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sodass es um Zielgruppen, Versorgungs-
aspekte, Einrichtungen oder um spezifische
Erkrankungen am Ende des Lebens geht.
Einige sollen in den folgenden Beitrigen
aufgegriffen werden: Palliative Care Kon-
zepte; die MaBnahmen zur Verbesserung
der Lebensqualitit als das zentrale Outco-
me-Kriterium klinischer Studien in der Pal-
liativmedizin; die kritische Reflexion iiber
den Leidensbegriff; der Umgang mit Patien-
tenverfiigungen in der Praxis; aktuelle Qua-
lifikationen, die sterbenden Patienten helfen
sollen sowie palliative Kultur in Alten- und
Pflegeheimen.
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Die Briten Cohen und Deliens (2012) haben
uns in ihrer Publikation vorgefiihrt, warum
es bei der wissenschaftlichen Betrachtung
mit der letzten Lebensphase von Menschen
unbedingt einer Public Health Perspektive
bedarf, die sich keineswegs darauf verkiirzen
ldsst, die Fiirsorge und Pflege am Lebens-
ende mit der Sicherstellung einer Palliativ-
versorgung fiir alle gleichzustellen. Fest
steht somit, dass der Bedarf an Forschungs-
themen in Deutschlandund die Bediirfnisse
von Nutzern einer integrativen Versorgung
und Begleitung Sterbender — unter der Vor-
gabe ethischer MafBstéibe — in Zukunft eher

steigen wird. Auf die damit zusammenhén-
genden dringenden Fragen mochte das Re-
daktionsteam Antworten geben und erhofft
sich mit diesem Schwerpunktheft auch aus
gesundheitswissenschaftlichen Kreisen mehr
Engagement im Umgang mit Fragen von
Sterben und Tod sowie bei der wissenschaft-
lichen Auseinandersetzung mit der letzten
Lebensphase.

Die Redaktion
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Das Lebensende auf der Public-Health-Agenda

Michael Ewers und Doris Schaeffer

Das Lebensende war lange Zeit kein
relevantes Public-Health-Thema. Pri-
mdres Ziel war es, den friihzeitigen
Tod zu verhindern, die Bevolkerung
gesund zu erhalten und Gesundheits-
systeme effizient auszurichten. Mitt-
lerweile ist die Frage nach der Qua-
litit des Lebensendes unter verdinder-
ten gesellschaftlichen Bedingungen
als Herausforderung erkannt. Noch
aber konzentrieren sich die Initiativen
auf die Verbesserung individueller
Sterbesituationen ausgewdhliter Pa-
tienten und erfahren Public-Health-
Gesichtspunkte wenig Beachtung.

Die aus soziodemographischen Ent-
wicklungen resultierenden Anforde-
rungen am Lebensende sind uniiber-
sehbar: Der seit Anfang des 20. Jahr-
hunderts zu beobachtende Anstieg der
Lebenserwartung um nahezu drei
Jahrzehnte diirfte sich laut vorliegen-
den Prognosen fortsetzen. Der Ge-
winn an Lebensjahren geht oft mit
einem Zugewinn an Gesundheit im
jiingeren und mittleren Alter einher,
zugleich steigt mit dem hoheren Alter
die Wahrscheinlichkeit von Krankheit
und Angewiesenheit auf Fremdhilfe
(Rothgang et al., 2012a,b). Der Zeit-

punkt des Sterbens hat sich in das hohe
und hohere Lebensalter verschoben,
mehr als die Hélfte der 2010 Verstor-
benen war 80 Jahre und dlter. Wihrend
sich diese Entwicklung fortsetzt, wird
mit dem Altern der geburtenstarken
Jahrgédnge trotz insgesamt steigender
Lebenserwartung ab 2020 eine deut-
liche Zunahme der Zahl der jdhrlichen
Sterbefille erwartet (StBA, 2009).

