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1. Einleitung
1.1 Recht auf Gesundheit und Palliativversorgung

In der Allgemeinen Erklarung der Menschenrechte (AEMR) der Vereinten Nationen heif3t
es in Artikel 25:

»~Jeder hat das Recht auf einen Lebensstandard, der seine und seiner Familie Gesundheit und Wohl
gewahrleistet, einschlieBlich Nahrung, Kleidung, Wohnung, arztliche Versorgung und notwendige
soziale Leistungen, sowie das Recht auf Sicherheit im Falle von [...] Krankheit, Invaliditat [und] im
Alter.“ (UN-Vollversammlung, 1948)

Mit der Ratifikation des Internationalen Pakts Uber wirtschaftliche, soziale und kulturelle
Rechte (Sozialpakt) verpflichtete sich Deutschland 1973, ,alle Mdglichkeiten
aus[zu]schopfen, um die Rechte fortschreitend fir alle zu verwirklichen®
(Bundesministerium fur wirtschaftliche Zusammenarbeit und Entwicklung (BMZ), 2022a).
Der Ausschuss flr wirtschaftliche, soziale und kulturelle Rechte (CESCR, Committee on
Economic, Social and Cultural Rights) der Vereinten Nationen stellte in einem Kommentar
zum Sozialpakt im Jahr 2000 dariber hinaus klar, dass das Menschenrecht auf Gesund-
heit (1) neben praventiven und kurativen auch palliative Gesundheitsleistungen umfasse
und (2) fur alle Personen, insbesondere auch Asylsuchende und Menschen ohne gultigen
Aufenthaltstitel, gelte:

“States are under the obligation to respect the right to health by, inter alia, refraining from denying
or limiting equal access for all persons, including prisoners or detainees, minorities, asylum seekers
and illegal immigrants, to preventive, curative and palliative health services; abstaining from enforc-
ing discriminatory practices as a State policy.” [Hervorhebungen im Original] (UN Committee on

Economic, Social and Cultural Rights, 2000)

In Deutschland wurde die Starkung der Palliativ- und Hospizversorgung zum ersten Mal
2005 in einem Koalitionsvertrag erwahnt, ,um Menschen ein Sterben in Wirde zu ermdg-

lichen®:

.opeziell im letzten Lebensabschnitt ist die gesundheitliche und pflegerische Versorgung in
Deutschland zu verbessern. Viele Menschen wiinschen sich, auch bei schweren Erkrankungen bis
zuletzt zu Hause versorgt zu werden. Unsere heutigen Angebote tragen diesen Bediirfnissen nur

unzureichend Rechnung. Daher mlssen im Leistungs-, Vertrags- und Finanzierungsrecht der
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gesetzlichen Kranken- und Pflegeversicherung Regelungen zur besseren palliativmedizinischen
Versorgung verankert werden.” (CDU, 2005)

Dies wurde im Jahr 2015 im ,Sustainable Development Goal 3: Gesundheit und Wohler-
gehen®, insbesondere Unterziel 3.8, bekraftigt, welches vorsieht, die

wallgemeine Gesundheitsversorgung, einschlieBlich der Absicherung gegen finanzielle Risiken, den
Zugang zu hochwertigen grundlegenden Gesundheitsdiensten und den Zugang zu sicheren, wirk-
samen, hochwertigen und bezahlbaren unentbehrlichen Arzneimitteln und Impfstoffen flr alle errei-
chen [zu wollen]* (Bundesministerium fur wirtschaftliche Zusammenarbeit und Entwicklung (BMZ),
2022b).
Auch die Weltgesundheitsorganisation (WHO) betonte im Jahr 2020, dass Palliativversor-
gung integraler Bestandteil des Menschenrechts auf Gesundheit sei und als solcher allen
Menschen, auch und gerade von Armut und Marginalisierung betroffenen Gruppen, zu-
ganglich sein musse:
“Palliative care is explicitly recognized under the human right to health. [...] All people, irrespective
of income, disease type or age, should have access to a nationally-determined set of basic health
services, including palliative care. Financial and social protection systems need to take into account

the human right to palliative care for poor and marginalized population groups.”

