelt einer fachlichen Beratung, des Austauschs und
der Koordination innerhalb der regionalen Palliativnetz-
werke,

Trauer ‘

Patientinnen und Patienten, Angehdrige, Tiauernde
und Teammitglieder sollten Begleitung beim Abschied
und in der Trauer In Anspruch nehmen kénnert,

Zur Palllativversorgung gehort die Begleitung befm Ab-
schiednehmen und in der Trauer, die unter Umstinden
auch durch qualifizierte Ehrenamtliche erbracht werden
kann. Die Begleitung der Angehdrigen endet nicht mit
dem Tod der Kranken, Filr alle Angehérigen, die dies be-
notigen, sollten Angebote zur Trauerbegleitung bestehen,
Alle hauptamtlich iy der Palliativversorgung Beschiftigten
sollten Anzeichen von besenders komplizierter™ Traver
erkennen kdnnen. In spezialisierten Teams iibernehmen
Psychologen und Seelsorger zumelst die Aufgabe, Traver-
begleitung fitr Patientinnen und Patienten, filr Angehbrige
und fiir Teammitglieder anzubieten, Die Angebote errei-
chen die Hilfesuchenden jedoch nicht immer, Insbeson-
dere bef Kindern und Jugendlichen gibt es noch Entwick-
lungshedarf,

@

Der Blick von Deutschland nach Europa

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

- Mit der Hospiz- und Palliativ-Erhebung HOPE, einer | 999

entwickeltert standardisierten Dokumentation, konnten
fdhrliche Qualitdtssicherungs- und Evaluationserhebungen
durchgefiihrt werden, Mittlerweile liegen Dalensitze von
mehr als 17 000 Patienten vor. Im Martin Moreno-Report
zur Palliativversorgung in Europa an das Europdische
Parlament livgt Deutschland im Vergleich der Buropiischen
Linder an 8. Stelle der 27 Léinder. Sett der Erstellung des
Reports haben sich in Deutschland so viele positive Entwick-
lungen ergeben, dass Deutschland besser dargestellt und in
einer aktualisierten Version des Eurobarometers ehter an
Platz 2 angesiedelt werden kdnnte, direkt nach Grofbritan-
nien, In vielen Bereichen der Gesetzgebung ist Deutschland
vorbildlich, so dess diese Regelungen in anderen Lindern
als Modell benutzt werden kinnten. Bel der Ubertragung
der Erfahrungen zu Entwicklung und Ausbau der Palligtiv-
versorgung muss die besondere Situation der Gesundheits-
versorgung in Deutschland berficksichiigt werden, die durch
den Féderalismus, durch das Subsidiaritits-Prinzip und die
Seibstverwaltung im Gesundheitssystern gekennzeichnet sind.
Die fiir die Palliativversorgunyg in Deutschland entwickelten
Modzlle und Regelungen sollten ebenso wie die Frgebnisse
des Charta-Prozesses im Europdischen Parlameni und im
Europarat vorgestellt werden.
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AUSBLICK

Mit der Verabschiedung der ,Charta zur Betreuung
schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutsch-
fand" werden zwei Jahte intensiver Arbeit abgeschlossen.
Zahlreiche Organisationen und Institutionen aus Gesell-
schaft und Gesundheitspolitik tragen diese Charta mit und
haben damit thre Bereftschaft belundet, sich im Sinne der
Charta fiir die Verbesserung der Situation schwerstkranker
und sterbender Menschen und die Einldsung ihrer Rechte
einzusetzen. Damit ist ein wesentliches Ziel erreicht.

Fiir die schwerstkranken und sterbenden Menschen,
thre Familien und ihnen Nahestehende ist entscheidend,
die ,Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterben-

" der Menschen® in die Offentlichkeit zu tragen, zu verbrei-
ter: und den Dialog tiber ihre Inhalte und Ziele zu frdern
sowie die fiir notwendig erachteten Umsetzungsschritte
einzuleiten und in threr Wirksamkeit zu dberprifen,

I Interesse der schwerstkranken und sterbenden Men-
schen, threr Familien und der thnen Nahestehenden sowie
vor dem Hintergrund einer gemeinsamen gesamtgesell-
schaftlichen Verantwortung wiinschen sich die Triger des
Prozesses ¢ine brelte und vielfilltige Untersttitzung und
Umsetzung der ,Charta zur Betreuung schwerstkranker
und sterbender Menschen®,
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Die folgenden institutionen haben am Runden Tisch mitgewirkt: *

