Ambulante Hospiz- und Palliativberatungsdienste

in Rheinland-Pfalz
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Home Care Support Teams in Rheinland-Pfalz

Zusammenfassung

In der vielgestaltigen Landschaft der ambulanten Hospizdienste
weisen die ambulanten Hospiz- und Palliativberatungsdienste
(AHPB) einen Weg auf, der biirgerschaftliches ehrenamtliches
Engagement mit der Palliative-Care-Fachkompetenz von Hospiz-
fachkrdften verbindet. Diese {ibernehmen eine beratende Funk-
tion insbesondere in Fragen der Schmerz- und Symptomkontrol-
le. Pflegerische Leistungen im engeren Sinne werden nicht er-
bracht. In Rheinland-Pfalz arbeiten auf der Basis einer Vereinba-
rung zwischen Landesarbeitsgemeinschaft Hospiz und Landes-
AOK mittlerweile 15 Hospizdienste als AHPB. Die landesweite
Betreuungsstatistik des Jahres 2000 weist aus, dass diese mit
Hospizfachkrdften besetzten Dienste gegeniiber den anderen
ambulanten Hospizdiensten mehr schwerstkranke Krebspatien-
ten betreuen (69,8 % gegeniiber 47,5%); der Anteil der Patienten,
die zu Hause versterben, betrdgt 45,8% gegeniiber 32,9%. Aus
den rheinland-pfilzischen Erfahrungen ergibt sich weiterhin,
dass die Einbeziehung hauptamtlicher Hospizfachkrifte zu einer
Steigerung des Einsatzes ehrenamtlicher Helfer fiihrt. Die Tren-
nung zwischen Palliativberatung und Palliativpflege ist bis auf
wenige Schnittstellen gut zu vollziehen und bietet die Vorausset-
zung fiir ein flichendeckendes kooperatives Modell. Eine Einbe-
ziehung palliativmedizinisch versierter Arzte kann derzeit noch
auf ehrenamtlicher Basis realisiert werden, wird kiinftig jedoch
auch hauptamtliche Krifte erfordern. Eine Hochrechnung auf-
grund der bisherigen Erfahrungen ldsst ein Verhdltnis von 1
AHPB auf 130000 Einwohner (Schwankungsbreite 60000 bis
300000 Einwohner je nach Bevélkerungsstruktur) und eine Ge-
samtzahl von 80 Vollzeit-Hospizfachkriften in Rheinland-Pfalz
als sinnvoll erscheinen.

Schliisselworter
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Abstract

In Germany four types of home care services exist for the termi-
nally ill patients. Actually most of these services provide volun-
teers giving psychosocial support to patients and families. In
some services the work of the volunteers is assisted by half-
oder fulltime coordinators. Only few home care teams provide
specialist palliative care nurses. These nurses usually give spe-
cialist advice in palliative care working alongside with the pa-
tient’s general practitioner and the community nursing team. In
some services with extended home care specialist palliative care
nurses provide nursing care together with specialist advice in
palliative care. In the state of Rheinland-Pfalz (four million in-
habitants) a major effort has been made since 1997 to establish
home care services for the terminally ill. Up to now 15 of 43 ser-
vices are able to provide specialist advice in palliative care by
trained nurses. Statistics of the year 2000 show that 45.8 % of pa-
tients under the care of these services died at home in compari-
son to 32.9% of patients under the care of home care services
without specialist care advice. It can be estimated that a total
number of about 30 services providing specialist palliative care
advice is needed in the state of Rheinland-Pfalz. This would cor-
respond to a ratio of one service for about 130000 inhabitants
(range 60 000 inhabitants in rural regions to 300000 in urban re-
gions).
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Einleitung

Angesichts der Defizite in der ambulanten Versorgung von Pa-
tienten mit weit fortgeschrittenen unheilbaren Erkrankungen
weisen ambulante Hospizdienste einen viel versprechenden
Weg auf, der eine ganzheitliche Betreuung dieser Patienten auf
der letzten Lebensstrecke insbesondere im hduslichen Bereich
ermoglichen kann. Dabei ist dieser Anspruch letztlich nur in ei-
nem Netzwerk von ambulanten Hospiz- und Pflegediensten, Fa-
milie, Hausdrzten, Krankenhdusern, Pflegeheimen und ggf. sta-
tiondren Palliativ/Hospizeinrichtungen zu verwirklichen [1]. In
den vergangenen Jahren hat die Anzahl der ambulanten Hospiz-
dienste in Deutschland erheblich zugenommen. Im Jahr 1999
wurden insgesamt 582 solcher Dienste gezahlt, die allerdings er-
hebliche strukturelle und qualitative Unterschiede aufwiesen.
Insbesondere palliativmedizinisch/pflegerisch ausgebildetes
Personal und eine umfassende Patientendokumentation wurden
nur von wenigen Einrichtungen vorgehalten [1]. Die Bundesar-
beitsgemeinschaft Hospiz (BAG Hospiz) hat im Friihjahr 2001
eine Klassifikation ambulanter Hospizdienste vorgelegt [2], die
diesen unterschiedlichen Struktur- und Qualititsmerkmalen
Rechnung tragt (Tab.1).

Tab.1 Definitionen und Strukturqualitdtskriterien ambulanter

Hospizarbeit nach der Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz

(2].