(Weltgesundheitsorganisation, 2020)

Die WHO stitzte sich dabei auf eine Resolution der Weltgesundheitsversammlung zur
Forderung der Palliativversorgung aus dem Jahr 2014 (World Health Assembly, 2014).
Ebenso schreibt das Bundesgesundheitsministerium: ,Sterbende Menschen brauchen die
Gewissheit, dass sie in ihrer letzten Lebensphase nicht allein sind, sondern in jeder Hin-
sicht gut versorgt und begleitet werden“ (Bundesministerium fiir Gesundheit, 2022a).

In zahlreichen Studien wird der Einfluss eines fehlenden bzw. nicht ausreichenden Zu-
gangs zum regularen System der Gesundheitsversorgung auf die gesundheitliche Situa-
tion und medizinische Versorgungsmdglichkeiten untersucht (Cuadra, 2012; Kuehne et
al., 2015). Wahrend akute Behandlungen von Menschen ohne ausreichenden Zugang zu
medizinischer Versorgung in Deutschland bis zu einem gewissen Grad méglich sind, stellt
sich insbesondere die Versorgung von chronisch Erkrankten als Herausforderung dar
(Linke, 2019).
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Menschen mit palliativem Versorgungsbedarf haben tendenziell schwere Diagnosen in
fortgeschrittenen Krankheitsstadien. Sie bendtigen haufig eine aufwendige Behandlung,
die viele Stellen und Ressourcen einbindet und mit hohen Kosten fiir Medikamente, Pflege
etc. verbunden ist (Weltgesundheitsorganisation, 2020). Daher Iasst sich vermuten, dass
sich an der Gruppe der Menschen mit inkurablen, fortgeschrittenen Erkrankungen die gra-
vierendsten Zugangshirden und Schwierigkeiten fir die Gesundheitsversorgung von
Menschen ohne Krankenversicherung und das Verfehlen des Systems in Bezug auf die
Erflllung seiner eigenen ethischen Pramissen aufzeigen lassen. Hier identifizierte Her-
ausforderungen und Lésungsansatze kdonnen sich erkenntnisbringend auf die generelle

medizinische Versorgung Ubertragen lassen.

Abhangig von der aufenthalts- und sozialrechtlichen Lage lassen sich ganz unterschiedli-
che Grande fur fehlenden Zugang zum regularen Gesundheitssystem beschreiben. In der
vorliegenden Arbeit werden unterschiedliche Gruppen inkludiert. Dies erscheint unter der
Annahme sinnvoll, dass sich die Versorgungssituationen der einzelnen Gruppen im Kon-
text der Palliativversorgung auch bei unterschiedlichen individuellen Ausgangslagen so
ahnlich sind, dass sich vergleichbare Herausforderungen sowie Lésungsansatze identifi-

zieren lassen, die wiederum mehreren Gruppen zugutekommen kdnnen.

Ziel dieser Arbeit ist es, die palliativmedizinische Versorgung von Menschen mit schwe-
ren, chronischen lebenslimitierenden Erkrankungen in Deutschland, die keinen oder nur
eingeschrankten Zugang zu Gesundheitsversorgung haben, zu untersuchen. Zunachst
wird ein Uberblick Uiber die unterschiedlichen betroffenen Gruppen mit einer Charakteri-
sierung der Versorgungslage sowie einer Kurzdarstellung der relevanten rechtlichen
Grundlagen gegeben. Nach dem Versuch einer fur diese Arbeit praktikablen und praxis-
nahen Definition von ,Erkrankungen mit palliativem Versorgungsbedarf und ,Palliativver-
sorgung“ wird der aktuelle Wissensstand zur Palliativversorgung von Menschen ohne aus-
reichende Krankenversicherung zusammengefasst. AnschlieBend wird das Netzwerk von
oft ehrenamtlichen, spendenbasierten Einrichtungen vorgestellt, das sich neben dem re-
gularen Gesundheitssystem herausgebildet hat und aktuell die Versorgung dieser Men-
schen zu einem betrachtlichen Teil Gbernimmt.
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1.2 Begriffsklarung

