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LEENA PELTTARI &
LUKAS RADBRUCH

Hospiz- und Palliativversorgung ware ohne die Mitwir-
kung von Ehrenamtlichen nicht denkbar. In der ehren-
amtlichen Begleitung ist eine Begegnung auf Augenhdhe
moglich, in der Patient*innen und Angehorige Hilfe und
Unterstltzung zu ihren Angsten und Sorgen, aber auch
ein Gegengewicht zu ihrer Krankheit finden konnen.
Daruber hinaus leisten Ehrenamtliche eine wertvolle
Aufgabe fur den Umgang mit Krankheit, Sterben, Tod und
Trauer in der Gesellschaft, weil sie als Botschafter*innen
der Hospiz- und Palliativversorgung ihre Erfahrungen
und Erlebnisse aus der Begleitung der schwerstkranken
und sterbenden Menschen mit Familienangehérigen,
Freund*innen und Kolleg*innen teilen und damit Einstel-
lungen bei anderen Menschen verandern.

Im Rahmen des 16. Weltkongresses der European Asso-
ciation for Palliative Care (EAPC) vom 23.-25. Mai 2019

in Berlin wurde von der Arbeitsgruppe zum Ehrenamt
(EAPC Task Force on Volunteering) gemeinsam mit der
Deutschen Gesellschaft fur Palliativmedizin (DGP), dem
Deutschen Hospiz- und Palliativverband (DHPV) und dem
Dachverband Hospiz Osterreich ein internationales
Symposium zum Ehrenamt in der Hospiz- und Palliativ-
versorgung am 25. Mai 2019, also am letzten Kongresstag,
organisiert. Damit sollte im Kongress ein besonderer
Fokus auf das ehrenamtliche Engagement gelegt werden.

Zielgruppe des Symposiums waren die ehrenamtlichen
Begleiter*innen sowie Koordinator*innen und Super-
visor*innen von ehrenamtlichen Diensten aus Deutsch-
land, Osterreich und der Schweiz sowie aus allen anderen
européischen Landern. Uber 300 Teilnehmer*innen aus 18
Landern trafen sich im ESTREL Kongresszentrum in Berlin.
Das Symposium mit tiber 300 Teilnehmenden stand in
einer Reihe von ahnlichen Veranstaltungen bei friiheren
Kongressen der EAPC: Wien 2009, in Prag 2011, Lissabon
2013. Dank der Unterstltzung der ERSTE Stiftung konnte
auch eine Reihe von Teilnehmer*innen aus den slidost-
europaischen Landern teilnehmen.

Lukas Radbruch

Leena Pelttari

In der Veranstaltung gaben renommierte Referent*innen
aus Deutschland, Osterreich und anderen europaischen
Landern sowie aus Afrika und Indien Einblicke in die
ehrenamtliche Begleitung. Berichtet wurde Uber
Gemeinsamkeiten, aber auch Unterschiede im Ehrenamt
zwischen den afrikanischen und europaischen Landern.
Innovative Losungen wie das Modell der ,Fiirsorglichen
Gemeinden“ (Caring Communities) wurden vorgestellt.

Bei der Podiumsdiskussion gehorte die Buhne Vertre-
ter*innen aus Belgien, Deutschland, Frankreich, Grol3-
britannien, Italien, Niederlande, Osterreich, Polen, Serbien,
Spanien und Ungarn. Sie schilderten die unterschied-
lichen Herausforderungen und Chancen des Ehrenamts
im Blick auf ihre Lander und die Zukunft. Einigkeit
herrschte im Wunsch nach einer bunten Vielfalt im
Ehrenamt, einer partnerschaftlichen Zusammenarbeit
mit den Hauptamtlichen und einer weitergehenden
Enttabuisierung und Integration von Sterben und Tod
in die Gesellschaft.

In der Veranstaltung wurde die Europaische Ehrenamts-
charta, Voice of Volunteering, the EAPC Madrid Charta on
Volunteering in Hospice and Palliative Care” vorgestellt,
die mittlerweile bereits von Menschen aus mehr als 5o
Landern unterschrieben worden ist.

Besonderer Dank gebuiihrt dem Bundesministerium

flr Familie, Jugend, Frauen und Senioren, ohne dessen
Férderung das Symposium nicht moglich gewesen ware.
Mit der Ubernahme der Schirmherrschaft der Veranstal-
tung setzte Frau Bundesministerin Dr. Franziska Giffey
ein besonderes starkes Zeichen der Unterstlitzung dieses
flr Patientinnen und Patienten, Angehorige, aber auch
fir die gesamte Gesellschaft so wichtigen Themas.

Lukas Radbruch & Leena Pelttari
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SILVIA HARTWIG
Bundesministerium fiur Familie,
Senioren, Frauen und Jugend

Sehr geehrter Herr Professor Ostgathe,

sehr geehrter Herr Professor Radbruch,

sehr geehrte Frau Pelttari,

dear Ms Scott,

sehr geehrte Frau Klasnic und Frau Dr. Schneider,
sehr geehrte Damen und Herren,

fur das Bundesministerium flir Familie, Senioren, Frauen
und Jugend heiBe ich Sie sehr herzlich willkommen hier in
Berlin und auch bei diesem internationalen Symposium.
Ich darf Ihnen zunachst sehr herzliche GriiRe von Frau
Bundesministerin Frau Dr. Franziska Giffey mitbringen,
die heute sehr gerne bei lhnen gewesen wadre, aber die
politischen Zeiten in Deutschland und in Europa sind
gerade sehr bewegt und das fuihrt eben dazu, dass sie
heute nicht bei lhnen sein kann.

Meine Damen und Herren, Sie werden heute noch eine
Reihe von sehr interessanten Vortragen horen. Als erste
Rednerin ist man in der komfortablen Situation, dass
man sehr lange reden darf, und alle anderen, die danach
kommen, missen danach Gas geben. Aber ich kann Ihnen
versichern, ich mache es kurz und werde nur zwei Punkte
ansprechen:

Erster Punkt: Die Sicherung und die Weiterentwicklung
des Ehrenamtes und des ehrenamtlichen Engagements

in der Sterbebegleitung wie auch in der Hospizarbeit
insgesamt sind flr das Bundesfamilienministerium sehr
wichtige Anliegen. Wir wissen, ohne dieses ehrenamtliche
Engagement sind Hospizarbeit und gute palliative Ver-
sorgung einfach nicht denkbar. Und wir wissen auch, dass
das ehrenamtliche Engagement in Deutschland vor sehr
wesentlichen Herausforderungen steht: Es geht um die
Gewinnung neuer Personengruppen fur das Engagement,
und das in einer Zeit, in der in Deutschland in sehr, sehr
vielen Bereichen um das Ehrenamt gerungen wird.

Es geht aus unserer Perspektive darum, auch andere
Einsatzfelder oder Engagementfelder zu entwickeln oder
weiterzuentwickeln. Ich méchte beispielhaft den Bereich
des Zusammenwirkens von engagierten Hauptamtlichen
und Ehrenamtlichen in den stationaren Einrichtungen
nennen oder auch die Stationen in Krankenhausern, die
nicht Palliativstationen sind. Und es geht um die Siche-
rung des Engagements vor Ort. Dabei spielen Aspekte
wie Stadt-Land-Verwerfungen oder -Unterschiede,

das Engagement in infrastrukturschwachen Regionen, die
Einsatzmoglichkeiten im Einklang mit Familienaufgaben
und beruflichen Anforderungen, aber auch um die Ber{ick-
sichtigung von Arbeitgeberperspektiven in der heutigen
Zeit eine wesentliche Rolle.

Wir haben fur all diese Fragen ein Projekt mit dem
Deutschen Hospiz- und PalliativVerband aufgelegt.
Wir erhoffen uns davon wirklich gute, neue Impulse
fir diese Fragen. Wir setzen darauf, dass die Trager und
die Akteure der Hospizarbeit und Palliativversorgung
sich in dieses Projekt einbinden lassen.

Zweiter Punkt: Weiterentwicklung, neue Ideen entwickeln
geht ohne Austausch und ohne das Voneinander-Lernen
nicht. Wir sind im Bundesfamilienministerium der Auf-
fassung, dass das Lernen in internationaler Perspektive
richtig und auch notwendig ist. Deshalb haben wir dieses
Symposium auch sehr gerne unterstitzt.

Liebe Leena Pelttari, liebe Ros Scott, wir hatten uns fir
den EAPC-Kongress und auch fur die Veranstaltung hier
eigentlich etwas Besonderes vorgenommen zum Ehren-
amt. Es ist leider anders gekommen. Frau Ministerin
konnte die europaische Charta heute nicht unterzeichnen.
Aber in Deutschland sagt man ja: Aufgeschoben ist nicht
aufgehoben. Und das soll auch fir die EAPC-Ehrenamts-
charta gelten.

Meine Damen und Herren, lassen Sie sich heute von
dieser EAPC-Ehrenamtscharta, der Voice of Volunteering
in Hospice and Palliative Care, inspirieren. In einer Zeit, in
der die Bedeutung von bestimmten Dingen so sehr davon
abhangt, dass sie sichtbar sind, lassen Sie sich bitte davon
auch leiten. Ich mochte Sie dazu aufrufen, heute diese
Charta zu unterzeichnen. Es ist wichtig, dass sie sicht-

bar wird und dass Sie, lhre Arbeit und Ihr Engagement,
Hospizversorgung und Palliativversorgung damit auch
sichtbar werden ... Flr diejenigen, die aus Deutschland
hier sind, natirlich zum Schluss auch die Bitte: Zeichnen
Sie bitte auch die Charta zur Begleitung schwerstkranker
und sterbender Menschen in Deutschland. Das ist hat
Signalwirkung flir unsere gemeinsame Arbeit.

In diesem Sinne wiinsche ich lhnen heute viele fruchtbare
Diskussionen und den Veranstaltern naturlich viel Erfolg
und gutes Gelingen.

Vielen Dank.
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CHRISTOPH OSTGATHE

Prasident der Europaischen Gesellschaft
fur Palliative Care

Sehr verehrte Frau Hartwig,

sehr geehrte Damen und Herren,

sehr geehrte Ehrenamtliche ... um lhre Arbeit geht es
heute,

im Namen der europaischen Palliativgesellschaft, der
European Association for Palliative Care (EAPC), als deren
Prasident ich seit gestern auftreten darf, freue ich mich
aufBerordentlich, Sie alle —auch im Namen des Vorstandes
—zu diesem Ehrenamtssymposium begriiRen zu diirfen.
Ich finde es auBerordentlich schon und passend, mei-

nen ersten offiziellen Auftritt im neuen Amt im Bereich
Ehrenamt zu haben. Die EAPC ist besonders stolz, dass am
letzten Tag des 16. Weltkongresses fur Palliativmedizin in
Berlin mit gut 3.000 Teilnehmern diese wichtige Veran-
staltung stattfindet. Die EAPC ist ein Verbund von fast

60 nationalen Palliativ- und Hospizgesellschaften aus 33
europaischen und mittlerweile auch aulRereuropaischen
Landern mit geschatzt rund 50.000 assoziierten Mitglie-
dern. Sie vereint viele, die in der Hospiz- und Palliativver-
sorgung haupt- und ehrenamtlich tatig sind. Die EAPC
versteht sich als Plattform, um qualitativ hochwertige
Hospiz- und Palliativversorgung fiir alle Altersstufen vom
Frih- und Neugeborenen bis zum Hochaltrigen durch
Aus-, Fort- und Weiterbildung der im Feld Tatigen und

der Offentlichkeit sowie durch Forschung, Advocacy und
Evidenz basierte Praxis zu fordern. Unter dem Motto
,One Voice - One Vision“ will die EAPC dazu beizutragen,
flr Menschen mit lebensbedrohlichen Erkrankungen und
deren Familie unnctiges Leiden zu vermeiden oder dort,
wo es entsteht, zu vermindern und dabei zu unterstitzen,
dass jeder — ganz gleich wo der Betroffene auf der Welt
lebt - einen gerechten Zugang zu Hospiz- und Palliativan-
geboten als integralen Bestandteil des Gesundheitssys-
tems erhalt. Hospiz- und Palliativversorgung ist in vielen
Landern Europas und weltweit sehr weit entwickelt;
dennoch - bis zum heutigen Tag - erhalt auch in diesen
Landern, unter anderem auch in Deutschland, nicht jeder,
der es braucht, eine angemessene Versorgung. Der Atlas
flr Palliativversorgung, der auf dem Kongress vorge-
stellt wurde, zeigt eindricklich, dass es auch in Europa
noch viele Lander gibt, in denen wir von dem Ziel, jedem
Hospiz- und Palliativversorgung anbieten zu kdnnen, weit
entfernt sind.

Dort, wo Menschen unter schwerer Krankheit und den
damit verbunden Einschrankungen leiden, ist fir die
qualitativ hochwertige Versorgung ein auf gegenseitigem
Respekt fullendes Zusammenwirken von Haupt- und
Ehrenamt von besonderer Bedeutung. Das Ehrenamt ist
in den letzten Jahrzehnten zunehmend fir die EAPC zu
einem wichtigen Handlungsfeld herangewachsen. Sie
werden es heute auf dieser Veranstaltung horen; die
»Task force on volunteering in hospice and palliative care”
hat gemeinsam mit dem Vorstand auBerordentlich aktiv,
kreativ, dynamisch und im wahrsten Sinn des Wortes un-
ermudlich das Thema vorangebracht. Neben der Entwick-
lung eines White Papers ,Defining volunteering in hospice
and palliative care in Europe: an EAPC White Paper” sei
hier die Charta zum Ehrenamt in der Hospiz und Palliativ-
versorgung in Europa zu nennen, die 2017 auf dem Kon-
gress in Madrid initiiert wurde; hierzu auch spater mehr
von Lena Pelttari und Ros Scott.

Im neuen englischsprachigen Lehrbuch fur Palliative Care
heil3t es im ersten Satz zum Kapitel Ehrenamt ,Volunteers
are key members of the hospice and palliative care team*.
Das Ehrenamt ist somit keine Erganzung, kein ,add-on“,
kein ,nice to have“, sondern Teil des Fundaments der
Hospiz- und Palliativversorgung. Der Vorstand der EAPC
wird das Anliegen der Ehrenamtlichen auch in Zukunft
weiter fordern. In diesem Sinne wiinsche ich Ihnen heute
—den Kern- oder Schlisselmitgliedern der Hospiz und Pal-
liativversorgung - einen gelungenen Ehrenamtstag. Dies
mochte ich auch mit dem Dank an die Sprecher der Task
Force Leena Pelttari und Ros Scott, das Organisationsteam,
an die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin e. V. und
den Deutschen Hospiz und PalliativVerband verbinden,
die fur die Veranstaltung gekampft und diese so wunder-
bar vorbereitet haben. In diesem Sinne: lhnen allen einen
wunderbaren Tag mit fruchtbarem Austausch, Sie haben
es sich verdient!

>

LUKAS RADBRUCH

Prasident der Deutschen Gesellschaft
fur Palliativmedizin

Ich freue mich, auch in dieser Eigenschaft als Prasident
der Deutschen Gesellschaft fir Palliativmedizin Sie hier
herzlich begriiRen zu kdnnen. Auch in Deutschland gilt,
wie es im Europaischen Textbuch festgeschrieben ist,
dass das Ehrenamt unverzichtbar ist in der Arbeit. Gerade
unsere Erfahrung, die wir auch in Deutschland gemacht
haben mit 80.000 Ehrenamtlichen, das ist einfach die
Art, wie wir auch Gesellschaft verandern konnen. Da kann
ich ja im Rahmen der Palliativversorgung als Arzt noch so
viel am Patienten machen, wenn die Betroffenen und ihre
Angehorigen diese Moglichkeiten der Palliativversorgung
nicht kennen, wenn immer noch Angst davor herrscht,
dass man in ein Hospiz gehen muss oder auf eine Pallia-
tivstation kommt, weil man das ja nur macht, wenn man
stirbt, dann ist es gut, dass wir die Ehrenamtlichen haben,
die mit den betroffenen Patienten, aber auch mit ihren
eigenen Familien, mit ihren Arbeitskollegen eben als Teil
der Gesellschaft daran arbeiten, dass Uber Tod und Ster-
ben auch gesprochen werden darf. Und damit auch die
Botschaft verbreiten, dass Hospiz- und Palliativversorgung
nicht nur etwas fur die vielleicht letzten Lebensstunden
oder auch Tage ist, sondern viel friher anfangen kann.
Dass es dabei um Haltung geht, die man auch an ganz
anderen Stellen in unserer Gesellschaft wieder dringend
braucht. Diese Art der Veranderung ist eben nur moglich
lber die vielen Ehrenamtlichen in Deutschland und in den
anderen Landern.

Deswegen freue ich mich auch ganz besonders, wenn wir
Méglichkeiten zum Austausch haben, weil wir im Ver-
gleich mit Nachbarlandern immer wieder feststellen, dass
es durchaus auch Unterschiede gibt. So haben wir zum
Beispiel bei einem unserer Forschungsprojekte festge-
stellt, dass in den stideuropdischen Landern Ehrenamt
bei weitem nicht den gleichen Stellenwert hat, denn da
macht man das in der Familie. Da ist eine ehrenamtli-
che Begleitung praktisch ein Zeichen der Schmach, dass
namlich die Familie diese Aufgaben nicht Gbernehmen
kann.Wie kann man unsere guten Erfahrungen vielleicht
dorthin exportieren oder von dort auch die Gemeindena-
he oder die Versorgung im Familienverband ein wenig zu
uns zuruckbringen?

Diese Art des Austausches erhoffe ich mir auch von dem
heutigen Tag. Erfahrungen, Chancen, die wir auch fiir uns
nutzen konnen und in unserem Land nachher umsetzen
kénnen. Was fur eine wunderbare Gelegenheit! Und ich
freue mich, dass wir so viele Menschen hier haben, die
an einem solchen Austausch interessiert sind, und freue
mich insbesondere auf die weiteren Vortrage an diesem
Tag.

Ich darf deshalb gleich weiter Gberleiten zu Frau Waltraud
Klasnic, der Prasidentin des Osterreichischen Hospizver-
bandes. Ich bin sehr froh, dass Sie den weiten Weg heute
hierher gefunden haben, und freue mich, dass wir das
Symposium gemeinsam durchfiihren kdnnen, nicht nur
mit der europdischen Taskforce, sondern auch mit Un-
terstitzung der Fachgesellschaften in unseren beiden
Landern.
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WALTRAUD KLASNIC
Prasidentin Hospiz Osterreich

Als Vorsitzende des Dachverbandes Hospiz Osterreich
begriiRe ich alle Anwesenden sehr herzlich, insbesondere
die anwesenden Manner, die ich auch ermutigen moch-
te, weiterhin aktiv zu sein und Geschlechtsgenossen zu
dieser Art von Engagement einzuladen. Ich danke allen
Ehrenamtlichen, die heute hier sind.

Ein besonderer Dank geht auch an unsere Geschaftsfiih-
rerin von Hospiz Osterreich, Leena Pelttari, ohne die wir
heute nicht hier waren. Leena Pelttari fasste 2007 beim
EAPC Kongress in Budapest den Entschluss, sich auf der
Europaebene und der Ebene der EAPC flir das Ehrenamt
einzusetzen, da sie feststellte, dass es nirgends vorkam.
Vor genau zehn Jahren, im Jahr 2009, fand in Wien das
erste Internationale Symposium fiir Ehrenamtliche in
der Hospiz- und Palliativversorgung im Rahmen des 11.
EAPC Kongresses statt. DA sein im Leben“ war das Motto.
Hospiz Osterreich, die EAPC und die Worldwide Hospice
Palliative Care Alliance (WHPCA) waren die Veranstalter.
Ein besonderer Hohepunkt war die EAPC Charta zum
Ehrenamt in der Hospiz- und Palliativversorgung, die auf
dem EAPC Kongress in Madrid im Mai 2017 im Plenum
vorgestellt wurde. Die Charta ist die Frucht einer interna-
tionalen Arbeitsgruppe (Task Force) zum Thema Ehrenamt
in Hospiz und Palliative Care in Europa, die Ende 2013 auf
Ebene EAPC eingerichtet wurde und von Leena Pelttari
und Ros Scott, einer Wissenschaftlerin und Expertin fur
Hospizfragen aus GroRbritannien, gemeinsam geleitet
wird.
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Heute sind in Osterreich und in Deutschland Tausende

Ehrenamtliche im Bereich der Hospiz- und Palliativversor-
gung fur Erwachsene und der fir Kinder, Jugendliche und
ihre Familien aktiv, die meisten in der direkten Begleitung.

In Osterreich haben wir einen Schatz, der uns viel ermég-
licht: Ehrenamtliche Hospizbegleiterinnen und Hospiz-
begleiter sind nach einem 6sterreichweit anerkannten
Curriculum des Dachverbandes Hospiz Osterreich ausge-
bildet und in Hospizteams mit einer Koordinatorin/einem
Koordinator organisiert.

Auf dem aktuellen EAPC Kongress hier in Berlin wurde der
neue EAPC Atlas zu Palliative Care in Europa vorgestellt.
Bei der Anzahl der Einrichtungen pro Einwohnerzahl liegt
Osterreich im Spitzenfeld. Darauf sind wir stolz. Stolz sind
wir auch auf eine Einrichtung, die wohl weltweit einzigar-
tigist: in Graz, meiner Heimatstadt, gibt es ein Stationares
Hospiz fiir obdachlose Menschen.

Blumen brauchen Sonnenlicht und Wasser, um zu blihen,
Menschen brauchen Menschen. Sie sind die Menschen,
die da sind, die DA sind fiir andere. Ehrenamtliche Hospiz-
begleiterinnen und Hospizbegleiter sind da, in Verantwor-
tung und Liebe.

>

ANJA SCHNEIDER

Stellvertretende Vorsitzende

Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e. V.

Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Kolleginnen und Kollegen aus nah und fern,

auch ich méchte Sie herzlich zu diesem Ehrenamts-
symposium begriiflen. Mein Name ist Anja Schneider,
ich spreche als stellvertretende Vorsitzende des Deut-
schen Hospiz- und PalliativVerbands zu lhnen.

Sie sehen mich schwer beeindruckt von der schieren Zahl
an Kolleginnen und Kollegen, die aus allen Teilen des
Landes und sogar der Welt hier nach Berlin gestromt sind.
Einige von lhnen waren vielleicht schon die letzten zwei
Tage auf dem EAPC-Kongress, andere wiederum sind extra
flr dieses Symposium angereist. Das Ehrenamt in der
Hospizarbeit und Palliativversorgung — das ist natirlich
auch fur uns vom Deutschen Hospiz- und PalliativVerband
(DHPV) ein zentrales Thema, sind wir doch als Verband
aus einer ehrenamtlichen Bewegung, die ihre Anfange in
den 1980er Jahren hatte, Uberhaupt erst entstanden.

Ich darf nachher noch zu einem Forschungsprojekt berich-
ten, welches der DHPV mit den renommierten Mitglie-
dern seines wissenschaftlichen Beirats realisiert hat. Nur
so viel vorab: Es geht in dieser Studie um die Erarbeitung
eines systematischen empirischen Fundaments fur die
Weiterentwicklung der Hospizpraxis und Hospizkultur,
immer mit Blick auf ihren Charakter als Blirgerbewegung
und auf die Bedeutung von Ehrenamtlichkeit fir unsere
Arbeit. Es geht auch darum, wie wir ein heterogeneres,
bunteres, jingeres Ehrenamt gewinnen kdnnen.

Liebe Frau Hartwig, wir haben ja vor knapp zwei Monaten
das gemeinsame Vergnuigen gehabt, fast hundert junge
Menschen, die in der Hospiz- und Trauerbegleitung tatig
sind, personlich kennen lernen zu durfen, auch dartber
werde ich berichten.

Ich darf meinen kurzen Vortrag im Anschluss an die Kol-
legen Fatia Kiyange aus Uganda und M. R. Rajagopal aus
Indien halten. Fatia Kiyange ist Programmdirektorin der
African Palliative Care Association, Herr Rajagopal , Vater
der Palliativarbeit” in Indien und im letzten Jahr fiir den
Friedensnobelpreis nominiert. Sie verstehen, dass ich ein
wenig nervos bin —und dass ich mich sehr auf die beiden
Vortrage freue. Deshalb mache ich hier auch Schluss.

Ich wiinsche Ihnen Erkenntnisgewinn, Austausch und
Vernetzung und nicht zuletzt auch Spal — kurzum: einen
inspirierenden Tag! Bei dem Programm, liebe Leena Pelt-
tari, lieber Lukas Radbruch, kann das gar nicht anders sein.
Meinen herzlichen Dank lhnen/Euch und dem ganzen
Team fur die Organisation und die Einladung.
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LEENA PELTTARI UND ROS SCOTT
Co-chairs der EAPC Task Force on Volunteering
in Hospice and Palliative Care

Sehr geehrte Gaste, liebe Kolleg*innen,
meine Damen und Herren!

Heute ist ein so erstaunlicher Tag! Wir sehen so viele
Menschen aus verschiedenen Landern versammelt:

vor allem Ehrenamtliche Mitarbeiter*innen und Men-
schen, die hauptamtlich in der Hospiz- und Palliativ-
versorgung in vielen verschiedenen Bereichen arbeiten.

Gemeinsam konnen wir den ganzen Tag damit verbrin-
gen, Uber Freiwilligenarbeit in der Hospiz- und Palliativ-
versorgung nachzudenken, voneinander zu lernen und
Erfahrungen auf internationaler Ebene auszutauschen.
Wir haben selten Gelegenheit, dies zu tun und wir sind so
voller Vorfreude auf die Beitrage der grofartigen interna-
tionalen Redner*innen, die wir heute horen werden.

Es gab einen groRen amerikanischen Guru in der Freiwil-
ligenarbeit, der liber Ehrenamtliche sprach und dartber,
wovon sie traumten und wie sie diese Traume verwirklich-
ten.Wenn man an die Wurzeln der Hospiz- und Palliative
Care in vielen Landern denkt, dann wurden sie von Freiwil-
ligen ins Leben gerufen, die einen Bedarf erkannten und
die Entwicklung dorthin vorangetrieben haben, wo wir
heute stehen. Wir heiBen Sie herzlich willkommen heute,
denn das Ehrenamt ist das Herzstlick der Hospiz- und
Palliativarbeit, und wir freuen uns auf das, was wir heute
gemeinsam erleben werden.
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Leena Pelttari Dr. Ros Scott

Wir danken allen, die dieses internationale Symposium
heute moglich gemacht haben: dem Familienministerium
in Deutschland, aber auch der ERSTE Stiftung in Oster-
reich, die es vielen Menschen aus dem stidostlichen Teil
Europas ermdoglicht hat, heute teilzunehmen.

Wir danken auch unseren deutschen Kolleg*innen,

die sehr viel an diesem Symposium gearbeitet haben:
Lukas Radbruch als Prasident, Heiner Melching,

als Geschaftsfuihrer der Deutschen Gesellschaft fur
Palliativmedizin und dem Team: Birgit Jaspers,

Karin Dlubis-Mertens und Sabine Simon aus Deutschland.

Herzlichen Dank und herzlich willkommen!

\/6 rtrage
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SORGENDE GEMEINSCHAFTEN
IN KERALA, INDIEN

M. R.Rajagopal, Indien

Guten Morgen, meine Damen und Herren,
Lukas, Leena, und alle Organisatoren dieser Tagung,

ich danke Ihnen sehr, dass Sie mir diese Moglichkeit ge-
geben haben, und ich danke auch der Floriani-Stiftung fur
das Sponsoring meiner Reisekosten und anderer Ausga-
ben.Vielen Dank, ohne all diese Unterstitzung hatte ich
nicht das Vergntigen gehabt, das Wachstum der Mensch-
heit durch die Hospiz- und Palliativversorgung auf der
ganzen Welt zu erleben.

Ich komme aus Kerala im Stidwesten Indiens. Es ist ein
winziger Staat. Wie viele von lhnen wissen, gibt es viele
von uns in Indien. Wir bilden ein Sechstel der Weltbevol-
kerung. Wenn Sie denken, dass das lberfullt ist, schauen
Sie sich Kerala an, das dreimal so dicht besiedelt ist wie
der Rest des Landes. Wir sind Uberall. Die Uberbevolkerung
ist in der Tat ein groRes Problem, das zu vielen weiteren
Problemen hinzukommt, darunter schlechte StralSenver-
haltnisse, so dass die Gesundheitsversorgung aufgrund
der schlechten Erreichbarkeit schwierig ist. Vor diesem
Hintergrund haben sich Laien den Arzten und Kranken-
schwestern angeschlossen, bewaffnet mit der Essenz der
Firsorge, d.h. Ma‘am (auf meine Vorrednerin zeigend),
was Sie gesagt haben, mit der Liebe. Arzte sprechen nicht
daruber. Es gibt kein Lehrbuchkapitel Gber die Liebe in
der Medizin. Wir konnen sie nicht messen. Wenn etwas
nicht mit klaren Indikatoren messbar ist, sprechen wir
nicht daruiber. Es ist nicht in Mode. Da musste erst der
,Normalbiirger‘ins Spiel kommen und aufzeigen, dass das
Gesundheitswesen Menschlichkeit und Liebe integrieren
muss.

Um zu veranschaulichen, was Ehrenamtliche tun konnen,
mochte ich Ihnen die Geschichte dieser Frau erzahlen.

Diese Frau (Bild) ist alleinerziehend. Sie ist in den Dreif3i-
gern und hat zwei Tochter im Teenager-Alter. |hr ganzes
Leben drehte sich um ihre beiden Tochter. Eine Ehrenamt-
liche rief mich an und sagte: Da ist diese junge Frau, Tina
(das ist nicht ihr richtiger Name), sie hat Krebs, sie blutet
und hat Schmerzen. Aber das Krankenhaus weigert sich,
sie zu behandeln, weil sie ihre Unterlagen verloren hat.
Konnen wir etwas tun?

Wir antworteten: Bring sie zu uns. Sie kam. Unsere Sozial-
arbeiterin berichtete, dass sich die Geschichte der jungen
Frau immer wieder anderte, nicht konsistent war. Aber ihr
Gesichtsausdruck zeugte von groRem Leid. Die Sozialar-
beiterin sagte zu ihr:,Tina, es gibt etwas, wortiber du nur
schwer sprechen kannst. Sag es mir. Erlaube uns, dir zu
helfen.”
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Und dann kam die Geschichte heraus. Sie hatte keinen
Krebs. Sie hatte Krebs gesagt, weil sie uns etwas sagen
wollte, iber das man sprechen kann. Was sie wirklich
hatte, war nicht leicht zu teilen. Was sie hatte, war eine
Schwangerschaft. Sie konnte den Gedanken nicht er-
tragen, dass ihre beiden Tochter herausfanden, dass sie
schwanger war. Die Schwangerschaft bei einer unverhei-
rateten Frau, einer Frau ohne Mann, ist nichts, was unsere
Gesellschaft auf die leichte Schulter nimmt. Wir kdnnen
sehr moralistisch und verurteilend sein, wenn es um
jemand anderen geht. Und sie hatte Angst.,,Wenn meine
Tochter herausfinden, dass ein neues Baby in mir ist, wenn
jemand herausfindet, dass ich schwanger bin, ware unser
Leben vorbei.”