Aufgaben Strukturqualitdt

ambulante Hospiz-
initiative/Hospiz-
gruppe

ambulanter Hospiz-
dienst (AHD)

Bildungs- und Offent-
lichkeitsarbeit und/oder
psychosoziale Begleitung
durch Hospizhelferlnnen
Bildungs- und Offent-
lichkeitsarbeit
psychosoziale Beratung
Sterbe- und Trauerbe-

entfallt

mindestens 10 Hospiz-
helferlnnen

mindestens 0,5 haupt-
amtlicher Koordinatorln

gleitung Hospizbiiro
Erreichbarkeit zu festen
Blirozeiten
ambulanter Hospiz-  wie bei AHD wie bei AHD
und Palliativbera- zusatzlich: Beratung zusdtzlich:

tungsdienst (AHPB)  beziiglich palliativ-pfle-

gerischer MaRnahmen

Mindestens 0,5 haupt-
amtliche Palliative-Care-
Pflegefachkraft

wie bei AHPB

zusdtzlich: mindestens drei
hauptamtliche Palliative-
Care-Pflegefachkrafte

ambulanter Hospiz-
und Palliativ-Pflege-
dienst (AHPP)

palliativpflegerische
Versorgung

In Rheinland-Pfalz wurde mit Wirkung zum 1. Juli 1997 zwi-
schen der Landesarbeitsgemeinschaft Hospiz und der AOK
Rheinland-Pfalz eine zeitlich zundchst nicht befristete Vereinba-
rung iiber die Forderung ambulanter Hospizarbeit getroffen [3].
Sie sieht vor, dass insgesamt 20 ambulanten rheinland-pfilzi-
schen Hospizdiensten eine monatliche Pauschale von 2600 DM
fiir die Einstellung einer so genannten Hospizfachkraft mit aus-
schlieBlich beratender Funktion vergiitet wird. Die folgende
Ubersicht beschreibt, wie sich in Rheinland-Pfalz seit 1997 die
Arbeit dieser Dienste, die in der neuen Klassifikation der BAG
der Gruppe der ,Ambulanten Hospiz- und Palliativ-Beratungs-
dienste* entsprechen, entwickelt hat.

Konzeption

Grundlage der Vereinbarung ist ein 2-Sdulen-Modell, das den
komplexen Bediirfnissen und Néten sterbenskranker Menschen
gerecht werden soll (Abb.1). Ambulante Hospizarbeit in dieser
Form verbindet hohe fachliche Kompetenz mit ehrenamtlichem
Engagement. Sie ergdnzt und stdrkt die Arbeit anderer Dienste,
insbesondere die hausarztliche und pflegerische Betreuung.

| Patient-Angehdrige-Freunde
| |

Ehrenamtliche
Hospizhelfer

Palliative
Care
Fachkrifte

Medizinisch-
pflegerische
Beratung
Einsatz-
koordination
Praxisbegleitung

Psychosoziale
Begleitung

Abb.1 ,Sdulen” der Hospizbetreuung.

Den Erstkontakt mit den Patienten iibernehmen als so genannte
4Hospizfachkrifte* hauptamtliche Krankenschwestern/pfleger
mit Palliative-Care-Weiterbildung. Sie entsprechen den Palliati-
ve-Care-Pflegefachkriften aus den Definitionen der Bundesar-
beitsgemeinschaft Hospiz und erfiillen insbesondere folgende
Aufgaben:

- Patientenerstbesuch und Koordination (Erfassung und Kla-
rung der Bediirfnisse von Patient und Familie, Einsatz ehren-
amtlicher Hospizhelfer, Vermittlung von Nachtwachen, Kon-
taktherstellung zu ambulanten Pflegediensten sowie Bera-
tungs- und Koordinierungsstellen der ambulanten Hilfezent-
ren),

- spezielle palliativpflegerische und psychosoziale Beratung
von Patient und Familie (z.B. Auseinandersetzung mit dem
todlichen Krankheitsverlauf, Mobilisierung von Ressourcen,
Erleichterung der Korperpflege (insbesondere Mundpflege)
in der Terminalphase),

- Unterstiitzung des Hausarztes und/oder des Pflegedienstes
bei der Symptomkontrolle und der Organisation palliativime-
dizinischer MaBnahmen (z.B. Anlage einer Schmerzpumpe),

- Uberwachung der Wirksamkeit eingeleiteter TherapiemaR-
nahmen,

- Patientenbetreuung bei Komplikationen und krisenhaften Zu-
spitzungen.

Leistungen der hduslichen Krankenpflege gehdren dagegen
grundsatzlich nicht zum Aufgabenbereich der Hospizfachkrifte,
so dass eine Konkurrenzsituation zu ambulanten Pflegediensten
von vorneherein ausgeschlossen ist.

Die zweite Sdule der ambulanten Hospizarbeit bilden ehrenamt-
liche Hospizhelfer. Diese werden auf ihre Tatigkeit sorgfaltig vor-
bereitet [4].

Zu den Aufgaben der Hospizhelfer gehoren insbesondere:
- regelmaRiger Besuchsdienst (Zuhoren, Gesprache, einfiihlsa-
mes Eingehen auf Note und Angste des Patienten und der An-
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gehorigen, behutsames Vermitteln bei moglichen innerfami-
lidaren Kommunikationsblockaden),

- praktische Entlastung der Angehorigen durch Prasenz beim
Patienten,

- Hilfestellungen bei Dingen des alltdglichen Lebens (kleine
Einkdufe, Gdnge in die Apotheke oder zu Behorden).