Die Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin (DGP) definiert Palliativversorgung als Be-
handlung von Menschen mit nicht heilbaren, progredienten, weit fortgeschrittenen Erkran-
kungen und begrenzter Lebenserwartung mit dem Hauptziel der Verbesserung der Le-
bensqualitéat (Radbruch et al., 2005). Dagegen ist in der Allgemeinbevélkerung und auch
unter vielen in der Gesundheitsversorgung Tatigen die Vorstellung verbreitet, dass Palli-
ativversorgung ausschlieBlich fir Krebserkrankte bestimmt sei, die maximal noch Tage
bis Wochen zu leben haben. In der hier vorliegenden Studie wurde teilweise nicht-medi-
zinisches bzw. nicht in Palliativversorgung geschultes Personal befragt. Um mdglichst
viele Betroffene zu inkludieren, wurde in den Befragungen von Menschen mit schweren,
chronischen lebensbedrohlichen bzw. -limitierenden Erkrankungen gesprochen, statt mit

bestimmten Vorstellungen behaftete Begriffe wie ,Palliativversorgung“ zu verwenden.

1.3 Zugang zur Regelversorgung in Deutschland

»Ziel der Bundesregierung ist es, allen Personen, die ihren Wohnsitz oder gewdhnlichen Aufenthalt
in Deutschland haben, einen Krankenversicherungsschutz zu ermdglichen.“ (Bundesregierung,
2021b)

Der Gesundheitsmarkt ist Gber das SGB V geregelt und umfasst die gesetzliche Kranken-
versicherung mit Primar- und Ersatzkassen, die private Krankenversicherung, andere
Versicherungen wie Pflege-, Renten-, Unfallversicherung sowie die sogenannten sonsti-
gen Kostentrager (u.a. fir Beamt*innen der Bundesbahn, Post und Bundespolizei sowie
Soldat*innen der Bundeswehr) (Kassenarztliche Bundesvereinigung (KBV), 2022; Bun-
desministerium fiir Gesundheit, 2022c). Mit Anderung des SGB V, § 5, Art.1 Nr. 13 im
Jahr 2007 geht ein gewodhnlicher Aufenthalt in Deutschland (d.h. nach SGB |, § 30 der
Aufenthalt an einem Ort unter Umstanden, die erkennen lassen, dass eine Person dort
nicht nur vortbergehend verweilt) mit einer Versicherungspflicht in der gesetzlichen Kran-
kenversicherung einher. Eine Befreiung von der Versicherungspflicht ist bei Nachweis ei-
nes sonstigen Kostentragers oder unter bestimmten Bedingungen, z.B. oberhalb der sog.
Beitragsbemessungsgrenze (2022: 58.050€ pro Jahr), mit nachfolgender Versicherung in
der privaten Krankenversicherung maglich.
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Seit 2009 gilt dartiber hinaus eine allgemeine Versicherungspflicht in Deutschland, d.h.
all jene, die in der GKV weder pflichtversichert noch freiwillig versichert sind bzw. einen
sonstigen Kostentrager haben, missen sich in der PKV versichern (Verband der Privaten
Krankenversicherung, 2022b). Mit der Versicherungspflicht geht die Pflicht einher, bei
(Wieder-)Eintritt in eine Krankenkasse (GKV oder PKV) die nicht bezahlten Beitrage/Zu-
schlage nachzuzahlen.

1.3.1 Unterschiede im Zugang zur Regelversorgung

GKYV, PKV (inkl. Basistarif)

Pflege-/Unfall-/Rentenversicherung ;ngfgdfger
Sonstige Kostentrager
7 N\
GKV: Ruhender Vertrag Einaeschrankter
PKV: Notlagen-/Standardtarif Zu %n
Asylverfahren/Status als Geflichtete*r gang
(" Kein regularer o )
Aufenthaltsstatus Wohnungslosigkeit
Drogengebrauch

Erwerbslose EU- Armut ...