Jetzt haben wir ein Problem. Wir sind zustandig fur die
Palliativversorgung. Wir sind eine palliativmedizinische
Einrichtung. Sollten wir sie Gberhaupt sehen? Raten Sie
mal, wer diese Frage gestellt hat. Naturlich, der Arzt! Der
Arzt hat in seinem Kopf eine Menge Gedanken hin- und
her gewalzt:,,... Definition der Palliativmedizin, ... le-
bensbedrohliche Krankheit, ... Schwangerschaft ist keine
lebensbedrohliche Krankheit, ... das passt doch gar nicht,
oder?“

Die Ehrenamtliche hatte berhaupt keine Zweifel und
sagte nur:,Naturlich kénnen wir sie nicht wegschicken.
Wir miissen etwas tun!“

Eigentlich hatte sie doch eine lebensbedrohliche Erkran-
kung. Drei Leben standen auf dem Spiel. Wie sich heraus-
stellte, gab es bereits keinen Ftus mehr. Sie hatte einen
unvollstandigen Schwangerschaftsabbruch gehabt. Aber
ihr Leben und das der beiden Tochter standen auf dem
Spiel. Sie hatte tatsachlich Gift gekauft. Sie sagte, sie hatte
dartiber nachgedacht, ihre Kinder und sich selbst zu toten.
Aber dann dachte sie:,Sie sind meine Kinder! Wie kann
ich meine eigenen Kinder téten? Ich kann es nicht tun! Ich
weild nicht, was ich tun soll.”

Warum erzahle ich bei einem Palliativtreffen diese Ge-
schichte? Weil wir in den Entwicklungslandern feststellen,
dass wir im Rahmen zahlreicher Fragen der primaren
Gesundheitsversorgung manchmal tber Definitionen hin-
ausgehen und das tun mussen, was ein Mensch tun muss.

Wir haben ihr gesagt, dass wir sie zu einer sehr freundli-
chen Gynakologin schicken werden, die sie sich ansehen
und das Notwendige tun wiirde. Sie aber wandte ein:,,Ich
kann in kein Krankenhaus in dieser Stadt gehen. Wenn je-
mand, den ich kenne, davon erfahrt, ist das Leben meiner
Kinder zu Ende. Ich werde in kein Krankenhaus gehen.

Ihr musst mir hier helfen, so gut es geht.”

Wir riefen eine Gynakologin an, die auch ein Mensch war,
und diese Dame fuhr abends um 19:30 Uhr nach Beendi-
gung ihrer Arbeit zu Tina. Sie fand heraus, dass bei Tina
nach dem unvollstandigem Schwangerschaftsabbruch
eine Curettage notwendig war. Aber Tina wollte nicht ins
Krankenhaus gehen. Die Gynakologin arrangierte sich
mit einem Krankenhaus in der Nachbarstadt und fuhr
selbst dort hin. Wir haben den Transport fiir Tina und die
Ehrenamtliche organisiert. So konnte dort die Versorgung
vorgenommen werden.

Es gab viele Fragen. Angenommen, etwas ware schief
gelaufen? Wer hatte die Verantwortung tibernommen?
Das Krankenhaus wollte eine Einverstandniserklarung.
Die Ehrenamtliche und ich haben die Einverstandniserkla-
rung als die nachsten Verwandten unterschrieben, weil es
sonst niemanden gab, der dies hatte tun kénnen.

Nun, all das hatte nicht geschehen kénnen und diese
Leben waren nicht gerettet worden, wenn die Ehrenamtli-
che das Problem nicht erkannt hatte.

Hier bringe ich den Begriff des Sozialkapitals ein. Es wird
wohl viele Definitionen des Begriffs Sozialkapital geben,
aber ich werde keine davon verwenden. Stattdessen
mochte ich nur sagen, nennen wir es furr heute die Essenz
des Guten in der Gemeinschaft. Die heutigen Gesellschaf-
ten bestehen zunehmend aus Nuklearfamilien. Das ist
die ,Westliche Krankheit, die auch langsam auf unser
Land tibergreift. Grol3familien bzw. Mehrgenerationenfa-
milien werden immer weniger und die Anzahl der Klein-
familien nimmt zu. Das Mikroelement des Sozialkapitals
wird immer kleiner und kleiner. Das Makroelement, das
Gesundheitssystem, wird immer groer und groBer, und
die kleineren Krankenhauser schlieBen. Die stadtischen
Krankenhauser und die Dorfkrankenhauser werden
geschlossen, weil sie nicht tberleben kdnnen. Es sei denn,
es handelt sich dabei um staatliche Krankenhauser. Und
der Staatssektor hat immer sehr tberfillte Krankenhau-
ser. Das Ergebnis ist, dass der Mensch als Mikroelement
im heutigen makrodkonomischen Gesundheitswesen zu
einem vollig Fremden wird.

Diese Trennung nimmt weltweit zu. Was wir tun, was die
Ehrenamtlichen tun, ist, sie wieder zu verbinden und das
Meso-Element des Sozialkapitals einzubringen, die Gute
in der Gemeinschaft, die zusammenkommt, um das Mik-
roelement mit dem Makro-Element zu verbinden.

Gibt es irgendwo auf der Welt eine Gemeinschaft, in der
es keine guten Menschen, freundliche Menschen, mitfuh-
lende Menschen gibt, die anderen gerne helfen? Sie sind
da, Uberall. Das einzige Problem ist, dass sie keine Mog-
lichkeit haben, anderen zu helfen, weil wir Fachleute und
Politiker die Gesundheitsversorgung verwalten. Wir mus-
sen sie nur willkommen heifen! Und sie werden kommen
und tun, was Menschen tun kénnen.

Was machen unsere Ehrenamtlichen also? Es hat mit
einem Freiwilligen begonnen, vor 26 Jahren; im darauffol-
genden Monat waren es drei und dann wurden es immer
mehr. Ihre Bedeutung hat mit Cicely Saunders’ Konzept
des totalen Schmerzes zu tun. Arzte und Krankenschwes-
tern sind nur fur einen Teil der Palliativmedizin notwen-
dig, den physischen Teil. Fir die sozialen, emotionalen und
spirituellen Bereiche des Leidens brauchen wir einfach nur
Menschen.

Und das ist die Relevanz des potenziellen oder tatsachli-
chen Engagements von Ehrenamtlichen. Drei Viertel der
Palliativversorgung. Und ich behaupte, noch mehr: nam-
lich drei Viertel der Gesundheitsversorgung. Jedenfalls
dann, wenn die Gesundheitsversorgung zu dem werden
will, was sie sein sollte.

Aber die Freiwilligen zusammenzubringen, geschieht
nicht spontan. Zurzeit haben wir zwei Sozialarbeiter und
drei Freiwillige, die sich nur fur die Sensibilisierung der
Offentlichkeit einsetzen. Sie sprechen mit Menschen in
Schulen, Colleges, kleinen Dorfclubs, Sport- und Kunst-
clubs, Rotary Clubs und Lions Clubs, Gberall. Uberall dort,
wo Menschen bereit sind zuzuhoren, sind wir vor Ort und
klaren im Rahmen von Sensibilisierungsprogrammen
uber krankheitsbezogenes Leiden auf und darlber, was
wir dagegen tun konnen. Selbstverstandlich treffen wir
dabei immer einige Menschen, die daran interessiert sind.
Wir versuchen, diese Menschen zusammenzubringen und
ein Treffen zu organisieren. Normalerweise sind das zehn
oder zwolf von hundert Personen, die zu einer solchen
Veranstaltung gekommen waren. Von diesen werden drei
oder vier freiwillig an einem Trainingsprogramm teil-
nehmen. Wir bestehen auf dem Trainingsprogramm. Wir
ermoglichen Laien, die mit Mitgefuhl ausgestattet sind,
aber tber nur wenig Kenntnis der Gesundheitsversorgung
verfuigen, in die Gesundheitsversorgung einzusteigen.
Dabei kann man leicht Schaden anrichten. Es ist leicht,
Schaden anzurichten, wenn man sich z.B. nicht die Hande
wascht, wenn man einer anderen Person helfen mochte.
Du kannst Schaden anrichten, wenn du mit allen guten
Absichten handelst, aber die falschen Worte sagst. Daher
ist das Trainingsprogramm ein Muss.
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Wenn sich Gruppen bilden und anfangen zu arbeiten, er-
mutigen wir sie, zunachst informell eine Organisation zu
grinden, sich aber als unabhangige Wohltatigkeitsorgani-
sation registrieren zu lassen. Ich denke, das ist wichtig. Sie
sollten keine Filialen meiner Organisation Pallium India
sein, sondern ,sich selbst gehoren®. Sie sollten in der Lage
sein, stolz auf das zu sein, was sie tun, und die Kontrolle
daruber haben. Das ist es, wozu uns die Erkldrung von
Astana auffordert. In der Erklarung von Astana werden
alle Gesundheitssysteme aufgefordert, der Gemeinschaft
Kontrolle und eine Rolle bei der Strategieplanung im
Gesundheitswesen zu Ubertragen. Die Registrierung als
Wohltatigkeitsorganisation bringt auch Verantwortlich-
keiten mit sich. Welche Rolle haben wir dann? Unserer
Erfahrung nach bedarf es dann noch einiger Jahre des
»Handhaltens®. Fiir lange Zeit miissen wir professionelle
Unterstiitzung anbieten. Ohne diese konnen sie nicht
funktionieren. Letztendlich wird es dann viele solcher Or-
ganisationen geben, die selbst Arzte und Krankenschwes-
tern eingestellt haben werden.

Als wir vor zehn Jahren mit elf Gruppen begannen, be-
schaftigten zwei von ihnen schlieRlich Arzte und Kranken-
schwestern — Vollzeitkrankenschwester und Teilzeitarzt.
Und das ist es, was sie tun konnen. Aber wenn sie diese
Ebene nicht erreichen kdnnen, helfen wir ihnen.

Im letzten Vierteljahrhundert haben sich mehr als drei-
hundert solcher Organisationen entwickelt. Mehr als
zweihundert von ihnen sind offiziell registriert.

Bedenken Sie bitte, dass in meiner Welt, das ist mein Teil
der Dritten Welt, der ein Sechstel der Weltbevolkerung
ausmacht, die Grundversorgung minimal ist. Wir kdnnen
nicht erwarten, dasselbe wie Sie zu bekommen, wenn

Sie in Ihr Krankenhaus gehen. Wenn also diese Frau (Bild)
einen gebrochenen Oberschenkelknochen hat, wird das
Krankenhaus die Operation durchflihren und sie dann
nach Hause entlassen. Keine Rehabilitation, keine Physio-
therapie. Wenn die Ehrenamtlichen nicht zu ihr gegangen
waren, waren wir niemals mit ihr in Kontakt gekommen
(sie hatte ja keinen Krebs). An vielen Orten gibt es Pallia-
tivversorgung nur bei bestimmten Krankheiten. Weil aber
Ehrenamtliche involviert waren und diese vorher gelernt
hatten, wie man ihr helfen kann, ist sie nun wieder mobil.
Sie betreibt sogar wieder ihr eigenes kleines Geschaft. Sie
bindet Besen, geht herum und verkauft sie in ihrem Dorf.
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Diese Frau mit fortgeschrittenem Krebs lebte auf der
Veranda dieser Hiitte (Bild), weil die drei Raume von ihren
drei verheirateten Kindern und ihren Familien bewohnt
wurden. Die Ehrenamtliche, diese junge Frau (Bild), fiihrte
uns zu ihrem Haus. Sie hatte die Krebsbehandlung mitt-
lerweile aufgeben mussen, weil ihre Krankheit zu weit
fortgeschritten war. Es stellte sich heraus, dass sie den
ganzen Tag Uber kein Wasser trank. Sie wartete auf den
spaten Nachmittag, weil sie nicht alleine zur Toilette ge-
hen kann. Wenn sie trinkt, muss sie auf die Toilette gehen.
Also horte sie auf zu trinken. Am Abend, wenn die Kinder
und Enkelkinder von der Schule zurtickkommen, begann
sie wieder zu trinken, weil man ihr dann helfen kann.

Diese Art von vollig unnétigem Leiden konnte sehr leicht
vermieden werden. Was die Ehrenamtliche, die in der
Nahe wohnte, zu tun begann, war, sie einmal taglich zu
besuchen. Normalerweise machen wir nur einmal pro Wo-
che Besuche, da wir an verschiedenen Tagen in verschie-
denen Gebieten unterwegs sind. Die Ehrenamtliche aber
ging jeden Tag dorthin und besuchte sie. Sie organisierte
einen Vorhang, den die Kranke zuziehen konnte, um etwas
Privatsphare zu schaffen. Der Vorhang und ein Toiletten-
stuhl veranderten ihr Leben.

Wir mussten ihr auBerdem Morphium geben und ihre
Schmerzen behandeln. Aber sie lebte wieder ihr Leben
—dank der Ehrenamtlichen. Natirlich sorgen die Freiwil-
ligen und ich gemeinsam daflr, dass solche Menschen
ihre Medikamente normalerweise kostenlos bekommen.
Und weil die Palliativmedizin nicht nur fir die Patienten,
sondern auch fur deren Familie da ist, vergessen wir die
Kinder nicht.

Eines der Dinge, die wir gelernt haben, ist, dass eine
schwere Krankheit in einer Familie Generationen schwer
beeintrachtigt. Die Kinder verlassen die Schule, so dass
spater auch deren Kinder kein gutes Leben haben werden.
Daher sorgen unsere Ehrenamtlichen dafuir, dass kein
Kind wegen der katastrophalen Gesundheitsausgaben
der Familie die Schule verlassen muss. Unsere Freiwilligen
haben gemeinsam ein Programm auf den Weg gebracht,
mit welchem rund dreihundert Kinder in meiner Stadt
Unterstitzung fur ihre Ausbildung bekommen.

Und weil die Ehrenamtlichen auch wissen, wie freundlos
das Leben dieser Kinder mit all der Krankheit und Ar-

mut in der Familie ist — niemand lachelt sie an, niemand
umarmt sie, es gibt keine neue Kleidung bei Schulbeginn
usw.—, organisieren sie jedes Jahr ein Sommerlager (Bild).
Und alle Gymnasiasten werden dorthin gebracht, nur die
Gymnasiasten, weil die Eltern nicht kommen konnen.

Drei Tage lang SpaR: Sie kdnnen miteinander Zeit verbrin-
gen, Handynummern auszutauschen, Freunde finden und
Beziehungen aufbauen.

Die Ehrenamtlichen konnen die Gesundheitsversorgung
auf ein Niveau bringen, das wir Fachleute nicht erreichen
konnen. Dieses (Bild) war am Weltpalliativtag, der am
zweiten Samstag im Oktober stattfindet. Unsere Ehren-
amtlichen beschlossen, Menschen, die auf einen Rollstuhl
angewiesen waren, eine Freude zu machen. In lhren
Landern kann Querschnittslahmung bedeuten, dass sie
lernen, im Rollstuhl mobil zu sein, damit Einkaufe im Su-
permarkt zu machen und ein normales Leben zu fihren.
Querschnittslahmung in meinem Land bedeutet, dass
Sie das ganze Jahr Gber an vier Wande gebunden sind. lhr
einziger Ausflug fiihrt ins Krankenhaus. So beschlossen
die Ehrenamtlichen, jedem, der auf einen Rollstuhl ange-
wiesen ist (die meisten von ihnen mit Riickenmarksver-
letzungen), eine Freude zu bereiten. Es waren etwa vierzig
Leute, die kommen wollten. Das bedeutete, dass wir
einhundertsechzig Freiwillige brauchten. Wir brauchten
vier kraftige Manner pro Person. Die Manner mussten in
der Lage sein, die Menschen mit bzw. ohne deren Rollstuhl
zu tragen, sie auf eine Stral3e zu bringen, die dreihundert
Meter entfernt sein konnte, sie in ein Fahrzeug zu setzen
und zur Kiste zu fahren. Kein Problem. Zwei Anrufe. Zwei
Telefonate mit zwei Ingenieurschulen sorgten daftir, dass
einhundertsechzig junge Manner dorthin kamen, vier
gingen jeweils zu einem Patienten nach Hause, und diese
vier waren die Vormunde des Patienten fur den ganzen
Tag, zusammen mit ihren Familienmitgliedern.

Was bedeutet das? Das war eine einmalige Erfahrung fur
sie. Sehen Sie das Madchen in Rot und Griin, die zweite
von rechts (Bild)? Sie ist querschnittsgelahmt; sie hat kein
Gefuhlin den Beinen. Sie sagte:,,Die Wellen, die meine
FiRe berlihren, waren das Schonste, das ich in meinem
ganzen Leben erlebt habe.” Dies ist Gesundheitsver-
sorgung, wenn wir Gesundheit wie folgt definieren: als
korperliches, geistiges, soziales und spirituelles Wohlbe-
finden. Das ist die Spitze der Gesundheitsversorgung, die
wir als Fachleute nicht erreichen kdnnen. Wir brauchen
Menschen, die das tun. Wir Fachleute agieren zu sehr als
Wissenschaftler.

Die wesentliche Zusammenarbeit, die sich entwickeln
muss, ist die Zusammenarbeit zwischen dem Makro, dem
Gesundheitssystem, und den Freiwilligen. Ich bin so froh
zu sehen, dass das Familienministerium hier die Ehren-
amtlichen empfangen hat, und die Fachleute, die mit den
Ehrenamtlichen zusammenarbeiten. Die Astana-Erkla-
rung von 2018 forderte, den Gemeinden die Kontrolle zu
ubertragen. Lassen Sie die Freiwilligen auch eine Rolle bei
der Steuerung des Gesundheitssystems, den Strategien
und beim Controlling spielen. Vor drei Tagen erst habe ich
das in Paris gesehen, und diese Bewegung wird meiner
Meinung nach das Gesundheitswesen in ein Gesundheits-
wesen von morgen verwandeln — so, wie es sein sollte.

Aber die Beziehung zwischen Regierungen und Fach-
leuten auf der einen Seite und Ehrenamtlichen auf der
anderen Seite ist nicht einfach. Das bedeutet, dass wir
Fachleute einen Teil der Macht, die wir haben, aufgeben
mussen. Das bedeutet auch, dass die Freiwilligen, die
voller guter Absichten sind, auch lernen mussen, mit dem
System zu arbeiten - denn Systeme sind notwendig. Sie
sollten nicht zu restriktiv sein, aber man kann nicht ohne
Systeme arbeiten. Die Freiwilligen missen ein System
akzeptieren und sich danach richten, sollten an dessen
Gestaltung aber beteiligt sein. Und diese Zusammenar-
beit ist unerlasslich.

Nun, ist das nur in der Primarversorgung notwendig?

In der Erklarung von Astana ging es vor allem um die
Primarversorgung. Ich finde das schwer zu akzeptieren; es
sollte Uberall so sein, wo dies notwendig ist. Etwa sech-
zig Ehrenamtliche arbeiteten im Hospiz in Paris. Warum
gibt es nicht genauso viele in den Krankenhdusern, wo
auch viel Leid ist? Aber dort sind die Systeme restriktiver.
Erfolgreiche Zusammenarbeit muss sich entwickeln. Um
Menschen tberall zu unterstitzen, brauchen wir Men-
schen, nicht nur professionelle Maschinen.

Kénnte es Probleme mit dem Beitrag der Freiwilligen zur
Gesundheitsversorgung geben? Negative Aspekte des
Sozialen Kapitals?

Eines der Dinge, die wir in Kerala finden, ist, dass sich die
Fachkrafte manchmal von Palliative Care abwenden; sie
haben das Geflihl, dass dies eine Sache nur fur die Ehren-
amtlichen ist. Sie glauben falschlicherweise, dass sie nicht
wirklich gebraucht werden. So wird die Palliative Care nur
auf die psychosoziale Betreuung und ohne das physische
Element heruntergespielt. Davor sollte man sich hiten.
Wir brauchen das Herz, aber wir brauchen auch den Ver-
stand.
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Die Bedrohung, vor der uns die Sozialwissenschaftler
warnen, ist die Unterwanderung von Eigeninteressen.
Palliativmedizin wird popular, Freiwilligengruppen wer-
den popular, jeder sieht, dass dies eine schone Sache ist.
Das kénnte uns bei der nachsten Wahl nutzen, - vielleicht
ist es das, was der Politiker denkt. Die Unterwanderung
von Interessengruppen, die politisch oder religios sein
konnen, wobei Letztere noch schwerer zu kontrollieren
sind, auch das sind potenzielle Gefahren, vor denen man
sich schitzen muss. Und wir mussen sicherstellen, dass
nicht der Ehrenamtliche die wichtigste Person im System
ist. Das mussen auch in Zukunft Patienten und deren
Familie bleiben.

Die Barrieren, die ich erwarte, sind:

1.dass die Fachkrafte die Macht, die sie tiber die
Krankenhauser und die Gesundheitsversorgung haben,
aufgeben;

2.nicht genug o6ffentliches Bewusstsein.

Die Offentlichkeit weiR nicht, dass sie ein Recht auf
Gesundheitsfursorge hat, auf eine angemessene Ge-
sundheitsversorgung; sie weild nicht, dass sie eine Rolle in
der Gesundheitsfiirsorge zu erfillen hat. Das ¢ffentliche
Bewusstsein muss sich also dahingehend verandern. Die
Freiwilligen missen bereit sein zu lernen. Das ist manch-
mal eine Herausforderung.,,Warum, warum brauchen wir
eine Ausbildung, um mitfiihlend zu sein?“ Sie miissen
lernen, zuzuhoren, weniger zu reden, genau wie wir Profis,
und sie mussen auch die Grundlagen der Gesundheitsver-
sorgung kennen.

Selbst wenn wir all das tun, werden es kleine aufstreben-
de Organisationen ohne die kontinuierliche Betreuung
durch Dachverbande - die EAPC oder lokale Organisatio-
nen wie Pallium India - schwer haben, voranzukommen.
Und natdrlich kénnen Eigeninteressen jede neue sozial
innovative Entwicklung zerstoéren. Dies sind einige der
Hindernisse, die vorhergesehen und Gberwunden werden
mussen.

Dr.Richard Smith, ehemaliger Herausgeber des British
Medical Journal, sagte tiber das Kerala Modell: ,Es bietet
eine praktikable Moglichkeit, Murrays Vision zu verwirk-
lichen (Dr. Scott Murray hat auch einen Vortrag auf dem
EAPC-Kongress hier in Berlin gehalten), Murrays Vision der
Palliativmedizin, die alle Patienten, alle Krankheiten, alle
Nationen, alle Umgebungen, alle Dimensionen umfasst.
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Richard Smith flgte auch hinzu:,Es ist schwer vorstellbar,
wie dies auf andere Weise erreicht werden kann.“ Was

er damit sagen will, ist, dass ohne das Engagement der
Freiwilligen eine Gesundheitsversorgung, die die diesen
Namen verdient, fur alle Patienten, alle Krankheiten, alle
Nationen, alle Settings, alle Dimensionen nicht erreicht
werden kann.

Und ein Vorschlag, der gestern eingebracht wurde, war,
dass all dies vielleicht nur fur die Entwicklungslander
besonders relevant ist, wo die Primarversorgung sehr
schlecht ist. Ich finde das schwer zu akzeptieren, denn

in den westlichen Hospizen sehe ich, was ich in meinem
Land nicht sehe: so viele einsame Menschen. Oh, wir sind
auch auf dem Weg dahin, auch wir werden zivilisierter
...viele einsame Menschen. Sie missten nicht einsam
sein! Es gibt einsame Menschen in den Hospizen, es gibt
einsame Menschen drau8en in den Villen, die zusammen-
kommen kénnten, sich gegenseitig Gesellschaft leisten
und zusammen sein.

Ich schlieBe mit der Botschaft des Dichters, der von Men-
schen spricht, die ewig im Leiden, wenn nicht im Schmerz,
dann doch im anderen Symptom der Einsamkeit warten.
(,Sie wartete ..., wie eine Sekunde in der Zeit, bis ihre Uhr
fiir Besucher, die nie kamen, zu ticken aufhorte.”)

Ich habe groRe Bewunderung flir das, was ich hier gese-
hen habe. Es war wirklich eine bereichernde Erfahrung,
und Sie alle sind so inspirierend. Ich wiinsche lhnen allen
Erfolg beim Vorwartskommen. Was wir heute tun, basiert
auf etwas, das wir von der westlichen Medizin gelernt
haben, und ich hoffe, dass wir auch weiterhin von Ihnen
lernen konnen.

Vielen herzlichen Dank!

>
EHRENAMT IN AFRIKA

Fatia Kiyange, Uganda

Ich danke Ihnen fur die Einladung zu diesem Symposium.
Ich danke dem Team, das dieses Symposium organisiert
hat, und ich danke aufrichtig der Deutschen Gesellschaft
fir Palliativmedizin, dass sie mich eingeladen hat, heute
hierher zu kommen, um die afrikanischen Erfahrungen zu
diesem wichtigen Thema mit lhnen zu teilen. Ich danke
auch dem Bundesgesundheitsministerium, und auch der
ERSTE-Stiftung, die es ermdglicht haben, dass ich hier zu
Ihnen kommen kann. Ich danke der EAPC Taskforce on
Volunteering, die uns kontinuierlich in die globale Be-
wegung und Entwicklung der Freiwilligenarbeit in der
Hospiz- und Palliativversorgung einbezogen hat.

Mein Name ist Fatia Kiyange und ich arbeite fiir die Afri-
can Palliative Care Association. Unsere Vision ist, dass je-
der in Afrika, der Palliative Care bendtigt, Zugang dazu hat,
unabhadngig von Wohnort, Geschlecht und soziookonomi-
schem Status. Dafur arbeiten wir jeden Tag. Wir konzent-
rieren uns auf die Schaffung eines Bewusstseins fuir und
Verstandnis von Palliativversorgung auf verschiedenen
Ebenen, auf der politischen, auf der Ebene der Gesund-
heitsdienstleister, auf der Gemeindeebene und auf der
Ebene der Familie, wie auch in akademischen Einrichtun-
gen. Wir arbeiten auch auf eine Integration der Palliativ-
medizin in die allgemeinen Gesundheitssysteme hin. Nur
so konnen wir diese Disziplin wirklich auf den Weg brin-
gen. Deshalb tun wir viel daftir: Wir entwickeln politische
Strategien und unterstitzen die Regierungen dabei. Wir
konzentrieren uns auf unentbehrliche Medikamente fur
die Hospiz- und Palliativversorgung und wir setzen uns
bei Regierungen, Hospizen und anderen Institutionen in
verschiedenen Landern dafir ein. Wir unterstitzen auch
die Entwicklung und Umsetzung von (Aus-)-Bildungs-
mafRnahmen im Bereich Palliative Care und arbeiten

auch mit akademischen Institutionen zusammen. Zudem
unterstitzen wir die Qualitatsverbesserung der Leistungs-
erbringung, indem wir Krankenhduser bei der Initiierung
und Integration von Palliativdiensten unterstitzen. Wir
setzen uns flr Forschung und Evidenz ein, da dies fur die
Einflussnahme auf die politischen Entscheidungstrager
sehr wichtig ist, sowie fiir Qualitatssicherung.

Das sind also weitgehend die Schwerpunkte unserer Ar-
beit bei der African Palliative Care Association.

Ich wurde eingeladen, um Uber die Freiwilligenarbeit in
der Palliativversorgung und im weiteren Gesundheits-
sektor in Afrika zu sprechen. Der Schwerpunkt meiner
Ausflihrungen liegt auf: ein wenig Hintergrund, die
Kategorien von Freiwilligen in Afrika, die Modelle, die wir
fir die Freiwilligenarbeit in der Hospiz- und Palliativver-
sorgung in Afrika haben, den Mehrwert, den Freiwillige
mit sich bringen, Herausforderungen, Moglichkeiten und
Empfehlungen.

Die Hospize in Afrika haben bei der Ausbildung von und
der Arbeit mit Freiwilligen und bei der Einfihrung wirksa-
mer Freiwilligenprogramme flr ihre Arbeit eine enorme
Arbeit geleistet. Es gibt jedoch derzeit viele Herausfor-
derungen, wie Sie hdren werden, die wir gemeinsam
angehen miissen. Natirlich gehort die Pflege von Kranken
zur afrikanischen Kultur, wie in jedem anderen Kontinent
auch, wie wir aus Indien gehort haben. Die Familien tun
so viel, die Gemeinschaften kommen zusammen, um die
Kranken zu versorgen und ihre Familien zu unterstitzen.
Das ist nicht neu, es ist Teil der afrikanischen Kultur. Aber
wie Dr. Rajagopal erwahnte, beginnt es auch zu verblas-
sen. Auch wir werden immer zivilisierter, so dass dieser
sehr wichtige Wert gerade jetzt bedroht ist. Und naturlich
spielt die Freiwilligenarbeit in Afrika wegen der hohen
Krankheitslast eine grofRe Rolle. Wie Sie vielleicht wissen,
macht Afrika zwolf Prozent der Weltbevolkerung aus, aber
wir tragen tatsachlich siebzig Prozent der Last von HIV
und AIDS. Nur damit Sie eine Vorstellung davon erhalten.
Wir haben nicht genug ausgebildete Fachkradfte, um den
Versorgungsbedarf zu decken. Es gibt eine hohe Sterblich-
keits- und Morbiditdtsrate, und dies alles zusammen wird
den Bedarf an ehrenamtlicher Tatigkeit auf dem Konti-
nent erhdhen. Und ich denke, wir haben, wie Dr. Rajagopal
bemerkte, eine Art von Freiwilligenarbeit, die eher ad hoc
und informell ist.

Wir sollten bei unseren Regierungen uns dafiir einsetzen,
dass die Freiwilligenarbeit formeller wird. Denn in der Er-
klarung von Alma-Ata lber das Recht auf Gesundheitsver-
sorgung wird die Bedeutung von Gemeindemitgliedern
bei der Bereitstellung von medizinischer Grundversor-
gung betont. Und ahnlich wie in der Erklarung von Astana
sprechen alle Uber die Rolle der Gemeinschaften. Und

das gibt uns einen wichtigen Rahmen, einen rechtlichen
Rahmen, um die Rolle und den Beitrag der Freiwilligen

zu unserem Gesundheitssystem zu formalisieren. Und
natdrlich wird in der Resolution der Weltgesundheitsver-
sammlung von 2014 zur Palliativversorgung auch die Rolle
der Freiwilligen bei der Bereitstellung von Hospiz- und
Palliativdiensten anerkannt.
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Dies gibt uns einen sehr wichtigen globalen Rahmen fur
die Forderung der Freiwilligenarbeit in der Hospiz- und
Palliativversorgung als formaler Ansatz fiir die Erbringung
von Dienstleistungen und als formaler Beitrag zu den Ge-
sundheitssystemen. Wir mussen uns also dafur einsetzen,
dass Freiwillige von den Gesundheitssystemen anerkannt
werden, denn es gibt rechtliche und politische Rahmen-
konzepte tber deren Rolle. Und natirlich hat die Weltge-
sundheitsorganisation sich hierzu oft geauBert und in all
ihren Dokumenten und allen ihren Veréffentlichungen
daruber geschrieben, dass Freiwilligenarbeit ein integraler
Bestandteil von Palliativteams ist. In Afrika bedeutet der
Personalmangel in den Gesundheitssystemen natdrlich,
dass wir dringend gut ausgebildete Freiwillige brauchen,
die die Fachleute unterstitzen.