Die finanzielle Férderung durch die AOK ist an bestimmte struk-
turelle und personelle Voraussetzungen gebunden, die insbeson-
dere die Funktionalitdt des Dienstes gewdhrleisten sollen.

- In den zwolf Monaten vor Férderung durch die AOK miissen
bereits mindestens 20 Patienten begleitet worden sein.

- Der ambulante Hospizdienst muss {iber eine eigene, direkt er-
reichbare Geschaftsstelle mit Eintrag im ortlichen Telefon-
buch verfiigen.

- Neben der Hospizfachkraft miissen mindestens 20 vorberei-
tete Hospizhelfer zur Verfiigung stehen.

- Dem ambulanten Hospizdienst muss ein palliativmedizinisch
geschulter ehrenamtlich tdtiger Arzt angehoren, welcher der
Hospizfachkraft in besonderen Problemsituationen beratend
zur Seite steht.

- Die Betreuungen sind sachgerecht und kontinuierlich zu do-
kumentieren, wobei insbesondere Angaben hinsichtlich des
Betreuungszeitraums, der Diagnose, des Anlasses und der Be-
sonderheiten der Betreuung enthalten sein miissen.

ZahlenmaRige Entwicklung und Finanzierung ambulanter
Hospiz- und Palliativ-Beratungsdienste

Von 43 ambulanten Hospizdiensten in Rheinland-Pfalz haben
bislang 15 das von der AOK geforderte Modell realisiert. In zwei
weiteren Diensten arbeiten Krankenschwestern auf der Basis ei-
nes geringfiigigen Beschaftigungsverhdltnisses mit (Tab.2 u.
Abb. 2).

Die Einzugsgebiete der einzelnen Einrichtungen (ermittelt nach
Selbstangaben der Dienste) weisen dabei erhebliche Unterschie-
de in Bevolkerungsdichte und flichenmdRiger Ausdehnung auf,
mit einer Schwankungsbreite zwischen 60000 Einwohnern in
landlichen Gebieten (Hospizdienst Daun) und bis zu 300000
Einwohnern in Ballungsrdumen (Hospizdienst Ludwigshafen).
Die gegenwadrtige personelle Ausstattung fast aller AHPB liegt
an der unteren Grenze der Funktionsfdhigkeit solcher Dienste
und wird in Zukunft den tatsdchlichen Bedarf an palliativer Be-
treuung nicht decken kénnen (Tab. 3).

Da durch den Zuschuss der AOK nur etwa 40% der Personalkos-
ten gedeckt werden und dariiber hinaus weitere Kosten fiir den
Unterhalt der Geschiftsstelle und die laufenden Betriebskosten
getragen werden miissen, sind je nach értlichen Gegebenheiten
unterschiedliche Finanzierungsmodelle der ambulanten Hospiz-
dienste entstanden (Tab. 4).

Patientenbetreuungen 2000

Die Landesarbeitsgemeinschaft Hospiz erhdlt jahrlich von den
einzelnen rheinland-pfélzischen Hospizdiensten eine Zusam-
menfassung der Basisdaten der Patientenbegleitungen des Vor-
jahres.

Tab.2 Entwicklung der ambulanten Hospizarbeit in Rheinland-
Pfalz (Stand: 1.7.01).

1997 1998 1999 2000 2001
Anzahl der ambulanten 25 33 31 28 28
Hospizeinrichtungen ohne
Hospizfachkraft
Anzahl der ambulanten 4 5 7 13 15
Hospizeinrichtungen mit
Hospizfachkraft
(mindestens 1/2 Stelle)
Anzahl der Voll- und Teil- 5 6 11 21 23

zeit- Hospizfachkrafte
(mindestens '/, Stelle)

mit Hospizfachkraft (mindestens 1/2 Stelle)
ohne Hospizfachkraft
mit Hospizfachkraft (unter einer 1/2 Stelle)

Statistisches Landesamt Rheinland-Pfalz

Abb.2 Hospizdienste und Einzugsgebiete in Rheinland-Pfalz (Stand:
1.7.2001). Die Einzugsgebiete korrelieren mit den in der Karte zugrun-
de gelegten politischen Grenzen (Verwaltungsbezirke) ndherungswei-
se. Landesgrenzentiberschreitende Einzugsbereiche sind nicht berlick-
sichtigt.

Im Jahr 2000 wurden insgesamt 1104 Patienten betreut, von de-
nen 712 verstarben (Tab.5). Im Vergleich der Dienste mit und
ohne hauptamtliche Hospizfachkrdfte zeigt sich insbesondere,
dass erstere mehr schwerstkranke Krebspatienten betreuen
(69,8% gegeniiber 47,5%), und dass der Anteil zu Hause verster-
bender Patienten erheblich hoher liegt (45,8 % gegeniiber 32,9%).
Dabei steigt in einzelnen gut etablierten Einrichtungen der An-
teil hduslicher Sterbefdlle noch weiter an (Beispiel Ambulantes
Hospiz Kaiserslautern: 41 von 60 Patienten entsprechend 68,3 %
oder Mainzer Hospizgesellschaft: 54 von 91 Patienten entspre-
chend 56,3%).
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Tab.3 Einwohnerzahlen im Einzugsbereich der AHPB bezogen auf
Verwaltungsbezirke (Statistisches Landesamt Rheinland-
Pfalz, Stand 31.12.99).