& Auslander*innen y

Kein Zugang Aus anderen Grinden
erschwerter Zugang

Abb. 1: Verschiedene Zugange zur Regelversorgung in Deutschland

Es lassen sich vier Gruppen nach dem Ausmalf3 ihres Zugangs zur Regelversorgung inkl.
Palliativversorgung in Deutschland unterscheiden: (1) vollstandiger Zugang, (2) einge-
schrankter Zugang, (3) kein Zugang und (4) aus anderen Grinden erschwerter Zugang.
Die Gruppen (2) bis (4) kbnnen zusammenfassend als ,Menschen ohne (ausreichende)
Krankenversicherung® bezeichnet werden. Dabei kénnen sich die jeweiligen Grinde fir
den unzureichenden Zugang zum reguléaren System der Gesundheitsversorgung und die
zugrundeliegenden, zum Teil konkurrierenden aufenthalts-, sozial- und arbeitsrechtlichen

Bestimmungen erheblich unterscheiden (s. Abb. 1, modifiziert nach Fey, 2022).
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1.3.2 Vollstandiger Zugang zur Regelversorgung

Ein vollstandiger Zugang zur Regelversorgung inkl. Palliativversorgung wird in dieser Ar-
beit fir Versicherte angenommen, die Uber die GKV, PKV, Pflege-/Unfall-/ Rentenversi-
cherung und andere Kostentrager mit einem Leistungskatalog mindestens nach GKV-
Standard (geregelt im SGB V) versorgt werden. Dies gilt auch fir die im Sozialgesetzbuch
(SGB) Il geregelte Grundsicherung fir Arbeitssuchende (ehemals Arbeitslosengeld 11/
.Hartz IV*) sowie fir die im SGB XlI geregelte Sozialhilfe, die unter anderem die Altenhilfe

umfasst.

Hierbei ist anzumerken, dass lediglich Versicherte der GKV mit dem GKV-Wettbewerbs-
starkungsgesetz von 2007 einen gesetzlichen Anspruch auf Spezialisierte Ambulante Pal-
liativversorgung (SAPV) bekommen haben (Bundesgesetzblatt, 2007); der Zugang bei-
spielsweise flr Versicherte in der PKV ist daher in gewissem Sinn ebenfalls einge-
schrankt. Es ist zum aktuellen Zeitpunkt allerdings kein Fall bekannt, wo eine private Kran-
kenkasse sich geweigert hatte, die Kosten fir die palliative Versorgung eines/einer ihrer
Versicherten zu Ubernehmen, weshalb dieser Sonderfall hier nicht weiter betrachtet wird.

Auf den 2009 eingefiihrten Basistarif in der PKV haben privat Versicherte Anspruch, die
a) ab 2009 in die PKV eingetreten sind, b) das 55. Lebensjahr vollendet haben oder c)
eine Rente beziehen bzw. hilfebedrftig im Sinne des Sozialrechts sind (Verband der Pri-
vaten Krankenversicherung, 2022a). Der Basistarif entspricht in seinem Umfang dem
GKV-Leistungskatalog und deckt im Gegensatz zum seit 1994 bestehenden PKV-Stan-
dardtarif, der nur noch fur vor 2009 abgeschlossene Vertrage gilt, auch Palliativversor-
gung ab. Der Beitrag im Basistarif entspricht dem Héchstbetrag in der GKV, derzeit (2022)
769,16 Euro pro Monat, wobei der Beitrag bei (drohender) Hilfebeddrftigkeit halbiert wer-
den kann (Bundesministerium far Gesundheit, 2022b).