Wir haben verschiedene Kategorien von Freiwilligen. Wir
haben professionelle Freiwillige, Menschen, die professi-
onell arbeiten und sich von ihrer Arbeit zurtickgezogen
haben und Zeit flr Hospiz- und Palliativprogramme zur
Verfuigung stellen. Aber dies tun nur sehr wenige indi-
gene Menschen auf unserem Kontinent. Selbst wenn die
Menschen in den Ruhestand gehen, missen sie weiterhin
ihr Uberleben sichern, so dass es nicht viele Fachleute
gibt, die ihre Zeit fur die Unterstitzung der Hospiz- und
Palliativarbeit zur Verfligung stellen. Die professionellen
Freiwilligen, die wir haufig sehen, kommen eigentlich aus
dem Westen, hauptsdchlich aus Europa und den USA.

Dann haben wir die nicht-professionellen Freiwilligen. Das
sind diejenigen, von denen Dr. Rajagopal gesprochen hat.
Menschen aus der Gemeinde, die bereit sind, die Bereit-
stellung von Dienstleistungen zu unterstitzen. Heute
werde ich mich hauptsachlich auf die nicht-professionel-
len Freiwilligen aus der Gemeinde konzentrieren.

Dann haben wir unbezahlte Freiwillige. Und ich bin sicher,
manche von Ihnen fragen sich, arbeiten nicht alle Freiwil-

ligen unentgeltlich? Sie werden horen, dass tatsachlich ei-
nige der Freiwilligen aus verschiedenen Griinden bezahlt

werden mussen. Daher haben wir natirlich auch bezahlte
Freiwillige.

Wir haben verschiedene Modelle von Ehrenamt in der
Hospiz- und Palliativversorgung und allgemein im Ge-
sundheitssektor. Es gibt Freiwillige, die von den Regierun-
gen bezahlt werden, zum Beispiel in Uganda, wo ich her-
komme, eine Gruppe von Menschen auf Gemeindeebene.
Sie werden Dorfgesundheitskomitees genannt, sind
eigentlich mit der Regierung verbunden und unterstiitzen
die Regierung ehrenamtlich und unentgeltlich.
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Es handelt sich um Menschen, die auf Gemeindeebene
gut ausgebildet sind, um die Haushalte in Gesundheits-
fragen zu unterstutzen.

Mittlerweile sind Hospize und nationale Palliativverbande
hinzugekommen, um diese staatlich gebundenen Freiwil-
ligen auszubilden und ihnen das Wissen und die Fahigkei-
ten zu vermitteln, damit sie die Palliative Care in das mit
einbeziehen kdnnen, woflr sie bereits fir die Regierung
ausgebildet wurden. In einigen Teilen funktioniert dies
gut.

Dann haben wir Freiwilligenprogramme, die von Nichtre-
gierungsorganisationen und Organisationen der Zivilge-
sellschaft geleitet werden; hierunter fallen die meisten
Hospize. Ehrenamtliche in der Gemeinde werden durch
Hospizprogramme rekrutiert und ausgebildet.

Gemeindebasiertes Ehrenamt ist mit Hospizen und
Gesundheitseinrichtungen verbunden. Diese Freiwilligen
sind grof3tenteils ehrenamtlich in der Gemeinde tatig,
arbeiten aber mit Hospizen und Gesundheitseinrichtun-
gen zusammen. Und es gibt einige wenige vor Ort tatige
Freiwillige, die jeden Tag in das Hospiz kommen und

die Patienten in den Hospizen unterstutzen. Ich hatte ja
bereits erwahnt, dass wir nicht viele stationare Hospize in
Afrika haben, weil sie ziemlich teuer sind. AulSer in Stidaf-
rika, wo es viele davon gibt, aber im lbrigen Afrika ist das
haufig verwendete Modell die ambulante und hausliche
Palliativversorgung.

Diese Freiwilligen kommen in der Regel wahrend der
Tagesbetreuung in ein Hospiz und unterstitzten die Pati-
enten tagstiber und kehren dann nach Hause zurtick.

Dann haben wir auch kombinierte Programme, bei denen,
wie ich bereits erwahnt habe, von der Regierung gefuhrte
Freiwillige ebenfalls von Nichtregierungsorganisationen
ausgebildet werden und dann auch die Palliative Care in
ihre Leistungen einbeziehen. Weiterhin gibt es Freiwillige,
die in krankheitsspezifischen Bereichen tatig sind. Dies
sind zum Beispiel ein Tuberkuloseprogramm mit eigens
geschulten Freiwilligen, deren Aufgabe es ist, Compliance
mit der Tuberkulosebehandlung zu unterstiitzen, oder
Freiwillige, die speziell fir AIDS/HIV-Programme ausgebil-
det wurden.

Das erschwert naturlich die Formalisierung und die
Struktur fur das Ehrenamt, und natdrlich sollten wir die
Bedeutung und den Mehrwert anerkennen, den Freiwilli-
ge in die Gesundheitsversorgung einbringen.

Obwohl es hauptsachlich Nichtregierungsorganisationen
sind, die sich mit Freiwilligen beschaftigen, halte ich es fur
sehr, sehr wichtig, dass wir uns bei den Regierungen dafur
einsetzen, den Mehrwert der Arbeit von Freiwilligen anzu-
erkennen. Wir haben am Beispiel aus Indien gesehen, dass
Freiwillige dazu beitragen, den am meisten gefahrdeten
Menschen, die sonst von Gesundheitseinrichtungen nicht
erreicht werden konnten, den Zugang zu Dienstleistungen
zu erleichtern. Patienten in abgelegenen Gebieten kénnen
nur von den Freiwilligen erreicht werden. Und das ist ein
Mehrwert, nicht nur flir uns, sondern auch fir unsere
Regierungen, denn es ist ihre Kernaufgabe, jeden mit
Gesundheitsdiensten zu erreichen. Natlirlich sehen wir,
dass die Freiwilligen die Arbeitsbelastung der klinischen
Teams verringern. Ich kann nicht detailliert fiir ganz Afrika
sprechen, aber die meisten Hospize bauen ihre Dienste ab.
Warum? Sie werden weitgehend von Spendern finanziert
und nicht von den Regierungen finanziell unterstitzt.

Die Finanzierung durch die Geber geht jeden Tag zurlick,
daher bauen die meisten von ihnen ihre Leistungen ab.

Wo ich herkomme, aus Uganda, wurde das Personal in
dem grol3ten Hospiz, das fiir Uganda und den Rest Afrikas
in jingster Zeit, bis vor vor zwei Monaten, extrem gute
Arbeit geleistet hat, um achtzig Prozent reduziert. Was be-
deutet das also fiir die Patienten? Und es hat auch fir die
Freiwilligen eine Menge Auswirkungen. Die Freiwilligen
reduzieren die Arbeit, aber wir miissen auch vorsichtig
sein, wenn wie Dr. Rajagopal hier erwahnte, das klinische
Personal, die Fachkrafte, ihre Verantwortung nun diesen
Freiwilligen Gberlassen.

Sie bringen Dienstleistungen in die Nahe der Patienten
und Familien und sie verbringen mehr Zeit mit ihnen, das
haben wir aus Indien gesehen. Wir missen auch feststel-
len, dass sie als Ressource zu den Zielen der nationalen
Gesundheitsversorgung inklusive der Palliativversorgung
beitragen und einen geldwerten Beitrag leisten. Das ist
weder dokumentiert noch erforscht. Wir wissen, dass
durch ihre Arbeit Geld der Regierungen eingespart wird,
daher sollte ihr Beitrag anerkannt werden.

Nur mit Hilfe des Ehrenamts kann die Palliativversorgung
die Gemeinde auf Familienebene erreichen. Das haben wir
am Beispiel Indiens gesehen. Freiwillige werden auch von
der Weltgesundheitsorganisation als ein Mechanismus
anerkannt, als ein Ansatz, um die Gemeinden in Gesund-
heitsfragen einzubinden. Wir haben gehort, wie Dr. Raja-
gopal Uber die schwangere Frau sprach. Ja, die Freiwilligen
leisten Palliativversorgung und helfen den Gemeinden,
sich an anderen gesundheitsbezogenen Angelegenheiten
zu beteiligen.

In vielen Teilen Afrikas schaffen sie erst das Bewusstsein
der Gemeinden fur Hospiz- und Palliativversorgung auf
allen Ebenen.

Freiwillige Helfer tragen viel dazu bei, dieses Bewusstsein
auf Familien- und Gemeindeebene zu schaffen. Und na-
tdrlich tragen sie auch zur Akzeptanz der Dienste bei. Wir
wissen, dass Freiwillige eine Schlisselrolle bei der Aufkla-
rung von Menschen spielen, die aus vielen verschiedenen
Gruinden zogern, Hospiz- und Palliativdienste in Anspruch
zu nehmen.

Aber es gibt so viele Herausforderungen. Wir haben indi-
viduelle, institutionelle und systembedingte Herausforde-
rungen. Auf der individuellen Ebene haben einige Patien-
ten keine familidren Bezugspersonen, selbst in Afrika. Was
geschieht, ist, dass es zur alleinigen Verantwortung der
Freiwilligen wird, sich um diese Patienten ohne familiare
Bezugspersonen zu kimmern. Und das ist eine enorme
Belastung fiir die Freiwilligen.

In Afrika kommt es oft vor, dass Freiwillige auf Patienten
treffen, denen es an den Mittel fiir eine ausreichende
Erndhrung mangelt. Dies betrifft auch Patienten, die an
antiretroviralen Behandlungsprogrammen teilnehmen —
und wir wissen, dass diese ausreichend Nahrung zu sich
nehmen mussen, um die Behandlung zu ertragen und
deren Wirksamkeit zu sichern - aber viele von ihnen haben
einfach nicht die Mittel dazu. Die Freiwilligen mussen sich
also dieser Herausforderung stellen, sie kdnnen die Ernah-
rung nicht gewahrleisten, und doch missen sie diesen
Patienten helfen, sich an die Vorschriften zu halten. Sie
sind mit den uberwaltigenden Bedurfnissen der Patienten
und ihrer Familien konfrontiert.

Und dann ziehen es die Patienten vor, zu traditionellen
Heilern zu gehen. Das ist sehr haufig. Ich gehorte zu
einem Team, das eine Patientin in Mosambik besuchte,
die es vorzog, nicht in das formelle Gesundheitssystem
zu gehen, sondern lieber zu Hause zu bleiben, und sie war
zu den traditionellen Heilern gegangen. Sie war Uberall
mit Schnitten Gbersat, aufgrund der Uberzeugung, die
Krankheit konne so den Korper verlassen. Sie fuihlte sich
mit dieser Behandlung durch die Heiler zu Hause wohl,
so dass sie, wenn es keine Freiwilligen gabe, die sich um
sie kimmern, niemals von den Gesundheitsversorgern
erreicht werden wiirde.

Fir die Freiwilligen ist sehr schwierig, solche Patienten

davon zu Uberzeugen, tatsachlich in Gesundheitseinrich-
tungen zu gehen.
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Einige Patienten sind zu krank, um zu Fu8 zu Krankenhau-
sern zu gehen, und manchmal sind die Krankenhauser
sehr weit entfernt; es sind sehr grof3e Entfernungen. Es
gibt keine Transportmittel, um dorthin zu gelangen, und
auch die Freiwilligen haben nicht die Ressourcen, um den
Patienten die Anreise zu den Krankenhdusern zu ermog-
lichen. Und das ist eine Herausforderung. AufRerdem sind
die Strafsen an den meisten Orten, von denen ich spreche,
schlecht.

Dies sind die Patienten, die die Freiwilligen zuhause aufsu-
chen, sehr kranke Patienten, die nicht einmal bereit sind,
die Gesundheitseinrichtungen aufzusuchen. Einige von
ihnen haben aufgegeben. Einige von ihnen sind einfach
mude, nachdem sie Uberall gewesen sind und niemand
ihnen geholfen hat, so dass sie lieber zu Hause bleiben.

Die Freiwilligen unterstitzen daher die schwachsten Mit-
glieder der Gesellschaft. Die Armut unter den Freiwilligen
ist in Afrika aber ebenfalls eine Realitat. Diese Menschen
arbeiten ehrenamtlich, sind aber selbst auch nicht in der
Lage, ihre eigenen Gesundheitsbedurfnisse zu befriedi-
gen.

Heute ist die Lage anders als vor acht Jahren: Friiher un-
terstltzten die Hospize ihre Freiwilligen, wenn sie krank
wurden. Gegenwartig sind die Hospize alle mit sehr gerin-
gen Mitteln ausgestattet und haben diese Unterstitzung
gestrichen. Wenn also ein Freiwilliger krank wird, hat man
keine Moglichkeit, ihm tatsachlich den Zugang zu Ge-
sundheitsdiensten zu ermoglichen. Das ist sehr schwierig.
Aber diese Freiwilligen erwarten von den Hospizen ein
wenig Unterstitzung, weil sie auch ihre eigenen Bedrf-
nisse befriedigen mussen.

Natirlich mussen sie sich auch um ihren Lebensunterhalt
kiimmern, daher ist die Zeit, die sie einem Hospiz widmen,
auch eine Herausforderung. Ich habe tber den Transport
von Freiwilligen und Patienten gesprochen. Die Freiwilli-
gen werden ausgebildet, um mit den begrenzten Mitteln,
die ihnen zur Verfligung stehen, ihr Bestes zu geben.

Auf der institutionellen Ebene (Hospiz-Ebene) werden die
Aktivitaten der Freiwilligen hauptsachlich von Spendern
finanziert, wie ich bereits erwahnt habe - dies hat sich als
nicht nachhaltig erwiesen. Die Hospize werden geschlos-
sen, zum Beispiel wurden in Sambia mehr als fiinf Hospize
geschlossen, weil sie von einem Sponsor unterstutzt wur-
den, der die Palliativversorgung aus seiner Prioritatenliste
gestrichen hat. Die meisten Hospize wurden geschlossen,
andere haben sogar ihre Zielgruppen geandert und kon-
zentrieren sich nur noch auf HIV/AIDS.

22

Sie nehmen keine anderen Patienten auf, weil sie sich
danach richten, was finanziert wird. Die Kiirzung der Fi-
nanzierung hat zum Zusammenbruch vieler Freiwilligen-
programme gefuihrt, so dass die Hospize darum kampfen,
ihre kleinen klinischen Teams aufrechtzuerhalten, und
sich aus Ressourcenmangel von Freiwilligen trennen, die
ausgebildet wurden und lber einen groRen Erfahrungs-
schatz verfuigen.

Es herrscht ein Mangel an Vorraten. Arbeitsmittel wie
Hauspflege-Sets an die Freiwilligen abzugeben, konnen
sich einige Hospize nicht mehr leisten. Das ist auch eine
Herausforderung auf institutioneller Ebene. Zudem fehlt
es an Standards und Richtlinien fiir die Anwerbung, die
Definition der Rolle, die Motivation und den Aufbau von
Kapazitaten der Freiwilligen. Jede Gesundheitseinrichtung
und jedes Hospiz macht dies individuell. Weiterhin fehlt
es an klinischem Personal zur Supervision und Betreuung
der Freiwilligen.

Auf der Ebene des Gesundheitssystems gibt es keine
nationalen Daten lber den Beitrag der Freiwilligen zu den
Diensten. Wir wissen, dass sie einen Beitrag leisten, aber
es gibt keine Daten zur Quantifizierung ihres Beitrags. Das
hilft den Gesundheitssystemen wirklich nicht dabei, die
Integration der Freiwilligenrolle in die Hauptsysteme zu
berlcksichtigen.

Ihr Beitrag ist in den meisten Landern sehr informell
geblieben, abgesehen von Landern wie Athiopien, die
wirklich ernsthafte Schritte zur Formalisierung der Rolle
der Freiwilligen unternommen haben, und sie schneiden
in Bezug auf die medizinische Grundversorgung sehr
gut ab. Wir haben andere Lander wie Simbabwe, wo die
Regierung jetzt erwdgt, die Koordinierungsstelle und die
Verantwortung fur die Freiwilligen zu bernehmen. Wir
sehen also, dass weitere Lander von Athiopien lernen
wollen, aber die Rolle der Freiwilligen ist in den meisten
Landern informell geblieben.

Auf nationaler Ebene wird nicht viel in die Arbeit der Frei-
willigen investiert, und wir missen uns dafir einsetzen,
dass die Regierungen in die Rolle der Freiwilligen investie-
ren. Wir verlangen nicht, dass sie sie bezahlen, aber man
kann ihnen diese Arbeit erleichtern, man kann sie mit
Richtlinien und Politiken unterstitzen, so dass sie alle Teil
der Gesundheitssysteme sind, weil sie zur Erfillung der
nationalen Gesundheitsziele beitragen.

Es gibt keine Flrsprachebewegung fur Freiwillige in der
Hospiz- und Palliativversorgung in Afrika. Das ist etwas,
was ich mehr und mehr von Europa lerne, diese Organisa-
tion von Freiwilligen, denke ich, ist eine Lektion, die wir in
Afrika aufnehmen sollten. Jeder macht es auf seine Weise,
und ich denke, wir missen einfach zusammenkommen
und die Moglichkeiten der Zusammenarbeit nutzen, um
eine starke Freiwilligenbewegung flir Hospiz- und Palliati-
vversorgung in Afrika zu mobilisieren. Ich gehe davon aus,
dass die EAPC und Sie alle uns dabei unterstitzen kénnen,
eine dahnliche Bewegung in dieser Region zu schaffen.

Parallele Freiwilligenprogramme, die ich erwahnt habe,
sowohl von der Regierung als auch von Nichtregierungs-
organisationen konkurrieren miteinander. Einige Freiwilli-
ge werden von den Hospizen zu einer anderen Nichtregie-
rungsorganisation wechseln, weil die andere viel Geld hat.
Sie wechseln immer wieder von einer Nichtregierungsor-
ganisation zu einer anderen, je nachdem, wo die Finanzie-
rung ist, was es schwierig macht, ihre Rolle innerhalb der
Hospizarbeit aufrechtzuerhalten. Und leider gibt es keine
ausreichende Forschung Uber die Aktivitaten der Freiwilli-
gen, und das bedeutet, dass es keine Daten gibt.

Aber naturlich haben wir auch Chancen. Zum Beispiel
prifen derzeit viele Regierungen die Umgestaltung ihrer
primaren Gesundheitsversorgung. Wir konnen uns dafir
einsetzen, dass die Rolle der Freiwilligen in diese Neuge-
staltung der Programme integriert wird. Damit sollen die
Rolle der Freiwilligen, deren gute Arbeit und ihr Beitrag
unseren Landern erhalten bleiben.

Derzeit entwickeln viele Nationen Plane und Programme
flr eine universelle Krankenversicherung (UHC). Jede
Regierung in Afrika denkt jetzt dartiber nach, wie sie die
UHC realisieren kann. Das ist eine Gelegenheit fiir uns,
dafiir zu sorgen, dass die Freiwilligen innerhalb der UHC
nicht vergessen werden. Neue Regierungsprogramme
werden fir kommunale Gesundheitsberater aufgelegt. Ich
denke, es ist sehr wichtig, die Rolle der Freiwilligen durch
neue Regierungsprogramme zu formalisieren, die sich auf
die medizinische Grundversorgung konzentrieren.

Viele Regierungen in Afrika denken Gber nationale Kran-
kenversicherungssysteme nach, und es ist wichtig, dass
Freiwillige in diesen Programmen nicht auBen vor bleiben.
Es gibt auch machbare und effektive Modelle fir die Frei-
willigenarbeit in Hospizen, auch in Landern wie Athiopien,
so dass wir nicht bei Null anfangen. Lander kdnnen unter-
stlitzt werden, um von anderen zu lernen.

Um eine aktive Freiwilligenbewegung fur Hospiz- und Pal-
liativversorgung zu entwickeln, kdnnen interne, regionale
und nationale Konferenzen wie die Sechste Internationale
Afrikanische Konferenz fiir Palliative Care, die normaler-
weise von einem der afrikanischen Gesundheitsminister
geleitet wird, gezielt das Thema Ehrenamt in ihre Pro-
grammplanung aufnehmen.

Wir mussen mit Thnen und allen anderen zusammen-
arbeiten, um uns fir die Bedurfnisse der Freiwilligen in
den allgemeinen Gesundheitssystemen einzusetzen. Je
mehr sie den Nichtregierungsorganisationen uberlassen
werden, desto unhaltbarer werden sie. Es ist notwendig,
sich weiterhin fiir die formelle Anerkennung, Planung und
Integration der Rolle der Freiwilligen in der Hospiz- und
Palliativversorgung durch die Regierungen einzusetzen.

Die Regierungen missen anerkennen und honorieren,
dass Freiwillige einen wichtigen Beitrag zur Erreichung
nationaler Gesundheitsziele leisten, und sie mussen sie
unterstitzen. Daflir brauchen wir Fursprecher, Cham-
pions, die ehrenamtlich in der Hospiz- und Palliativversor-
gung tatig sind. Ich sehe, dass Sie das in Europa erreicht
haben. Ich denke, wir konnen auch einige Champions fuir
dieses wichtige Thema mobilisieren und einsetzen.

Wir brauchen mehr Forschung und Dokumentation tber
den Beitrag der Freiwilligen, um den Regierungen den Be-
weis zu liefern, dass diese Freiwilligen viel Geld einsparen.
Dann mussen wir uns fir die Entwicklung und Umset-
zung von Richtlinien und Standards einsetzen, auch im
Hinblick auf die Gewahrleistung der Patientensicherheit.
Und naturlich missen wir den Aufbau von Kapazitaten
und Mentorenschaft fortsetzen.

In Bezug auf die Nachhaltigkeit konnte das Modell aus
Indien, die Gemeinden wirklich dazu zu bringen, die Flh-
rung zu tbernehmen und eigene Initiativen fir Freiwillige
zu ergreifen, eine weitere Moglichkeit sein, die Program-
me zu unterstitzen, anstatt dass die Hospize weiterhin
die Last tragen, sie zu unterstitzen. Ich denke auch, dass
wir Fachleute in Afrika mit ins Boot holen missen, vor
allem diejenigen, die im Ruhestand sind. Es ist nicht ihre
Kultur, sie zogern, sich freiwillig zu melden, aber ich denke,
wir mussen auch Fachkrafte mobilisieren, die sich freiwil-
lig fir die Hospiz- und Palliativversorgung zur Verfligung
stellen.
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Abschliel8en mochte ich mit diesen beiden Zitaten von
Freiwilligen aus Mosambik:

slch schatze die Schulung tber Schmerzen und Palliativ-
medizin. Jetzt weild ich, wie man das Schmerzniveau mit
dem Schmerzlineal klassifiziert und wie man sich um Pal-
liativpatienten kimmert. Wir haben auch eine sehr gute
Beziehung zu den Krankenhausern durch unsere Arbeit
mit der Person der Krankenhauszentrale.”

(Lidia, Freiwillige in der Palliativversorgung)

Die Verbindung zwischen dem freiwilligen und dem
formellen Gesundheitssystem ist sehr kritisch.

Dies stammt von einer traditionellen Heilerin:

,Ich tue nicht, was ich nicht tun soll. Ich habe letzte Wo-
che einen Patienten mit einem Problem im Intimbereich
bekommen. Ich setzte ihn in mein Auto und brachte ihn
ins Krankenhaus. Ich mochte andere traditionelle Heiler in
Afrika sensibilisieren, damit sie das Gleiche tun wie ich.”
(Eve, eine traditionelle Heilerin, die in Palliative Care
ausgebildet wurde.)

So konnen auch traditionelle Heiler ausgebildet und befa-
higt werden, eng mit den Gesundheitssystemen in Afrika
zusammenzuarbeiten.

Ich danke Ihnen und mdochte Sie im September 2019 zu
dieser wichtigen 6. Internationalen Afrikanischen Palliati-
ve Care Konferenz in Kigali, Ruanda, einladen.

Ich danke Thnen!
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DAS DHPV-FORSCHUNGSPROJEKT
»EHRENAMTLICHKEIT UND
BURGERSCHAFTLICHES ENGAGEMENT
IN DER HOSPIZARBEIT“

Anja Schneider

Ich hatte ja vorhin schon angekiindigt, dass ich mich auf
die Vortrage von Fatia Kiyange aus Uganda und M.R.
Rajagopal aus Indien sehr gefreut habe, es war auch sehr
bewegend. Vielen Dank nochmal.

Liebe Kolleginnen und Kollegen, vielleicht hatten Sie
schon einmal die Gelegenheit, sich die Posterausstellung
anzuschauen. In meinem Vortrag geht es ja um die Vor-
stellung einiger zentraler Ergebnisse der Verbundstudie
»Ehrenamtlichkeit und burgerschaftliches Engagement in
der Hospizarbeit — Merkmale, Entwicklungen und Zu-
kunftsperspektiven®. Hier direkt am Eingang (s. Poster
S.XY) sehen Sie ein Plakat, wo wir zum einen auf die

Studie eingehen, aber auch einen kleinen Ruckblick geben.

Und das mdchte ich vorab ganz kurz nochmal mit lhnen
machen, dass wir einfach nochmal schauen, wie ist denn
die Hospizarbeit in Deutschland tberhaupt entstanden.

Dem Engagement von einigen zahlreichen Menschen

ist es zu verdanken, dass in den 1980er Jahren die ersten
Hospizinitiativen in Deutschland entstanden sind. Ohne
gesetzliche Rahmenbedingungen und vor allen Dingen
auch ohne finanzielle Férderung suchten Menschen nach
neuen Wegen im Umgang mit schwerstkranken und
sterbenden Menschen und ihren Zugehdrigen, die bisher
keine Lobby hatten, insbesondere in den damals rein kura-
tiv ausgerichteten Institutionen des Gesundheitswesens.
Im Jahr 1995 ist zudem der sogenannte Hospizparagraf
in die Gesetze eingegangen und hat zur institutionellen
Entwicklung von Hospizen beigetragen, aber auch zur
Finanzierung ehrenamtlicher Hospizarbeit.

In den letzten dreiig Jahren hat sich sehr viel getan und
es gibt heute die verschiedensten Versorgungsformen
innerhalb der Palliativ- und Hospizarbeit, die alle ihre
Grundlage immer in den ambulanten Hospizdiensten ha-
ben. Es gibt stationadre Hospize, es gibt das Krankenhaus
mit Palliativstationen oder mit den sich jetzt vermehrt
entwickelnden palliativmedizinischen Konsiliardiens-
ten. Und jetzt landesweit gerade in der Entwicklung, ich
mochte mal sagen, schon fast im Erwachen, die Versor-
gungsform der teilstationaren Hospizversorgung, die
sogenannten Tageshospize. Da sind wir vom Deutschen
Hospiz- und PalliativVerband ganz aktiv dabei.

Es gibt in Deutschland immer auch noch die separaten,
aber natirlich dazugehdrigen, ich wiirde wahrscheinlich
eher sagen, die besonderen Richtungen auch der am-
bulanten Dienste und der Einrichtungen fir Kinder und
Jugendliche.

Ich mochte das anhand einiger Zahlen verdeutlichen,
insbesondere die Zahl der ambulanten Hospiz- und
Palliativdienste hat sich in Deutschland seit 1996 mehr
als verdreifacht. In den letzten zehn Jahren hat sie sich
bei rund 1.500 ambulanten Hospizdiensten eingepegelt.
Bei diesen 1.500 sind ungefahr 150 Hospizdienste fur
Kinder und Jugendliche eingeschlossen.

Von diesen 1.500 Hospizdiensten werden ungefahr 9goo
durch die Krankenkassen gefordert und 600 arbeiten rein
ehrenamtlich. Also, das sind Hospizdienste und Initiati-
ven, die sich entschlossen haben, keine hauptamtliche
Koordination zu haben, und in dieser Organisationsform
aber ebenso die gleiche Arbeit leisten wie die geforderten
Einrichtungen.

Die Anzahl der stationaren Hospize und Palliativstationen,
auch das sehen Sie, hat ebenfalls von 1996 an bis Anfang
April 2016 deutlich zugenommen. Waren es im Jahr

1996 nur 28 Palliativstationen und -einheiten sowie 30
stationare Hospize, so haben wir heute ca. 250 stationare
Hospize und damit mehr als eine Verachtfachung.

Das erste Kinder- und Jugendhospiz wurde 1998 in Olpe
eroffnet. Heute gibt es aktuell ca.17 speziell auf die
Bedurfnisse von Kindern und Jugendlichen mit lebens-
verkirzenden Erkrankungen eingerichtete stationare
Hospize. Es gibt in Deutschland auch Palliativstationen fur
Kinder und Jugendliche, aber diese nur an den Zentren,
und das sind drei.

Das fand ich auch sehr interessant: Die Verordnung der
Spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV) ist
ja 2007 gesetzlich ins Leben gerufen worden. Wir haben
in Deutschland im Jahr ungefahr 8oo.000 Sterbende.

Die SAPV-Verordnungen liegen bei knapp 120.000, ist das
schon eine ganz beeindruckende Zahl. Obwohl man na-
turlich auch immer bedenken muss, dass eine Verordnung
nicht heilt pro Patient, sondern es kann pro Patient auch
mehrfach Verordnungen geben. Aber nichtsdestotrotz
sehen Sie hier eine ganz kontinuierliche Entwicklung, die
bei allem was wir sehen auch in dieser Dynamik so anhalt.
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Sehr erfreulich ist auch die Entwicklung der Arzte mit
Zusatzweiterbildung Palliativmedizin, das hat aber auch
den Hintergrund, dass seit 2014 Medizinstudenten, die
ihr zweites Staatsexamen ablegen, verbindliche Leis-
tungsnachweise im Fach Schmerz- und Palliativmedizin
erbringen mussen. Daflir haben wir auch relativ lange
gekampft, insbesondere auch die DGP, dass dies auch ins
Medizinstudium einzieht. Zudem haben alle Arzte die
Méglichkeit, eine Zusatzweiterbildung im Fach Palliativ-
medizin zu machen. Dies wird auch sehr umfanglich,
gerade von den Hausarzten, in Anspruch genommen.

Die Zahl der Arzte mit einer palliativmedizinischen Zu-
satzqualifikation ist in den Jahren kontinuierlich angestie-
gen und lag 2017 insgesamt bei 11.440. Da sehen Sie also,
dass die Entwicklung kontinuierlich vorangeht, und das ist
doch, denke ich, ein sehr gutes Zeichen.