Epidemiologisch bedeutsam ist, dass
heute chronische Gesundheitsproble-
me das Erkrankungsspektrum domi-
nieren und die Todesursachenstatisti-
ken anfiihren. 2011 standen Herz-
Kreislaufkrankheiten mit 40,2% an
der Spitze der Todesursachen in
Deutschland. 26% der in diesem Jahr
ca. 850.000 Sterbefille gingen auf
Krebserkrankungen  zuriick, das
Durchschnittalter der an Krebs Ver-
storbenen lag bei 73 Jahren (StBA,
2012a). Wenig ist diesen Zahlen dar-
iiber zu entnehmen, dass chronische
Erkrankungen einander im Alter oft
iiberlagern, dass sie sich in ihren Wir-
kungen beeinflussen und dass sie den
Verlauf und die Qualitit des Lebens-
endes beeinflussen. Angesichts der im
hoheren Lebensalter ebenfalls zu be-

obachtenden Zunahme neurologischer
Storungen verschiedener Genese sind
multiple Belastungsszenarien am Le-
bensende bereits heute keine Selten-
heit mehr, kiinftig sind sie héaufiger zu
erwarten.

Auswirkungen auf das Lebensende
haben auch soziokulturelle Entwick-
lungen, etwa in Form voranschreiten-
der Individualisierung. Als autonome
Person ernst genommen und in Phasen
schwerer Krankheit oder am Lebens-
ende bei behandlungs- und versor-
gungsrelevanten Entscheidungen ein-
bezogen zu werden, ist ein beinahe
selbstverstdndlicher Anspruch (Mon-
roe/Oliviere, 2003; Lindstrom et al.,
2010). Diese und vergleichbare, bei
den Nachkriegsgenerationen zu be-
obachtende Werteverschiebungen ge-
hen in der Summe mit neuen Anforde-
rungen an die Qualitidt und Gestaltung
des Lebensendes einher. Eine andere
Facette dieser Entwicklung ist die Sin-
gularisierung. Bereits heute lebt rund
ein Drittel der iiber 65-Jdhrigen allein,
oft kinderlos. Die Zahl der Einperso-
nenhaushalte konnte bis 2030 auf
439% ansteigen (StBA, 2012b). Sofern
Familien vorhanden sind, leben sie
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seltener in einem Haushalt und an
einem Ort oder aber sie bestehen aus
Patchwork- und Wahlverwandtschaf-
ten — mit weit reichenden Konsequen-
zen in kritischen Krankheitsphasen
und am Ende des Lebens.

Der hier mit wenigen Strichen skizzier-
te Anforderungswandel am Lebensen-
de wird vorrangig mit der Forderung
der Hospiz- und Palliativversorgung
beantwortet. Einerseits will eine biir-
gerschaftliche Reform- und Emanzipa-
tionsbewegung durch ihre Aktivitdten
einen Kulturwandel im Umgang mit
lebensbedrohlicher Erkrankung, Ster-
ben und Tod befordern und drohender
sozialer Ausgliederung am Lebensen-
de entgegenwirken (hospice care). An-
dererseits soll die auf wissenschaftli-
chen Erkenntnissen basierende, syste-
matische Kontrolle und Linderung von
nicht urséchlich behandelbaren Symp-
tomen die Lebens- und Sterbequalitit
auch in kritischen Krankheitsphasen
erhohen. Multiprofessionelle bio-psy-
cho-soziale und spirituelle Interventio-
nen sollen unheilbar kranke Patienten —
iiberwiegend solche mit Karzinomer-
krankungen — sowie deren soziales
Umfeld entlasten (palliative care). An-
fanglich mit Vorbehalten bedacht
(Heller et al., 2012), wurden in den
letzten beiden Dekaden mit hoher
Dynamik stationdre Hospize und Pal-
liativstationen, ~Schwerpunktpraxen,
ambulante Dienste sowie diverse Infor-
mations- und Beratungsangebote ge-
schaffen. Inzwischen kann die Hospiz-
und Palliativversorgung als gesund-
heits- und sozialpolitisch etabliert gel-
ten, was sich nicht zuletzt in ihrer
sozialrechtlichen Verankerung nieder-
schldgt. Die Interessenorganisation
schreitet voran, die Palliativmedizin
strebt nach wissenschaftlicher Aner-
kennung in der eigenen Disziplin
und auch in den iibrigen Gesundheits-
und Sozialprofessionen sind Speziali-
sierungsbestrebungen  auszumachen
(Aulbert et al., 2012).
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Aus Public-Health-Sicht ist die Liste
der mit dem Wandel des Lebensendes
verbundenen Herausforderungen aber
deutlich ldnger und allein mit Verweis
auf die Hospiz- und Palliativversor-
gung nicht befriedigend beantwortet
(Ewers/Schaeffer 2005; Cohen/De-
liens 2012). Zwar konnte durch ge-
sundheitswissenschaftliche Aktivité-
ten das Wissen iiber die Ursachen
von Morbiditdt und Mortalitdt sowie
deren bevolkerungsbezogene Dimen-
sionen in den letzten Jahrzehnten sys-
tematisch erweitert und verdichtet
werden. Wenig bekannt ist aber noch
iiber die aktuellen Kontextbedingun-
gen des Sterbens und dariiber, welche
Faktoren den Sterbeort und die Sterbe-
bedingungen sowie die Qualitidt des
Sterbens einzelner Bevolkerungsgrup-
pen beeinflussen — etwa hochaltriger,
einkommensschwacher ~ Migranten
ohne familiale Einbindung. Einschla-
gige Untersuchungen, z.B. in Form
von (inter)national vergleichenden
Place-of-Death-Surveys, oder qualita-
tive Studien iiber Sterbebedingungen
konnten dem abhelfen und ggf. dazu
beitragen, der noch hiufig drohenden
Institutionalisierung am Lebensende
entgegenzuwirken.