1.3.3 Eingeschrankter Zugang zur Regelversorgung

Unter einem eingeschrankten Zugang zur Regelversorgung wird hier ein bestehendes
Versicherungsverhéltnis bzw. ein sonstiger Leistungsanspruch verstanden, worlber aller-
dings nicht alle Leistungen der GKV abgedeckt werden. Dies trifft beispielsweise fir Pri-
vatversicherte mit Beitragsschulden in Héhe von mindestens zwei Monatsbeitragen zu,

die nach der zweiten Mahnung weiterhin Schulden in H6he von mindestens einem
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Monatsbeitrag haben und daraufhin in den Notlagentarif der PKV eingestuft werden. Hier
werden nur Behandlungen von akuten Erkrankungen und Schmerzzustanden Ubernom-
men; lediglich die Versorgung von Kindern, Jugendlichen, Schwangeren und Muttern er-
folgt weiterhin nach GKV-Standard. Der Beitrag im Notlagentarif betragt je nach Versiche-
rung ca. 100 bis 125 Euro pro Monat, allerdings werden Altersrickstellungen, d.h. zusatz-
liche Beitragserhebungen in jingeren Jahren zur Stabilisierung der Beitrage bei steigen-
dem Gesundheitsrisiko im hdheren Alter, angerechnet, wodurch nach Rickkehr in den
normalen Tarif ggf. héhere Beitrdge anfallen. Weiterhin werden Saumniszuschlage auf
die Beitragsschulden erhoben, die die Schuldenlast weiter erhéhen. Eine Riickkehr in den
regularen Tarif ist je nach Politik der Krankenkassen unter Umstanden erst nach vollstan-

diger Schuldentilgung mdglich.

Auch in der GKV kénnen bereits Beitragsschulden ab zwei Monatsbeitragen zum ,Ruhen®
der Krankenversicherung mit einem eingeschrankten Leistungsanspruch fuhren, der in
seinem Umfang dem Notfalltarif in der PKV entspricht (Caritas Deutschland, 2022). Mit
dem GKV-Versichertenentlastungsgesetz von 2019 (SGB V §§188, 191, 323), das dazu
dienen sollte, Arbeitnehmer*innen und Rentner*innen zu entlasten (Bundesministerium
fir Gesundheit, 2018), wurde es zudem flir Krankenkassen vereinfacht, Versicherte mit
Beitragsschulden aus der GKV auszuschlieBen (Kirchner, 2022).

Fir Asylbewerber*innen und andere Menschen, die Anspriche auf Gesundheitsleistun-
gen nach dem Asylbewerberleistungsgesetz (AsylbLG) haben, besteht Uneinigkeit, ob der
Leistungskatalog nach AsylbLG, §§ 4 und 6 dem vollstandigen GKV-Standard entspricht:
Waéhrend nach § 4 nur eingeschrankte Leistungen (in etwa vergleichbar mit dem Notla-
gentarif der PKV) Ubernommen werden, ermoglicht § 6 die Ubernahme ,sonstiger, zur
Sicherung der Gesundheit unerlasslicher Behandlungen®. Jedoch ,entscheidet [darliber]
meistens nicht-medizinisches Personal. Das kann dazu flhren, dass ein Krankenschein
nicht ausgestellt wird, obwohl es medizinisch notwendig ware“ (Kirchner, 2022; fir eine

ausflhrliche Darstellung vgl. Mylius, 2016, 2.5).
1.3.4 Kein Zugang zur Regelversorgung

Zur Gruppe ohne Zugang zur Regelversorgung werden hier Menschen ohne gtltigen Auf-
enthaltstitel gezahlt (undokumentierte Migrant*innen, Menschen ohne Papiere; zu den
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Begrifflichkeiten vgl. Mylius, 2016, 1.5.1), die qua Gesetz zwar ebenfalls Anspruch auf
Leistungen nach AsylbLG haben, aber dieses Recht in der Realitat oft nicht wahrnehmen
kénnen, da ihnen im Zuge der Kostenibernahme Meldung an die Auslanderbehérden und
Abschiebung drohen (Kuehne et al., 2015; Mylius, 2016; Linke, 2019).