Aber nicht zuletzt entwickeln sich nicht nur die Gesetz-
gebung und die Gesellschaft, sondern auch wir als DHPV
entwickeln uns. Wir sind 1992 als Bundesarbeitsgemein-
schaft (BAG) Hospiz gestartet, und zwar ist die BAG
damals gegriindet worden von sechzehn Einzelpersonen
und flnfzehn Einrichtungen. Heute steht der Deutsche
Hospiz- und PalliativVerband als Dachverband von 25
uberregionalen Verbanden und Organisationen der
Hospiz- und Palliativarbeit fur tiber 1.200 Hospiz- und
Palliativdienste und Einrichtungen, in denen sich mehr als
120.000 Menschen ehrenamtlich, birgerschaftlich und
hauptamtlich engagieren. Das ist eine enorme Zahl.

Rein von der Organisation mussen Sie sich das so vor-
stellen, dass wir als Dachverband die Landesverbande
vertreten; also wir haben die sechzehn Lander, wir haben
Einzelmitglieder und die liberregionalen Organisationen,
z.B. Malteser, TABEA, OMEGA, so dass wir also eine bundes-
weite Vertretung sind.

Die Hospizarbeit ist vor lber dreif8ig Jahren ohne Finan-
zierung und ohne gesetzlichen Auftrag gestartet. Frage:
Wie sieht das heute aus? Ohne hier im Detail nochmals
auf die einzelnen Gesetze eingehen zu wollen, nochmal
ein ganz kurzer Uberblick alle Gesetze, die mit der Hos-
pizarbeit und Palliativversorgung zu tun haben (s. S. 73).
Einige wurden mit dem Palliativ- und Hospizgesetz 2015
verabschiedet, einige fuhren zu Anderungen in bereits
bestehenden Gesetzen.
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All diese zahlreichen Anderungen, meist Verbesserun-
gen in der Versorgung schwerstkranker und sterbender
Menschen, die das Hospiz- und Palliativgesetz mit sich
gebracht hat, flihren zu einer sehr wichtigen Frage: Wenn
wir heute so viele gesetzliche Grundlagen haben, so viele
Leistungstrager und Leistungserbringer, so viele finan-
zierte Leistungen und so viele involvierte Berufsgruppen,
die hauptamtlich in der Begleitung von schwerstkranken
und sterbenden Menschen tatig sind, brauchen wir dann
uberhaupt noch ein Ehrenamt?

Ja, das brauchen wir! Und zwar in ganz verschiedener
Hinsicht. Neben der medizinischen und pflegerischen
Versorgung ist flr die Sterbenden die Moglichkeit,

im Gesprach mit anderen Menschen zu bleiben, von ganz
zentraler Bedeutung. Und hier bringen die Ehrenamtli-
chen einen ganz anderen Zugang mit: Zeit, Dasein und
vor allem Aushalten. Ich glaube, die meisten von Ihnen
wissen genau, wovon ich spreche.

Zum anderen wirken diese Menschen mit ihrem Eh-
renamt in die Gesellschaft hinein —ein ganz zentraler
Aspekt. Gerade vor dem Hintergrund der anhaltenden
Diskussionen um Sterbehilfe, Beihilfe zum Suizid stehen
die Ehrenamtlichen fir die gelebte Solidaritat mit den
schwerstkranken und sterbenden Menschen in unserer
Gesellschaft.

Es gibt ganz verschiedene Einsatzorte und Aufgaben von
Ehrenamt in der Hospizarbeit, zum einen naturlich in der
direkten Begleitung, aber auch in der Offentlichkeitsar-
beit, in der Trauerbegleitung, in der Verwaltung, bei der
Koordination und in der Vorstandsarbeit.

Ich komme jetzt zu der Ehrenamtsstudie. Noch einmal
ganz deutlich gesagt: Das Ehrenamt ist hier in Deutsch-
land der Kern der Hospiz- und Palliativarbeit. Ich bitte,
dass Sie das auch wirklich héren und auch so wahrneh-
men. Um den neuen Entwicklungen und Veranderungen
Rechnung zu tragen und weiter Ehrenamtliche fur die
Sterbe- und Trauerbegleitung begeistern zu kénnen, hat
der DHPV Uber seinen wissenschaftlichen Beirat eine
groRRe Verbundstudie realisiert. Das Bild, das Sie hier
sehen (s. S.75), steht einerseits fiir den Fokus der Studie,
einmal genau hinschauen, wo das Ehrenamt steht, wie es
wahrgenommen wird. Im lbertragenen Sinne ist es aber
auch ein Hinweis darauf, dass wir hier eine langfristige
Entwicklung anstoRen und die Zukunft des Ehrenamtes
in der Hospizarbeit gestalten mussen, wenn wir die
Ehrenamtlichen nicht irgendwann, wie hier dargestellt,
mit der Lupe suchen wollen.

Was ist das Ziel der Forschung? Die Erarbeitung eines
systematischen empirischen Fundaments fir die Weiter-
entwicklung der Hospizpraxis und Hospizkultur hinsicht-
lich der Bedeutung von Ehrenamtlichkeit und mit Blick
auf ihren Charakter als Blrgerbewegung. Zentrale Fragen
waren, wie das Engagement gestarkt werden kann und
wie neue Formen von Einbindung der im Hospizbereich
engagierten Ehrenamtlichen gewahrleistet bzw. verbes-
sert werden konnen. Zudem sollte geklart werden, wie
das Potential von Menschen, die generell zu freiwilligem
Engagement bereit waren, fuir die Hospizbewegung er-
reicht werden kann.

Hier einige Originalfolien, die ich dazu mitgebracht habe.
Grundsatzlich kénnten sich 17 % der Bevolkerung ein
Engagement in Bereich der Sterbebegleitung vorstellen,
Westdeutsche eher als Ostdeutsche, woran das liegt, weild
ich nicht genau, und Frauen weitaus eher als Manner -
das ist wohl in der Tradition begriindet.

Von diesen potenziellen Freiwilligen waren deutlich mehr
zur Sterbebegleitung in der Wohnung der Sterbenden be-
reit (70 %) als insbesondere im Krankenhaus (33 %). Aller-
dings gibt es bei vielen potenziellen Begleitern auch star-
ke Hindernisse fiir ein solches Engagement. Ganz oben
steht natirlich der Zeitmangel (45 %) oder Nicht-Verein-
barkeit mit dem Beruf (29 %). Bei einem Ausschluss all
jener Interessierten, die von schwerwiegenden Hinde-
rungsgrinden betroffen waren, verringert sich der Kreis
auf ein erreichbares Potenzial von 3 % der Bevolkerung.
Und das ist zu wenig. Erreichbar waren tberdurchschnitt-
lich haufig Westdeutsche, Frauen, Personen in vorgeschrit-
tenen Lebensphasen, insbesondere dltere alleinstehende
Mdutter, Personen mit mittlerem oder einfachem sozialen
Status und kirchennahe Menschen.

Wer aber begleitet denn jetzt heute? Die Landschaft der
ambulanten Hospizdienste in Deutschland charakterisiert
sich im Wesentlichen als weibliche — wen wundert’s — mit-
telschichtbasierte Organisationspraxis, die leider immer
noch Uberwiegend von Frauen in der spaten Erwerbs-
oder Nacherwerbsphase getragen wird.

Nach Auskunft der Koordinatoren, die wir befragt ha-

ben, sind die Ehrenamtlichen im Durchschnitt tber alle
Dienste hinweg mehrheitlich weiblich (Verhaltnis 6:1) und
sie befinden sich groBtenteils im Alter zwischen 51 und 70
Jahren. Die meisten von ihnen haben einen Realschulab-
schluss oder die Fachhochschulreife bzw. das Abitur. Das
heiRt, die Hospizarbeit ist ziemlich homogen — und das ist
auch ein Problem.

Das heiflt: Wir brauchen mehr Heterogenitat und Offen-
heit in der ehrenamtlichen Praxis. Weit mehr als die bisher
Engagierten kdnnen sich ein Ehrenamt in der Sterbebe-
gleitung vorstellen. Diese Potentiale miissen noch star-
ker gewonnen werden, wobei auch die Bedeutung von
Nachbarschaften und Freundschaften sowie eine Offnung
der Tatigkeiten und Engagementmoglichkeiten fur unter-
schiedliche Bevolkerungsgruppen und Schichten/Milieus
mit einzubeziehen ist. Im Klartext heil3t das: Wir brauchen
mehr Manner, wir brauchen mehr Menschen mit Migra-
tionserfahrung, und wir brauchen vor allem auch mehr
jungere Menschen in der Begleitung.

Und damit waren wir jetzt beim Kopf unseres Posters.
Wenn ich sage, dass wir vermehrt jlingere Ehrenamtliche
gewinnen mussen, so heilt das nicht, dass es hier nicht
schon einige gabe. Im aktuellen Bundeshospizanzeiger,
den Sie hier sehen, haben wir einige Projekte von und fir
junge Menschen in der Hospiz- und Trauerarbeit eingela-
den, sich vorzustellen. Da mochte ich das Malteser-Projekt
ganz deutlich hervorheben von Dirk Blimke, das ist ein
ganz wunderbares Projekt, das insbesondere auf die Ge-
winnung junger Ehrenamtlicher ausgerichtet ist.

Ich hatte es vorhin schon kurz erwahnt, Anfang April durf-
ten wir bei einer gemeinsamen Veranstaltung mit dem
Bundesfamilienministerium fast hundert beeindruckende
junge Ehrenamtliche bis 30 Jahre kennenlernen. Unter
dem Motto, Letzte Wege begleiten. Mehr als ein Ehren-
amt“ hat Bundesfamilienministerin Dr. Franziska Giffey 95
junge Ehrenamtliche aus der Hospizarbeit und Palliativ-
versorgung flr ihr Engagement ausgezeichnet.

Die Ehrenamtlichen erhielten Urkunden, die einerseits das
Engagement wirdigen und gleichzeitig die Moglichkeit
geben, die erworbenen Kompetenzen und das Engage-
ment im weiteren Leben nachzuweisen, z.B. bei Bewer-
bungen fur eine Ausbildung, fuir einen Studienplatz oder
flr einen Job.

Es war eine tolle Veranstaltung, mit so beeindruckenden
jungen Menschen. Wir haben das auch von Seiten des
Bundesfamilienministeriums als deutliche Wertschatzung
des Engagements Ehrenamtlicher empfunden.
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Ganz kurz noch zwei AuBerungen von jungen Ehrenamt-
lichen:

,Ich fand schon immer die Zusammenarbeit mit Men-
schen faszinierend. Man lernt so viel aus Begegnungen
und gemeinsamen Momenten. Umso schoner ist es, wenn
man die Zeit dann noch mit Menschen, die oftmals zu
kurz kommen, verbringen kann, um ihnen zumindest eine
kleine Freude zu bereiten. Es wird so viel weggeschaut in
unserer Welt und gegen vieles scheint man relativ macht-
los zu sein, aber wenn man zumindest in kleinen Dingen
hilft, tragt das zu etwas ,,GroRem* bei.”

Das ist unglaublich, wenn man bedenkt, dass dies ein
Mensch ist, der ja hochstwahrscheinlich noch nicht so viel

Lebenserfahrung hat — ein ganz faszinierendes Statement.

JIch habe eine sehr groRRe Ehrfurcht vor dem Leben entwi-
ckelt. Es ist immer wieder berlihrend, das groRRe Vertrauen
zu splren, das einem in den verschiedenen Situationen
geschenkt wird. AulRerdem habe ich fiir mich den Vorsatz
gefasst, dass ich mein Leben so leben mochte, dass ich
selbst einmal gut loslassen kann.Ich méchte mich darum
bemiihen, dass meine Beziehungen zu anderen Menschen
offen und ehrlich sind und ich nicht noch etwas klaren
muss, wenn es moglicherweise schon zu spat ist.”
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Der DPHV mochte dieses Momentum nutzen, daher ha-
ben wirim Anschluss an diese groRartige Veranstaltung
zwei Austauschtreffen organisiert, denn die jungen Ehren-
amtlichen verstehen wir als die Experten in eigener Sache,
und das habe ich auch gerade in diesem Zitat noch einmal
sehen konnen, wenn es um das junge Ehrenamt geht, die
wir als Ideengeber fur die Weiterentwicklung in der Hospi-
zarbeit sehr ernst nehmen. Bei diesen Treffen mit gerade
den jungen Menschen wollen wir auch schauen, welche
aktuellen Themen beschaftigen denn die jungen Ehren-
amtlichen in der Hospizarbeit. Wie und wo kénnen junge
Erwachsene in der Hospizarbeit tatig werden. Wie sollte
die Kommunikation dieses Themas in die Gesellschaft und
mit den jungen Erwachsenen gestaltet sein? Und auch
natdrlich ein Thema, wenn man sich jungen Menschen
zuwendet, die arbeiten einfach anders, die denken anders,
das heilt auch, die Ausbildung muss anders sein.

Zum Beispiel denken junge Menschen, die arbeiten, gerne
so projektorientiert. Vielleicht wird unser Ehrenamt auch
einmal so projektorientiert sein? Die sind nicht ewig bei
uns, sondern die haben bestimmte Aufgaben, und dann
gehen sie vielleicht wieder.

Da mussen wir uns, denke ich, hin entwickeln.

Vielen Dank.
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DIE GESCHICHTE MEINES
EHRENAMTLICHEN ENGAGEMENTS
Ehrenamtliche aus verschiedenen Lindern
erzdhlen

Fotos: Florian Willnauer

Frau Prof. Dr. Monika Niedermayr aus Osterreich,

Frau Blazenka Eror aus Kroatien,

Frau Ewelina Legowska aus Polen,

Herr Boldiszar Toth und Frau Orsolya Toth aus Ungarn

Was sind lhre Aufgaben im Ehrenamt und was bedeutet
Ihnen Ihre ehrenamtliche Tdtigkeit?

Monika Niedermayr:

Ich komme aus Innsbruck und ich bin seit sieben Jahren
bei der Tiroler Hospizgemeinschaft. Begonnen hat das
Ganze ganz anders. Ich hatte damals einen jungen Hund.
Den hab ich ausgebildet zum Therapiebegleithund. Er

ist leider im vergangenen Dezember gestorben, aber wir
haben viele Besuche gemeinsam gemacht. Ich bin in die
Gruppe Innsbruck/Innsbruck Land wunderbar hineinge-
wachsen. Ich selber gehe einmal pro Woche als durch-
schnittliche Hospiz-Ehrenamtliche (Mitte fuinfzig, Frau ...)
auf die Demenzstation im vierten Stock eines Innsbrucker
Altenheims. Im Zuge meiner Hospiztatigkeit bin ich dann,
wohl wahrscheinlich auch Gber meinen Grundberuf —ich
bin Juristin und arbeite mit Studierenden an der Universi-
tat Innsbruck — ein bisschen in die Organisation hineinge-
rutscht. Mittlerweile halte ich auch fur die Tiroler Hospiz-
gemeinschaft Vortrage, die sich damit beschaftigen, was
sich am Ende des Lebens juristisch abspielen kann. Was ist
denn fur Betroffene — sowohl fiir Angehorige als auch fur
sterbende Menschen —in diesem Lebensabschnitt wich-
tig? Was kann man vorbereiten, wie kann ich vorsorgen?
Und vielleicht auch die Frage: Mochte ich das tberhaupt?
Oder muss ich das in meiner familiaren Situation? Das
sind alles Themen, mit denen ich mich auch befasse,

und womit ich mich noch befasse, da bin ich so hinein-
gewachsen, zusammen mit zwei anderen Kolleginnen
bin ich dem Rat, der die von Herrn Dr. Bollig entwickelten
Letzte-Hilfe-Kurse halt. Wir haben im Jahr so zirka funf bis
sechs vierstlindige Veranstaltungen. Wir fahren dann in
die Dorfer und bringen der Bevdlkerung Themen naher,
die mit dem Lebensende und mit dem Sterben zusam-
menhangen. Das geht von korperlichen, psychischen,
physischen, mentalen bis zu spirituellen Themen. Trauer
ist dabei ein ganz grofRes Thema.
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Bei diesen vielen ehrenamtlichen Tatigkeiten, wann hast Du
eigentlich noch Zeit zum Arbeiten?

Monika Niedermayr:

Ich muss mir das sehr gut einteilen und ich geize sehr mit
meiner Zeit, muss ich sagen. Ich bin sehr froh, dass mein
ehrenamtliches Betatigungsfeld, dieses Altenheim, nur
zwei Minuten zu FuRR von meiner Wohnung entfernt liegt,
und das ist super.

Wir kénnen hier jetzt schon sehen, es gibt auch so etwas
wie ein Multi-Tasking-Ehrenamt. Vielen Dank.

Blazenka, Du kommst aus Kroatien. Kannst Du ein bisschen
uber Deine Organisation erzihlen und was Du dort tust?
Wie ist Dein Weg als Ehrenamtliche gewesen?

Blazenka Eror:

Wir sind eine Nichtregierungsorganisation (NRO) und
helfen Palliativpatienten und deren Familien, indem wir
sie zuhause besuchen. In Kroatien gibt es einige wenige
stationdre Hospize, aber nicht in Zagreb. Deshalb leben
unsere Patienten zuhause oder in Pflegeheimen. We star-
ted to reorganize hospices to have a few beds for palliati-
ve patients, that’s our strategy in Croatia.

Unsere Hauptaufgabe ist es, Palliativpatienten dabei zu
unterstitzen, ihr Lebensende zuhause mit ihrer Familie
verbringen zu konnen. Wir beschaftigen eine Sozialar-
beiterin als Koordinatorin der Ehrenamtlichen. Zu ihren
Aufgaben gehort auch die Unterstltzung der Patienten
und ihrer Angehorigen in sozialrechtlichen Belangen.

Ich bin Wirtschaftswissenschaftlerin. Das ist recht unge-
wohnlich im Hospiz-und Palliativbereich. Ich arbeite in
der Finanzindustrie, bin ehrenamtlich tatig und Prasiden-
tin unserer Organisation. Als Prasidentin kimmere ich
mich um eine Menge von Dingen, um das Bestehen der
Organisation sicherzustellen, z.B. Management, Verwal-
tung, Fundraising, Berichterstattung und Starkung des
Ehrenamts. Wir haben 25 Ehrenamtliche, fast alles Frauen,
manchmal ein oder zwei Manner, die uns aber dann doch
schnell wieder verlassen. Ich hoffe, das wird sich andern.
Ich sehe hier Manner im Publikum, und ich hoffe, dass wir
Wege finden werden, Manner zum Ehrenamt in der Hos-
piz- und Palliativbewegung in Kroatien zu bewegen.

Weiterhin bringe ich Projekte und deren Implementierung
auf den Weg, kimmere mich um die Etablierung von
Kooperationen und Partnerschaften mit anderen Interes-
sensvertretern in Palliative Care.
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Als Nichtregierungsorganisation sind wir daran interes-
siert, mit den verschiedenen Professionen in der Hospiz-
und Palliativversorgung zusammenzuarbeiten, in Kran-

kenhdusern und der Primarversorgung, und uns fur die

Belange von Palliativpatienten einzusetzen.

In Kroatien sind Ehrenamtlichkeit und Burgerschaftliches
Engagement weniger entwickelt als in anderen Landern,
daher mussen wir daflir werben. Auch mussen wir die
Finanzierung flr die Gehalter unserer Angestellten und
unsere anderen Kosten sicherstellen.

Zuweilen bin ich auch direkt in die Unterstiitzung von
Patienten und deren Familien involviert, meistens aber
helfe ich aufgrund meines Berufes bei administrativen
und finanziellen Belangen.

Vielen herzlichen Dank. Wie wir in der Task Force sagen, bist
Du im Vorstand und arbeitest in der Verwaltung, aber auch

im direkten Kontakt mit den Familien. Ich denke, das ist eine
gute Mischung.

Und nun zu Ewelina Legowska. Du kommst aus Polen. Was
genau machst Du dort als Ehrenamtliche?

Ewelina Legowska:

Ich beginne mit den Anfangen, denn da war ich sieben
Jahre alt, das ist schon eine ganze Zeit - ich bin jetzt sie-
benundzwanzig.

Meine Eltern haben in einem kleinen Dorf nahe unseres
Wohnortes eine Tageseinrichtung fur Kinder aufgebaut.
Damals habe ich nur mit den Kindern gespielt. Danach
war in Schulclubs. Im Jahr 2011 wurde mein Engagement
Leiterin von ehrenamtlichen High School Clubs durch eine
bekannte polnische Stiftung ausgezeichnet. Es ist jedes
Jahr ein besonderes Ereignis, wenn acht junge Ehren-
amtliche die Auszeichnung ,Greatest young Volunteers*
erhalten.

Ich bin Medizinphysikerin und arbeite als Physiklehrerin.
Ehrenamtlich engagiere ich mich in einer Hospizstiftung
in Danzig, die sowohl Erwachsene als auch Kinder betreut.
Wir kimmern uns um pflegende Angehdrige und haben
viele Gaste. Das ist eine unserer Aufgaben. Neu ist die
Trauerbegleitung als ein besonderer Schwerpunkt. Als
PhD-Studentin, dank meiner Betreuerin Ros Scott, kann
ich die Beschaftigung mit Wissenschaft fur die Kinder in
die Trauerbegleitung mit einbringen. Das ist wirklich neu
und sehr interessant, weil es das in Europa bisher noch
nicht gab.

Ansonsten koordiniere ich eine Reihe von Aktionen in
unserer Stadt und beschaffe damit auch Geld fiir unsere
Hospizstiftung. Wegen meiner medizinischen Ausbildung
bin ich auch ehrenamtlich in die Tagespflege von kranken
Menschen involviert.

Fir mich ist das weit mehr als ein Hobby, es ist Teil meines
Lebens.

In meinem Heimatland, Sie kennen unseren Papst Johan-
nes Paul ll, ist das Motto des Ehrenamts: Jeder Mensch ist
ein wertvoller Schatz, aber wir alle sind so wertvoll, wie
wir uns anderen Menschen widmen.

Ich danke lhnen.

Wir danken Dir ftir all die neuen Impressionen, was man im
Ehrenamt tun kann.

Ihr beiden seid aus Ungarn gekommen und wir freuen uns
dartiber sehr. Ihr seid auch ehrenamtlich tdtig und repra-
sentiert das junge Ehrenamt, wie unschwer zu sehen ist.
Wie alt bist Du, Boldiszdr?

Boldiszar Toth:
Sechzehn.

Und Du, Orsolya?

Orsolya Toth:
Achtzehn.

Konnt Ihr uns etwas dartiber zdhlen, was lhr im Ehrenamt
macht und was es ftir Euch bedeutet?

Boldiszar Toth:

Zusammen mit anderen Ehrenamtlichen helfen meine
Schwester und ich bei 6ffentlichen Veranstaltungen oder
deren Vorbereitung. Meistens basteln wir kleine Dinge, die
man verschenken kann, und backen Kekse, die wir dann
bei den Veranstaltungen verkaufen. Wir sammeln Spen-
den, verteilen Flyer und helfen bei allem, was sonst noch
so anfallt.

Orsolya Toth:

Alles, was mein Bruder berichtet hat, mache ich auch.
Wegen unseres Alters sind wir noch nicht im direkten
Kontakt mit Patienten, aber alles andere machen wir
schon seit frihester Jugend.

Bei den Veranstaltungen mitzuhelfen, macht wir wirklich
grole Freude, und ich finde es wichtig, anderen Menschen
zu helfen so gut man kann. Das kann ja auch ruhig indi-
rekt geschehen. Spater dann maochte ich als Psychologin
oder in einem anderem Beruf Menschen unterstutzen.
Aber wenn ich das jetzt schon z.B. durch Spenden sam-
meln oder ein Lacheln tun kann, das ist das wirklich eine
gute Sache. Wie schon gesagt, man sollte sich fiir nichts
zu schade sein, um andere glucklicher zu machen.

Und was bedeutet Euch nun das Ehrenamt?

Boldiszar Toth:

Es bedeutet mir wirklich viel, da meine Mutter ja auch

in einem Hospiz arbeitet und ich sehe, wie sie sich dafur
einsetzt. Ich weil, wie wichtig ihr das ist, und mochte ihr
dabei gerne helfen.

Blazenka Eror:

Das Ehrenamt in der Hospiz- und Palliativversorgung ist
zu einem grol3en Teil meines Lebens geworden. Es ldsst
mich als Person wachsen, tiber die wichtigen Dinge im Le-
ben nachdenken, es erfillt mich und gibt meinem Leben
Sinn.

Monika Niedermayr:

Jede Person, der ich begegne, bietet mir die Chance,
mein eigenes Verhalten und meine Haltung zu reflektie-
ren.Wenn ich etwas in den Begegnungen mit anderen
Menschen als schwierig empfinde, dann nehme ich das
als Anlass, an mir zu arbeiten. Insofern profitieren beide
Seiten von diesen Begegnungen. Und ich bin der Uber-
zeugung aufeinander angewiesen zu sein, macht unsere
Humanitat aus.

Wir danken lhnen allen sehr fiir die grofSartigen Beitrdge,
die Sie in lhren Lindern leisten.
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DAS EHRENAMT IM EAPC-ATLAS
DER PALLIATIVVERSORGUNG
IN EUROPA 2019

Carla Reigada

Vielen Dank, es ist mir eine Freude hier zu sein. Geschich-
ten aus dem Leben sind immer sehr beeindruckend.

Ich mochte hier das Kapitel Gber Ehrenamt in der Hospiz-
und Palliativversorgung aus dem Europaischen Atlas of
Palliative Care vorstellen —ein Novum in der Neuauflage.
In Zusammenarbeit mit Leena Pelttari, Lukas Radbruch
und Ros Scott berichten wir tber die Entwicklung in 15
Landern.Vielen Dank fur Eure Unterstiitzung.

Bedanken mochten wir uns auch bei den weiteren
Experten, die von der Europadischen Gesellschaft fur
Palliative Care benannt wurden, und bei den nationalen
Palliativ- und Hospizorganisation. Einige sind ja heute hier
vertreten. Dieses Buch hatten wir ohne Eure Hilfe und die
von Euch beigetragenen Daten nicht zusammenstellen
konnen.

Die hier vorgestellte Erhebung bezieht sich auf 15 Lander.
Insgesamt 28 nationale Experten haben hierzu Informati-
onen beigetragen, indem sie einen Fragebogen mit 17 Fra-
gen beantwortet haben, der an mindestens zwei Experten
pro Land gesendet worden war. Zehn der Teilnehmer wa-
ren Mitglied der Europdischen Task Force Ehrenamt in der
Hospiz- und Palliativversorgung, vier waren Vertreter na-
tionaler bzw. regionaler Organisationen flir das Ehrenamt
in der Hospiz- und Palliativversorgung, vier weitere haben
zum Ehrenamt publiziert. Die Gbrigen zehn Experten sind
Hauptamtliche in der Hospiz- und Palliativversorgung,
Vertreter von Hospiz- und Palliativgesellschaften und/
oder Akademiker.
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In einem ersten Schritt identifizierten wir sieben Hauptin-
dikatoren zur Erfassung der Freiwilligenarbeit:

« Anzahl der ambulanten Hospizdienste

+ Anzahl der Ehrenamtlichen in der Hospiz- und
Palliativversorgung

« Register zur Erfassung der Anzahl Ehrenamtlichen
in der Hospiz- und Palliativversorgung

« Training/Ausbildung/Befahigung fiir das Ehrenamt

« Finanzierung

« Compassionate Communities

- Formale Vertretung in nationalen in der Hospiz-
und Palliativgesellschaften

Aus der Mehrheit der Lander wurde berichtet, dass es
keine Daten zur Anzahl der Ehrenamtlichen in der Hos-
piz- und Palliativversorgung gibt. Den Schatzwert >1000
gaben Osterreich, Belgien, Frankreich, Deutschland, Italien,
die Niederlande, Polen und das Vereinigte Kénigreich von
GroRbritannien an (Folie 5). Fiir die Tschechische Repu-
blik, Ungarn, Portugal, Serbien und Armenien lag der
Schatzwert unter soo/Land.

Ausbildung/Befahigung bzw. Training von Ehrenamtlichen
auf nationaler, regionaler, lokaler und Setting-spezifischer
Ebene wurde angeboten, jedoch sind die Angaben in
Bezug auf Kontext und Ebene in den Landern teilweise
unterschiedlich. Nahezu fur alle teilnehmenden Lander
wurde hauptsachlich lokal bzw. regional angegeben; orga-
nisiert und durchgeflihrt von Organisationen vor Ort.

Aus sieben Landern wurde berichtet, kein System fir die
Erfassung der Anzahl Ehrenamtlicher zu haben. In den
verbleibenden acht Landern erfassen in der Regel entspre-
chenden Dienste nur die Anzahl der ,eigenen” Ehrenamt-
lichen. Da die Arbeit von Ehrenamtlichen zunehmend

als ein wichtiger Teil des Gesundheitssystems gesehen
wird, sollten wir uns fur die Etablierung eines Systems zur
Erfassung von Ehrenamt einsetzen.

Genauso wie die Gesellschaft ist auch Ehrenamtlichkeit
dem Wandel unterzogen. Es entstehen neue Modelle,
wie zum Beispiel die Compassionate Communities —eine
soziale Bewegung, die Fragen der Versorgung und des
Leidens am Ende Lebens (wieder) in die Gesellschaft hin-
einholt, zum Engagement aufruft und dabei unterstiitzt.
In Belgien, der Tschechischen Republik, Polen, Portugal,
Serbien, Rumanien und der Schweiz finden sich diese
Modelle noch nicht. Ich selber komme aus Portugal und
kann daher berichten, dass wir dabei sind, Compassionate
Communities auf den Weg zu bringen.

Auch in Bezug auf die Finanzierung des Ehrenamts finden
sich Unterschiede.

Zwolf der teilnehmenden europaischen Lander sind
vollstandig auf die Finanzierung des Ehrenamts durch
Spenden angewiesen; neun erhalten hierfur finanzielle
Unterstiitzung. Wahrend Portugal und Belgien keiner-
lei finanzielle Mittel erhalten, gibt es regierungsseitige
Unterstiitzung fur Trainings oder einige Aktivitaten der
Ehrenamtlichen in Lindern wie Osterreich, Frankreich,
Deutschland, den Niederlanden, dem Vereinigten Konig-
reich, der Schweiz und der Tschechischen Republik.

Die EAPC Task Force Ehrenamt in der Hospiz- und Pallia-
tivversorgung setzt sich, wie Sie wissen, fur die Anerken-
nung und die weitere Entwicklung des Ehrenamts ein. Wir
mochten Sie alle hier sehr herzlich ermutigen — hier sind
ja auch viele Koordinatoren im Publikum — unsere Arbeit
fortzusetzen. Wir brauchen dringend Daten zu den oben
genannten Indikatoren. Zwar gibt es keinen Zweifel am
Wert des Ehrenamts, aber wir bendtigen auch Evidenz.
Wir hoffen, in finf Jahren ein Kapitel tibers Ehrenamt mit
guter Datenlage vorzulegen.

Den Atlas kann man tbrigens lber Twitter herunterladen.
Schauen Sie in den EAPC-Blog.