.|
Tab.5 Betreuungsstatistik 2000.

alle mit haupt- ohne haupt-
amtlichen amtliche

Hospizdienst Einwohnerzahl Anzahl der Vollzeitstellen Hospizfach- Hospizfach-
im Einzugsbereich*  fiir Hospizfachkrifte (Ist) krften krdfte
Bad Kreuznach 97878 1,0 ehrenamtliche Mitarbeiter 895 449 446
Hermeskeil 59839 1.0 (einschlieRlich Hospizhelfer)
Kaiserslautern 178048 1,0 Hospizhelfer 675 343 332
Koblenz 172896 1.75 Patientenbegleitungen 1104 660 444
Landau 141757 1.0 Krebsleiden 60,9% 69,8% 47,5%
Ludwigshafen 301122 1.0 neurolog. .Systemerkrankung 4,5% 4,5% 4,5%
(z. B. multiple Sklerose, amyotrophe
Mainz 287498 3,25 Lateralsklerose)
Mayen 73123 0,5 nichtmaligne internist. Erkrankung 8,4% 7,.4% 9,9%
Westerwald 201435 0,5 (z.B. Herz-, Lungen-, Nierenerkrankung
Neustadt 121128 1,0 im Endstadium)
Neuwied 200857 1,0 AIDS 0.2% 0.2% 0.2%
Speyer 77635 1,0 sonstige Erkrankung (z. B.apoplektischer 25,1% 18,0% 35,6%
Trier 203782 10 Insult, allgemeine Altersschwdche)
Worms 146798 0.5 Krankheit unbekannt 0,9% 0,0% 2,3%
Zweibriicken 140057 1.0 neue Patientenbegleitungen 870 549 321
verstorbene Patienten 712 463 249
* Die Landesgrenzen tiberschreitende Einzugsbereiche wurden nicht berick- 2u Hause 41.3% 45.8% 32.9%
sichtigt. Krankenhaus 31,3% 28,3% 36,9%
Pflegeheim 19,9% 18,4% 229%
Hospiz/Palliativstation 6,5% 6,7% 6,0%
| unbekannt 1.0% 0.9% 1.2%
Tab.4 Finanzierungsmodelle ambulanter Hospiz- und Palliativ-Be- Gesamtzahl der in der Patienten- 27110,7 12361,2 147495

ratungsdienste in Rheinland-Pfalz.

Finanzierungsmodell Orte Gesamtzahl

ausschlieRlich Hospizverein Koblenz, Mainz, Mayen, 5
Westerwald, Trier

Kooperation mit Wohlfahrts-  Bad Kreuznach, Kaisers- 4

verband lautern, Zweibriicken, Worms

Kooperation mit Kranken-
haustrager

Hermeskeil, Landau, Ludwigs- 5
hafen, Neustadt, Neuwied

Kooperation mit eigen-
standiger Sozialstation

Speyer 1

Der hohe Anteil gerade an schwerstkranken Krebspatienten in
den AHPB ist dabei zum einen dadurch bedingt, dass die vielfal-
tigen und komplexen korperlichen Symptome dieser Patienten
eine Anfrage an einen Hospizdienst vor allem dann als sinnvoll
erscheinen lassen, wenn er sowohl den psychosozialen wie den
korperlichen Problemen gerecht werden kann. Zum anderen
stellen die Hospizfachkréfte fiir die ehrenamtlichen Helfer einen
fachkompetenten Hintergrund dar, der ihnen die Sicherheit gibt,
sich auch solch schwierigen Patientensituationen zu stellen. Der
hohe Anteil von Krebspatienten ist vermutlich auch mitverant-
wortlich fiir die gesteigerte Anzahl hduslicher Sterbefdlle in den
AHPB. Unter diesen Patienten finden sich erfahrungsgemaf auch
jiingere Patienten mit noch intaktem familidren Umfeld, das eine
hdusliche Betreuung bis zum Tod mittragen kann. Wegen der
klaren Prognose in den Endstadien dieser Erkrankungen sind
Krankenhauseinweisungen am Ende des Lebens auch unwahr-
scheinlicher als bei Patienten etwa mit weit fortgeschrittenen in-
ternistischen Erkrankungen, bei denen die Vergeblichkeit noch-
maliger intensiver medizinischer Bemiihungen nicht selten erst
im Nachhinein klar ist. Ndheren Aufschluss {iber diese Aspekte

betreuung ehrenamtlich geleisteten
Stunden

wiirde eine weiter differenzierte Betrachtung der primdren Be-
treuungsorte, der Versorgungsstrukturen und der demographi-
schen Eigenschaften des begleiteten Patientenkollektivs liefern,
die mit den derzeit landesweit zentral erfassten Basisdaten
noch nicht méglich ist.