Daneben ergeben sich fir Menschen aus dem EU-Ausland abhangig von der Frage, ob
eine (versicherungspflichtige) Erwerbstatigkeit ausgelbt wird, sowie der Dauer des Auf-
enthalts, Familienbindung, Vorversicherung im Herkunftsland etc. vielféltige Konstellatio-
nen, in denen kein ausreichender Versicherungsschutz erreicht werden kann. So haben
mit dem 2016 beschlossenen ,Gesetz zur Regelung von Ansprichen auslandischer Per-
sonen in der Grundsicherung fur Arbeitsuchende (SGB Il) und in der Sozialhilfe (SGB XII)*
EU-Auslander*innen ohne sozialversicherungspflichtige Arbeit in Deutschland nur noch
Anrecht auf Uberbriickungsleistungen fiir maximal einen Monat ,zur Vorbereitung der
Ausreise aus Deutschland®, lediglich fur Hartefalle ist eine Verlangerung méglich. Fir eine
detaillierte Darstellung der komplexen Rechtslage beziglich Krankenversicherung fir EU-
Auslander*innen in Deutschland sei auf die gemeinsame von der Beauftragten der Bun-
desregierung fur Migration, Fliichtlinge und Integration, der Gleichbehandlungsstelle EU-
Arbeitnehmer sowie der Bundesarbeitsgemeinschaft der Freien Wohlfahrtspflege
(BAGFW) verdffentlichte Broschire ,Zugang zum Gesundheitssystem fir Unionsbirge-
rinnen und Unionsburger, Angehérige des EWR und der Schweiz” verwiesen (Frings et
al., 2019).

1.3.5 Aus anderen Grlinden erschwerter Zugang zur Regelversorgung

Zur Gruppe mit aus anderen Grinden erschwertem Zugang zu Gesundheitsversorgung
inkl. Palliativversorgung zahlen u.a. Wohnungslose und andere ,Menschen, die sich auf-
grund ihrer persénlichen Situation nicht in regulére Arztpraxen trauen, z.B. aufgrund man-
gelnder Hygiene, aus Angst und/oder Scham* (Fey, 2022). Auch fir Drogengebrauchende
wurde ein erschwerter Zugang zu Gesundheitsversorgung berichtet (vgl. dazu Forschung
aus den USA, z.B. Ostertag et al., 2006). Diese Faktoren kénnen sich auch gegenseitig
bedingen: So zeigten Kidder et al. (2007), dass wohnungslose HIV-Erkrankte neben ei-
nem erhdhten Risiko fir einen schlechteren Gesundheitsstatus auch einen schwierigeren
Zugang zu Gesundheitsversorgung haben, einhergehend mit einem héheren Risikover-
halten und generell schlechterem Gesundheits-/Ernahrungsstatus.
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1.4 Aktueller Forschungsstand
1.4.1 Menschen ohne ausreichende Krankenversicherung
Nichtversicherte im Mikrozensus

Laut Mikrozensus waren in Deutschland im Jahr 2019 etwa 61.000 Menschen nicht kran-
kenversichert und hatten auch keinen sonstigen Anspruch auf Krankenversicherungs-
schutz. Die gréBte Gruppe seien Selbststandige gewesen (Statistisches Bundesamt,
2020); die Anzahl von Menschen ohne Krankenversicherung ist damit im Vergleich zu den
Vorjahren nach offizieller Zahlung weiter gesunken (79.000 in 2015, 137.000 in 2011). Es
ist jedoch anzunehmen, dass die tatsachliche Anzahl ohne ausreichenden Zugang zu Ge-
sundheitsversorgung deutlich héher liegt, u.a. weil Befragte im Mikrozensus tendenziell
sozial erwinschte Angaben machen, wenn sie wie im Fall der Versicherungspflicht gegen
ein Gesetz verstoBen, und weil gewisse Personengruppen im Mikrozensus grundsatzlich
nicht erfasst werden (s.u.). Allerdings fehlt es bis dato an alternativen Zahlen, die eine
realistischere Einschatzung der Versorgungslicke ermdglichen; einer viel zitierten An-
gabe wie ,Hunderttausende* aus dem Gesundheitsreport der Arzte der Welt (2018) liegen
nach Kenntnis der Forschenden keine nachvollziehbaren, validen Schatzungen zugrunde.

