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Sterben in Deutschland — Wissen und Einstellungen zum Sterben
Ergebnisse einer reprasentativen Bevdlkerungsbefragung

Wo steht unsere Gesellschaft rund 30 Jahre nach dem Beginn der Hospizbewegung
und der Entwicklung der Palliativmedizin in Deutschland? In wieweit setzen sich die
Menschen mit Sterben und Tod auseinander? Was wissen sie Uber Hospiz? Was Uber
Palliativ? Inwieweit haben Menschen bereits Erfahrungen mit dem Thema Sterben?
Und was bedeutet das fir ihr eigenes Sterben? Antworten auf diese Fragen fehlten
bislang weitgehend. Informationen und Kenntnisse tber Wissen und Einstellungen der
Bevolkerung zu diesen Themen sind aber von grundlegender Bedeutung, um die not-
wendigen Weiterentwicklungen gezielt voranbringen zu knnen.

Dies war Anlass fur den Deutschen Hospiz- und PalliativVerband, eine umfas-
sende Bevolkerungsbefragung bei der Forschungsgruppe Wahlen Telefonfeld in
Auftrag zu geben, deren wesentliche Ergebnisse im Folgenden vorgestellt wer-
den. Erhebungszeitraum war der 25. bis 28. Juni 2012. Die Befragung erfolgte
telefonisch bei 1044 Deutschen ab 18 Jahren.

Die Ergebnisse geben in vielfaltiger Weise Aufschluss Gber Wissen und Einstellungen
der Bevolkerung zum Thema Sterben und Tod, die fir die zukinftige Arbeit des Deut-
schen Hospiz-und PalliativVerbands grundlegende Bedeutung haben.

Im Kern wird deutlich: Sterben ist in der Bevdlkerung kein Tabu mehr. Die Be-
vOlkerung winscht sich eine intensivere gesellschaftliche Auseinandersetzung
mit diesen Fragen.
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Ergebnisse im Einzelnen:

o 58 % der Befragten geben an, dass sich die Gesellschaft mit dem Thema
Sterben und Tod zu wenig befasst.
Immerhin geben 39 % der Befragten an, dass Sterben und Tod in ihrem personli-
chen Umfeld eine grof3e bis sehr groRe Rolle spielt. Das ist nahezu jeder zweite
der Befragten. 83 % haben bereits Erfahrung mit dem Sterben eines nahestehen-
den Menschen gemacht. 54 %, also ebenfalls mehr als die Halfte der Befragten,
geben an, sich tber das eigene Sterben haufig bzw. ab und zu Gedanken gemacht
zu haben. Dies variiert innerhalb der Altersgruppen, aber bereits junge Menschen
zwischen 18 und 29 Jahren bestétigen dies zu 48 %. D.h., Menschen werden in ih-
rem Alltag, ihren Familien und in ihrem Beruf mit Sterben und Tod konfrontiert.
Demgegentuber steht die Auseinandersetzung in der Gesellschaft, die von vielen
Menschen bei weitem nicht als ausreichend empfunden wird. Mehr als die Halfte
der Befragten, das sind 58 % der Befragten, gibt an, dass sich die Gesellschaft mit
dem Thema zu wenig befasst. Das heil3t, den konkreten, individuellen Erfahrungen
der einzelnen Menschen steht die weitgehende Sprachlosigkeit innerhalb der Ge-
sellschaft gegentber. Notwendig ist daher die gesellschaftliche Auseinanderset-
zung zum Thema Sterben und Tod, an dem sich die Verantwortlichen aus Politik,
Gesundheitssystem und die allgemeine Bevolkerung beteiligen. Dabei bedarf es
differenzierter Angebote, um zum Beispiel auch dem Bedurfnis junger Menschen
nach einer entsprechenden Auseinandersetzung Raum zu geben.

e 66 % der Befragten wollen zuhause sterben.

