Parlamentarischer Abend

G = Gesundleit

F = Familie, Senioren, Fraven, Jugend

am 23. 4. 1996
Teilnehmer der M d B
Name Vorname ] Ort Aus- Fartei
schufl
Barnett Doris | Ludwigshafen A SPD 1
Beggenng i.V. Frau Anne lBrtn‘ltl] A B / Grune 2
Beck
Becker - Inglau Ingrid | Essen G | SPD 2
Brudlewsky Monika | Harz / Vorharz F CDU R
| Ernstberger Petra | Waldershof f Hof /5. | G SPD 3
Eviner Anke | Lubeck F cDuU 3
Fink Ulf Berlin G chu 5
Freitar Dagmar Iserlchn G SPD 4
Hanewinckel Cliristel | Halle E . SPD 3
Holzhister Ingnd Berlin F SPD 3
Jager Renate Diresden A SFD [
Kahl, Dr. Harald, | Ronneburg / Gera G CDU [
Kauder Volker | Tuttlingen A CDU 1
Kors Eva -Maria 1 Vechta G CDU E
Laumann Karl - Josef | Riesenbeck / Steinfurt | A | CDU 4
Lehn Waltraut | Recklinghausen G SPD 10
Limbach Editha | Bonn G cou 7
Lohmann Waolfgang i Liudenscheid G | EaU 4
Mo Ursula | Koblenz | F | SO i
Niehwuis, Dr. Edith Morten - Hardenberg | F | SPD ]
Riegert | Klaus Sullen / Goppingen | F cou 3
Schaich - Waleh Gudrun | Frankfurt / Main G SPD 9
Schitzle Ortrun | Schopfheim / Lérrach F CDU 9
Schewe - Gerigk Inningard | Herdecke F | B/ Grine 7
Schimidbauer Horst | Numberg G | SPD 3
Schwall - Ditren, Dr. | Angelica | Metelen / Westfalen G SPD 7
Sethmann | Birbe | Bad Homburg F |~ CDU 9
Steen | Antje - Marie |Gromitz / 5. - H. G | SPD 5
Sreindor | Maria | Marburg | G | B/ Grine 10
Thomae, Dr. | Dieter | Sinzig | G |  FDP -
Zbller | Walfgang | Obernburg / Main - G CDu 8
| | Spessart
A = Arbeit und Soziales




Parlamentarischer Abend am 23. April 1996

Teilnehmer/innen Hospizbereich und Bundesbehirden

Vorstand Bundesarbeitsgemeinschaft

Sr. Elsbeth Backenecker, Krankenschwester, Duisburg
Dr. Gustava Everding, Arztin, Minchen |

Monika Miiller, Therapeutin, Bonn

Heinrich Pera, Klinikseelsorger, Halle

Hans Overkamping, Dechant, Datteln

Joseph von Radowitz, Berater, Bonn

Norbert Schmelter, Krankenpfleger, Rendsburg
Reinhard Sprenger, Geschifisfihrer, Neuss

Rudolf Stienemeier, Geschiftsfiihrer, Halle

Hans-F. Tosch, Berater, Berlin

Vertreter/innen Hospizbewegung und Falliativmedizin

Josef Brombach, Psychologe, Lohmar

OMEGA

Josef Feldhagen, Pfarrer, Lennestadi-Altenhundem
Ursula Fiilbier, Sozialarbeiterin, Bonn

Prof Dr. Eberhard Klaschik, Bonn

Friedemann MNauck, Oberarzt, Bonn

Dr. Franz Roegele, Arzt, Alfter

Dr. Bettina Sandgathe, Arztin, Bonn

Ellen Scherrer, Geschiftsfithrerin, Disseldorf
Sabine Werner, enrenamtliche Hospizmitarbeiterin, Bonn
Franz Schmitz, Geschifisfuhrer, Koln

Vertreter/innen Bundesbehirden

Dr. Petrich, BMA. Bonn

Frau Reinhard, Bundesprisidialamt, Bonn
Frau Siebenmorgen, Bundesprésidialamt, Bonn
Frau Weritz-Hanf, BMFSFJ, Bonn