Herzlichen Dank!
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WIE SICH DAS EHRENAMT VERANDERT:
HERAUSFORDERUNGEN & CHANCEN 2030

Eine Diskussion mit

Mirodrag Bogicevic aus Serbien,

Carla Reigada fur Spanien und Portugal,
Anne Goossensen aus den Niederlanden,
Leszek Pawlowski aus Polen,

Karl Bitschnau aus Osterreich,

Catherine Renard aus Frankreich,

Ros Scott fuir das Vereinigte Konigreich und Irland,
Steven Vanderstichelen fiir Belgien,
Agnes Zana aus Ungarn,

Chiara Caraffa aus Italien,

und Anja Schneider aus Deutschland.
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Mijodrag Bogicevic

'

Dr. Carla Reigada

Prof. Dr.
Anne Goossensen

Leszek Pawlowski,
PhD

Dr. Karl Bitschnau

Dr. Ros Scott

Chiara F.R. Caraffa

Steven
Vanderstichelen

Dr. rer. cur.
Anja Schneider

Dr. Agnes Zana

Wir haben Vertreter aus einer Vielzahl von Lindern auf der
Biihne, was notwendig ist, um Spektrum des Ehrenamts in
verschiedenen Lindern aufzuzeigen. Das bedeutet auch,
dass wir nicht allen die gleichen Fragen stellen werden.

Die erste Frage ist, wie die Situation des Ehrenamts in lhren
Ldndern aussieht, denn in friiheren Untersuchungen haben
wir Unterschiede zwischen Nord- und Siideuropa festge-
stellt. Wir méchten mit Carla Reigada beginnen und nach
der Situation in Portugal und Spanien fragen.

Carla Reigada:

Wir haben kein System, um Freiwilligenarbeit in der
Palliativversorgung in Portugal zu erfassen. Ich kann nicht
sagen, wie viele Ehrenamtliche wir haben. Wir haben
keine Hospize, aber wir haben Palliativstationen, Akut-
palliativstationen. Aber die Ehrenamtlichen kommen von
anderen Organisationen, zum Beispiel der Portugiesischen
Liga gegen Krebs. Wir versuchen, sie fur die Sterbebeglei-
tung zu schulen, aber es gibt nur wenige, wir haben kein
System implementiert. Wir beginnen jetzt mit sorgenden
Gemeinschaften in zwei Stadten. Die Nationale Kommis-
sion fiir Palliativmedizin der Regierung setzt nun ihre Stra-
tegie flir das Ehrenamt in die Tat um. Zu Spanien: Spanien
ist ein riesiges Land, sehr kompliziert in Bezug auf die Ge-
sundheitspolitik. Jede Gemeinde hat ihre eigenen Gesetze.
In einigen gibt es Palliativprogramme, die Ehrenamtliche
in Betracht ziehen, und sie werden ihre Ehrenamtlichen
ausbilden, aber einige Gemeinden haben nichts.

Obwohl der EAPC Slogan ,eine Stimme, eine Vision“ lautet,
haben wir in der Praxis leider oft festgestellt, dass es zumin-
dest zwischen dem frankophonen und dem anglophonen
Bereich Unterschiede gibt, und wir vernachldssigen oft die
Tatsache, dass es grofse Teile Europas gibt, in denen Englisch
nicht die erste Sprache ist.

Vielleicht hdngen Unterschiede also auch mit kulturellen
Fragen zusammen. Deshalb méchten wir Catherine Renard
fragen: Wie sieht es in Frankreich aus? Und kénnten Sie sich
bitte auch kurz vorstellen?

Catherine Renard:

Die Situation in Frankreich ist recht komfortabel, denn
Freiwilligenarbeit wird seit zwanzig Jahren gesetzlich
geregelt. Eine Palliativstation in einem Krankenhaus muss
einen Vertrag mit Freiwilligendiensten haben. Freiwillige
sind,,.zum Zuhoren da, das heil3t, da zu sein, aber keine
anderen Aufgaben zu erfillen. Das ist bis zu einem ge-
wissen Grad groRartig, aber ich denke, es ist vielleicht an
der Zeit, dass sich das Ehrenamt in Frankreich ein wenig
offnet, um bei anderen Aufgaben zu helfen, die zu einer
zunehmenden Anerkennung fiihren kénnen.

Welche Herausforderungen siehst du in Italien, Chiara?

Chiara Caraffa:

In Italien hat das Ehrenamt in der Palliativversorgung Tra-
dition, denn wir haben seit 1986, also seit mehr als dreil3ig
Jahren, ehrenamtliches Engagement. Unsere Situation ist,
dass wir eine zweite Generation von Freiwilligen haben,
daher haben wir andere Herausforderungen als andere
Lander. Wir hatten nur gerne ein nationales Programm.
Zwar hat im Jahr 2010 das Gesundheitsministerium
gemeinsam mit der italienischen Gesellschaft fir Pallia-
tivmedizin ein Programm definiert, es wird aber nicht im
ganzen Land eingesetzt. Unsere Herausforderung besteht
darin, Bedlrfnisse zu identifizieren und diese in unserem
Land zu decken. Sie wissen, dass Italien — geografisch
gesehen - lang und eng ist, und die Menschen in den ver-
schiedenen Regionen haben unterschiedliche Bedurfnisse.
Der Alltag kann sehr unterschiedlich sein, Menschen fiih-
ren ein anderes Leben in Mailand, wo ich wohne, als zum
Beispiel in Sizilien. Wir miissen eine Bestandsaufnahme
vornehmen und haben gerade eine Umfrage gestartet,
um groRe Daten darliber zu sammeln, was wir tun. In ei-
nigen Monaten werden diese Daten ausgewertet und wir
werden die Task Force Uber die Ergebnisse informieren.

Wir haben mehr als 6.000 Ehrenamtliche. Wir dachten
eigentlich, dies sei recht gut, aber nach heute Morgen
wissen wir, dass wir mehr Anstrengungen bei der Rekru-
tierung unternehmen mdissen, da dies im Vergleich zu
Osterreich und Deutschland eine recht geringe Zahl ist.

Nun, Ihr macht einen tollen Job in Italien. Es gibt die Anzahl
der Freiwilligen, aber es gibt auch die Qualitdt und die Aus-
bildung. Ich danke Dir! Anne Goossensen, wie sehen Sie die
Herausforderungen in den Niederlanden?

Anne Goossensen:

In den Niederlanden entwickeln wir seit den 1980cer
Jahren Freiwilligenarbeit in der Hospiz- und Palliativme-
dizin.Ich habe dies als Professorin fur Freiwilligenarbeit
untersucht. Wir haben ein Hospiz der besonderen Art, das
LAlmost-at-home home*“ (Fast-wie-Zuhause-Haus) ge-
nannt wird. Es gibt nur einen bezahlten Koordinator, und
alle anderen sind Freiwillige, die in der direkten Patienten-
versorgung tatig sind. Manchmal kiimmern sich achtzig
bis hundert Freiwillige um Menschen am Ende des Lebens
in Hospizen mit vier Betten. In den Niederlanden haben
wir gute Ausbildungsprogramme, wir haben eigentlich
Wartelisten fur Menschen, die ehrenamtlich tatig werden
wollen, obwohl diese etwas abnehmen.
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Wenn wir tiber Herausforderungen sprechen —am Mor-
gen haben wir von Indien und den Herausforderungen
gehort, mit denen wir dort konfrontiert sind -, dann denke
ich, dass ein Teil der Losung darin besteht, uns zu 6ffnen
und uns tber Praktiken und Geschichten auszutauschen.
Es gibt viel Wissen in unseren Praktiken, aber oft nurin
unserer eigenen Sprache. Wir sollten unsere Praktiken und
die Geschichten, die Erzahlungen, prazise und vielleicht
wissenschaftlich beschreiben, sie liber Grenzen hin-

weg zuganglich machen und voneinander lernen, denn
obwohl wir alle ,,Da-Sein“ oder , aktives Zuhoren“ leisten,
gibt es dabei Unterschiede und wir konnen voneinander
lernen. Wir haben heute eine kleine Broschtiire herausge-
bracht, eine unserer Studien wurde Ubersetzt, hier finden
Sie Flyer.... Es geht um ,Da-Sein“ in den Niederlanden, mit
vielen Zitaten von Ehrenamtlichen.

Danke, Anne. Wie bereits erwdhnt, hat Anne eine Professur
flir das Ehrenamt in der Hospizarbeit und Palliativmedizin,
was glaube ich, einzigartiq ist, zumindest in Europa.

Ros, was meinst Du? Ich weifs, dass Du viel iiber die Un-
terschiede in den verschiedenen Lindern weifSt, da Du
Mitvorsitzende der Task Force bist und ein Buch dariiber
verdffentlicht hast - was sind denn die Herausforderungen
im Vereinigten Kénigreich?

Ros Scott:

Ich denke, es ist eine sehr aufregende Zeit fir Freiwilligen-
arbeit in GrolRbritannien. Ich denke, das Ehrenamt stand
noch nie so weit oben auf der Agenda der Hospize wie
heute, und das liegt zum Teil daran, dass wir - wie in vie-
len anderen Landern - einen enormen Anstieg der Men-
schen erleben, die aufgrund einer alternden Bevolkerung
Palliativversorgung bendtigen werden. Und die Hospize
sagen, dass der einzige Weg, wie wir das in Zukunft errei-
chen und darauf hinarbeiten konnen, darin besteht, mehr
Freiwillige in diese Arbeit einzubeziehen. Sehr spannend
ist auch, wie die Idee der ,sorgenden Gemeinschaften®
unsere Freiwilligenarbeit im Hospiz inspiriert hat. Ich
denke, wir sehen einen Ubergang zu mehr Gemeinde-
programmen, etwas weniger formalen Ansatzen fur
Ehrenamtliche, die in der Gemeinde arbeiten, obwohl Dr.
Rajagopal sagte, dass jeder Mensch richtig ausgewahlt
und ausgebildet werden muss.
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Herausforderungen—nun, das Ehrenamt verandert sich.
Die Menschen meiner Generation oder etwas dartber
hinaus, die Pre-Baby-Boomer und die Baby-Boomer
werden viel, viel dlter, und die jingeren Generationen
haben unterschiedliche Erwartungen mit unterschiedli-
chen Auswirkungen auf ihr Leben, mehr Bewegungen in
verschiedene Richtungen und sehen Freiwilligenarbeit
ganz anders. Wir muissen uns also anpassen und veran-
dern, wenn wir die zuklinftigen Generationen einbeziehen
wollen, um uns zu unterstitzen.

Ich danke Dir. Ich finde es wirklich qut, dass die Herausfor-
derungen wie Chancen klingen, wenn Du dartiber sprichst.
Um in diesem Sinne weiterzumachen, lassen Sie uns nicht
Uber Herausforderungen sprechen. Was sind also die neuen
Chancen fiir das Ehrenamt, méchte ich zuerst Leszek Pa-
wlowski aus Polen fragen.

Leszek Pawlowski:

Es ist schwer zu sagen. Im Mai haben wir eine Umfrage
unter Hospizkoordinatoren in Polen durchgefiihrt, die
von 14 Koordinatoren beantwortet wurde. Sie erzahlten
uns von Schwierigkeiten bei der Freiwilligenarbeit. Die
Hauptschwierigkeit besteht darin, mit Tod und Sterben
umzugehen (ein Drittel); die zweite besteht darin, die
Ehrenamtlichen in der Organisation zu halten, da der
haufige Rucktritt vom Ehrenamt ein echtes Problem ist.
Eines der Hauptprobleme ist die Rekrutierung von Ehren-
amtlichen, da einige der Hospize nichts tun, um Freiwil-
lige einzuladen, sie warten einfach, aber die Freiwilligen
kommen nicht. Die Hospize, die Kurse zur Férderung des
Ehrenamts organisieren, gehen in Schulen, zu Clubs oder
in andere Institutionen, Nichtregierungsorganisationen
versuchen, grofRe Gruppen von potenziellen Ehrenamtli-
chen zu erreichen.

In unserer Umfrage haben wir Organisationen, die mit
2.000 Freiwilligen zusammenarbeiten, aber auch Organi-
sationen mit nur wenigen Ehrenamtlichen. Die Situation
des Ehrenamts in Polen hangt also von den jeweiligen Or-
ganisationen ab. Das Ehrenamt ist mit Organisationen im
Hospizsektor verbunden, davon sind diejenigen mit den
meisten Freiwilligen die Hospize selbst. Organisationen
mit Ausbildungsprogrammen haben mehr Ehrenamtliche
als solche, die keine Ausbildung anbieten. Die Forderung
von Ausbildungsprogrammen und die Moglichkeit, an
den Ausbildungsprogrammen teilzunehmen, waren gute
Wege, neue Ehrenamtliche zu gewinnen. Einige Ehren-
amtliche bleiben lange, andere nur fir kurze Zeit.

Proaktiv zu sein, Informationen zu verbreiten, ist die He-
rausforderung, ich denke, das ist sehr deutlich geworden,
vielen Dank. Karl, méchtest Du dazu etwas aus Osterreich
hinzufligen?

Karl Bitschnau:

Die Gesellschaft sollte menschlich bleiben. Wir haben
heute Morgen erst aus Indien erfahren, dass man dort
Schwierigkeiten hat, Schmerzmittel in der bendtigten
Menge zu bekommen, aber die Menschen haben auch
andere Schmerzen, weil sich die Menschen nicht um-
einander kimmern. Das Gegenprogramm dazu ist die
Freiwilligenarbeit. Die Veranderungen sind also genau da,
wir brauchen sehr, sehr viel Ehrenamt. Das ist die Chance
flr die Gesellschaft, und es ist die Chance fur alle, die sich
freiwillig melden, etwas zurtickzubekommen, und diese
Chancen sind sehr hoch. Ich habe selbst einiges an Freiwil-
ligenarbeit geleistet, und ich weil3, dass ich es sonst nicht
tun wiirde. Drittens muss man sagen, dass es eine grol3e
Chance fur Organisationen ist.

Organisationen ohne Freiwillige sind in der Regel selbst-
zufrieden und wachsen nicht mehr, stellen sich keinen
echten Herausforderungen. Wenn Du dich nicht 6ffnest,
neigst Du dazu, engstirnig zu werden.

Das Ehrenamt gibt uns einen soliden Boden, auf dem wir
stehen konnen. Ich danke Dir vielmals. Dieselbe Frage, neue
Chancen, Steven, wie ist das in Belgien?

Steven Vanderstichelen:

Wir haben wahrend der gesamten Konferenz daruiber
gesprochen, und heute Morgen im Vortrag von Dr. Raja-
gopal hiel§ es, es sei eine Frage der Macht, eine Frage von
,Ownership“. Ich denke, eine groe Chance fur das Ehren-
amt ist ein Schritt in Richtung eines hybriden Modells des
Freiwilligendienstes. Das Ehrenamt ist kein Eigentumsmo-
dell mehr, bei dem Freiwillige nur noch der Organisation
angehoren, die in gewissem Mafe das beschrankt, was
sie tun kénnen und dirfen, und sie auf eine sehr enge,
professionalisierte Rolle reduziert. Um die Menschlichkeit
zu bewahren und auch als Dienste nachhaltig zu bleiben,
sind wir der Meinung, dass wir zu einem Partnerschafts-
modell bergehen sollten, bei dem die Gesundheits-
dienste und die gesamte Gesellschaft Ehrenamtliche als
gleichberechtigte Partner in der Versorgung sehen.

Das ist eine groBe Chance, eine grol3e Chance flir unsere
Gesellschaft, in der Palliativversorgung und in der Pflege
im Allgemeinen voranzukommen. Eine weitere Chance,
oder vielleicht sogar eine etwas groRere Herausforderung
sind unser Arbeitsmarkt und das Gesundheitssystem
selbst. Dies muss sich zu einem System entwickeln, in
dem informelle Pflege im Allgemeinen, einschlieBlich Frei-
willigentatigkeit, mehr geschatzt wird. Damit meine ich,
dass wir zwar den menschlichen Aspekt schatzen, aber
doch dazu neigen, ihn zu trivialisieren oder zu ignorieren;
weil er nicht in Mode ist, werten wir ihn auch ab.

Ich meine, wenn jemand sich dafiir entscheidet, sich um
ein Gemeinschaftsmitglied oder ein Familienmitglied zu
kiimmern und seinen Job ganz oder teilweise aufzugeben,
ist er plotzlich unsichtbar fir das Bruttoinlandsprodukt

in seinem Land. Es ist dem Land egal, man bemerkt nicht,
welchen Wert diese Menschen schaffen, weil es sich nicht
in den Zahlen widerspiegelt. Dies ist ein ganz wesentli-
cher Mangel in unseren Gesundheitssystemen und auf
dem Arbeitsmarkt. Es ist eine grolRe Herausforderung, und
ich weild nicht, wie man das schnell I16sen kann, aber ich
denke, wir miissen daran arbeiten und Wege finden, diese
informelle Pflege und das menschliche Element in der
Versorgung zu schatzen.

Danke, Steven. Die ndichste Frage geht an Agnes aus Un-
garn: Wie sehen Sie die Zukunft des Freiwilligendienstes?

Agnes Zana:

Ich hoffe, dass es viele Jugendliche im System geben wird.
Es gibt bereits eine Tendenz dazu. Normalerweise besteht
das Ehrenamt aus Menschen, die im Ruhestand sind, aber
jetzt sind viele Schiler und Studenten, Krankenschwes-
tern, Medizinstudenten und andere im System. Das ist
eine sehr gute Chance. Furr die Zukunft hoffe ich auf eine
neue Teamkultur, in der Ehrenamtliche auch als Team-
mitglieder gesehen werden. Ich hoffe auch, dass es auch
mehr Pflegende auBerhalb der Familie geben wird, wie im
6sterreichischen Modell, zum Beispiel im Kardinal Konig
Haus in Wien. Und natdirlich, dass Tod und Sterben in der
Gesellschaft keine Tabuthemen mehr sein werden.

Mijodrag, Sie kommen aus Serbien. Was sind lhre Gedanken
lber die Zukunft des Ehrenamt?

Mijodrag Bogicevic:

Ich bin der Meinung, dass das Ehrenamt weiter entwickelt
werden muss. Wir missen einige Modelle andern und sie
an die neue Generation anpassen. Es liegt auch in unserer
Verantwortung, dafiir zu sorgen, dass die neue Generati-
on den Wert von Freiwilligenarbeit versteht.
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Das ist wichtig flr die Patienten, aber auch fur die Freiwil-
ligen, denn es bietet ihnen die Mglichkeit zum personli-
chen, sozialen,emotionalen und spirituellen Wachstum.
Wir haben verschiedene Modelle in Europa, verschiedene
Trainingsprogramme, verschiedene Aktivitaten, an denen
Ehrenamtliche beteiligt sind.

Wir missen miteinander reden, unsere Erfahrungen
teilen, einander helfen und neue Initiativen und neue
Aktivitaten auf lokaler Ebene unterstitzen. Natirlich
mussen wir verstehen, dass es regionale, kulturelle und
lokale Unterschiede gibt, aber wir missen alle verschiede-
nen Freiwilligenaktivitaten unterstitzen.

Ich stimme dem vollig zu. Anja, Sie haben bereits mit uns
uber die Situation in Deutschland gesprochen. Wie sehen
Sie die Zukunft des Freiwilligendienstes?

Anja Schneider:

Einiges habe ich ja schon vorhin gesagt zur Entwicklung
in Deutschland. Wir haben in Deutschland eine ganz
komfortable Situation, dafiir bin ich sehr dankbar, dass
wir Uber den Bundesverband alle Lander vertreten. Ich
habe vorhin von der Homogenitat gesprochen. Es wird die
Herausforderung flir uns sein, mehr in die Heterogenitat
zu gehen, dass wir schauen, wie konnen wir uns entwi-
ckeln. Wir werden auch schauen mussen, dass wir wie

in Indien mehr in nachbarschaftliche Strukturen gehen,
dass der Wert von Freundschaften mehr einbezogen wird.
Da gibt es bei uns auch schon einige Modelle in verschie-
denen Regionen. Als Bundesverband wirken wir auch
dahingehend mit, dass wir Curricula fir die Ausbildung
von Ehrenamtlichen haben, um uns gleich entwickeln zu
kénnen.Wenn jemand ein Ehrenamt in Hamburg austibt
und nach Miinchen umzieht, muss er dort anschlusslos
weiterarbeiten konnen, weil die Ausbildungen und die
Befahigungen vergleichbar sind.

Vorhin bin ich von einer Dame mit Recht darauf aufmerk-
sam gemacht worden, dass ich tiber Unterschiede zwi-
schen Ost- und Westdeutschland gesprochen habe, daher
mochte ich die Gelegenheit dazu nutzen zu erklaren,

das hat sich auf die Tradition bezogen. Ich selber kom-

me aus Ostdeutschland, hier aus Dessau direkt um die
Ecke, kenne also die Situation. Wir haben sehr viel spater
angefangen.Wem das aufgestoen sein moge, da mochte
ich mich nochmal entschuldigen, es war nicht diskriminie-
rend gemeint.
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Einen weiteren Aspekt mochte ich noch hervorheben,
namlich den Blick auf das junge Ehrenamt. Ich habe
bereits erwahnt, dass es hierzu einige Initiativen gibt,
mochte aber noch einmal sagen: Es kommt auf die Viel-
falt an. Wir wollen uns nicht nur den jungen Menschen
zuwenden, die gehdren dazu, ja —und wir wollen mehr
junges Ehrenamt, und die ,Alten® interessieren uns nicht
mehr. Dies ist nicht so und sonst kénnten wir auch nicht
mehr arbeiten.

Ich danke Dir vielmals. Am Ende dieser Runde mochten wir
eine Frage an das gesamte Panel stellen: Wenn Sie einen
Wunsch nach einer guten Entwicklung des Freiwilligen-
dienstes hdtten, was wiirden Sie sich wiinschen?

Agnes, méchten Sie anfangen und dann das Mikrofon
weitergeben?

Agnes Zana:

Mein erster Wunsch ist ein gutes Fundraising, Medien-
und Marketingunterstitzung flr multizentrische Wohl-
tatigkeitsverbande in Ungarn sind sehr wichtig. Auch
das Tabu, tiber Tod und Sterben in der Gemeinschaft zu
sprechen, muss angegangen werden.

Anja Schneider:

Ich denke, dass wir in Deutschland schon ganz gute
soziale und gesetzliche Unterstutzung haben. Was ich mir
wiinsche, ist Sprachfahigkeit. Die Menschen sind nicht
sprachfahig, in den Familien ganz besonders. Die Familien
unterhalten sich nicht Uber dieses Thema. Wir haben kei-
ne entsprechenden Worte, — auch wieder aus der Traditi-
on her —uns fehlt das Wort. Auch da ist der Hospiz- und
PalliativVerband auf dem Weg durch die Projekte ,Hospiz
macht Schule® und ,Hospiz lernen“ zu helfen, dass die
Gesellschaft in Zukunft zu diesem Thema sprachfahig sein
wird.

Steven Vanderstichelen:

Nutzung der bestehenden sozialen Netzwerke und Com-
munities, der allgemeinen Gemeinschaft, aber auch der
marginalisierten Gemeinschaften, die oft Uber sehr starke
interne Netzwerke verfligen. Sie kdnnten fur die Versor-
gung verwendet und erganzt werden, anstatt ersetzt oder
tberbaut zu werden. Wir sollten vom paternalistischen
Modell zu einem Partnerschaftsmodell Gbergehen.

Karl Bitschnau:

Ich wiinsche mir, dass es in den kommenden Jahren
noch gentigend Mdnner und Frauen geben wird, die vom
Schicksal sterbenden Menschen berihrt sind und bereit
sind, sich zu engagieren und Strukturen zu finden, inner-
halb derer sie das tun, was ihr Herz ihnen sagen wird.

Ros Scott:

Mein Traum ist, dass das Ehrenamt in seiner Bedeutung
auf der ganzen Welt voll anerkannt wird, als eigenstan-
dige Ressource neben pflegenden Angehorigen und
Hauptamtlichen im Gesundheitssystem.

Chiara Caraffa:
Ich wiinsche mir, dass wir Freiwillige fiir jede Person ha-
ben, die Freiwillige braucht.

Leszek Pawlowski:

Meiner Meinung nach kénnten gut ausgebildete Koordi-
natoren die Situation des Ehrenamts in der Palliativversor-
gung verbessern.

Catherine Renard

Ich bin sehr stolz darauf, Teil dieser riesigen Familie zu
sein, und ich denke, wir alle tun das von ganzem Herzen.
Tage wie heute sind sehr inspirierend und ich freue mich
sehr, nach diesem wunderbaren Tag wieder nach Frank-
reich zurlickzukehren.

Anne Goossensen:

Mein Wunsch ist es, die Praktiken des ,Da-Seins* wei-

ter zu klaren und Grenzen zu erkunden. So nehmen wir
beispielsweise in den Niederlanden an einer europaischen
Studie mit vier weiteren Landern teil.

Carla Reigada:

Ich habe zwei Wiinsche: Einer davon ist, in funf Jahren
mehr Daten zu haben, also lassen Sie uns daran arbeiten.
Und ich wiinsche mir, dass alle Schulen einen Campus fur
Palliativversorgung haben und den Schilern zeigen, wie
wichtig es ist, sich umeinander zu kimmern.

Mijodrag Bogicevic:

Ich mochte, dass jeder schwerkranke Mensch den Rest
seines Lebens in Wiirde leben kann, und naturlich fur alle,
die es brauchen, den Zugang zu Freiwilligendiensten.

Ich danke Ihnen allen vielmals. Ich bin sicher, dass dies fiir
die gute Fee oder denjenigen, der flir die Erftillung all dieser
Wiinsche verantwortlich ist, eine ziemlich schwierige Auf-
gabe sein wird. Ich kann mich besonders auf den Wunsch
nach jungen Freiwilligen beziehen, so dass jemand aus

der jiingeren Generation flir mich sein wird, wenn ich ihn
brauche.
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EINE STIMME FUR DAS EHRENAMT -
EAPC MADRID CHARTA ZUM EHRENAMT
IN DER HOSPIZ- UND PALLIATIV-
VERSORGUNG IN EUROPA

Leena Pelttari und Ros Scott

Leena Pelttari:

Uber die Charta haben wir heute schon oft gesprochen.
Wer es noch nicht unterschrieben hat, kann dies am Stand
des Deutschen Hospiz- und PalliativVerbandes heute
gerne noch nachholen. Worum geht es in der Charta?

Als wir die EAPC Task Force vor sechs Jahren nach einem
Symposium auf dem 15. EAPC Weltkongress in Prag
gegrindet haben, wollten wir eine Charta erarbeiten und
verabschieden, mit der wir die erfolgreiche Entwicklung
des Ehrenamts in Europa, vielleicht sogar weltweit, for-
dern kdnnen. Ehrenamt muss als dritte Saule anerkannt
werden, das und viele andere wichtige Inhalte werden

in der Charta festgehalten und sind heute vielfach ange-
sprochen worden. Wir sind auf dem richtigen Weg -

das horen wirimmer wieder. Es hat zwei Jahre gedauert,
die Charta auf den Weg zu bringen, weil die Inhalte mit
vielen Personen aus unterschiedlichen Landern abge-
sprochen worden sind.

Was bedeutet ,dritte Sdule“? Steven Vanderstichelen hat
gestern die Umfrage zum Ehrenamt vorgestellt und dabei
die spezifische Rolle des Ehrenamts erwahnt. Ehrenamt-
liche sind nicht Teil der Familie und sie sind auch nicht

Teil des professionellen bzw. hauptamtlichen Teams, daher
die Bezeichnung, dritte Saule®. In Bezug auf Férderung
von Forschung und Best-Practice-Modellen werden wir
immer besser. Auf diesem Kongress gab es viele Vortrage
und Poster zum Thema Ehrenamt.

Wir haben vier Hauptbotschaften:

« nachhaltige Entwicklung von ehrenamtlicher
Hospizarbeit,

- direkte Patientenversorgung,

- effektives Management

- und effektive Unterstitzung.

Ehrenamtliche spielen eine wichtige Rolle in der Versor-
gung von Patienten und ihren Angehdrigen. Sie unterstit-
zen Organisationen mit Fundraising, in der Administrati-
on oder als Vorstandsmitglieder bzw. Vorsitzende.
Ehrenamtliche sind aber kein Ersatz flir professionell
Versorgende und auch nicht fiir pflegende Angehorige! In
Europa streben wir nicht an, Hauptamtliche durch Ehren-
amtliche zu ersetzen,—anders als z.B. in Afrika.
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Leena Pelttari Dr. Ros Scott

,Da-Sein“ fur Patient*innen und deren Angehorige ist die
Hauptaufgabe des Ehrenamts in der Patientenversorgung.
Das trifft auf viele Lander bereits zu, aber in einigen euro-
paischen Landern beginnt sich Ehrenamt nach diesem
Konzept des Da-Seins gerade erst zu entwickeln.

Ehrenamt braucht ein effektives Management mit klaren
Rollenbeschreibungen, sorgfaltiger Rekrutierung und
Auswabhl, Befahigung und Entwicklung. Natirlich bedarf
es einer wertschatzenden Zusammenarbeit von Ehren-
amtlichen, Angehorigen und Hautamtlichen. All dies ist
essentiell fur eine gute Qualitat und Nachhaltigkeit in der
ehrenamtlichen Hospizbegleitung. Zusatzlich brauchen
wir nationale (oder regionale) beispielhafte Modelle sowie
Bildungs- und Qualitatsprogramme in allen europaischen
Landern.

Fur eine wirksame Unterstitzung mussen die notwen-
digen finanziellen Ressourcen zur Verflgung gestellt
werden, um effektives Management, Befahigung und
Weiterbildung sowie gute Qualitat sicherzustellen und
Kosten zu decken.

Ehrenamt muss als wichtiges Forschungsgebiet aner-
kannt werden, sodass wir fundierte Kenntnisse tiber das
Ehrenamt erhalten.

Aber das ist nicht alles. Wir méchten auf Augenhdhe
wahrgenommen werden. Wir wollen nicht nur mehr
wissen, wir wollen auch anerkannt werden. Aus den
europaischen Landern bendtigen wir evidenzbasierte
Daten, und dafur brauchen wir lhre Unterstitzung, u. a.
um damit positiven Einfluss auf Gesetzgebungen und
Regelungen zum Ehrenamt in der Hospiz- und Palliativ-
versorgung nehmen zu kdénnen.

Wie haben wir die Charta in den letzten beiden Jahren
genutzt? Ich hatte die groRRe Freude, die Charta in einer
Plenarsitzung auf dem EAPC Weltkongress in Madrid
vorzustellen. Bisher ist sie mit lhrer Hilfe in zwolf Spra-
chen Ubersetzt worden. In einigen Landern wurde sie auf
nationaler Ebene eingeflhrt, auf verschiedenen Konferen-
zen vorgestellt und in Netzwerken verbreitet. Avril Jackson
von der EAPC hat uns bei der Verbreitung in den sozialen
Medien sehr unterstutzt. Es gab Blogs, Postings bei
Linkedin, auf Facebook und Twitter.