Grundsatzlich und unabhdngig von diesen Detailbetrachtungen
ist an dieser Stelle jedoch festzuhalten, dass sich durch die Ein-
beziehung hauptamtlicher Hospizfachkrifte nach den rhein-
land-pfélzischen Erfahrungen der Schwerpunkt der Begleitun-
gen hin zu schwerstkranken Patienten und in den hduslichen Be-
reich verschiebt und so einem zentralen Anliegen der Hospizbe-
wegung Rechnung tragt. Dabei ist gleichzeitig der Hinweis wich-
tig, dass bei entsprechender Konzentration auf wirklich ster-
benskranke Patienten die Einbeziehung der Kompetenz ambu-
lanter Hospizdienste beispielsweise in Pflegeheime von grof3er
Bedeutung ist und somit Qualitdt und Sinnhaftigkeit der AHPB
nicht nur an der Zahl hduslicher Sterbefdlle festgemacht werden
kénnen.

Chancen und Probleme ambulanter Hospiz- und Palliativ-
beratungsdienste

»Professionalisierung“ ehrenamtlicher Hospizinitiativen?

Bei der Einbeziehung von Palliative-Care-Pflegefachkriften in
ambulante Hospizdienste treten nicht selten Angste hinsichtlich
einer zunehmenden ,Professionalisierung” von urspriinglich
durch biirgerschaftliches Engagement gepragten Initiativen auf.
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Festgehalten werden muss zundchst, dass ehrenamtliche Mitar-
beit integraler Bestandteil jeder Form von Hospizarbeit sein
muss [5-7]. Sie allein bietet die Gewdhr dafiir, dass die Beglei-
tung sterbender Menschen im Bewusstsein der Offentlichkeit
nicht zu einer Aufgabe wird, die an hauptamtliche Spezialisten
zu delegieren ist. Jeder, der ehrenamtlich in einer Hospizeinrich-
tung mitarbeitet, bringt zum Ausdruck: Wie Menschen in unserer
Gesellschaft sterben, geht jeden etwas an; man muss nicht Arzt
oder Krankenschwester, Sozialarbeiter oder Pfarrer sein, um sich
fiiir sterbenskranke Menschen einzusetzen. In der persdnlichen Be-
gleitungssituation verdeutlicht der ehrenamtlich Tétige seinem
sterbenskranken Mitmenschen: In diesem Gemeinwesen gibt es
nicht nur Menschen, die sich ,,von Amts wegen* um dich kiimmern,
sondern es gibt auch Menschen, die als Mitmenschen deine Situa-
tion teilen, dir ihre Zeit schenken, um sich auch von dir beschenken
zu lassen, weil du wichtig bist bis zum letzten Augenblick deines Le-
bens. Du gehérst zu uns und zu unserem Gemeinwesen. Ehrenamt-
liche Tatigkeit ist deshalb auch kein Ersatz fiir hauptamtliche
Aufgabenerledigung, wo es an Geld und hauptamtlichen Perso-
nal mangelt. Der ehrenamtliche Mitarbeiter hat im Hospizteam
seinen eigenen Arbeitsbereich, fiir den er qualifiziert und kom-
petent ist. Allein schon deswegen sollte der Ausdruck ,Professio-
nalisierung” im Rahmen der Einfiihrung von Hauptamtlichkeit in
die Hospizarbeit vermieden werden! Denn Professionalitdt
meint zwar zundchst Tatigkeit im Rahmen einer Berufsaus-
ibung, wird im heutigen Sprachgebrauch aber auch mit Kompe-
tenz und Sachkunde assoziiert (Gegensatzpaar: Professionalitdt
- Dilettantismus).

Die Notwendigkeit einer Einbeziehung hauptamtlicher Krdfte er-
gibt sich in der Regel mit wachsender Inanspruchnahme eines
Dienstes durch geregelte Verfiigbarkeit (Dienstzeiten!) durch
die zunehmenden Koordinationsaufgaben [8]. Die letzteren ge-
hoéren im rheinland-pfélzischen Modell zum Aufgabenfeld der
Hospizfachkrafte. Hierdurch wird zum einen dem Konzept einer
tatsdchlich ganzheitlichen Patientenbetreuung Rechnung getra-
gen. Zum anderen ermdglicht der Einsatz von Hospizfachkréften
vielfach tiberhaupt erst eine Begleitung durch ehrenamtlich tati-
ge Hospizhelfer. Die statistischen Angaben der Mainzer Hospiz-
gesellschaft, eines gut etablierten Dienstes in Rheinland-Pfalz,
verdeutlichen dies. Im Jahr 2000 begleiteten 3,25 Hospizfach-
krafte und 41 Hospizhelfer insgesamt 136 Patienten. 46 Patien-
ten wurden nur von der Hospizfachkraft, 90 Patienten wurden
gemeinsam von Hospizschwester und Hospizhelfer betreut. Ob-
wohl die Begleitung durch einen Hospizhelfer von der Hospiz-
fachkraft bei jedem Erstbesuch empfohlen wurde und auch ge-
niigend Hospizhelfer zur Verfiigung standen, kamen von den 90
Hospizhelferbegleitungen 22 (d.h. ein Viertel aller Begleitungen)
erst nach mehr als einer Woche Kontakt zu Patient und Angeho-
rigen zustande. 11-mal dauerte es dabei bis zu zwei Wochen,
weitere 6-mal bis zu einem Monat, und weitere 5-mal sogar
iiber einen Monat, bis sich Patient/Angehorige dazu entschlie-
Ben konnten, auch die Hilfe eines ehrenamtlichen Helfers anzu-
nehmen. Dabei wirkt sich die Tatsache, dass die Hospizfachkraifte
im rheinland-pfélzischen Modell auch die Koordination der eh-
renamtlichen Helfer {ibernehmen und so die einzelnen Helfer
sehr gut kennen, in der Praxis tiberaus vorteilhaft aus.