Dr. Zipperer, BMG

3

o B LA sl = Oh 02 W D

—
LY = M N Y P IRY  E

-

oD =) O D



Gesellschaftlicher Wandel in bezug auf Sterben, Tod, Trauer
und die Hospizidee

Als vor 10 Jahren die ersten Hospizinitiativen entstanden, wuchsen sie aus dem Bediirfnis von
Menschen, Sterben und Tod wieder in unser Leben mit einzubeziehen. Der Fortschrittsglaube
der Medizin mufte haltmachen vor einer uniberwindlichen Grenze, dem Tod. Er wurde als
Versagen der Medizin erlebt - nicht als unser natiirliches Ende. Versagen, Aufgeben zeigt man
nicht in einer von Aufschwung, Erfolg und Leistung bestimmten Gesellschaft. Gesundheit
scheint machbar - Krankheit zeigt Schwiche, bzw. Reparaturbedirftigkeit. Krankheit, die zun
Tode filirt, wird bekimpft bis zum letzten Aremzug.

Patienten sind Fille, Todeskandidaten sind Fannen und Bremsen im System - man kann fur sie
"nichts mehr tun". Sie werden nach Hause geschickt. Im Krankenhaus wird die kleinste rammer

zum Sterbezimmer, die tigliche Visite meidet den Ort. Familien und Freunde werden als
notwendiges Ubel geduldet!

Ein Schreckensgemilde?

Jeder von uns hat dhnliches erlebt, Unbehagen gespiirt -

Ein Film hat viele von uns aufgeriittelt, die heute im Bereich der Hospizdienste engagiert sind:
Vor 25 Jahren drehte Pater Reinhold Iblacker in London im St. Christopher's Hospice den Film
"Moch 16 Tage" - das war die damalige durchschnittliche Verweildaver in einer englischen
Sterbekdinik.

Bis sich das Wort "Hospiz" als ein Konzept, als eine Haltung todkranken und sterbenden
Menschen gegeniiber durchsetzte, verging ein Jahrzehnt.

Keine neve Spezialeinrichtung, keine bessere Sozialstation oder humaneres Plegeheim waren die
Ziele der Hospizinitiativen in Deutschland. BewuBtseinsverinderung der Gesellschaft steht in
fast allen ersten Vereinssatzungen, und Ausbreitung der Hospizidee als Hauptziel.

Lebensqualitit und Selbstbestimmung des betroffenen Menschen und seiner Angehérigen bzw.
Freunde sowohl in bezug auf die Wahrhaftigheit der Diagnose als auch das Ausmal von
Diagnostik und Therapie wurden zu Leitsitzen unserer Arbeit. Nicht die von Arzten verordntete
soundsovielte Chemotherapie bzw. radioaktive Bestrahlung - sondern das ganzheitliche Leiden
an der Krankheit, dessen Auswirkungen acf den Betroffenen und seine ganze Umgebung, sowie
Fragen nach Lebenssinn und aussichende Versohnungen bestimmen den Umgang mit
Menschen, die ibre zum Tod fiihre:: 1. [-ankleit bewufit erleben.

Wichtige Erweiterung erfulir die Hospizbewegung durch die neu gewonnenen Erkenntnisse und
Forschungen im Bereich der Palliativmedizin, die vor allem in angelsichsischen Hospizen
gewonnen und erprobt wurden.

Nicht nur die Beherrschung schwerster Schmerzzustinde im Tumor - Endstadium, auch die
medizinische Behandlung anderer, Lebensqualitit einschrinkender Symptome wie stindige
Ubelkeit, Brechreiz, Obstipation, Ateminot etc. sowie die Erforschung der kérperlichen und
seelischen Bediirfnisse sterbender Menschen sind heute Bestandteil der Palliativ-, der lindernden
Medizin, die in diesem Jahr in Deutschland den ersten Kongref durchfithrt -vier Lehrstithle zur
Palliativinedizin gibt es mittlerweile in der ganzen Welt!



(]

Als wir 1992 die BAG in Bonn griindeten, um mit "einer” Stimme gegeniiber Politikern und
Organisationen des Gesundheits- und Sozialwesens auftreten zu kénnen, hatten wir schon
einmal versucht, Politiker aus allen Parteien einzuladen. Herr Schmidbauer ist uns treu
geblieben...