Ros Scott:

Obwohl wir in unserer Arbeit mit der Charta noch in den
Anfangen sind, haben wir mittlerweile 3.400 Unterzeich-
ner aus verschiedenen Lindern gewonnen (elektronisch
und auf Papier). Diese kommen aus 50 Ldndern, nicht nur
aus Europa, sondern aus der ganzen Welt, z.B. Surinam,
Mauritius, Katar, Japan, Stdafrika und den U.S.A. Sollten
Sie bisher noch keine Gelegenheit gehabt haben, die
Charta zu unterzeichnen, laden wir Sie hier dazu ein.
Carla Reigada hat Ihnen lber das allererste Kapitel zum
Ehrenamt in der neuen Auflage des EAPC Atlas Palliative
Care berichtet.

Wir sind sehr gliicklich, dass wir daran zusammen mit
dem Atlas-Team arbeiten durften.

Durch eine Kollegin, Anne Goossensen, kam es zu einer
Kooperation in einem europdischen Projekt tber die
Ausbildung von Ehrenamtlichen in der Sterbebeglei-
tung in Krankenhausern. In Eigeninitiative haben wir ein
Projekt auf den Weg gebracht, um einen Kerndatensatz
flr das Ehrenamt in der Hospiz- und Palliativversorgung
zu entwickeln. Zusatzlich machen wir eine Umfrage Gber
die Bekanntheit und die Bedeutsamkeit von Ehrenamt.
Mit der Umfrage wollten wir den Bekanntheitsgrad der
Charta explorieren, ihre Reichweite, ihre Wirkung und ihre
Nutzlichkeit zur Interessenvertretung des Ehrenamts.

Die Umfrage hatte ein Mixed-Methods-Design (Quer-
schnittsstudie), bestehend aus einer Online-Befragung
mit geschlossenen und offenen Fragen. Zur Teilnahme
eingeladen wurden alle 55 EAPC Mitgliedsorganisationen
sowie weitere regionale und nationale Organisationen
der Hospiz- und Palliativversorgung inklusive der Organi-
sationen fir Ehrenamtliche. Beworben wurde die Teilnah-
me Uber den EAPC Newsletter, Kontakte der Task Force
und soziale Medien.

Wir erhielten 64 Fragebdgen aus 11 Ldndern, 56% (n=36)
von Organisationen der Hospiz- und Palliativversorgung,
14% (n=9) von nationalen Organisationen und 30% (n=19)
von Einzelpersonen aus dem Bereich Hospiz/Palliative
Care.

Insgesamt war 64% der Antwortenden (n=41) die Charta
bekannt, 26 von 39 (67%) hatten sie noch nicht eingesetzt,
aber wir haben uns natirlich Uber jeden gefreut, der dies
bereits getan hatte.

Zur Rolle der Charta als Instrument zur Interessenver-
tretung und Forderung des Ehrenamts wurden uns drei
Haupteinsatzbereiche genannt: auf Europaischer Ebene
(Regierungsebene), bei nationalen bzw. regionalen Orga-
nisationen und bei globaler Vernetzung.

Ein Teilnehmer (aus Osterreich) schrieb:, Die Charta ist
ein unterstitzendes Element bei allen Diskussionen tber
die Finanzierung mit Vertretern der Regierung und ins-
gesamt beim politischen Engagement. Sie hat eine grofle
Wirkungskraft bei 6ffentlichen Diskussionen.”

Als Erweiterung des Chartatextes haben die Teilnehmer
sich Beispiele der Organisation und Entwicklung des Eh-
renamts aus verschiedenen Landern gewinscht, um da-
mit andere fuir eine (Weiter-)Entwicklung des Ehrenamts
zu inspirieren. Wir selbst haben viel Ermutigung dafur
erhalten, unsere Bemuhungen fur eine globale Verbrei-
tung der Charta fortzusetzen.

Ein Teilnehmer (aus Serbien) schlug vor, man solle die
Charta nutzen als ,Instrument, um nationale Standards,
Verordnungen und Programme auf den Weg zu bringen,
in denen das Ehrenamt als untrennbarer Bestandteil der
Hospiz- und Palliativversorgung verankert ist*.

Der Survey hat uns gezeigt, dass noch viel Arbeit vor uns
liegt, die Inhalte der Charta voranzubringen. Auffallig ist,
dass viele derjenigen, denen die Charta bekannt ist (72%),
diese noch nicht fiir ihre Belange eingesetzt haben.

Die Griinde hierfur sind uns nicht bekannt. Kénnte es
daran liegen, dass diese Teilnehmer hauptsachlich aus
Landern kommen, in denen es eine gut etablierte Kultur
und Verankerung des Ehrenamts gibt? Oder ist gerade das
Gegenteil der Fall: Wird von den Antwortenden die Be-
deutung der Charta nicht wahrgenommen, weil es diese
Kultur und Verankerung dort eben nicht gibt?

Oder sind wir zu selbstbewusst, wenn es um Freiwilligen-
arbeit geht? Nicht nur die Palliativmedizin ist durch den
gesellschaftlichen und demographischen Wandel betrof-
fen,auch das Ehrenamt.

Daher mochte ich Sie zum Abschluss fragen: Wie nutzen
SIE die Charta bei der erfolgreichen Entwicklung des
Ehrenamts? Wie nutzen Sie es, um das Ehrenamt als dritte
Saule anzuerkennen? Und wie kénnen Forschung und
Best-Practice-Modelle gefoérdert werden?
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Zum Beispiel: Wissen Sie, wie viele Ehrenamtlich es in
Ihrer Organisation, lhrer Region und in lhrem Land gibt?
Wenn nicht - warum brauchen wir diese Daten wirklich?
Ohne sie konnen wir nicht planen und werden keine
Belege daflr haben, wie sich die Freiwilligentatigkeit ver-
andert, ob es bestimmte Trends gibt, ob es Engpasse gibt,
uber die wir uns im Klaren sein mussen, Engpasse, die sich
auf die Dienstleistungen auswirken konnen.

Was bewirkt das Ehrenamt in Ihrer Organisation und in
Ihrem Land? Brauchen wir daflir Belege? Ohne Evidenz fuir
die Praxis kénnen wir das Ehrenamt nicht effektiv weiter-
entwickeln.

Und wie stellen wir sicher, dass die Ehrenamtlichen Pati-
enten und deren Familien bestmdoglich unterstitzen? Eh-
renamtliche sind motiviert, wenn ihr Handeln Bedeutung
hat, und wollen wissen, welche Auswirkungen sie haben.
Sie brauchen Erkenntnisse dartiber, wie sie bestmoglich
arbeiten.

Das Ehrenamt ist sind eine so grolRartige und wichtige
Ressource - wir schulden es ihnen, unseren Patienten und
Familien, ihre einzigartige und wichtige Rolle anzuerken-
nen. Daher bleibt fiir uns alle noch viel zu tun, um die
Ehrenamtlichkeit als dritte Saule zu verankern, und das
war und ist in hohem MaRe der Sinn der Arbeit unserer
Task Force.

An der Charta haben sehr viele Menschen intensiv gear-
beitet. Wir kdnnen hier nicht allen danken, aber einigen
mochten wir hier unseren besonderen Dank aussprechen:

Philip Larkin, Prasident der EAPC von 2014 bis 2019; Julie
Ling, Geschaftsfuhrerin der EAPC; Avril Jackson von der
EAPC,dem Team des EAPC Buros — sie alle haben uns
groRartig unterstitzt und unsere Arbeit gefordert. Wir
bedanken uns auch bei unseren Partnern in der Internati-
onal Association of Palliative Care (IAHPC) und der World
Hospice and Palliative Care Association (WHPCA) und bei
allen anderen, die zur Charta beigetragen haben, sowie
natirlich auch bei all denjenigen, die sie unterzeichnet
haben! Herzlichen Dank auch an die Task Force fir ihre
unerschitterliche Begeisterung, ihr Engagement und
ihren Glauben an die Bedeutsamkeit dieser Arbeit.
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Vielen lieben Dank auch an meine Kollegin und mit
Mit-Vorsitzende Leena. Wir sind im kontinuierlichen
Austausch, die Skype-Verbindung zwischen Schottland
und Osterreich ist sozusagen im Dauerbetrieb. Ohne die
Mitarbeit all dieser Personen waren wir heute nicht da,
wo wir sind.

Ich mochte auch erwahnen, dass viele von uns hier selbst
ehrenamtlich tatig sind — inklusive mir selbst -, in ver-
schiedenen Landern und in unterschiedlichen Tatigkeits-
feldern. Stellen Sie sich bitte einmal fiir einen Moment
eine Welt ohne Ehrenamtliche vor.

So vieles gabe es gar nicht! Heute und wahrend des Kon-
gresses haben wir gehort, dass dann weniger Menschen
und in einigen Landern niemand Palliativversorgung er-
halten wiirde, konnten Patienten und ihre Familien nicht
von der praktischen, sozialen und emotionalen Unterstut-
zung durch Ehrenamtliche profitieren.

Ehrenamtlichkeit ist das Herzstlick der Hospiz- und
Palliativversorgung. Daher méchten wir unseren Vortrag
damit beschlieRen, Ihnen und allen anderen Ehrenamt-
lichen weltweit und ganz gleich, welche Aufgaben sie
Ubernehmen, herzlich zu danken.

Vielen Dank.

WorlA [/I'ff’
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BIRGIT JASPERS

World Café ist ein Format, in dem Teilnehmer aus ver-
schiedenen Landern zu bestimmten Themen diskutieren
und ihre Erfahrungen in sich nach Interesse formierenden
Kleingruppen austauschen kénnen.

Die Teilnehmer wurden gebeten, sich aus den folgenden
Themen ein fur sie spannendes Thema auszusuchen:

« Ausbildung der Ehrenamtlichen
« Ausbildung der Koordinatoren

« Qualitatssicherung

« Veranderungen des Ehrenamts
- “Da Sein”

« Ehrenamt und Gesellschaft

« Zukunft des Ehrenamts

Pro Thema waren Tische fur Diskussionen auf Englisch
oder Deutsch vorbereitet, an welchen die Interessierten
sich zusammenfinden konnten. Ein Moderator trug Stich-
punkte der Diskussion und erste Resultate in ein Formular
ein —und nach Ende der Diskussion stellten die Moderato-
ren auf der Bihne im Plenum ihre Ergebnisse vor.

Insgesamt bildeten sich 10 Diskussionsgruppen.

Tisch 1:
Ausbildung der Ehrenamtlichen/Englisch

Gruppe:
Teilnehmende aus Deutschland, Niederlande, Tschechi-
sche Republik, Ungarn

Diskussion:
Mentorenschaft durch erfahrene Freiwillige

Ergebnisse und Empfehlungen:

Erfahrene Freiwillige werden fir die Betreuung von
Freiwilligen bendtigt und sollten in die Entwicklung von
Ausbildungsprogrammen einbezogen werden.
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Tisch 2:
Ausbildung der Koordinatoren/Englisch

Gruppe:
Teilnehmende aus Deutschland, Polen,
Schottland/GroRbritannien

Diskussion:

Die Ausbildung der Koordinatoren sollte Folgendes bein-

halten:

« Allgemeine Kenntnisse in Hospiz und Palliativpflege

« Praxis des Koordinierens

« Interprofessionelle Kommunikation zwischen
Koordinatoren und Ausbildern

Ergebnisse und Empfehlungen:

Ein Kerncurriculum (multiprofessionell, international und/
oder national) fiir die Ausbildung von Koordinatorinnen
und Koordinatoren ist erforderlich; es gibt auch einen
Bedarf an Ausbildungsorganisationen fiir Freiwillige, und
Organisationen kénnen vom Zugang zu internationalen
Trainerinnen und Trainern profitieren.

Tisch 3:
Ehrenamt und Gesellschaft/Englisch

Gruppe:
Teilnehmende aus Deutschland, Italien, Kroatien, Spanien,
Ungarn

Diskussion:

Soziale Medien sollten fuir die Anwerbung von Freiwilligen
und die Erhéhung der Sichtbarkeit von Freiwilligenarbeit
in der Gesellschaft genutzt werden.

Barrieren/Herausforderungen:

- Die Gesellschaft will nicht Gber Tod und Sterben
sprechen

« Eltern von kranken Kindern sind Teil der Gesellschaft
und finden es vielleicht schwierig, tiber den Tod zu
sprechen

Fordernde Faktoren:

« Soziale Medien kénnen Personen mit Erfahrung in der
Palliativpflege, spirituelle/religiose Personen erreichen,

« Trauer kann der Antrieb sein, mit der Freiwilligenarbeit
zu beginnen

« Forderung von Veranstaltungen

- Uber das Leben sprechen, nicht nur tGiber den Tod

- Uber Werte sprechen

- Gesetze zur Unterstltzung der Freiwilligenarbeit

Ergebnisse und Empfehlungen:

« Geschichten erzahlen und iber Werte sprechen
ist der Schlissel

« Kulturelle Veranstaltungen kénnen das Bewusstsein
fir ehrenamtliche Arbeit in Hospiz und Palliativpflege
scharfen

« Programme flr Schulen — wir brauchen unterschiedliche
Ausbildungen flir verschiedene Zielgruppen

« Senden Sie positive Botschaften an die Gesellschaft:
Es geht nicht um den Tod, es geht um das Leben

« Engagement und gute Fiihrung

Tisch 4:
Zukunft des Ehrenamts/Englisch

Gruppe:
Teilnehmende aus Deutschland, Frankreich, Niederlande,
Schottland/GroRbritannien

Diskussion:

« In einigen Landern gibt es ein Problem mit der
Freiwilligenarbeit bei Patienten zu Hause

« Menschen ziehen es vor, in Hospizen oder Kranken-
hdusern zu arbeiten

- Die Rollen der Ehrenamtlichen im hauslichen Umfeld
sind weniger klar

« Wir brauchen mehr Flexibilitat, um junge Ehrenamtliche
zu finden

« Wir sollten soziale Medien starker nutzen und uber
Freiwilligenarbeit in Schulen sprechen

« Wir sollten junge Menschen in die Gestaltung
des Ehrenamts einbeziehen

« Die Menschen haben weniger Zeit fur Freiwilligenarbeit,
haben zeitlich bindende Anspriiche, die Erziehung ihrer
Kinder, die Betreuung alterer Eltern

Ergebnisse und Empfehlungen:

Wir brauchen einen Bottom-up-Ansatz - Freiwillige fra-
gen, was sie fuir uns tun kdnnen und wollen.

Wir sollten aufhéren zu versuchen, Freiwillige in unsere
Strukturen und Arbeitsweisen einzupassen.

Wir mussen phantasievoller in die virtuelle Welt blicken,
um uber Moglichkeiten fur virtuelle Freiwilligenarbeit
nachzudenken - z.B. Hilfe bei Online-Schulungen.

Tisch 5:
Qualitatssicherung /Deutsch

Gruppe:
Teilnehmende aus Deutschland, Osterreich, Uganda

Diskussion:

« Ehrenamt im Krankenhaus nicht bekannt;
Hypothese: Thema ist schwierig

« Vergleich der Situation mit Afrika

+ Herausforderung: Konkurrenzdenken

+ Aufgabenklarung fir Enrenamt
(,nur“ Begleitung oder auch andere Aufgaben)

+ Wie kdnnen viele verschiedene Professionen/Dienst
als ,ein Team* agieren?

+ Wem , gehort“ der Patient?

« Briicken bauen

+ Umgang mit ehemaligen Ehrenamtlichen

Ergebnisse und Empfehlungen:

Es braucht proaktive und strukturierte Vernetzung
zwischen Hospizdiensten und Einrichtungen, damit die
Bedurfnisse der Patienten besser erfiillt werden kénnen.
Wir sollten nicht darauf warten, dass dies zufallig ge-
schieht.

Tisch 6:
Da Sein /Englisch

Gruppe:
Teilnehmende aus Belgien, Deutschland, Frankreich,
ltalien, Osterreich, Polen, Schottland/GroRbritannien

Diskussion:

« Dort zu sein hat mit Zuhoren, Helfen, Wiirde, menschli-
cher Verbundenheit zu tun, hat ein personliches Element

« Da Sein reduziert Menschen nicht auf ihre Diagnose

+ Herausforderungen sind: sich der eigenen Sterblichkeit,
schwierigen Situationen und ethischen Fragen stellen,
mit Schweigen umgehen und sich an die letzte Stelle
stellen und lernen, der Richtung zu folgen, die der
Patienten vorgibt

Ergebnisse und Empfehlungen:

Supervision, Anleitung und Reflexion anbieten: Freiwillige
sollten am Ende des Tages nicht alleine arbeiten, sondern
sich an andere wenden und tber schwierige Erfahrungen
reflektieren konnen.

Gehen Sie den schwierigen Fragen, die Patienten stellen
konnen, nicht aus dem Weg oder versuchen Sie nicht, vor
diesen zu fliehen, sondern erkennen Sie deren Erfahrun-
gen an und erkunden Sie, was die Patienten teilen moch-

ten, respektieren Sie ihre Meinung. 2



Tisch 7:
Da Sein/Deutsch

Gruppe:
Teilnehmende aus Deutschland, Frankreich, Osterreich

Diskussion:

« Haltung, leer machen — ohne Vorurteile

+ Herausforderung und Chance

« Vorher Hande waschen —als Ritual

« Da Sein —das grofSte Wunder dieser Tatigkeit

« Da Sein als Mensch, im Moment, ohne Vergangenheit,
ohne Zukunft

« Sich auf den Atem des Sterbenden einstellen

Ergebnisse und Empfehlungen:
Da Sein —Wunder und Herausforderung

Tisch 8:
Ehrenamt und Gesellschaft/Deutsch

Gruppe:
Teilnehmende aus Osterreich, Deutschland

Diskussion:

Wahrnehmung in der Gesellschaft:

« Freiwilligenarbeit hat das Privileg, Zeit zu haben

« Sensibilisierung/Sichtbarkeit in der Gesellschaft
erhéhen

- Die Gesellschaft sollte besser informiert werden

Was wollen wir?

Regionale Wahrnehmung verbessern

« Vernetzung (Rad muss nicht neu erfunden werden)

« Transparenz/Sichtbarkeit in den Medien
(z.B. 6ffentliche Medien/TV)

« Spitzenverbande starker in die Gesellschaft
integrieren/Aufklarung der Gesellschaft

Ergebnisse und Empfehlungen:

Perspektive fur die Hospiz- und Palliativbewegung 2030:

Fritzchen weif3, dass Hospiz nicht mit ,tz“ geschrieben
wird!
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Tisch o:
training of volunteers/German

Gruppe:
Teilnehmende aus Deutschland, Osterreich, Serbien

Diskussion:

« Spezialausbildung zusatzlich wiinschenswert

- Selbstreflexion und Selbsterfahrung wichtig

« Prozessorientierte Ausbildung tiber mehrere Wochen
ermoglicht ein Kennenlernen der Freiwilligen

Ergebnisse und Empfehlungen:

Verpflichtende Basis-Ausbildung, europaisch standardi-
siert.

Wir brauchen einige standardisierte Programme auf einer
hoheren Ebene, die von nationalen und Hospizorganisati-
onen anerkannt werden. Wenn zum Beispiel ein Freiwilli-
ger aus Osterreich in Deutschland arbeiten mochte, sollte
der Freiwillige liber Kenntnisse und Fahigkeiten verfiigen,
die uberall in Europa bendtigt werden.
Spezialausbildungen fuir Organisationen mit besonderen
Bedarfen kdnnen darauf aufbauen und adaptiert werden.

Tisch 10:
Qualitatssicherung und Rahmenbedingungen/German

Gruppe:
Teilnehmende aus Deutschland, Osterreich

Diskussion:

« Wie kann ich Qualitat sichern, ohne iberbordend in
Regulierungen und Standards zu versinken?

Vorschlage:

« Der Kern und das Herz der Freiwilligenarbeit ist das
Vertrauen und die Beziehung zwischen dem Patienten,
seiner Familie und dem Freiwilligen.

« Was immer das Vertrauen gefahrdet, ist nicht gut fir
die Qualitatssicherung.

+ Niemand hat Team, Koordination, Ausbildung,
Supervision in Frage gestellt.

 Wenn professionell im Gesundheitswesen Tatige auch
ehrenamtlich arbeiten, dann tun sie das mit ihrer
menschlichen Spezialisierung, nicht mit ihrer
beruflichen.

Ergebnisse und Empfehlungen:

Quialitat sichern heilt, alles tun, dass Vertrauen wachst
und bleiben kann.

Bei aller Standardisierung, lassen Sie Raum fir das
Nicht-Standardisierte, und weiten Sie den Raum immer
wieder — gehen Sie Uber das Standardisierte hinaus.

Abschlnss

Lukas Radbruch
Ganz herzlichen Dank Ihnen allen!

Es geht immer um die Balance zwischen Standardisierung
und Offenheit — wie wir bereits gehdrt haben. Wir brau-
chen eine Art von Standards, aber wie konnen wir sie an
individuelle Bedurfnisse anpassen? Wenn wir mit Medi-
zinstudenten sprechen und ihnen sagen: ,Sie mussten

8o Stunden Ausbildung innerhalb von sechs Monaten
absolvieren®, so werden sie das nicht tun. Kénnen wir also
weniger Ausbildung flr diese Gruppe anbieten, ist das
machbar oder verletzt dies das Prinzip der Standardisie-
rung? Ich denke, das ist eine unserer Herausforderungen,
nicht wahr?

Einen groRRen Applaus fiir die Moderatoren und Teilneh-
mer der Gruppen! Ich danke lhnen allen fiir Ihre Beitrage,
flr die Prasentation der Ergebnisse lhrer Diskussion und
fir hre Empfehlungen.

Ich bin wirklich beeindruckt. Was ich gelernt habe, ist, dass
es bei dem, was wir tun, offensichtlich zwei Dimensionen
gibt: Die eine ist irgendwie nach innen gerichtet, was
bedeutet, dass wir wahrscheinlich mehr auf uns selbst
achten, iber unsere Einstellungen nachdenken, uns zu-
ricknehmen, uns ,leer machen® sollten - wir missen bei
vielen Dingen sehr vorsichtig sein. Die andere Dimension
ist mehr nach auflen in Richtung Gesellschaft gerichtet, -
wir mussen uns sichtbar machen, zeigen, was Freiwillige
tun und was sie erreichen konnen.

Wir werden versuchen, das, was wir hier getan haben,
weiterzuverfolgen, wir werden versuchen, mit den Bot-
schaften, die Sie uns gegeben haben, zu arbeiten, eine
Broschure lber dieses Symposium zusammenzustellen
und sie online verfligbar zu machen. Wir hoffen, dass wir
Ihnen etwas davon zurtickgeben kénnen, was Sie alle zu
diesem Symposium beigetragen haben. Fiir den Abschluss
darfich jetzt an Leena Pelttari Gbergeben.

Lukas Radbruch

Leena Pelttari

Leena Pelttari

Ich mochte zum Schluss allen ganz, ganz herzlich danken,
dass Sie hier waren und dass Sie [hre Beitrage gegeben
haben. Das ist fiir uns als EAPC Task Force das geistige
Kapital, mit dem wir arbeiten werden. Vielen herzlichen
Dank lhnen allen, und auch fiir die ehrenamtliche Arbeit,
die Sie in Ihren Institutionen und fiir unsere Gesellschaf-
ten Uberall in Europa machen.

Vielen Dank fur Ihr Kommen. Ich denke, dies war ein
groRer Tag fuir uns alle! Wir werden uber alles nachden-
ken, was wir heute hier gehort haben, auch in der Euro-
paischen Task Force, und wir werden diskutieren, welche
Art von Projekten wir unter Berticksichtigung dessen, was
Sie heute vorgestellt haben, in Angriff nehmen kénnen.

Vielen Dank und eine gute und sichere Heimreise!
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Healthcare with the people:
Compassionate Communities in Kerala,
India

M R Rajagopal
chairman@palliumindia.org
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INDIA

SORGENDE GEMEINSCHAFTEN IN KERALA, INDIEN
M. R.Rajagopal, Indien

1% of India’s land.
Kerala 3% of population.

28.06.20 www.palliumindia.org P; LLIUM INDIA

Tina, single parent, 37, mother
of 2 teenage school-going girls

A volunteer says Tina

has advanced cancer,
Pain & bleeding PV.

Lost medical records;

SO cancer centre is

refusing to treat her.

28.06.20 www.palliumindia.org

PALLIUM INDIA

Elements of

health-related suffering

28.06.20 www.palliumindia.org

PALLIUM INDIA

Tina, single parent, 37, mother
of 2 teenage school-going girls

Our social worker
finds her story
inconsistent, lays a
hand on her hand and
says, " There is
something that you
are finding difficult to
talk about. Tell me;
let us help you.”

28.06.20 www.palliumindia.org

PALLIUM INDIA
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SORGENDE GEMEINSCHAFTEN IN KERALA, INDIEN

M. R.Rajagopal, Indien

Tina, single parent, 37, mother
of 2 teenage school-going girls

What Tina had was a
pregnancy; not cancer.

She could not bear the
thought of her girls
finding out and being
shamed.

Should the palliative
care team treat her?

28.06.20 www.palliumindia.org Pi LLIUM INDIA

Tina, single parent, 37, mother
of 2 teenage school-going girls

She had bought poison
to give to the girls and
consume herself; but

could not bring herself

to kill the girls.

28.06.20 www.palliumindia.org P} LLIUM INDIA
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SORGENDE GEMEINSCHAFTEN IN KERALA, INDIEN

M. R.Rajagopal, Indien

Micro

The relevance of social capital

28.06.20
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Micro

The relevance of social capital
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Elements of

health-related suffering
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More than 300 community-based
organizations in Kerala

28.06.20 www.palliumindia.org
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Facilitation of community involvement
- the process

[0 Awareness program.

[0 Meeting of the interested.
[0 Volunteers’ training program.

[0 Formation of an organization.

[0 Registration of the organization.

[0 Periodic review with umbrella
organization.

28.06.20 www.palliumindia.org

PALLIUM INDIA

Care reaches her in her home

including free medicines

28.06.20 www.palliumindia.org

PALLIUM INDIA
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Support for children’s education:
Kids’ Collective

28.06.20 www.palliumindia.org PALLIUM INDIA

The elements of the social capital -
volunteers
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SORGENDE GEMEINSCHAFTEN IN KERALA, INDIEN
M. R.Rajagopal, Indien

The essential collaboration

[0 “*Meso” element of the social capital
OO0 Public =NGO partnership
[0 Integration of palliative care in

tertiary centers —referral hospitals,

Medical Colleges etcetera.

28.06.20 www.palliumindia.org

PALLIUM INDIA

The negatives

[0 Routinization & trivialization of
palliative care; we need both the

science and compassion.

[0 Potential threat: vested interests in

the community.

28.06.20 www.palliumindia.org
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12

Barriers to community participation -Tanahashi model

[*-]
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&
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0 I I |

Professxonals Lack of public Volunteers' Vested
giving up awareness  willingness to mentonng Interests
power leam
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SORGENDE GEMEINSCHAFTEN IN KERALA, INDIEN

M.R.Rajagopal, Indien

Is social capital relevant in
high-income countries?

“She waited...,

Like a second
suspended in time

Until her clock stopped
ticking

For visitors who never
came.”

Frances Shani Parker https://hospiceandnursinghomes.blogspot.com/
2010/12/poem-about-loneliness-in-older-adults.html
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Richard Smith; The BMJ opinion

The Kerala model does
provide a feasible way

of achieving Murray’s

vision of palliative care covering “all
patients, all diseases, all nations, all
settings, and all dimensions.” It’s hard to

see how it will be achieved in another way.

https://blogs.bmj.com/bmj/2012/06/25/richard-smith-a-way-to-provide-
palliative-care-globally/
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EHRENAMT IN AFRIKA
Fatia Kiyange

The presentation

" Background to volunteering in hospice & palliative
care and health sector in Africa

= Categories of volunteers

* Models of volunteering in hospice & PC in Africa
" Value addition from the work of volunteers

= Challenges

= Opportunities

* Recommendations

INTERNATIONAL SYMPOSIUM
“VOLUNTEERS AT THE HEART OF
HOSPICE AND PALLIATIVE CARE”

Opportunities and Challenges 2030

Volunteering in palliative care and the
wider health sector in Africa, 25t May

2019, Berlin

Fatia Kiyange, Programmes Director, APCA

fatia.kiyange@africanpalliativecare.org

Overview of volunteering in the
health sector in Africa (1)

Caring for the sick is traditionally part of African
culture

The high burden of disease, high mortality & mortality
rates have accelerated the development of
volunteerism on the continent.

The Alma Ata Declaration recognizes the importance
of community members in the provision of primary
health care
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Overview of volunteering in the

health sector in Africa (2) Models of volunteering in Africa

* The 2014 World Health Assembly resolution on " Government led
PC recognizes the role of volunteers in the * NGO led
provision of hospice and PC services = Community based & linked to hospices or health
facilities
* Volunteers are integral to PC teams & help a SitEeBascl

address the human resources crisis in health care

. ) = Combines Government and NGO model
systems in Africa

= Setting or disease specific volunteers

Value addition from the work

of volunteers

" Facilitate the most vulnerable & remote patients to
access PC services

Categories of volunteers

» Professional volunteers

* Non-professional volunteers » Reduce work load for the clinical teams

Unpaid volunteers = Bring services close to patients and families and

spend more time with them.

* Paid volunteers (stipend)

= Contribute to national health and PC goals as a
resource — savings to Governments
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Value addition from the work
of volunteers
= PC service provision at the community and family

level

= Volunteers delivering PC are central to the
engagement of communities in health matters, a
key recommendation of WHO

" |ncrease community awareness on hospice and PC

= Contributing to increased uptake of services

Individual challenges for
volunteers

= Some patients with no
family care givers

= Patients with no food,
even those on ARVs

= Patients preferring to go
to traditional healers

= Patients are too sick to

Trained volunteer in Mozambique leading patient
walk to the hospitals, care with support from Mozambique PC

. . Association & Pain Without Borders (DSF).
which are sometimes too

far, yet without transport
to take them there

EHRENAMT IN AFRIKA
Fatia Kiyange

Trained volunteer in Mozambique leading patient care with
support from Mozambique PC Association

Individual challenges for
volunteers

* Poverty among the volunteers themselves —
unable to meet their own needs & of their
families — financial expectations

* Time commitment versus other responsibilities

" Transport challenges to reach patients — means,
infrastructure etc

" Volunteers doing their best with the limited
knowledge, skills and resources
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Institutional challenges Opportunities

= Activities of volunteers in hospices & PC " |ntegration in efforts for re-engineering Primary Health
programmes mainly funded by donors — not Care
sustainable " |ntegration in plans and programmes for Universal
* Reduction of funding leading to collapse of well Health Coverage
developed volunteer programmes * New Government programmes e.g. Community Health
» Lack of supplies — home care kit extension workers
" The lack of standards/guidelines — recruitment, " National health insurance schemes
role definition, motivation, capacity building etc " There are feasible and effective models e.g. in Ethiopia
* |nadequate clinical staff to supervise & mentor providing lessons, and in hospices
volunteers
System related challenges Recommendations
* No data captured on volunteer contribution to = Partnership to advocate for the needs of volunteers
services within health systems
* Contribution has remained informal in most countries " Advocacy for the formal recognition, planning and
s Not much (TR ont in the woark of volliteer® at integration of the role of volunteers in hospice and PC.
national level " Developing champions who are volunteers in hospice and
PC

* No advocacy movement for volunteers in Hospice and
PC in Africa * More research and documentation of the contribution of

= Parallel volunteer programs — Government & NGO, volunteerSito hospiceiandiPC

leading to competition for resources & high attrition * Advocating for the development and implementation of
rates among volunteers standards

* |nadequate research on activities of volunteers = Capacity building & mentorship
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Volunteers feel confident to undertake the provision of
care and support to patients and families when well
trained and supported:

“I appreciate the training on pain and palliative care. Now | know how to
classify the level of pain using the pain ruler and know how to take care
of palliative care patients. We also have a very good relationship with
hospitals through our work with the hospital focal point person” Lidia,
Palliative care volunteer, Mozambique

“l do not do what | am not supposed to do. | got a patient last week with
a problem in the private parts. | put him in my car and took him to
hospital. | would like to sensitize other traditional healers in Africa so that
they do the same as myself.” Eve, a traditional healer trained on
palliative care.