Die Hinzuziehung einer Hospizfachkraft wegen ihrer spezifi-
schen Fachkompetenz fiihrt so in vielen Situationen erst dazu,
dass Familien das Hilfsangebot des Hospizdienstes tiberhaupt in

Anspruch nehmen und Vertrauen in die Sinnhaftigkeit einer Be-
gleitung durch ehrenamtlich titige Mitmenschen gewinnen. Auf
der anderen Seite muss festgehalten werden, dass in einem nicht
unbetrdchtlichen Teil der Betreuungen (im Beispiel der Mainzer
Hospizgesellschaft in 46 von 136 Patientensituationen) von Sei-
ten des Hospizdienstes eine ausschlieRliche palliativpflegerische
Beratung benétigt wird.

Palliativberatung und Palliativpflege - eine kiinstliche
Trennung?

Das Konzept der ambulanten Hospiz- und Palliativ-Beratungs-
dienste sieht eine ausschlieSliche Beratungsfunktion der Hospiz-
fachkrafte vor. Eine Grund- und/oder Behandlungspflege ist da-
her auch in der Praxis nicht Teil der Tatigkeit. Zum Verstdndnis
dieses Konzeptes ist es zundchst wichtig sich zu vergegenwarti-
gen, dass gerade bei den Tumorpatienten als groter Patienten-
gruppe der ambulanten Hospizdienste hdufig gar kein Pflege-
dienst eingeschaltet ist. Auch hier seien als Beleg die bereits zi-
tierten Betreuungszahlen der Mainzer Hospizgesellschaft aus
dem Jahr 2000 angefiihrt. Von 136 Patienten wurden 109 iiber-
wiegend im hduslichen Bereich betreut. Bei 40 dieser 109 Patien-
ten (37%) war gar kein ambulanter Pflegedienst eingeschaltet,
bei weiteren 22 (20%) wurde ein ambulanter Pflegedienst erst
im Lauf der Betreuung hinzugezogen, davon in 9 Patientensitua-
tionen weniger als 1 Woche vor dem Tod. Nur bei 47 der 109 Pa-
tienten (43 %) war vor der Betreuung durch die Hospizgesell-
schaft bereits ein ambulanter Pflegedienst eingeschaltet.

Die palliativpflegerische Beratung der Hospizfachkrdfte bertihrt

zahlreiche Themenkomplexe. Beispielhaft seien hier genannt:

- Hinweise zur Hautpflege und Lagerung zum Vermeiden von
Druckgeschwiiren,

- Beratung in Fragen der Nahrungsaufnahme und Nahrungser-
gdnzung,

- Beratung bei Verstopfung oder Diarrho,

- Beratung in Fragen der Fliissigkeitszufuhr und Mundpflege in
der Terminalphase,

- Hilfestellung beim Todesrasseln in der Terminalphase,

- Beratung bei Hilfsmitteln: Krankenbett, Bettenlifter, Sauer-
stoffgerdt, Rollstuhl, Toilettenstuhl,

- Beratung in der Schmerztherapie (z.B. Aufklarung bei Vorbe-
halten gegeniiber regelmaRiger Einnahme hochwirksamer
Opioide, Ermutigung zur Benennung der Schmerzstarke
beim betreuenden Arzt, Beratung {iber Therapie mit Schmerz-
pumpen),

- Hilfestellung bei Atemnot, Ubelkeit und Erbrechen,

- Beratung bei oberflachlichen geschwiirig zerfallenden Tumo-
ren,

- vorausschauende Vorbereitung der Angehorigen auf typische
Krisensituationen in der Terminalphase,

- Beratung bei Kommunikationsproblemen in der Familie und
anderen psychosozialen Problemstellungen.

In Einzelfdllen kann die Beratung mit einer praktischen Hilfestel-
lung verbunden sein, die die Grund- oder Behandlungspflege be-
riihrt, beispielsweise bei der Anlage einer Schmerzpumpe oder
eines schwierigen Verbandes. In der Regel ist es im Bereich die-
ser Schnittstellen jedoch ohne Probleme moglich, diese Aufga-
ben nach entsprechender Einweisung an ambulante Pflegediens-
te zu iibertragen. Durch diese Aufgabenteilung werden Konkur-
renzsituationen vermieden. Dariiber hinaus haben die ambulan-
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ten Pflegedienste Gelegenheit, mit speziellen Palliative-Care-An-
sdtzen in der Praxis vertraut zu werden, die in die eigene Arbeit
integriert werden kénnen. Eine vertrauensvolle offene Kommu-
nikation zwischen ambulanten Pflegediensten und AHPB ist fiir
eine solche Kooperation allerdings unabdingbare Voraussetzung.
Besonders fiir Krisensituationen in der Terminalsituation hat
sich der Einsatz von hauptamtlichen Nachtwachen bewdhrt, die
von den ambulanten Pflegediensten nur selten zur Verfiigung
gestellt werden konnen. Die Mainzer Hospizgesellschaft bei-
spielsweise verfiigt tiber sechs geringfiigig beschdftigte Nacht-
wachen, die je nach Bedarf flexibel eingesetzt werden kénnen.
Auch hier besteht so eine Schnittstelle zur Grund- und Behand-
lungspflege, die jedoch durch ihre klare zeitliche Begrenzung
eine Kooperation mit den bereits in die Versorgung eingebunde-
nen Diensten erlaubt.