Heute zeigt Ihr zahlreiches Interesse, dafl sich der gesellschaftliche Wandel vollzogen hat;
Heospize sind bekannt geworden, ihre Arbeit spricht fiir sich - ihre Finanzierung ist immer noch
ungesichert - auf Entgegenkommen und Wohlwollen einzelner Partner angewiesen, und mit den
neuen Gesetzesvorhaben tiirmen sich neue Schwierigkeiten auf. Daf das Wort "Hospiz" und sein
Stellenwert zwischen Medizin und Pflege deutlich wird, ist ein Anliegen heute abend.

Ein Hospiz ist kein Pflegeheim, eine Pauschale wie in einem Sonderkrankenhaus wire denkbar -
wichtig ist uns: das Entstandene zu erhalten und nicht durch neue Gesetzesregelungen zum
"Tode verurteilen" zu milssen. Vor allem aber: Sterben und Tod sowie die Trauer der
Betroffenen wieder zu einem Anliegen zu machen und die Menschen zu unterstiitzen, die diesen
Diienst fiir unsere Gesellschaft erfillen.

Thre Aufgabe ist es, stellvertretend fiir die Biirger unseres Staates die Entwicklung der Zukunft
mitzubestimmen. Wir freuen uns auf dieses Abendgesprich mit Ihnen und auf seine
Wirksamkeit bei kommenden Entscheidungen.

Danke fir Ihre Aofmerksambkeit!

Dr. Gustava Everding



Hospizarbeit in Deutschland

- Sachstand und intemationaler Vergleich

Nach der Einfithrung in unser Thema méchte ich Ihnen den Sachstand am Beginn des Jahres
1996 darstellen.

1. Hespizarbeit begegnet uns in Deutschland in vielfiltigen Formen. Wir bezeichnen als
Hospizinitiativen oder - einrichtungen eine Anzahl oder Gruppe von Menschen, die sich fiir
die Verbreitung der Hospizidee einsetzen, ohne selbst schwerstkranke und sterbende
Menschen zu begleiten.

Dies tun ambulante Hospizdienste oder Hausbetreuungsdienste (HBD), die die Sterbenden
und ihre Angehorigen und Freunde in ihrer letzten Lebensphase begleiten.

Stationire Hospize nehmen Hospizpatienten aut, Ze<en intensive, ganzheitliche Betrenung
und Pflege zu Hause nicht mehr oder voriibergehend nicht maglich ist. In einigen
teilstationdren Einrichtungen, den Tageshospizen, werden Patienten tagsiiber betreut.
Palliativstationen sind Stationen in Krankenhiusern, die vor allem Krebspatienten im
Endstadium ihrer Erkrankung schmerztherapeutisch einstellen und ganzheitlich betreuen.

[B%]

In den letzten Jahren hat sich die Hospizbewegung in Deutschland rasant und dynamisch
entwickelt. Wir z3hlen heute 183 Hospizinitiativen, 268 ambulante Hospizdienste oder
HBD, 30 stationire Hospize (davon 13 mit HBD), 6 Tageshospize und 28 Palliativstationen.

3. Regional sind die einzelnen Einrichtungen wie folgt verteilt:
Sie sehen deutliche Schwerpunkte in Nordrhein - Westfalen und Baden-Wiirttemberg,
weitere groflere Zahlen in Niedersachsen, Bayern, Rheinland- Pfalz, Hessen und Schleswig -
Heolstein.

4. Seit einigen Jahren beginnen sich die Hospizbewegung und die Palliativmedizin auf Bundes -
und Landesebene zu strukturieren und Interessenvertretungen zu bilden, um ihre Anliegen
im politischen und gesellschaftlichen Umfeld wirksamer zur Geltung zu bringen und
Forderungen mehr Machdruck zu verleihen.

Im internationalen Vergleich ist zu sehen, dal wir auf dem Gebiet der Schmerztherapie - als
einem wichtigen Aspekt der Palliativmedizin und damit auch der Hospizarbeit - grofen
Nachholbedarf haben. Die Zahlen tiber den Morphinverbrauch in der Schmerztherapie
zeigen, daf vor allem die angelsichsischen und skandinavischen Linder, aber auch unsere
direkten Nachbarn wesentlich weiter sind als wir. Auch siideuropdische Linder wie Spanien
und Italien, hier nicht aufgefiihrt, haben die Bedeutung und Wirksambkeit der
Palliativinedizin gerade fiir die Endphase unheilbarer Krankheiten erkannt und sie in
praktisches Hanceln umgesetzt.