Vergessene Personengruppen

Unter ,Nichtversicherten® im Mikrozensus sind Personen nicht beriicksichtigt, die offiziell
als Mitglied einer Versicherung bzw. eines sonstigen Kostentragers geflihrt werden, bei
denen aber (wie in 1.3.3 ausgefihrt) trotzdem von einem eingeschrankten Zugang zu
regularer Versorgung ausgegangen werden kann. Dazu z&hlen Personen im Leistungs-
bezug nach AsylbLG, Versicherte im PKV-Notlagen- bzw. Standardtarif und Versicherte
mit ruhenden Vertragen in der GKV.

Die Anzahl der Personen im Leistungsbezug nach AsylbLG belief sich Ende 2020 auf
rund 382.000 Personen (Statistisches Bundesamt, 2022a).

Im Notlagentarif der PKV befanden sich Ende 2021 rund 83.500 Versicherte; dies war der
niedrigste Stand seit dessen Einflihrung 2013. Daflir hat sich die durchschnittliche Ver-
weildauer im Notlagentarif von zehn Monaten in 2015 auf 22 Monate in 2021 erhdht (Bun-

desregierung, 2022). Im PKV-Standardtarif, in dem keine Palliativversorgung erfolgt,
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befanden sich 53.900, im Basistarif weitere 34.300 Personen (Verband der Privaten Kran-
kenversicherung, 2022c). Allein 1,6 % der Versicherten in der PKV sind damit im Notla-
gen- und Standardtarif (bei 8,7 Millionen privat Versicherten 2020, vgl. vdek, 2021).

In der GKV wird weder die Anzahl von Versicherten mit Beitragsschulden noch die Anzahl
von Versicherten, deren Vertrdge aufgrund von Beitragsschulden ruhen, erhoben. Ledig-
lich die Summe aller Beitragsriickstéande ist bekannt, die sich im Jahr 2020 auf 12,6 Milli-
arden Euro belief, davon alleine 7,8 Milliarden Euro fir freiwillig Versicherte. Damit haben
sich die Gesamtbeitragsrickstande im Vergleich zu 2014 mehr als verdoppelt (von 5,5
Milliarden Euro) und fur freiwillig Versicherte mehr als vervierfacht (von 1,8 Milliarden
Euro) (Bundesregierung, 2021a); im Juni 2022 sind die Gesamtrlickstande der freiwillig
Versicherten weiter auf 8,8 Milliarden Euro gestiegen (Bundesamt fiir Soziale Sicherung,
2022). In einer Stellungnahme der Bundesregierung (2022) heif3t es weiterhin: ,Nach Aus-
kunft des GKV-Spitzenverbandes wurden bis zum 31. August 2014 fir rund 50.000 Per-
sonen Beitrage in H6he von 231,6 Mio. Euro erlassen®. Demnach beliefen sich die zwi-
schen Juli 2013 und August 2014 erlassenen Schulden auf rund 4.600 € pro Person.
Wenn fur 2022 nur die freiwillig Versicherten betrachtet werden, waren es rechnerisch
rund 1,9 Mio. freiwillig Versicherte, die Beitragsschulden in der GKV haben; das entspra-
che bei 73 Millionen gesetzlich Versicherten 2020 (vdek, 2021) rund 2,6% aller Versicher-
ten in der GKV. Allerdings ist nicht klar, ob die H6he der Schulden pro Person seit 2014
konstant geblieben ist und wie viele der Personen mit Beitragsschulden tatsachlich ein-
geschrankte Leistungen erhalten.

Ebenfalls nicht im Mikrozensus aufgefthrt werden die Gruppen ohne bzw. mit aus sons-
tigen Grinden erschwertem Zugang zu Regelversorgung (s. 1.3.4); darunter fallen etwa
Menschen ohne regularen Aufenthaltsstatus, erwerbslose EU-Auslander*innen und Woh-

nungslose.

Die Anzahl von Menschen ohne regularen Aufenthaltsstatus in Deutschland wurde in der
aktuellsten validen Hochrechnung fir das Jahr 2014 mit einem minimalen Schatzwert von
182.000 und einem maximalen Schatzwert von 520.000 bestimmt (Vogel, 2016).