Ambulante Hospiz- und Palliativ-Pflegedienste (AHPP, siehe
Tab.1) bieten gegeniiber den AHPB den Vorteil einer hochqualifi-
zierten ,Komplett“-Betreuung (,,alles aus einer Hand*“) und sind
an einigen Stellen in Deutschland (z.B. Tiibinger Projekt: Hausli-
che Betreuung Schwerkranker, Clinic Home Interphase in Ra-
vensburg, St. Jakobus Hospiz in Saarbriicken) bereits gut etab-
liert. Wertvoll ist insbesondere die durch die gute Personalaus-
stattung gegebene 24-stiindige Erreichbarkeit dieser Dienste,
die durch die AHPB mit derzeit in der Regel h6chstens zwei Pal-
liative-Care-Fachkrdften nur selten gewdhrleistet werden kann.
Von der hochspezialisierten pflegerischen Kompetenz der AHPP
diirften insbesondere auch grof3stddtische Ballungsraume profi-
tieren, in denen mit einer gehduften Anzahl komplexer Problem-
situtionen gerade im pflegerischen Bereich zu rechnen ist. Prob-
lematisch erscheint die weitere Akzentverschiebung des Charak-
ters solcher Hospizdienste in Richtung Hauptamtlichkeit und die
mogliche Ausgrenzung anderer Pflegedienste aus dem Bereich
der Terminalpflege (,Kompetenz in der Terminalpflege nur
durch Spezialisten“). Fiir eine flichendeckende Versorgung bie-
tet daher das kooperative Modell der AHPB die besseren Voraus-
setzungen. Auch in GroBbritannien als Ursprungsland der Hos-
pizbewegung iiberwiegen die dem Modell der AHPB entspre-
chenden ,Home Care Services“ bei weitem die den AHPP ent-
sprechenden , Extended home nursing services“ [9].

Und die Arzte?

AHPB verfiigen in der Regel nicht {iber einen eigenen Arzt, der
vor Ort in die Patientenbetreuung eingebunden ist. Im rhein-
land-pfdlzischen Modell geh6rt dem AHPB zwar ein palliativme-
dizinisch erfahrener Arzt an, welcher den Hospizfachkraften eh-
renamtlich beratend zur Seite steht. Primdrer Ansprechpartner
der Hospizfachkrifte sind jedoch die betreuenden Hausdrzte.
Bei allen Formen der Schmerztherapie und Symptomkontrolle
gehort es zu den Aufgaben der Hospizfachkraft, den Arzt bei der
Uberpriifung und Dokumentation der Wirksamkeit der von ihm
verordneten MafSnahmen zu unterstiitzen. Nicht selten kann
sich dabei auch die Notwendigkeit ergeben, den Hausarzt auf
weitere palliativmedizinisch sinnvolle MaBnahmen hinzuwei-
sen, beispielsweise auf die nach wie vor zu selten verordnete Be-
darfsmedikation in der Tumorschmerztherapie. Hier kann sich
die Zusammenarbeit im Einzelfall problematisch gestalten, ins-
besondere wenn die hohe fachliche Kompetenz der Hospizfach-
krafte in speziellen palliativmedizinischen/pflegerischen Fragen
als Einmischung in die eigene Zustdndigkeit empfunden wird.
Die Uberwindung von Beriihrungsingsten, Barrieren und hierar-

chischem Denken erfordert klare Kommunikationsstrukturen, in
denen die jeweilige Kompetenz respektiert und geachtet wird.
Das gemeinsame Gespradch ist die Voraussetzung eines Handelns
im Sinne des Patienten. Kommunikative Hemmschwellen kénn-
ten das Modells der AHPB im schlimmsten Fall letztlich scheitern
lassen! Festzuhalten ist auf der anderen Seite, dass die notwen-
dige Kooperation die Chance einer Integration palliativmedizini-
scher Erfahrungen in die drztliche Praxis bietet. Positive Erfah-
rungen in der Kooperation fithren dann dazu, dass Hausdrzte
selbst die Einbeziehung des AHPB empfehlen, der die eigene Ta-
tigkeit erheblich unterstiitzt und erleichtert.

Mit wachsender Inanspruchnahme der AHPB wird fiir die Zu-
kunft vermutlich - wiederum entsprechend dem englischen Vor-
bild - eine Einbeziehung hauptamtlich tdtiger Palliativmediziner
erforderlich sein. Auch hier gibt es in Deutschland an vereinzel-
ten Stellen sehr positive Erfahrungen, beispielsweise beim Got-
tinger SUPPORT-Projekt [10] oder beim Tiibinger Projekt ,,Hdus-
liche Betreuung Schwerkranker“. Im Rahmen einer flichende-
ckenden Versorgung konnte eine solche in erster Linie beratende
arztliche Titigkeit eine Teilaufgabe von Arzten werden, die
hauptamtlich auf Palliativstationen oder in stationdren Hospizen
arbeiten. In Analogie zu den AHPP ist es vorstellbar, dass sich -
nach dem Beispiel des Home-Care-Projekts Berlin [11] - dariiber
hinaus in groRstdadtischen Ballungsrdumen eigene spezialisierte
drztliche Dienste etablieren.