L

Zuriick nach Dentschland: Nach diesem kurzen Uberblick iiber den Stand der Hospizarbeit
wollen wir [hnen nun zur Finanzierung vortragen.

Joseph von Radowitz
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Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz
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Finanzierung der ambulanten, teilstationdren und stationdren
Hospizarbeit

Sie werden verstehen, daf das Thema Finanzierung der ambulanten, teilstationiren und
stationiren Hospizarbeit ein wichtiger Teil unserer Uberlegungen sein muf. Im weiteren will
ich auf die ambulanten und stationdren Finanzierungsaspekte eingehen.

Hospize arbeiten weitgehend ehrenamtlich. Die Begleiterinnen und Begleiter konnen ihre
Arbeit nur dann tun, wenn sie ilire eigenen Angste kennen, wenn sie eigene Trinen iiber
Verluste geweint haben. Immer wieder kommen sie an die Grenzen ihrer Méglichkeiten und
darum ist es notwendig, dall sie begleitet sind von siner Koordinatorin.

Das Jahresgehalt einer Koordinatorin ist mit ca. 80.000 DM anzusetzen, plus Arbeitsplatz
macht das 100.000 DM. Hausbetreuungsdienste, die ca. 50 Patienten begleiten, haben eine
grofle Zahl Fhrenamtlicher. Wir kénnen alles in allem von ca. 200.000 DM Kosten jihrlich

ausgehen.

In einem stationiren Hospiz kalkulieren wir mit einem Personalschliissel von 1 : 1,3. Der
durchschnittlich notwendige Tagessatz fiir ein Hospiz betrigt derzeit rand 400 DM. Er liegt
damit fiir den besonderen Patientenkreis (vor allem Tumor- und AIDS-Patienten) deutlich
unter den entsprechenden Pflegesitzen in Krankenhiusern. Bisher und bis zum 30.06.19%6
erstatten uns die gesetzlichen Krankenkassen in Nordrhein-Westfalen 170 DM tiiglich, in
anderen Bundeslindern gelten dhnliche Regelungen. Den Rest bis zum anerkannten Tagessatz
(zwischen 300 und 380 DM) zahlt der Patient als Eigenanteil oder die Sozialhilfe, wenn die
Eigenmittel nicht ausreichen. Wohl gemerkt, der Hospizpatient ist nicht die 85-jihrige
Moutter, der 88-j3hrige Vater, sondern der durchschnittliche Hospizpatient ist im Alter
zwischen 40 und 65 Jahren, leidet an einer Krebserkrankung, hat nicht selten Verantwortung
Sir nicht erwachsene Kinder, seit der Diagnose sind erst einige Monate vergangen und er ist
noch nicht verrentet.

Ich machte Ihnen nicht ausschlieBlich niichterne Zahlenkolonnen verlegen, sondem
beispielhaft versuchen aufzuzeigen, in welche Situation die fehlende Kostenregulierung einen

Hospizpatienten bringt:

Bitte stellen Sie sich eine 48-jalirigen Patienten vor, der Frau und zwei Kinder hat und an
einer terminalen Tumorerkrankung leidet. Seine Frau kommt zu mir und berichtet in einem
ersten Gesprich, in das sie all ihren Kummer, ihre Trinen, ihren Schmerz mitbringt, daf ihr
Mann nicht wieder gesund werden wird und daf das Krankenhaus nichts mehr fiir ihn tun
kann. Die Versorgung ist zu Hause aus verschiedenen Griinden nicht moglich, so halte ich die
Aufnahme in ein stationires Hospiz fiir die richtige Entscheidung. Die fehlende
Finanzierunggrundlage zwingt dazu, bereits in diesem ersten Gesprich nach Krankenkasse,
Beihilfe- und/oder Sozialhilfeberechtigung zu fragen; daB ich Klarheit gewinnen muf iber die
Hahe der Einnahmen, des Vermégens, der Miete, der Schulden etc.. Der Hinweis der
Angehérigen, daf ihr Mann seit mehr als 25 Jahren zusatzversichert ist, hilft nichts, denn die
Krankenhauszusatzversicherung zahlt im Hospiz nicht, weil nicht stindig ein Arzt anwesend
ist. Ahnlich kann auch die Beihilfe argumentieren, weil im Beihilfegesetz Hospize gar nicht
vorkommen. Freundlichkeit, Grofziigigkeit, Mitleid, Kulanz entscheiden nach lingeren

Gesprichen iiber die Beteiligung.