Gefragt danach, wo sie sterben wollen, geben 66 % der Befragten, die sich bereits
Uber ihr eigenes Sterben Gedanken gemacht haben, an, zuhause sterben zu wol-
len, 18 % sagen, dass sie in einer Einrichtung zur Betreuung schwerstkranker und
sterbender Menschen sterben wollen. Die Zahlen belegen, was im Hospiz- und
Palliativbereich bereits als Erfahrungswissen weitergegeben wird: Der Uberwie-
gende Teil der Bevélkerung mochte zuhause sterben. Die tatsachlichen Zahlen
sehen allerdings anders aus: abhangig von dem regional jeweils unterschiedlichen
Stand des Ausbaus der Versorgungsstrukturen sterben — so Daten aus anderen
Erhebungen — in der Regel die meisten Menschen (tber 40 %) nach wie vor im
Krankenhaus, rund 30 % in der stationdren Pflegeeinrichtung und etwa 25 % zu-
hause. Das bedeutet zugleich den Auftrag an die Verantwortlichen, den Aus- und
Aufbau der ambulanten Versorgungsstrukturen weiter voranbringen, um Menschen
so weit wie mdglich zu ermdglichen, dort zu sterben, wo sie es sich winschen.
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o 89 % der Befragten geben an, vom Begriff Hospiz gehdrt zu haben und 66 %
kdnnen den Begriff richtig einordnen.
Die Mehrzahl der Befragten kennt den Begriff Hospiz und kann den Begriff auch
angemessen zuordnen. Fir die Hospizbewegung ist mit dieser Bekanntheit auch
eine hohe Anerkennung ihrer langjahrigen Arbeit verbunden. Denn seit den Anfan-
gen der Hospizbewegung ist es eine wesentliche Aufgabe, den Begriff Hospiz in
der Gesellschaft zu etablieren. Deutlich weniger bekannt ist der Begriff Palliativ. 89
%, die bereits vom Begriff Hospiz gehdrt haben, stehen nur 49 % gegeniber, die
vom Begriff Palliativ gehdrt haben. Und wéhrend 66 % den Begriff Hospiz richtig
zuordnen konnten, sind es im Vergleich dazu bei dem Begriff Palliativ nur 32 %.
Diese Ergebnisse bestatigen die hohe Bekanntheit der Hospizbewegung, die auf
die Bedeutung der Hospizbewegung als Biirgerbewegung zurtickzufiihren ist. Auf-
grund des hohen blrgerschaftlichen Engagements erreicht die Hospizbewegung
weite Teile in der Gesellschaft nicht nur Gber den 6ffentlichen Diskurs, sondern ge-
rade auch Uber personliche Kontakte. Ca. 80 000 Menschen engagieren sich eh-
renamtlich in diesem Bereich, die damit auch ihr personliches Umfeld mit dem
Thema in Beriihrung bringen. Zugleich belegen diese Zahlen aber auch die Not-
wendigkeit, Uber die Moglichkeiten der Betreuung durch ambulante und stationére
Hospize sowie der Versorgung in ambulanten und stationaren Palliativeinrichtun-
gen intensiver zu informieren und offentlich zu kommunizieren. Dass mehr Aufkla-
rung uber die Hospizarbeit, ihre Anliegen und Mdaglichkeiten erforderlich ist, zeigt
nicht zuletzt die Antwort auf die Frage, ob bekannt ist, dass die Versorgung in ei-
nem Hospiz oder eine Hospizbegleitung zuhause kostenlos ist: Nur 11 % der Be-
fragten waren dariber informiert.

o Menschen fiihlen sich von der Gesellschaft getragen und aufgehoben, auch
wenn sie krank sind.
90 % der Befragten und immerhin 76 % der allein lebenden Menschen haben ge-
antwortet, dass sich jemand aus ihrer Familie, ihrem Freundeskreis oder aus der
Nachbarschaft um sie kimmert, wenn sie krank sind. 72 % aller Befragten sowie
66 % der 60-jahrigen und alteren Befragten gehen davon aus, dass sich jemand
aus Familie, Freundeskreis oder Nachbarschaft um sie kiimmern wird, wenn Pfle-
gebedurftigkeit vorliegt. Dies spiegelt das Vertrauen der Bevodlkerung wider, das
die Befragten in ihr personliches Netzwerk haben. Gleichwohl wissen wir, dass
schwerstkranke und sterbende Menschen ein hohes Mal3 an Betreuung und Pflege
bedtrfen, das in der Regel nicht ausschlie3lich vom personlichen Umfeld der Be-
troffenen geleistet werden kann. Dem personlichen Netzwerk muss ein gut ausge-
bautes Versorgungs- und Betreuungshetzwerk zur Seite gestellt werden, das im
engen Austausch mit Familie, Freundeskreis und Nachbarschaft den Menschen in
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seiner letzten Lebensphase begleitet und die Wiinsche und Bedurfnisse der Betrof-
fenen in den Mittelpunkt stellt.