Auch zahlreiche Fragen des Zugangs
sowie der Bedarfsgerechtigkeit der
Versorgung am Lebensende sind unbe-
antwortet. Von der Hospiz- und Pallia-
tivversorgung profitieren vorwiegend
ausgewihlte Patientengruppen und so
gibt es am Lebensende allenfalls ,,eine
gute Versorgung fiir einige Menschen
manchmal® (Lynn, 2004: 66). Inter-
national wird der Inselcharakter der
Spezialangebote und die mangelnde
Vernetzung mit der Regelversorgung
beklagt, ebenso die unzureichende
Beriicksichtigung sozialer und kultur-
eller Vielfalt oder vulnerabler Bevol-
kerungsgruppen (Olivieri/Monroe
2005). Zwar werden Strategien zur Im-
plementierung der Grundsitze der
Hospiz- und Palliativversorgung in
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alle Versorgungsbereiche und fiir alle
Patientengruppen inzwischen breit dis-
kutiert — etwa mit Blick auf die sta-
tiondre Langzeitversorgung (DGP/
DHPV, 2012). Die vielfaltigen, damit
verbundenen Implementierungsprob-
leme sind aber noch ungel6st. Eine
bedarfsgerechte und regional differen-
zierte Versorgung am Lebensende fiir
die gesamte Bevolkerung steht aus.
Public-Health-Aufgaben stellen sich
auch mit Blick auf die Balance zwi-
schen formeller und informeller Hilfe
und die Leistungsfahigkeit der Hilfe-
systeme. Zwar ist die Unterstiitzungs-
bereitschaft von Familien auch und
gerade in kritischen Lebensphasen
nach wie vor gro. Zudem hat die
Hospizbewegung bewiesen, dass
sie beachtliche gesellschaftliche Res-
sourcen in Form freiwilligen Engage-
ments zu aktivieren vermag. Gerade
bei langerfristigen Verldufen zeigen
sich aber auch Grenzen, sowohl hin-
sichtlich der Unterstiitzungsbereit-
schaft wie auch des Unterstiitzungs-
vermogens (Schaeffer/Ewers 2013).
Sollen sekundire Gesundheitsschiden
vermieden werden, miissen die ge-
sundheitlichen und sozialen Belastun-
gen familialer und anderer informeller
Helfer starker im Auge behalten und
mit geeigneten Malnahmen kompen-
siert werden. Wie kiinftig angesichts
des demographisch zu erwartenden
Riickgangs an Fachkriften — bei-
spielsweise von Arzten und Pflegen-
den — bei begrenzten okonomischen
Ressourcen und gleichzeitig steigen-
dem Bedarf das Lebensende Allein-
lebender gestaltet werden kann, bleibt
ein bis dato ungelostes gesellschaftli-
ches Problem.

Antworten auf diese und &dhnliche
Fragen nach der Qualitit und Ge-
staltung des Lebensendes unter ver-
dnderten gesellschaftlichen Bedin-
gungen kiinftig allein von Aktivita-
ten auf dem patient-carer-level zu
erwarten, diirfte zu kurz greifen.
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