EHRENAMT IN AFRIKA
Fatia Kiyange

2019 Conference

6th International African
Palliative Care Conference G .
Palliative Care and Xt
Universal Health Coverage
% 17-20 SEPTEMBER 2019

¢ Kigali, RWANDA

HOSTED BY
African Palliative Care Association and the
Ministry of Health of the Republic of Rwanda
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A Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e.V.

Stand und zukiinftige Entwicklung
der ehrenamtlichen Hospizarbeit in

Deutschland

Dr. Anja Schneider

Stellv. Vorsitzende des Deutschen Hospiz- und PalliativVerbands e.V.

25.05.2019

A Deutscher Hospiz- und

Die Anfange P PalliativVerband e.V.

1971 strahlt das ZDF den Film ,Noch 16 Tage® Uber das St. Christopher's Hospice in London
aus

1983 Grindung der ersten Palliativstation an der Universitatsklinik Kéln

1985 Griindung des ambulanten Christophorus Hospiz Vereins (CHV) Miinchen, des
Hospizdienstes in Halle (Saale) und von OMEGA — mit dem Sterben leben e. V.

1986 Eroffnung der ersten stationdren Hospize in Aachen und Recklinghausen
1990 Grindung des Deutschen Kinderhospizvereins e. V.

1991 Grindung des Bayerischen Hospiz- und Palliativverbandes e. V. als bundesweit erster
Landesverband

1992 Grindung der BAG Hospiz, heute Deutscher Hospiz- und PalliativVerband (DHPV), als
bundesweite Interessenvertretung der Hospizbewegung sowie zahlreicher Hospiz- und
Palliativeinrichtungen in Deutschland
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Die Entwicklung

A, Deutscher Hospiz- und

o PalliativVerband e.V.
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- Deutscher Hospiz- und
o PalliativVerband e.V.
Anzahl der stationaren Hospiz2 und Palllativstationen
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A Deutscher Hospiz- und

P PalliativVerband e.V.

Verordnungen SAPV
(Spezialisierte ambulante Palliativversorgung)
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Quelle DHPV: https://www.dhpv.de/service_zahlen-fakten.html (aus: www.gbe-bund.de)

A Deutscher Hospiz- und

P Palliativerband e.V.

Arzte mit Zusatz-Ausbildung Palliativmedizin
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A, Deutscher Hospiz- und

P Palliativerband e.V.

W00 ERO}OS - SEURPE O

Der Deutsche Hospiz- und PalliativVerband e.V.
(DHPV) ist seit Uber 25 Jahren die bundesweite
Interessenvertretung der Hospizbewegung sowie
zahlreicher Hospiz- und Palliativeinrichtungen in
Deutschland. Unter seinem Dach engagieren sich
heute in 1.200 Hospiz- und Palliativdiensten und -
einrichtungen mehr als 120.000 Menschen fur
schwerstkranke und sterbende Menschen, die
meisten davon ehrenamtlich.

VLLBSPEEL#

Die Gesetzgebung heute

A Deutscher Hospiz- und

P PalliativVerband e.V.

» §39aAbs. 1 SGB V sowie Abs. 2 SGB V

» § 87 SGB V Bundesmantelvertrag / einheitlicher Bewertungsmafstab
(BQKPVM)

» §132d SGB V Spezialisierte ambulante Palliativversorgung

» § 37 Abs. 2a SGB V ambulante Palliativversorgung - APV

» § 27 SGB V Krankenbehandlung

» Krankenhausfinanzierungsgesetz und Krankenhausentgeltgesetz
» §28 SGB Xl besagt Pflege schliel3t Sterbebegleitung mit ein

» § 114 SGB XI Verpflichtung zur Kooperation(-svertragen) mit einem Hospiz-
und Palliativnetz, Arztenetz, Apotheken

» §132 g SGB V Gesundheitliche Versorgungsplanung fur die letzte
Lebensphase

3
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A Deutscher Hospiz- und

P PalliativVerband e.V.

Ehrenamtlich in der Hospiz- und Palliativarbeit Engagierte stehen fur die
gelebte Solidaritat mit den schwerstkranken und sterbenden Menschen in

unserer Gesellschaft.

A Deutscher Hospiz- und

P PalliativVerband e.V.

Der Uberwiegende Teil der ehrenamtlichen Mitarbeiter*innen ist in ambulanten
Hospizeinrichtungen tatig. Weitere mdgliche Tatigkeitsfelder sind stationare
Hospize, Krankenhauser, Einrichtungen der Alten- und Eingliederungshilfe und

weitere Lebensorte.
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_— Deutscher Hospiz- und

P PalliativVerband e.V.

Begleitung Schwerstkranker und Sterbender sowie der An- und Zugehdrigen
Trauerbegleitung

Offentlichkeitsarbeit

Vorstandsarbeit

Verwaltung

Koordinationsaufgaben

A Deutscher Hospiz- und

P PalliativVerband e.V.

Studie ,Ehrenamtlichkeit und
Burgerschaftliches Engagement in der
Hospizarbeit — Merkmale, Entwicklungen

und Zukunftsperspektiven®.

geférdert vom Deutschen Hospiz- und
PalliativVerband (DHPV), Leitung: Prof. Dr. Werner
Schneider (Augsburg), Prof. Dr. Dr. Reimer
Gronemeyer (GieBen), Prof. Mag. Dr. Andreas
Heller (Wien), Prof. Dr. Thomas Klie (Freiburg)
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A Deutscher Hospiz- und

P Palliativerband e.V.

Erarbeitung eines systematischen empirischen Fundaments fur die
Weiterentwicklung der Hospizpraxis und Hospizkultur hinsichtlich der
Bedeutung von Ehrenamtlichkeit und mit Blick auf ihren Charakter als

Blrgerbewegung.

A Deutscher Hospiz- und

P Palliativerband e.V.

*  Wie kann das Engagement gestarkt und neue Formen von Assoziation der im
Hospizbereich engagierten Ehrenamtlichen gewéhrleistet bzw. verbessert

werden?

*  Wie kann das Potential von Menschen, die generell zu freiwilligem

Engagement bereit wéaren, fur die Hospizbewegung erreicht werden?
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_—u Deutscher Hospiz- und
P PalliativVerband e.V.

L]
aW o JUSTUS-LIEBIG-_ Universicie Augsbury
Zz;{ [ @ UNIVERSTAT m k Zearrun fur Interdsziplinare
GIESSEN Coundhaitvforschung

Ein Sechstel der Bevolkerung kdnnte sich ein
Engagement in der Sterbebegleitung vorstellen

Frage: *Binmal unctinSngly Aavon. b Ocs BYs BI08 LEDENSILCEON DGt 0o mich!:
KOrnen S5 Sch gruncsdTICh VOrsfalon, Shenamiich in 3o SSDobogonung 1a8g u son,
OO 1N 39 008 Detety O RONNSN 56 S0 0o Micht vorseen7*

Konn ich mw
niohi vorsheden

Kann ich mi vorsmieen

fue ich beroits

T ROl Oerater e BwGiorsg o0 18 Xt
Gl Aersictwr At Drdage | I3 Sutrac X & i Abemtioch

A Deutscher Hospiz- und
P PalliativVerband e.V.

®
a Rorenre tr JUSTUS-LIEBIG- Univensitit Augsburg
zz g Comeanng @ UNIVERSITAT m k Zentrum fir Interdisziplindre

GIESSEN Gesundheitsforschung

Profil der Hospizhelferinnen

* nach Einschatzung der Koordinatorinnen mehrheitlich
weiblich (Verhaltnis 6:1)

= Alter zwischen 51 und 70 Jahren

= meistens mit Realschulabschluss (Mw. 38 %) oder
Fachhochschulreife bzw. Abitur (Mw. 22 %) — niemand ohne

Schulabschluss; Hauptschulabschliisse und
Hochschulabschliisse nur selten
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o PalliativVerband e.V.

Fazit

Wir brauchen mehr Heterogenitat und Offenheit in der ehrenamtlichen Praxis
sowie in der hospizlichen Organisationskultur und -struktur. Fur eine
zukunftsfahige Hospizarbeit muss der Wandel hin zu einem ,neuen’, d. h.
bunteren, vielféltigeren und flexibleren Ehrenamt voran gebracht werden.

heterogener & Erweiterungdes %
5. Engagements .g vielfaltig

e migrationserfahren

. . ) Deu?sqher Hospiz- und
Beispiel: Junges Ehrenamt o PalliativVerband e.V.

« ,Junge Menschen in der Sterbe- und
Trauerbegleitung: interessieren — starken —
beteiligen”, Malteser Hilfsdient e.V.

+ Trauerchats doch-etwas-bleibt.de, Hospiz
Bedburg-Bergheim e.V., www.doch-etwas-
bleibt.de

+ da-sein.de | Die kostenlose Jugend-
Onlineberatung flr trauernde und sterbende
Jugendliche - Stiftung Hospizdienst Oldenburg,
www.da-sein.de

U gimine o St L o e b )

1) b vy s

17 o e §—
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(c) Trutschel/photothek / BMFSFJ

-~ Deutscher Hospiz- und
o PalliativVerband e.V.

Ich fand schon immer die Zusammenarbeit mit
Menschen faszinierend. Man lernt so viel aus
Begegnungen und gemeinsamen Momenten.

Umso schoner ist es, wenn man die Zeit dann noch
mit Menschen, die oftmals zu kurz kommen,
verbringen kann, um ihnen zumindest eine kleine

Freude zu bereiten. Es wird so viel weggeschaut in
unserer Welt und gegen vieles scheint man relativ
machtlos zu sein, aber wenn man zumindest in
kleinen Dingen hilft, tragt das zu etwas , GroRem*
bei.

Natalie Neumann, Ehrenamtliche im Kinderhospiz

Regenbogenland in Dusseldorf
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A, Deutscher Hospiz- und

o PalliativVerband e.V.

Ich habe eine sehr groRe Ehrfurcht vor dem Leben
entwickelt. Es ist immer wieder beriihrend, das groRe
Vertrauen zu spuren, das einem in den verschiedenen

Situationen geschenkt wird. AuRerdem habe ich fir mich
den Vorsatz gefasst, dass ich mein Leben so leben
mochte, dass ich selbst einmal gut loslassen kann. Ich

mochte mich darum bemiihen, dass meine Beziehungen

zu anderen Menschen offen und ehrlich sind und ich nicht

noch etwas klaren muss, wenn es moglicherweise schon
zu spat ist.

Jakob Kamin, Hospizbewegung Miinster e.V.

A, Deutscher Hospiz- und

o PalliativVerband e.V.

Dr. Anja Schneider

Stellv. Vorsitzende des DHPV
Geschaftsfuhrerin

Anhaltische Hospiz- und
Palliativgesellschaft gGmbH Ein
E-Mail: anja.schneider@ediacon.de
oder a.schneider@dhpv.de
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Methods

* Interviews - EAPC Task Force leaders on paediatrics, long-
term care facilities, primary care, volunteering, public health
and cardiology.

* On-line surveys - to qualified national experts in their field
(54 countries)

v

'M‘ }v b Additional databases on opioids (International Narcotic Control Board),
J o073 ./ 4 professional activity (EAPC databases), and PC integration into oncology
':’ 1 '{" “ul (ESMO databases, Clinical.Trials. gov and Scopus) were consulted

Development of Volunteering in HPC in 15 European Countries

17 questions - 7 main indicators on Volunteering

Number of volunteer hospices

People involved as volunteers in HPC services
Systems to track PC volunteers

Training programmes for volunteers

Funds

Compassionate communities

Formal representation in the national PC
association

a2
Nous~wnNeE

Data collection: 12/2018 to 3/2019 (4 months)

29/08/2019
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Development of Volunteering in HPC in 15 European Countries

VOLLUNTEERS VOLUNTEERS ANY TRANIRG ANY DATACOLLDCT N
HOSPRCES FROGHAAMMES STSTEMS 10 THALCK
CROAN EATIONS {8 CLURRICUILA) VOLLNTEERS
FORVOLUMTEERS ACTTATY
COUNTRY YES NS YES NO
Armnenia o g0 O O (s ]
AusLria 184 ‘ 21000 @ O ® O
elgium B4 Q »1000 @ O [} |
& Czech Republic 19 100-500 @ © * O
| Franece } A +1000 @ O L e
Y Germany 1316 1000 @ O L
' Hungary 5 100-500 @ ]
. Italy HA » »1000 @ O 3
h . Poland 20 B) 11000 @ ¢ e O
4 portugal P 100-500 @ O O -
- ‘\, Romania NA  500-1000 @ o N
_"';,,_ I serbia 1 100-500 @ o ®
LERRP™ » /4' Switzarland 30 500.1000 @ ¢
ty ’("’/‘4‘ The Metherlands 81 21000 @ ®
A United Kingdom HA : »1000 @ o o
: o« Mk: Mot At
NS Mot gatad,

Development of Volunteering in HPC in 15 European Countries

,- Vo/unteering in palliatiye care in France
S part of the June 1999 Palliative cqre

law. This is the only vo/unteering

;]e;g‘]//;/tjrid by law which defines the mode/
nteering in palligtiy ”
(France) i

a conducts d yearly

forall hospices qn
ices i ia

palliative Care services In Austr

; s

including volunteer hﬁjﬁ;’::ntf ?Ar\nustria)
dchi :

poth for gdults an

//Hospice Austri
data collection

“There is a good understanding for the
need and importance of volunteers in
Palliative Care among Palliative Care
specialists in Armenia.” (Armenia)
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Development of Volunteering in HPC in 15 European Countries

COMPASSICHATE WMUNTEERS GOVERNMENT

COMMUNITES REPRESENTATION FUNDNG FOR PC
1 THE WATIORMAL WOLUNTEERMG
PCASEOCIATION ACTHATIES

YES NO YES MN/S

|

ele(O|ocjojo|elo| e|lelo|o|e|lo|
iedted( 21 20 I8 JC Jledindladiell 3[ Jindie]F
CDDDDOODDODDODO%
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L JEsar BT B0 20 Bf JIsRisRisdisdl B

(el B Jishisliadradiebindl If M RIGAL BIW
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Development of Volunteering in HPC in 15 European Countries

“In UK volunteering within ?:;mcdeesd
aliati ervices
nd Palliative Care s !
Ct,>y the services themselves.hThrlistab’e
would mainly be through cha
fundraising.” (United Kingdom)

“The volunteer service run by our department has also three
part-time coordinators and around 60 volunteers. The volunteer
services also do a lot of bereavement work, offering counselling,
bereavement groups and cafes and other activities.”
(Volunteering hospices model: an example from Germany)
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29/08/2019
Development of Volunteering in HPC in 15 European Countries
1. Number of volunteer hospices
2. People involved as volunteers in HPC services
3. Systems to track PC volunteers
4. Training programmes for volunteers
5. Funds
6. Compassionate communities
7. Formal representation in the national PC
association
Data collection: 12/2018 to 3/2019 (4 months)
% Follow us:
@ATLANTESPC
creigada@unav.es
5
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EINE STIMME FUR DAS EHRENAMT - EAPC MADRID CHARTA ZUM EHRENAMT
IN DER HOSPIZ- UND PALLIATIVVERSORGUNG IN EUROPA
Leena Pelttari und Ros Scott

)

FAPC

Impact of ‘Voice of Volunteering’

EAPC Madrid Charter on Volunteering

Dr. Ros Scott, Mag. Leena Pelttari MSc
Co-Chairs EAPC Task Force on Volunteering

EINE STIMME FUR DAS EHRENAMT - EAPC MADRID CHARTA ZUM EHRENAMT
IN DER HOSPIZ- UND PALLIATIVVERSORGUNG IN EUROPA
Leena Pelttari und Ros Scott

EAPC

()
A

Importance of
volunteers

< Volunteering
needs

Please sign now! http://bit.ly/EAPCVolunteeringCharter

&
(x ) Charter Aims

= To promote successful development of
volunteering

= To recognise volunteering as a third resource

= To promote research and best practice models

Please sign now! http://bit.ly/EAPCVolunteeringCharter

(‘%) Key Message 1

Importance of volunteers:
Sustainable Hospice and Palliative Care

= Volunteers play important role in the total care of
patients and their families and in

= Organisation of hospice and palliative care services

Please sign now! http://bit.ly/EAPCVolunteeringCharter
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)

. Key Message 2
Importance of volunteers:Direct patient care
= Volunteers have their own role

= They do not replace professionals or family carers!

= ‘Being there’ for the patient and family is the core
contribution of volunteering in direct patient care.

Please sign now! http://bit.ly/EAPCVolunteeringCharter

EINE STIMME FUR DAS EHRENAMT - EAPC MADRID CHARTA ZUM EHRENAMT
IN DER HOSPIZ- UND PALLIATIVVERSORGUNG IN EUROPA
Leena Pelttari und Ros Scott

(%) Key Message 4

Volunteers need: Effective Support

= Funding necessary for effective management,
training, quality and for costs incurred by volunteers

= |mportant area for research - evaluate the impact of
volunteering

= Accurate data for each European country

= Influence legislation and policy advocating for
hospice and palliative care volunteering.

(‘%’) Key Message 3

Volunteers need: Effective Management

= With clearly defined policy on roles, careful
recruitment, selection, training and development.

= Sensitive collaboration between volunteers, family
and professionals - Vital for good quality and
sustainable volunteer services.

= National best practice guidance, training and quality
programmes to support volunteering are needed in
every European country.

). Charter '
o promotion
= Translation into 12 languages .......
= National launches
= Presentations: national/international conferences
= Circulation to networks

= Social media — blogs, Linkedln, Facebook, Twitter

f v in
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«) Outcomes

EAPC p 2
< : /
= L

S

= Qver 3,000 signatureos)(electronic and paper) from 50
countries

= Chapter on Volunteering in EAPC Atlas
= Collaborating - volunteer training research
= ‘Minimum data set’ project on HPC volunteering

= Survey to assess awareness and impact

R
(‘ ) Impact Survey
Aims

To explore:

= Awareness of Charter, reach and impact on volunteering
= Usefulness as an advocacy tool

Method
= Mixed methods survey - online questionnaire
= Sample population
= 55 EAPC member organisations
= Other regional and national HPC organisations
= HPC Volunteer organisations across Europe
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“f?}m Results

= 64 responses, 11 countries
956% (n=36) HPC organisations
14% (n=9) national organisations

30% (n=19) individuals from HPC
teams

Awareness levels and use
= 64% (n=41) heard of Charter
= 14 out of 47 (30%) had used it

R
¢ \ > Advocacy and Improvement

Role in advocacy

= At EU and Government level

= At the national and local HPC organisational level
= Making global connections

Improvement
= Detailed international descriptions and examples
= Publicity to develop global awareness

o1
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&),
How are YOU using the Charter

= |n successful development of volunteering?

= |n recognising volunteering as a third resource?

= |n promoting research and best practice models?

Volunteering needs YOUR support and action

Please sign today at: http://bit.ly/EAPCVolunteeringCharter

(‘f% Thank you..

= Philip Larkin, President EAPC

= Julie Ling, CEO EAPC

= Avril Jackson EAPC, EAPC staff team

= |JAHPC and WHPCA

= All those who contributed to the development
= All those who have signed!

» Task Force — continued passion, commitment

= Volunteers in hospice and palliative care everywhere
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Training Volunteers to Support Dying Patients, and their Families,
in the Hospital Setting - iLIVE study

Goossensen, A.* , McGlinchey, T.**, Mason, S.***, Skorpen Iversen, G.****, Martin-Rosello, M.L.*****  Lunder, U. ******,
Bakan, M.****** Kodba Ceh, H.****** Simon, J.******* Fischer, C.******* El|lershaw, J.**

~ STORY OF MY VOLUNTEERING LIFE
' WHAT DO | DO? WHAT DOES IT MEAN TO ME?

* University of Humanistic Studies, Utrecht, The Netherlands -~
**The Royal Liverpool University Hospital, United Kingdom
***The Palliative Care Institute Liverpool, University of Liverpool, UK
**** Regional Centre of Excellence for Palliative Care, Western Norway
***** Cudeca Hospice Foundation, Spain
University Clinic Golnik, Slovenia
Medical University Vienna, Austria

The iLIVE project includes a prospective 10- understand the experience of death and dying. the volunteer trial.

country cohort study to gain insight into 21st In this trial, we will evaluate whether the

century experiences of dying patients and their The aim of the volunteer study is: to develop introduction of volunteers to support dying patients
formal and informal caregivers. and evaluate an international volunteer and their families in the hospital setting improves
The iLIVE project combines experimental studies (training) programme to support patients dying patients’ quality of life in the dying phase, family
on medication management to alleviate physical in the hospital and their families. bereavement and study cost-effectiveness.
symptoms and on the development and

implementation of compassion-based volunteer In five countries, patients with a life expectancy of The study started in January 2019 and includes
programme, with an observational study to better one month or less, will be invited to participate in the following tasks:

Ashla Rani

olunteer of Pallium India (https://palliumindia.org/) — a national registered charitable trust—~
ormed in 2003 with a vision to integrate palliative care in all health care so that every person
cess to effective pain relief and quality palliative care along with disease—specific
treatment and across the continuum of care.  —~

LLFE STO RY WHAT DO | DO AT PALLIUM INDIA?

@ Executive Assistant to Dr M R Rajagopal — Chairman,
Pallium India

Bornand brought.upiin.a rural Counsellor at Half-Way-Home, a project aimed at helping
[ ]

. . the spinal cord injured people to come back to life
village of Kerala, India

support group

Advocacy for palliative care and accessibility

@ A friend in need for children in Unarv - the bereavement

Worked as a full-time software
engineer for 4 years - Awareness programs at schools and colleges
» —> Meetings with governmgwcials
— Workshops for people with disabilities =
Met with an accident, sustained a

spinal cord injury and became
quadriplegi

WHAT DOES IT MEAN TO ME?

ation for
the acute Sharing my smile with someone who has forgotten how to smile

. . o o Listening to people in the most vulnerable time of their lives
Volunteer services will be organized in hospitals in:

- UK: Liverpool, Royal Liverpool University Hospital
- Netherlands: Rotterdam, Maasstad Hospital

Acknowledgements:

- Agnes van der Heide (project leader), ErasmusMC,

- Norway: Bergen, Haukeland University Hospital Netherlandsﬂ Search for something meaningful Using life experience to help similarly placed people to live with
- Spain: Malaga, Cudeca Hospice - Dagny Faksvag Haugen, Norway v S cl g IT] dignity

- Slovenia: Ljubljana, University Clinic Golnik tn - Inmaculada Ruiz-Torrerras, Spain o do e resulted becoming a
— 1 do nlliz resulizd In ] > Creating opportunities for improving quality of life for people
volunteer at Pallium India with disabilities

® ® ® Haukeland University Hospital Giving a purpose for my life

éGOLN”( Erasmus MC

Palliative Care Institute ,@| N———

Liverpool




VOLUNTEERING

IN HOSPICE AND
PALLIATIVE CARE
IN CZECH REPUBLIC

VOLUNTEERS IN CZECH HOSPICE CARE

* Volunteers are spending time with patients. (reading, walking, talking to)
* Volunteers in Czech republic often help with organizing public events, beneficent and
fundraising activities.

* Volunteers can also help with administrative work in hospices.

From survey (2010) follows
(Association of Hospice Palliative Care Providers - 25 member organizations):

Most of hospices have introduced volunteers program.
More than 270 volunteers work in these programs.
Most of organizations have special volunteer trainings.
More than a half of organizations have special position - volunteer coordinator.

VOLUNTEERING IN CZECH REPUBLIC
IN GENERAL (DATA 2016)

According to Czech statistical office - number of hours worked by volunteers increased
in 2016 to 46,1 millions hours (year to year increase about 2,2 %)

Number of volunteers in Czech republic is about 2 millions.
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Introduction

» Caring for the sick is traditionally part of African

culture

The high burden of disease, high morulity &
mortality rates have accelerated the development
of volunteerism on the continent.

The Alma Ata Declaration recognizes the
importance of community members in the
provision of primary health care

The 2014 World Health Assembly resolution on
PC recognizes the role of volunteers in the
provision of hospice and PC services

Volunteers are integral to PC teams & help
address the human resources crisis in health care
systems in Africa

Categories of volunteers

4

Professional volunteers
Non-professional volunteers
Un-paid volunteers

“Paid volunteers” (stipends)

Modeis of voiunteering

Government led

NGO led

Community based & linked to hospices or health
facilities

Site based

T Aamhinoe (e
et B e e

Trained volunteer in Mozambique leading patient care

Opportunities

Role in re-engineering primary health care
Role in Universal Health Coverage

Role in national health insurance schemes
MNew gavernment health programmes
Models exist for replication

Value addition from the work of volunteers

Access to hospice & palliative care services by the most
1 wulnerable people
Reducing work load for clinical teams
Bringing services close to the patients and patients and
3 spend more time with them

Contributing to national health and palliative care goals as

s

resources saving Governments maney
Makes it possible to provide palliative care services at the
5 community and family level
b Make it possible to engage communities on health matter?
ncrease community awareness on hospice and palliative
7 care

& Contribute to uptake of hospice and palliative care service

Challenges of volunteering

Individual level:

Some patients with no family care givers
Patients with no food, even those on ARVs
Patients preferring to go to traditional healers
Patients are too sick to go to the hospitals
Poverty among the volunteers themselves
Time commitment versus other responsibilities
Transport challenges to reach patients

Volunteers doing their best with the limited knowledgg
skills and resources

Institutional level:

Volunteer programmes heavily dependent on donoi
funding — not sustainable

Collapse of established programmes due to reduceq
funding

Lack of supplies — home care kit
Lack of standards/guidelines

Inadequate supervision & mentorship

Systems level:

Mo national data & not much research
Remained informal

Limited investment at national level
No advocacy movement for volunteers

Parallel volunteer programs

Recommendations

Partnerships for advocacy of volunteers roles, recognitiol
& Government support

Developing champions — volunteer movement
Research & documentation

Developing & implementing standards
Capacity building and mentorship
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Hospice Volunteering in the UK

Dr Ros Scott, University of Dundee,
EAPC Task Force on Volunteering

Context

Settings

Volunteers are involved in the

governance of voluntary hospices as

trustees and also provide:

= social and emotional support to patients
and families (e.g. sitting with, listening to,
complementary therapies, respite for
families)

= practical support to patients and families

(e.g. providing transport, shopping,

housework, gardening, cooking)

= organisational support
(e.g. admin, housekeeping
fundraising, PR)

In the UK volunteers have
always played a significant role in
hospice and palliative care (HPC). Most
hospices were started by volunteers.!

Volunteers provide support in adult

hospice in-patient wards, day care units,
patients’ homes, NHS hospital palliative
care wards and some care homes.

Children

UK hospices:

= support >200,000 people per year

= provide 83% of care in the community

Volunteers also work in children’s
hospices, children and families’
homes, some NHS community
palliative care teams.

= receive 32% funding from state

= need to raise £2,700,000

(€3,000,000) every day 2

Training
Volunteers undertake
initial and on-going training.
Although this is developed locally by
hospice organsiations there are similarities
in training the content delivered across
hospices. Training is often used as part of
the volunteer selection process, enabling

volunteers and hospices to see if they

are right for one another.

Facts and figures

= 160,000 hospice volunteers 3

= Donating 23 million hours time per year3

= Hospice costs would increase by 25%
without volunteers. 7

= 98% of senior staff state that their
hospice could not function without
volunteers. 3

Support

On-going group, peer support

or 1-1 support is also
offered.

= 98% of senior staff state that
volunteers are important
in patient care. 3

New Resources References

New approaches

1. Scott, R, Jindal-Snape, D., & Manwaring, G. (2018).
Exploring the relationship between volunteering and hospice
sustainability in the UK: A theoretical model. International
Journal of Palliative Nursing, 24(5), 212-219. DOI: 10.12968/ijpn.
2018.24.5.212 22.

2.Hospice UK

Inspired by Compassionate
Communities, growing numbers of
hospices are developing volunteer-led
projects in communities offering support to
people with life-limiting conditions at home.
This often involves partnership with other
organisations, sharing skills and expertise.
These projects:

= extend the reach of hospices

= improve the quality of care and support
for patients and families

= reduce carer burnout®
= improve wellbeing

Hospice UK have recently
developed an evidence-informed
online Resource Hub to support adult
hospices in developing community
volunteering programmes. It offers
guidance and examples from hospices
experienced in this way of working and is
freely available.®

ospiceuk.org/about-hospice-care/media-centre/facts-and-figures

3. Scott, R. (2015). "We cannot do it without you"- the impact of volunteers in
UK hospices. European Journal of Palliative Care, 22(2) p 80-83.

4. Together for Short Lives, Together We Can, Available from:
https://www.togetherforshortlives.org.uk/_changing-lives/developing-services/
/

develo|

5. Hospice
from https:/

019) Community Volunteering Survey Report Available

“Together We Can” is an online resource
to support children’s palliative care
organisations in developing
volunteer support for

children and families.*

6. Hospice UK Community Volunteering Resource Hub (Forthcoming)
Link available from https://www.hospiceuk.org/contact-us

7 Hospice UK Volunteering:

rg/about-hospice-care/

University
of Dundee
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]aLmaL\/ JALMALV VOLUNTEERING

CHOOSING ONLY TO LISTEN

JALMALYV (Jusqu’A la Mort, Accompagner La Vie — Passing Away,

Accompaniment Life) is a French association created in 1983,
during the early years of the AIDS crisis, in order to represent the
civil society in hospitals.

Values: dignity, active presence, solidarity, respect

Commitment:

The majority of the association in the SFAP (French Society For
Support and Palliative Care) have made the choice of only active
listening to patients.