[E*]

Bei 10 Tagen kostet der Eigenanteil 1.700 DM, bei 4 Wochen fast 7.000 DM. Wer hat so viel
Geld iibrig oder will es fiir sich ausgeben, wenn er noch Frau und zwei Kinder hat und iiber
deren finanzielle Situation nach seinem Tod sich Gedanken macht?

Also: nach dem Schock, den das Wort "austherapiert” im Krankenhaus ausgeldst hat, jetzt der
"Offenbarungseid” iiber sein Einkommen gegeniiber einem, ihm bis dahin véllig fremden
Menschen. Mit dem Patienten selbst ist kurz vor Aufnahme ins Hospiz meist solch ein
Gespriich gar nicht méglich, da notwendige Schmerztherapie noch gar nicht erfolgt ist und er
deswegen kaum in der Lage ist, einen klaren Gedanken fassen zu kénnen.

Aus Sorge dariiber, dafl der Aufenthalt im Hospiz zu teuer sein kinnte, sprechen uns viele
Patienten und Angehorige erst sehr spit an, zogern die Aufnahme bis kurz vor dem Tod
hinaus. Das ist um so bitterer, als sie, wenn sie dann im Hospiz aufgenommen sind, es sehr
bedauern, es nicht frilher getan zu haben, da sie merken, dafl die Atmosphire, die Pflege, die
Schmerztherapie ihnen eine Lebensqualitit vermittelt, wie siz schon lange vermif8t haben und
die sie so dringend am Ende ihres Lebens brauchen.

Unser Ansatz ist, Leben bis zuletzt fiir alle zu sichern, nicht nur fiir die Wohlhabenden in
unserem Land.

MNoch einmal:

Ein ambulanter Hospizdienst braucht fir seine Arbeit rand 200.000 DM im Jahr. Gebiihren
fiir die Leistung der Sterbegieitung kann er zur Zeit nicht abrechnen, er ist ausschlieglich
angewiesen auf Spendenfreudigkeit der Patienten, der Angehérigen oder anderer an der Arbeit

Interessierter.

Die Finanzierung stationirer Hospize nach dem 01.07.1996 ist ungeklirt. Die BAG hat mit
einem Brief vom 28, Mirz 199 an die zustindigen Ministerien gefordert, die stationdren
Hospize weiterhin nach dem SGB V, gegebenenfalls fiir die pflegerischen Leistungen gemifl
SGB X zu finanzieren. Die bisher freiwillige Teilfinanzierung sollte in eine Regelfinanzierung
auf Grundlage SGB V iiberfiihrt werden.

Die Entscheidung hierzu dringt.

Ellen Scherrer
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Kostenkalkulation fiir einen mmmm

mit durchschnittiich 50 Patenten

|. Personalkosten
1. Pfiegekraft 0,50 | 70.000.00 DM
2. Sorialarbeiter 0.50 | 80.000,00 DM
3. Sezialpadagoge 0.25 | £0.000,00 OM
4. Verwalungskraft 0,30 | 75.000,00 DM
Summe der Personalkosten
II. Sachkosten ;
01. Wintschaftsbedarf 2.000;00 DM: |~
02. Verwaltungsbedarf 7.000.00 ‘
03. Autwendungen fir Gebaude/Raume 3.000,00 DM
04. Abschraibungen 7.000,00 DM
05, Versicherungen 2.000,00 DM
06, Steuern, Abgaben, Mitgliedschaften 2.000,00 DM
07. Bezogene Laistungen (Therapeuten, Super-

visgren, Referenten) 10.000,00 DM:
(8. Reisekosten 10.000,00 DM |
0%, Ausbild /Offentiichkeitsarb./Spendenmarket. 30.000,00 DM
10, Autwandsentschadigung f. Ehrenamifiche 5.000,00 DM
11. Sonstiges 5.000,00 OM
Summe der Sachkosten £3.000,00 DM
Gesamtkosten 200.500,00 DM

Fmasere LG
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Forderungskatalog der BAG Hospiz

Nach den einfihrenden Kurzreferaten méchte ich Ihnen als Vorsitzender der Bundesarbeits-
gemeinschaft Hospiz Vorschlige und Forderungen unterbreiten, um deren Unterstiitzung wir
Sie und Ihre Ausschiisse bitten méchten.