Bedarfsplanung und Finanzierung

Bei Uberlegungen zur Bedarfsplanung ambulanter Hospiz- und
Beratungsdienste ist in erster Linie die Funktionalitdt organisa-
torisch sinnvoller Dienste zu beachten. Gleichzeitig sind jedoch
auch historisch gewachsene Strukturen zu beriicksichtigen - ge-
rade angesichts des unabdingbaren biirgerschaftlichen Engage-
ments, das sich nicht von oben lenken ldsst. Vorsichtige ur-
spriinglich aus Nordrhein-Westfalen stammende Schdtzungen
gehen von einem ambulanten Hospiz auf 200000 Einwohner
aus [1,12]. Ausgehend von den bisherigen Erfahrungen in Rhein-
land-Pfalz, den gewachsenen Strukturen und Kooperationsmog-
lichkeiten kleinerer Dienste kann die Zahl der fiir eine flichende-
ckende Versorgung in Rheinland-Pfalz insgesamt erforderlichen
AHPB auf etwa 30 hochgerechnet werden (siehe Abb. 2). Damit
kdme in Rheinland-Pfalz auf durchschnittlich 130000 Einwoh-
ner ein AHPB, mit einer Schwankungsbreite zwischen 60000
Einwohnern in lindlichen Gebieten und bis zu 300000 Einwoh-
nern in Ballungsraumen. Zum gegenwadrtigen Zeitpunkt steht der
Mehrzahl der AHPB eine Hospizfachkraftvollzeitstelle fiir Koor-
dination und Palliativberatung zur Verfiigung (s. Tab.3). Bei
wachsender Akzeptanz und Inanspruchnahme der Dienste miis-
sen in der Regel mindestens zwei Vollzeitstellen geschaffen wer-
den, bei AHPB mit groRerer Bevélkerungsdichte entsprechend
mehr. Von den derzeitigen Erfahrungen in Rheinland-Pfalz aus-
gehend erscheint es sinnvoll, ab einer Gréenordnung des Ein-
zugsbereichs von 140000-150000 Einwohnern zusatzlich zu
den beiden ,Basisstellen” je eine Vollzeitstelle pro 50000 Ein-
wohner vorzusehen. Daraus wiirde sich im Lauf der Zeit fiir
Rheinland-Pfalz bei 4,03 Millionen Einwohnern (Stand 31.12.99)
ein Gesamtbedarf von etwa 80 Vollzeithospizfachkriften erge-
ben.

Die entstehenden Kosten von etwa 6,4 Millionen DM (ausgehend
von einem Brutto-Jahresgehalt von 80000 DM) kénnen zumin-
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dest nach dem rheinland-pfilzischen Modell, bei dem die Hos-
pizfachkrafte neben der Palliative-Care-Beratung eine Schliissel-
rolle beim Einsatz und bei der Begleitung der ehrenamtlichen
Hospizhelfer spielen, nicht allein den Krankenkassen zugewie-
sen werden. Wiirden die Krankenkassen einen Anteil von 60%
an der Finanzierung dieser Hospizfachkrifte {ibernehmen, ent-
sprdche dies einem jdhrlichen Férderbeitrag durch die Kranken-
kassen in H6he von 1 DM pro Einwohner von Rheinland-Pfalz.
Eine solche Zuschussregelung wiirde dem Umstand Rechnung
tragen, dass Hospizarbeit eine gesamtgesellschaftliche Aufgabe
darstellt, die auf alle Schultern verteilt werden muss. Zu beden-
ken ist, dass den ambulanten Hospizdiensten durch die Schu-
lung, Praxisbegleitung/Supervision und Versicherung der Hos-
pizhelfer, den Unterhalt der Geschaftsstelle und die notwendige
Administration weitere Kosten in erheblichem Mal3e entstehen.
Hier miissen sich Kirchen, 6ffentliche Hand und die Biirgerschaft
in die Pflicht genommen sehen.

Ausblick

Die Betreuung sterbenskranker Patienten stellt fiir alle Beteilig-
ten eine groRe Herausforderung dar, gerade in einer Zeit, in der
alltdgliche Erfahrungswerte im Umgang mit Sterben und Tod sel-
ten geworden sind und vielfach einer grofen Unsicherheit und
Sprachlosigkeit Platz gemacht haben. In den letzten Jahrzehnten
haben sich insbesondere in GroBbritannien unterschiedliche Or-
ganisationsstrukturen in der Betreuung unheilbar kranker Pa-
tienten herausgebildet. Wissenschaftlich fundierte systemati-
sche Untersuchungen fiir den ambulanten Bereich insbesondere
unter Qualitdts- und Kostengesichtspunkten liegen bisher nur
ansatzweise vor [13-17]. Eines belegt die praktische Erfahrung
vor Ort jedoch klar: Nur wenn die verfiigbaren Ressourcen ge-
biindelt werden und alle Dienste vertrauensvoll zusammenar-
beiten, wird eine menschenwiirdige Gestaltung der letzten Le-
bensphase nicht als Ausnahme, sondern als Regel moglich sein.
Das rheinland-pfdlzische Modell der AHPB zeigt hier einen viel
versprechenden Weg im Sinne eines palliativen Versorgungsnet-
zes auf. Fiir den Auf- und Ausbau sowie den Erhalt eines solchen
Modells ist in der Zukunft jedoch auch eine angemessene finan-
zielle Absicherung unabdingbar.
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