2.000
Volunteers

5.200 h
initial
training

43.300 h
on-going
training

300.000

visits 2.000
JALMALV

orooms Volunteers

assisted

To be multiplied X 2 in the next 4 years

Focus
The increasing number of volunteers shall help to meet
the growing demand of the French citizens to be able to
pass away at home. One of the pioneers in home care
support, JALMALYV seeks to develop the palliative culture
by accompaniments in hospitals, hospices and at home.
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§ A\ The Development and current state of Volunteering in Hospice
S O A and Paliative Care in Africa VOLUNTEERING IN THE HOSPICE AND
""/,.’ “\“" Fatia Kiyange African Palliative Care Association, Kampala, Uganda
PALLIATIVE CARE IN POLAND - 2019
Introduction Value addition from the work of volunteers
= Caring for the sick is traditionally part of African Access to hospice & palliative care services by the most - , - - -
cukué P 1 wulnerable people Leszek Pawtowski', Piotr Mrdz', Iga Pawtowska?, Monika Lichodziejewska-Niemierko'
= The high burden of disease, high mortality & 2 |Reducing work load for clinical teams ! Dep.artmentofPaIIiative Medicine Medical Upiversityofﬁdaﬁsk, Gfiaﬁsk, P(?Iand
mortality rates have accelerated the development Bringing services close to the patients and patients and 2 Chair and Department of Pharmacology Medical University of Gdarisk, Gdarisk, Poland
of volunteerism on the continent. 3 spend more time with them
0 e Alme Adm DedkiEten Eeegimes  die Contributing to national health and palliative care goals as a Legal status of volunteering in the hospice and palliative care in Poland

importance of community members in the | , resources saving Governments money

provision of primary health care Makes it possible to provide palliative care services at the _ _ -
= The 2014 World Health Assembly resolution on 5 Community and family level Table 1. Legal regulations concerning volunteering in Poland

: . Act of law Content Volunteers'rights:
PC 're.cognlzes t.he role of vc?lunteers in the 6 |Make it possible to engage communities on health matters ) ' : " Volunteers' rights according to the Act of 24 April 2003 on Public Benefit and Volunteer
rovision Of hosplce and PC services - - — Act of 24 April 2003 on Public Benefit and General act of law related to volunteering in Workindlude the right to:
P Increase Commur"ty awareness on hOSplce and palllatlve Volunteer Work Poland. Definition of volunteer and volunteers’ . . .
= Volunteers are integral to PC teams & help rights. Conditions of agreement between 1. Information about the performed services
dd he h ‘<is in health 7 care ollinteeriandlorzanization! . Information about rights and duties
address t (S l:Jman resources crisis In health care 8 Contribute to uptake of hospice and paIIiative care services 5 Inforlilationabouttherisksto he.alth and safety as well as protection
S)’Stems in Afrlca . Act of 6 November 2008 on Patients’ Rights and Duties of patient-facing volunteers Poland. Worklln BlEEl a.nd safety enwi‘onment o
Challe nges of volunteeri ng Patients’ Rights. Ombudsman . Obtainment a certificate confirming voluntary activities
Categories of volunteers \ . Resignation from volunteering
N HA o . Reimbursement of traveling costs
1 Professional volunteers Individual level: Act of 15 April 2011 On Medical Activity Professionals working as volunteers. . Accident insurance (in the case of an accident, each volunteer can benefit from
2 Non-professional volunteers = Some patients with no fami |)’ care give rs - insurance, which is ensured by the country or by the centre - depending on the
- o’ | iod for which th: t igned).
= Patients with no food, even those on ARVs Legal definition of volunteer: PR
3 U n-pa id volunteers . . . Volunteer is a natural person who provides services voluntarily and without remuneration,
= Patients preferring to go to traditional healers under the provisions specified in the Act (Act of 24 April 2003 on Public Benefit and Volunteer Work).
4 |“Paid volunteers” (stipends) » Pati . . ‘
atients are too sick to go to the hospitals ‘
Models of volunteering = Poverty among the volunteers themselves Questionnaire survey on volunteering in the hospice and palliative care in Poland
* Government led * Time commitment versus other responsibilities Aim
= NGO led * Tran spo rt challen ges to reach patients The aim of this study was to identify the current state of volunteering in the hospice and palliative care (HPC) in Poland.
T H H . . . . . |
" Commumty based & linked to hospices or health a \plunteers doing their best with the limited knowledge, Methods ‘
facilities skills and resources A cross-sectional survey was applied. Volunteer coordinators from Polish HPC centers were asked to complete the online questionnaire.
= Site based Institutional level: Results |
= Combines Government and NGO model = Volunteer programmes heavily dependent on donor 14 volunteer coordinators from 14 P“folish HPC centers participated in this survey.
= Setting or disease specific volunteers funding — not sustainable :‘
. Table2. Background characteristics of volunteering
* Collapse of established programmes due to reduced in the HPC centers in Poland
funding Respondents: |
Volunteer coordinators
. . Difficulties in coping with death and dying [ N NNGDGDGEEE ::
= Lack of supplies — home care kit : - ——
Number of all volunteers in the Frequent resignation from volunteering and lack of
q 3 - Chrty nd fundrsng. I 5% long tem cooperaton between voluntecrsand Hoc | NN 2 -
» Lack of standards/guidelines RS e )
* Inadequate supervision & mentorship medan e — pittiesncooprton it [ 1%
umber of patient-facin Oressing and bathing patients NN 50.0% Low motivation a(v(TL::lCeCer:::nd candidates for .
SYStems 'eve’: \’:‘o\unbteersf:; Hentiseng Cleaning patients'rooms - N 50.0% b
q - average Geaninghosice g I 357 e mrcvameenng e 7%
= No national data & not much research i
: . - (R - e e g o ooy D 7%
= Remained informal : e e . 100 ncsons (. i)
q.Q q q Average age of voluntee S Providing specials hospice and pallative care services [N 16.3% Insufficient knowledge about HPC in local community [l 7.1
= [imited investment at national level hospices (years): S
Most of the volunteers/are: rdesth - o barriers | A < 3%
* No advocacy movement for volunteers | orknc ks oteserir I 72¢
pupils and students ,6 % 00%  200% 400% 600% 500X 100.0% 120.0% 0.0% 5.0% 10.0% 15.0% 20.0% 25.0% 30.0% 35.0% 40.0%
Trained volunteer in Mozambique leading patient care = Parallel volunteer programs S o
o o Pre-training in patient care for Fig. 1. Volunteers’ activities in the HPC centers Fig. 2. The major difficulties and barriers in activity
pportunltles Recommendations volunteers (number of hours): of the HPC vqunteering
- average
. . . . median
. = H gt - ranj
Role in re-engineering primary health care * Partnerships for advocacy of volunteers roles, recognition e
= Role in Universal Health Coverage & Government support g Conclusion
- H : H . . _ - average The current status of volunteering at Polish HPC is diverse with respect to the number of volunteers, their job activity and training. On
Role in national health insurance schemes " Develop Ing cham plons volunteer movement median the other hand, volunteers from various HPC provide similar services related to the patient care. The most common barriers in activity of
= New government health programmes = Research & documentation s . the HPCvolunteering include difficulties in coping with death and dying and resignation from voluntary work.
. . . Knowledge about: “The Voice of
= Models exist for repllcatlon ] Developing & implementing standards Volunteering” The EAPC Madrid
Charter on Volunteering in Hospice and
] Capacity buildin g an d mentorshi p Palliative Care: The authors declare no conflict of interest.

ves Contact: leszek.pawlowski@gumed.edu.pl
no
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Development and current state of Volunteering

in hospice and palliative care in Italy
Cakovec %

The Federation of Palliative Care
Assoc'a t’on to help dignity of the person, also guaranteeing the right not to suffer. FEDEHAZIDHE

The Federation of Palliative Care (FCP) is a second-level organization of the
Italian third sector that represents the network of Non-Profit Organizations
(NPO) operating in the field of palliative care of the country. 93 Non-Profit
the terminaly ill RE
The Federation of Palliative Care (FCP) is in constant relationship with the e
NPOs associated and maintains ongoing close working relationships both with P.A.LLI.ATWE

Croatia

development and current state of
volunteering in palliative care

The FCP, active in helping and assisting people with an evolutionary and
incurable disease with poor prognosis, was established in 1999 with the aim of

Organizations are currently members of the FCP gathering more than 6.000
Volunteers.
Novi Marof
the Italian Society of Palliative Care (SICP) and with a significant number of
Heal't - 5 external NPOs.
K oprivnica Geographical distribution of the 93 NPOs part of FCP
A league for the

fight against
cancer

Zagreb
Ecumenical
mobile
palliative team

Law February 26th 1999, No. 39 Law March 15th 20 Law December 22nd 2017, No. 219

Zagreb
Palliative care

Zagreb i$¢
g cen tel' B el Isce The Minister of Health [...] adopts a program on a national basis for the [.] Having heard the main scientific societies and non-profit The time of communication between doctor and patient constitutes
H UP H PUKS realization, in each autonomous region and province, in consistency organizations operating in the palliative care and pain therapy sector, cure time.
with the objectives of the National Health Plan, of one or more homogeneous training courses are defined throughout the national
structures, located in the territory in order to allow easy accessibility territory for the volunteers who work in the two networks (Federation
for patients and their families, dedicated to palliative care and support of Palliative Care — FCP and Italian Society of Palliative Care — SICP).
primarily for patients affected from terminal neoplastic disease
requiring care aimed at ensuring a better quality of their life and that of

their families. E

Presence of Volunteers in the NPOs belonging to FCP

"Provisions to ensure urgent action to implement the 1998-2000 "Rules on informed consent and Advance Health Care Directive”

National Health Plan"

"Provisions to guarantee access to palliative care and pain therapy"

Pula Zagreb Cakovec Osijek

A league for the Fireflies Veronica’s veil
fight against
cancer

L]
Koprivnica

Zagreb .
La Verna Novi Marof

Number of NPOs belonging to FCP per year
All the organizations that manage Volunteers “of
Staying” provide for interaction tools between the
volunteers and the professional team. There are many
ways to interact, but the most common is participation
in the team meeting, followed by information sharing
via diary or email and by briefing. Only in a few cases
the medical record is shared.

o —

Zagreb JBelisce -

L] 7 | ‘
o0 ° Osijek =
Opatl",a, N Kutina ®
Hospitium Pakrac . H
Vinkovci ! Ly .

Liburniae T

FCP increase its confederates 97% of FCP members has Volunteers

Our concrete response, Method of interaction with the Professional Team
realized in collaboration

with the Italian Society of

Palliative Care, is a tool.

Pakrac
Kutina LiPa
Sandra Stoji¢
foundation

relationship, closeness, care. Prepared volunteering does not Although aware of not having solutions or answers, the
replace itself but helps the family to play a fundamental role. volunteer can make a very important contribution through
listening, welcoming and through emotional participation
in the history of people to whom he has freely chosen to
dedicate time.

The role of the Volunteer in Palliative Care

VOLUNTEERS BRING THEIR PRESENCE
This happens in a context in which "being there" is
revolutionary; the volunteers are present where suffering,

Vinkovci
Coordination

Current

VOLUNTEERS ALLOW MOMENTS OF NORMALITY
The presence of volunteers alongside the sick person

state of volunteering

Center for

Split Palliative Care

Ml Center

Imotski

loss of autonomy, death prospectus lead to risk of
loneliness and isolation.

VOLUNTEERS ARE FACILITATORS OF THE
RELATIONAL WORLD OF THE SICK

Volunteers offer an important opportunity for relationship
and closeness especially in situations of profound loneliness.
Due to the global suffering that the disease brings to
emotional relationships, sick people can happen to be in
great difficulty, even when they have a family, friends and
acquaintances. They struggle to maintain a relationship
capable of giving satisfaction and response to the needs for

promotes the sharing of daily life activities, allows the
proposal of recreational initiatives, promotes the
maintenance of personal interests, offers a relationship not
necessarily linked to disease problems and concerns.

VOLUNTEERS OFFER SUPPORT AND EMOTIONAL
SHARING IN RELATION TO UNCHARGABLE
DISEASE

A prepared volunteer knows how to “stay” in a conversation
even when it concerns sickness, death, suffering, concern for
the future of the sick or of family members

VOLUNTEERS PERFORM A SOCIAL ROLE

The volunteer, together with his Association, represents a
member of the community capable of bringing the outside
world to places of care, overcoming physical barriers
linked to lodging or, in any case, reduced mobility. In the
same way, the Association, through the volunteers, can
transfer ~ information, sensitivity, values such as
gratuitousness matured with experience, helping to grow
local communities that can give support, capable of
expressing closeness and inclusion also to sick people.

Informal volunteer
. group

The Federation has always been committed to collecting data

related to the associated NPOs and to all those active on the

national territory, this with the purpose of providing the

citizen who needs care or information direct contacts with the

organizations operating in their geographical area. e -
The Federation has collected the data of the associated NPOs

in 2012 (69 NPOs), in 2015 (71 NPOs) and it is currently

processing the recently acquired data about 93 NPOs, not yet .

available.

The publications of the Palliative Care Federation: best
practices made through heterogeneous working groups

Since 2008, the FCP has published the “Punto e Virgola” - which
meaning is semicolon - series, the result of the experience of the
members of the confederate organizations and of the most
authoritative Italian voices in the field of palliative care.

The volumes intend to welcome and guide the ONPs and the
aspiring Volunteers, accompanying them in their path: they k

offer food for thought and relevant information to the citizens, i 1 1 LA SELEDIONE »

Volunteers "of Staying” and "of Doing” on the total of 4891
Volunteers active in 2015

AgsiofVoliimteers School education of Volunteers

NPOs of FCP network: percentage of direct provision of
services in Palliative Care

support the work of the professional Hospice team. L]

FCP works in accordance with the and
Behavioral Code subscribed by all members.

CHALLENGES Board of Directors FCP 2018 — 2022

MAPPING
It is necessary to collect, through an accurate survey, data and information both on the organizations
that provide Palliative Care services and pure voluntary organizations, in quantitative and qualitative
terms, with the aim of having an overview of the current scenario and conducting an analysis on
possible improvement paths;

NON - ONCOLOGICAL PATIENTS
‘We want to promote access to palliative care for non-cancer patients by implementing care
pathways, consistent with the needs, timing and peculiar characteristics that characterize the
assistance of the different categories of patients;

SHARED CARE
‘We know that end-of-life care is not enough. Timely and early management procedures have to be
promoted. These are characterized by interventions by the palliativist together with the branch

Gender of Volunteers

Contacts:

blazenkae@gmail.com
palijativa.laverna@gmail.com
http://laverna.hr/
https://www.facebook.com/palijativna.skrb/

Italian population - 60 million 494 thousand residents

In 2017, approximately 647,000 people died in Italy

Needs of Palliative Care

Prevalence: 1-1.4% of the adult population Estimate: between 524.000
and 733.000 people

Incidence: 72%-80% compared to the number of deaths / year
Estimate: 465.000 - 517.000 people every year

Parliament Report on implementation status of law No. 38/2010, three-year period 2015-2017
Hospice

No. of admissions = 42.572

7.15% of the total cancer patients

Home

No. of assisted patients = 40.849

Needs of Palliative Care in Italy. An FCP-SICP document ( S.)

SICPAA

FEDERAZIONE CURE PALLIATIVE ONLUS —in

specialist, aimed at the management and shared planning of care with the patient;
TRAINING/INFORMATION
Specific training projects, aimed at implementing integrated palliative care pathways, for specialist
teams, GPs / PLSs and hospital health workers, nursing homes / Residences for Disabled and
Integrated Home Care, have to be developed. The Federation intends to develop, in synergy with
voluntary organizations, information and awareness projects aimed at citizens;
INSTITUTIONAL ACCREDITATION
The relationship of ONP with the National Health System and Regional Health System must be
regulated exclusively through "Institutional Accreditation". All conventional forms must therefore be
overcome, in particular the allocation of services based on tenders and tenders. The management of
the Accredited Structures (Hospice and Domestic UCP) cannot be outsourced, by the
Accredited Body, through "calls for tenders".

fo@fedcp.org - www.fedcp.org
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Hospice and Palliative Care

Specialised Hospice and Palliative Care
Services for adults in Austria

o FEIATRI

o
r:"-"i:u
(8)]

& Cameght HOBMCE TS,
Teams
1 team = 0.5 FTE* coordinator + 10-20 volunteers
Austria had 168 hospice teams in 2017.
Volunteers are offered supervision and training.

Costs like phone calls and transportion are covered by the
organisation.
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Training
All volunteers are trained according to the curriculum of
Hospice Austria (80 hrs + 40 hrs work experience).

Volunteers have to have an ongoing training of 8 hours
per year.

Hospice Austria has issued a curriculum for Volunteers in
children‘s hospice teams in 2013.

The National Organisation for Bereavement Support
(Hospice Austria is a member) has issued a curriculum for
bereavement support.

Challenges and Future Development
= Recruiting new volunters
= Retaining volunteers

= Nourishing the ,spirit“ of hospice volunteering in a highly
structured system of volunteering and health/social care.

CE Volunteers in Hospice and Palliative Care
for Adults in Austria

Patient Care

2 801 volunteers cared for 13 119 patients. Patients‘ family
members are not included in this number.

The main place of care are the patient's home and palliative
care units, followed by nursing homes and hospitals.

2 437 people received bereavement support by volunteers.

Levels of Hospice and Palliative Care

Hospilce amd Palllative Care
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Roles

2 974 volunteers (86% female, 14% male) are in direct
patient care.

387 volunteers work in organisational and supportive roles
in administration or fundraising.

180 of them belong to one of the 9 Austrian regional
hospice organisations and are volunteering as board

Hours spent by volunteers in 2017
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The 152 738 hours of support include: hours spent for supervision and ongoing training of volunteers working

in direct patient care, for administrative and organisational work, fundraising,... as well as the 35 996 hours of
board members and other volunteers of the coordinating organisations in the federal states.

www.hospiz.at
© copyright: 2019 Hospice Austria
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Specialised Hospice and Palliative Care
Services for Children and Young People
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Teams
1 team = 0.5 FTE* coordinator + 10 - 20 volunteers.
Austria had 10 children’s hospice teams in 2017.
Volunteers are offered supervision and training.

Costs like phone calls and transportion are covered by the
organisation.

Volunteers in Austria
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Training
Hospice Austria has issued a curriculum for Volunteers in
children’s hospice teams in 2013 as an advanced training
(40 hrs + 40 hrs work experience) following a basic trai-
ning (80 hrs + 40 hrs work experience).

Volunteers have to attend an ongoing training of 8 hrs per
year.

Most children‘s hospice volunteers undergo in a first step
the basic training according to the curriculum of Hospice
Austria for adults.

Two organisations train their volunteers without prior basic training for
adults. Their curricula refer to German children‘s hospice curricula and are
not yet authorized by Hospice Austria.

children and young adults in Austria

Challenges and Future Development

= Ensuring the service coverage (low number of patients
in rural communities)

= Recruitment of children’s hospice volunteers
= Definition of tasks and role (e.g. volunteers vs. nurses)

Patient Care
174 volunteers cared for 187 children, 126 siblings, 212
parents and 19 other persons.

Main place of care is the families’ home, followed by
hospitals.

Specialised Hospice and Palliative Care
for children and young people

Qutpatient services

Inpatient services

Volunteer Home Children’s Paediatric
Hospice Palliative Inpatient Palliative
Teams Care Teams Hospices Beds

Support Care

Roles
174 volunteers (90% female, 10% male) are in direct
patient care.
46 volunteers (78% female, 22% male) work in
organisational and supportive roles in administration or
fundraising.

Hours spent by volunteers in 2017
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The 6 737 hours of support include training and supervision for those in di-
rect patient care, furthermore administrative and organisational work,
fundraising...

www.hospiz.at
© copyright 2019 Hospice Austria
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Volunteers in Hungary 2019.
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Hungarian Hospice Palliative Association
Agnes Zana — Kinga Farkas — Judit Schaffer — Miklds Lukacs — Attila Farkas
Volunteers at the Heart of Hospice and Palliative Care: International Symposium at EAPC 2019, Berlm

Number of trained volunteers: growing tendencies

Year  [TV-Country _|TV-HHPA

2016 N=169 (81 service 90
from 83)
2017 N=144 (70 service 115
from 84)
2018 N=305 (34 service 100
from 81)
Training

At training centers (HHPA and some bigger services): 40 hrs contained in Regulation volunteer training with
self-knowledge and communication parts, including special training from basic care knowledges.
At hospice services: service specialized skills, experience with mentors.

Volunteering
Bedside, background, administration — adult and also child care.

Volunteer sources
High school students have to complete 50 hrs community work before graduating — they can be involved.
University students — we can certify their obligatory professional practice.

Benefits

-New communities of volunteers are created.

-Increasing attention and interest from society.

-Increasing general knowledge of the care of serious patients.

Further needs

-Some dedicated, constant and motivated leader volunteers.
-Marketing support for hospice palliative care and volunteering.
-Media/press background for the charity events.

-National database.

Professional volunteers in hospice
Speech therapist, teacher, special educator, Animal Assisted therapist.

Sample story

Certified hospice therapy dogs can provide a lot of physical, emotional and social benefits to patients and their families, and often
they are the best source of comfort for the hospice patients and their families.

Erika is a hospice volunteer and with her two certified therapy dogs they visit three hospice houses on a weekly basis. The dogs
visits: reduce feelings of isolation, anxiety and depression, help take a patient’s mind off their aches and pains, encourage
communication — including sharing stories and emotions, break the daily routine, help to reduce physical pain, lowers blood
pressure, promotes an improved heart rate and general cardiovascular health, increases overall comfort level.

https://hospice.hu/legyel-te-is-onkentes; https://www.facebook.com/HospiceOnkentes/?epa=SEARCH BOX
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Der Deutsche Hospiz-und
PalliativVerband e.V. (DHPV) ist
seit tiber 25 Jahren die bundes-
weite Interessenvertretung der
Hospizbewegung sowie zahlrei-
cher Hospiz-und Palliativ-
einrichtungen in Deutschland.
Unter seinem Dach engagieren
sich heute in1.200 Hospiz-und
Palliativdiensten und-einrichtun-

Ehrenamtlich in der Hospiz- und Palliativarbeit Engagierte
stehen fir die gelebte Solidaritat mit den schwerstkran-
ken und sterbenden Menschen in unserer Gesellschaft.

Der tUberwiegende Teil der ehrenamtlichen Mitarbeiter*in-
nen ist in ambulanten Hospizeinrichtungen tétig. Weitere
mogliche Tatigkeitsfelder sind stationére Hospize, Kran-
kenhé&user, Alten- und Pflegeheime sowie Einrichtungen
fUr Menschen mit Behinderung.

— Begleitung Schwerstkranker und Sterbender
sowie der An- und Zugehdrigen

3 ~ Trauerbegleitung
g gen mehrals120.000 Menschen - Offentichkeitsarbeit
()] .. — Vorstandsarbeit
T firschwerstkranke und sterben-  _ verwaitung

— Koordinationsaufgaben

de Menschen, die meisten davon
ehrenamtlich.

“Quelle: Ef it und b Engagement in der Hospi (EDEH)
Merkmale, Entwicklungen und Zukunftsperspektiven, gefordert vom Deutschen Hospiz-
und PaliativVerband (DHPV), Leitung: Prof. Dr. Werner Schneider (Augsburg),
Prof. Dr. Dr. Reimer Gronemeyer (GieBen), Prof. Mag. Dr. Andreas Heller (Wien),
Prof. Dr. Thomas Kie (Freiburg)

Ambulanter Hospiz dienst 2

Stafonives \
HOSPIZ N
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Am Ende zdhlt der Mensch.

Deutscher Hospiz- und
PalliativVerband e. V.

Ehrenamtliche Hospizarbeit ist nach wie vor weiblich und
mittelschichtsbasiert und wird — immer noch — Uberwie-
gend von Frauen in der spaten Erwerbs- bzw. Nacher-
werbsphase getragen. Zudem werden bisher Uberwie-
gend Menschen der gesellschaftlichen Mitte begleitet,
obwohl sich Hospizarbeit als Unterstitzungsangebot
grundsatzlich an jeden richtet, der Hilfe in der existen-
Ziellen Lebenskrise von schwerer Krankheit und Sterben
bendtigt.

17 % der Bevolkerung konnten sich ein Engagement
in der Sterbebegleitung grundsatzlich vorstellen; Frau-
en (23 %) weitaus eher als Manner (12%), Westdeut-
sche (19 %) eher als Ostdeutsche (12 %). Zieht man die
ab, denen hospizliches Engagement wegen Zeitmangel
(45 %) oder Nicht-Vereinbarkeit mit dem Beruf (29 %) im
Moment nicht méglich ist, bleiben immer noch 3% der
Bevolkerung, die sich ein Ehrenamt in der Sterbebeglei-
tung vorstellen kénnen. Dieses Potential gilt es zu heben.

Die ehrenamtliche Praxis sowie die hospizliche Organisa-
tionskultur und -struktur missen offener und heteroge-
ner werden. FUr eine zukunftsfahige Hospizarbeit muss
der Wandel hin zu einem ,neuen’, d.h. bunteren, vielfal-
tigeren und flexibleren Ehrenamt vorangebracht werden.

\/ mif Palliafivstation

www.dhpv.de
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Dr. Karl Bitschnau,
Vice President of Hospice Austria,
Head Hospice Vorarlberg.

Mijodrag Bogicevic,

Patient Care Manager, the first hospice
social worker in Serbia and coordinator for
volunteers. He launched a volunteer pro-
gram in hospice and palliative care in Serbia.

Chiara F. R. Caraffa,

Member of the board of the Palliative Care
Federation (FCP, Italy). General Manager of
Presenza Amica, a non-profit organization
that deals with accompaniment at the end
of life and dissemination of the culture of
palliative care internationally.

Prof. Dr. Anne Goossensen,

Professor at University of Humanistic Stu-
dies in The Netherlands on research into
informal care and volunteering in hos-

pice and palliative care. She coordinates

a pre-master course ‘Spiritual care at the
end of life’ at the university and provides
lectures about care relationships and theory
of presence for care organisations.

Silvia Hartwig,

Head of Unit, Federal Ministry for Family
Affairs, Senior Citizens, Women and Youth,
Germany.

Dr. Birgit Jaspers,

Research coordinator, Department of
Palliative Medicine, University Clinic Bonn,
and senior researcher, Department of
Palliative Medicine, University Medicine
Gottingen, Germany

Waltraut Klasnic,
President of Hospice Austria.
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Fatia Kiyange, MA,

Programmes Director at the African Pallia-
tive Care Association (APCA) since 2010. She
has workes in the area of palliative Care and
health for 18 years. Her role at APCA focuses
on palliatice care advocacy, policy develop-
ment and implementation, education

and training and programmes design and
management. She works with a team of
staff at APCA to deliver technical assistance
to national and local partners across Africa
including ministries of health and national
palliative care associations, among others.
Ms. Kiyange is a Public Health Specialist and
Social Worker.

Prof. Dr. Christoph Ostgathe,

President European Association for Palliative
Care (EAPC), Professor of Palliative Medicine

and Head of Department of Palliative Medi-

cine at University of Erlangen, Germany.

Leszek Pawlowski,

PhD, Lawyer who joined the Department
of Palliative Medicine, Medical University of
Gdansk in 2007. He is currently an assistant
professor, specialising in medical law, hos-
pice and palliative care and volunteering.
Leszek also cooperates with non-govern-
mental organizations: the Hospice Founda-
tion, the Father E. Dutkiewicz (SAC) Hospice
in Gdansk and the Po-lish Psycho-Oncology
Association.

Mag. Leena Pelttari Msc,

CEO of Hospice Austria, Co-Chair oft he
EAPC Task Force on Volunteering in Hospice
and Palliative Care in Europe, Chair of MSc in
Palliative Care-Programm.

Prof. Dr. Lukas Radbruch,

President of the German Association for
Palliative Medicine, Member of the Steering
Group EAPC Task Force on Volunteering in
Hospice ans Palliative Care in Europe

Dr. M. R. Rajagopal,

Chairman of Pallium India and director oft
he WHO Collaborating Centre at Trivan-
drum, Kerala, India. Awarded the third
highest civilan honour,,Padma Shri“ by
Government of India in 2018. Chosen as
one among 30 most influential visionaries
in palliative care by American Academy of
Hospice ans Palliative Medicine (AAHPM)
in 2015.

Dr. Carla Reigada,

Researcher at ATLANTES: Human Dignity,
Advanced lllness and Palliative Care of the
Institute for Culture and Society, Univer-
sity of Navarra (Spain); Graduate in Social
Work, Master in Palliative Care and PhD in
Psychology; Board Member of the Portugue-
se Palliative Care Commission (Ministry of
Health - Government of Portu-gal), and Por-
tuguese representative of the EAPC Social
Work Taskforce.

Catherine Renard,

Palliative care volunteer for 18 years, g years
in London and since 2011 in France as the
président of Alliance 47, which has about 50
volunteers in institutions, hospitals, palliati-
ve care units and also in home care. Board
member of Sfap since 2017 and part of the
international Sfap group. Steering group

member of EAPC Task Force on Volunteering.

Dr. rer. Cur. Anja Schneider,

Vice Chairwoman of the German Hospice
and Palliative Care Association, PhD in Care
Management, CEO of Anhaltische Hospiz-
und Palliativgesellschaft

Dr. Ros Scott,

Researcher and consultant in the field of
volunteering, Honorary Research Fellow at
the university of Dundee. Co-Chair oft he
EAPC Task Force on Volunteering in Hospice
and Palliative Care, Vice-Chair of Cruse Be-
reavement Care Scotland, a member oft he
Scotish Advidory Board for Marie Curie.

Steven Vanderstichelen,

Sociologist and doctoral researcher in the
End-of-Life Care Research Group of the Vrije
Universiteit Brussel and Ghent University
(Belgium). He was part of the INTEGRATE
project, specializing in Volunteering in pal-
liative care. Steering Group member of the
EAPC Task Force on Volunteering in Hospice
and Palliative Care.

Dr. Agnes Zana,

Board member of Hungarian Hospice-
Palliative Association, hospice volunteer
since 2005. One of her research field is
volunteering in Hun-gary. She is teaching
and training medics, health care workers
and volunteers.

Fiir mich ist Aas weit mehr
als ¢in ’n‘obby, ¢s ist Teil
meines Lebens.

25. Mai 2019, Berlin



Kontakt

Deutsche Gesellschaft fir Palliativmedizin eV.
Aachener Strale 5

10713 Berlin

dgp@palliativmedizin.de
www.palliativmedizin.de

Transkription, Ubersetzung, Redaktion
Dr. Birgit Jaspers, Klinik fur Palliativmedizin,
Universitatsklinikum Bonn

Pallia Med Verlag

c/o Zentrum fur Palliativmedizin
Von-Hompesch-Str.1

53123 Bonn

ISBN 978-3-933154-87-3

Wir danken dem Bundesministerium
fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (BMFSF))
fir die Schirmherrschaft und Unterstiitzung.

DEUTSCHE GESELLSCHAFT Deutscher Hospiz- und
FUR PALLIATIVMEDIZIN P PalliativVerband e.V.

Initiative

IS zur Umsetzung der

»
a CHARTA 2 Betreuung
schwerstkranker und sterbender
Menschen in Deutschland
und ihrer
Handlungsempfehlungen

&)

A

HOSPIZ

OSTERREICH

Hospiz- und Palliative Care

Brandenburger Tor: designed by Freepik | Estrel Berlin: Philipp Koschel

Gestaltung www.meira.de | Bildnachweis Dr. Franziska Giffey: Bundesregierung/Denzel