72 % der Befragten schatzen die Schmerztherapie eines ihnen nahe stehen-
den Menschen zu Hause als gut ein; im Vergleich dazu haben nur 49 % der
Befragten die Schmerztherapie im Krankenhaus als gut wahrgenommen, als
ein ihnen nahestehender Mensch an starken Schmerzen litt und dort betreut
wurde.

Diese Zahlen weisen insbesondere darauf hin, dass am Lebensende neben den
korperlichen Symptomen auch ganz andere Bedirfnisse eine Rolle spielen, die
sich in Schmerzen und Schmerzempfinden ausdriicken kdnnen: neben der medizi-
nisch-pflegerischen Versorgung braucht es auch die spirituelle und psychosoziale
Betreuung, Geborgenheit und Nahe. Diesem komplexen Geschehen kann in einem
Krankenhaus, in dem die Arbeitsablaufe standardisiert erfolgen (missen), in der
Regel nicht auf die gleiche Weise Rechnung getragen werden wie im Zuhause des
Patienten.

Abfassen einer Patientenverfiigung ist wichtiges Thema in unserer Bevdlke-
rung: 26 % der Befragten haben eine Patientenverfiigung verfasst, 43 % ha-
ben schon einmal ernsthaft dariiber nachgedacht.

Seit der Gesetzesregelung Uber Patientenverfigungen im Jahr 2009 und der damit
verbundenen o6ffentlichen Diskussion in den Medien, bei Arzten und in den Kran-
kenh&usern sowie in den Einrichtungen der Hospiz- und Palliativversorgung befas-
sen sich immer mehr Menschen mit der Frage, ob und wie sie ihren Willen verfu-
gen wollen fur den Fall, dass sie sich in einer entsprechenden Situation nicht mehr
selbst auf3ern kdnnen. Sowohl beim Abfassen der Patientenverfliigung als auch bei
der ernsthaften Auseinandersetzung mit einer solchen spielt das Lebensalter eine
wesentliche Rolle: so haben 42 % der Menschen Uber 60 Jahre eine solche Pati-
entenverfigung und 52 % der 50- bis 59-Jahrigen bzw. 43 % der Uber 60-jahrigen
Menschen haben ernsthaft dariiber nachgedacht. Diese Ergebnisse sind auch vor
dem Hintergrund von Bedeutung, als die Auseinandersetzung mit diesen Fragen
zugleich auch die Auseinandersetzung und den Dialog in unserer Gesellschaft -
ber Leben und Tod fordert.

Die Befragten wirden sich am haufigsten (33 % bzw. 21 %) bei der Suche
nach einem Platz in einer Palliativeinrichtung bzw. Hospizeinrichtung an ihre
Hausarztin /ihren Hausarzt wenden.

Den Hausérzten kommt nach wie vor eine entscheidende Rolle bei der Betreuung
ihrer Patientinnen und Patienten in dieser letzten Lebensphase zu. In den komple-
xen Versorgungsstrukturen ist es haufig nicht einfach fur Menschen, das fur sie
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richtige Versorgungsangebot zu finden. Dies gilt gerade dann, wenn Menschen
sich in dieser schwierigen Lebenssituation befinden. Der Hausarzt bzw. die Haus-
arztin hat hier eine zentrale Rolle. Aufgrund dieser Turdffnerfunktion der Hausarzte
ist es vordringlich, dass Hausarztinnen und Hauséarzte Uber die Hospiz- und Pallia-
tivangebote selbst gut informiert sind, damit sie ihre Patientinnen und Patienten
Uber Hospiz- und Palliativarbeit und die Mdglichkeit hospizlich-palliativer Betreuung
in ihrem Umfeld kompetent beraten kénnen.

Der Deutsche Hospiz- und PalliativVerband (DHPV), Dachverband von tber 1.000
Hospizvereinen und Palliativeinrichtungen mit inzwischen rund 80.000 Ehrenamtlichen
und zahlreichen hauptamtlich Engagierten, wurde im Jahre 1992 gegriindet. Er vertritt
deren Interessen und die Belange der schwerstkranken und sterbenden Menschen
gegeniber Politik und Gesundheitswesen. Zahlreiche Organisationen und Personlich-
keiten der Hospizbewegung und Palliativmedizin sind dartber hinaus Mitglied im
DHPV.