Wir sind uns kar: die Situation in unserem Land verlangt auch im sozialen Bereich Kosten-
reduzierungen und da kommen wir mit einem Forderungskatalog. Wir tun es trotzdem, weil
aus unserer Erfahimuing die Hospizbewegung eine Kostenentlastung und Vermenschlichung
beinhaltet.

» Unterstittzung der Hospizidee in der Bundesrepublik darf sich nicht auf
Lippenbekenntnisse beschrinken.

» Hospiz als Wort und Gedanke muf Eingang finden in gesellschaftliches Dienken und in
den Sprachgebrauch im Gesundheitswesen.

+ Hospizdienste sind "Privention”, denn sie integrieren Sterben, Tod und Trauver in das
Leben eines jeden Menschen.

» Mach ca. 10 Jahren Vorleistung durch die Hospizbewegung ist es jetzt an der Zeit,
politische und rechtliche Rahmenbedingungen zur Sicherung, Fortfihrung und
Weiterentwicklung der Hospizarbeit zu schaffen.

« Haspizbhewegung entdeckt neve Wege in der Lebenshegleitung. Auch diese Modelle der
Hospizbewegung, wie z.B. Tageshospiz und Briickenschwestern, bendtigen eine finanzielle

Absicherung.

= Esist geboten, die Hospizeinrichtungen mit den bestehenden Einrichtungen und
Institutionen des Gesundheits- und Sozialwesens zu vernetzen.

« Bei Gesﬂzgehungsmrh:hrn oder Gesetzesinderungen und Verhandlungen mit den
Kostentrigern sollten die Interessenvertreter der Hospizbewegung beteiligt und gehért

werden.

»  Da drei Ministerien (BMA, BMG, BMFSF]) und drei entsprechende Bundestagsausschiisse
am Thema Hospizarbeit und Palliativstation interessiert sind, sollte ¢in gemeinsames
Gremium gebildet werden zur Lsung der anstehenden Fragen.
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» Eine Stirkong des Elirenamtes in der Hospizbewegung (zur Zeit ca. 10.000 Helferinnen

und Helfer) u.a. durch:

- Auslagenerstattung

- Anerkennung der ehrenamtlichen Tatigkeit im Bereich der Sozialversicherung
(analog der Regelungen fiir Angehérige im SGB XI)

- Kosteniibernalme von Verbereitung, Weiterbildung und Supervision

- finanzielle Unterstiitzung von Koordinatorenstellen fiar Einsatz, Fortbildung und
Begleitung ehrenamtlicher Helferinnen und Helfer

+  Anerkennung der psychosozialen Leistungen innerhalb der Hospizarbeit, 2.B. durch
Fosteniibernahme/Refinanzierung

+ Integration des Hospizgedankens und Vermittlung von Kenntnissen der Palliativmedizin
innerhalb der bestehenden Aus-, Fort- und Weiterbildungspline fiir Pflegebernfe, Krzte,
Sozialarbeiter, Sozialpidagogen, Theologen usw.

« Verpflichtung zur Fortbildung im Bereich der Schmerztherapie und Symptomkontrolle fiir
alle niedergelassenen Arzte.

» Gesonderte Finanzierung der stationdren Hospize (ca. 30) unter Beriicksichtigung SGB V
und X, denn Hospize verbessern die Situation Sterbender und vermeiden
Krankenhausaufenthalt. Eine unverziigliche Sonderregelung vor dem 01.07.1996 ist
erforderlich.

Die genannten Punkte und Vorschlige sind nur ein Ausschnitt aus den uns bewegenden

Problemen. Wir sind gerne bereit, Ihire Fragen und Erginzungen im Gesprach und der
spateren Podiumsdiskussion aufzunelimen und zu vertiefen,

Heinrich Pera