ABDA - Bundesvereinigung Deutscher Apathekerverbinde

Aktion Demenz e, V. - Gemeinsam fitr ein besseres Leben mit Demenz
AOK-Bundesverband

BAG SELBSTHILFE - Bundesarbeitsgemeinschaft SELBSTHILFE von Menschen
mit Behinderung und ¢hronischer Erkrankung und thren Angehérigen e. V.
BKX Bundesverband

Bundesarbeitsgemeinschaft der Freien Wohlfabrispflege e. V. (BAGFW)
Bundesarbeitskreis Pédiatrische Palliativversorgung

Bundesiirztekammer (Arbeitsgemeinschaft der Deutschen Arztekammern) -
Bundespsychotherapeutenkammer

Bundesverband I{ihderhospiz eV

Bundesverband privater Anbieter soziater Dienste e. V. (bpa)

Deutscher Berufsverband fiir Pflegeberufe e.V, (DBIK)

Deutsche Akademie fiir Kinder- und Jugendmedizin e, V,

Deutsche Alzhelmer Gesellschaft e.V, - Salbsthilfe Demenz

Deutsche Arbeitsgemeinschafl Selbsthilfegruppen .V,

Deutsche Bischofskonferenz (DBK)

Deutsche Gesellschaft fiir Allgemein- und Familienmedizin (DEGAM)
Deuatsche Gesellschaft fiir Geriatri e, V,

Deutsche Geseltschaft filr Gerontologie und Geriatrie e. V. (DGGEG)
Deutsche Gesellschaft fitr Gerentopsychiatrie und -psychotherapie e, V. (DGGPP)
Deutsche Gesellschaft fiir Himarologle und Onkologie e.V. (DGHQ)
Deutsche Gesellschaft fiir Neurologie e.V. (DGN)

v Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin eV, (DGP)

» Deutsche Gesellschaft fiir Pllegewissenschaft e. V, (DGF)

+ Deutsche Gesellschaft fiir Psychologie e V. (DGPs)

» Deutsche Gesellschaft fiir Radioonkologie e.V, (DEGRO)

+ Deutsche Gesellschafl filr Versicherte und Patienten ¢ V. DGV

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

-

*

-

-

-

-

* Eine Liste der Institutionen, welche erkldrs
haben, duss sie Ziele und Inhalte der Chiarta
mitiragen und fir sie eintreten, wird laufend
aktualisior! und ist abrufbar unter:
wwischarta-zur-betreuung-sterbender.de
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» Deutsche Krankenhausgesellschaft ¢. V., (DKG)

« Deutsche Krebshilfe ¢, V.

+ Deutsche Vereinigung fiir Sozialarbeit im Gesundheitswesen e, V. (DVSG) -
Deutscher Berufsverband fiir Soziale Arbeit e, ¥,

+ Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e. ¥ (DHPV)

+ Dentscher Kinderhospizverein e. V.

= Deutscher Landkeeistag

+ Deutscher Pllegerat e, V. (DPR)

+ Deutscher Stidtetag

o Deutscher Verband Rir Physiotheraple -
Zentralverband der Physiotherapeuten/Krankengymnasten (ZVK) e V.

+ European. Association for Palliative Care (EAPC)

» Bvangelische Kirche in Deutschland (EKD)

+ Gemeinsamer Bundesausschuss (G-BA)

» GKV.8pitzenverband

» Kassendrztliche Bundesverelmgung (KBV)

» Kuratorium Deutsche Altershilfe (KDA)

+ Medizinischer Dienst des Spitzenverbandeés Bund der Krankenkassen e. V, (MDS)

« Minislerium fiir Gesundheit, Emanzipation, Pflege und Alter des Landes Nordrhein-Westfalen.
+ Ministerium fiir Arbeit, Soziales, Gesundheit, Pamilie und Frauen des Landes Rheinland-Pfalz
+ Minigterium fiir Soziales und Gesundheit des Landes Mecklenburg- Vorpommern

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

+ Sozialverband Deutschland e, V. (SoVD)

+ Sozialverband VdK Deutschland e. V,

» vdek - Verband der Ersatzkassen e, V,

» Verbraucherzentrate Bundesverband e. V. (vzbv)

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