Eine neue Statistik des Bundes ergab fir Ende Januar 2022 eine Zahl von ca. 178.000 in

Notunterkiinften etc. untergebrachten wohnungslosen Personen (Statistisches
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Bundesamt, 2022b); dabei wurden jedoch u.a. Personen in ,versteckter® Wohnungslosig-
keit und Obdachlose nicht bericksichtigt. Die Bundesarbeitsgemeinschaft Wohnungslo-
senhilfe (BAGW) kam deshalb auf eine etwas héhere Zahl von rund 256.000 Wohnungs-
losen im Jahr 2020 (im Vergleich zu 237.000 Wohnungslosen 2018, vgl. BAG
Wohnungslosenhilfe e.V., 2021).

Bei 4,9 Mio. EU-Auslander*innen (Bundeszentrale fur politische Bildung, 2022) in
Deutschland ergibt sich rechnerisch eine Zahl von rund 240.000 EU-Auslander*innen
ohne Erwerbstétigkeit in Deutschland, wenn davon ausgegangen wird, dass der Anteil der
Arbeitslosen seit 2017 nicht gestiegen ist, welcher seinerzeit mit 4,9% angegeben wurde

(Bundeszentrale fur politische Bildung, 2019).
Schatzung Palliativbedarf

Unter Verwendung einer von Murtagh et al. (2014) verdffentlichen Methode kamen
Radbruch et al. (2015) zum Schluss, dass mindestens 63 % aller Verstorbenen einen
Bedarf an Palliativversorgung gehabt hatten, ,in einkommensstarken Landern eher [...]
69 bis 82 Prozent®. Finucane et al. (2021) schatzen fur Schottland, dass im Jahr 2040
zwischen 74 % und 95 % der Versterbenden von einem palliativen Ansatz profitieren
kénnten. Im Vergleich dazu haben in einer Kohorte von GKV-Versicherten (Barmer) 2016
bundesweit etwa ein Drittel der Verstorbenen wahrend der letzten sechs Lebensmonate
Palliativversorgung erhalten, davon 24 % Allgemeine ambulante Palliativversorgung (A-
APV), 13 % Spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV), 8 % Stationare PV, 3
% Hospiz (vgl. Ditscheid et al., 2020).

Es wurden die jeweils aktuellsten verfigbaren Daten fUr die einzelnen Gruppen herange-
zogen, daher wurden fir die Berechnung der Gesamtzahl Daten aus unterschiedlichen
Referenzjahren verwendet. Demnach lasst sich eine Gesamtzahl von Menschen ohne
ausreichenden Zugang zu Gesundheitsleistungen auf zwischen 880.000 und 3,4 Millionen
schéatzen (s. Tab. 1). Nach der Berechnungsmethode des Palliativbedarfs von Radbruch
et al. (2015) und einer jahrlichen Mortalitat der Bevdlkerung in Deutschland von ca. 1%
hatten mindestens 5.000 bis 21.000 nicht ausreichend Versicherte pro Jahr Bedarf an
Palliativversorgung. Wenn von der Anzahl der gesetzlich Versicherten ausgegangen wird,
die in Deutschland vor ihrem Tod tatsachlich Palliativversorgung erhielten (d.h. 32,7 %,
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vgl. Ditscheid et al., 2020), entsprache dies immer noch rund 3.000 bis 11.000 Nichtver-

sicherten pro Jahr. Diese Zahlen kénnen nur als grobe Anné&herung verstanden werden

und sollen lediglich die Dimensionen der Versorgungslicke verdeutlichen.

Tab. 1: Personengruppen mit eingeschrankter Gesundheitsversorgung

Ergebnisse der Literaturrecherche zur Anzahl der Personen ohne ausreichenden Zugang zu Gesundheits-
versorgung nach Personengruppen

Personengruppen

minimaler
Schatzwert

maximaler
Schatzwert

Refe-
renz-

Quelle(n)

(n)

(n)

jahr

Statistisches Bundesamt,

Leistungsbezug nach AsylbLG 382.000 382.000 2020 50223
: Verband der Privaten
PKV-Notlagentarif 83.500 83.500 2021 Krankenversicherung, 2022¢
. Verband der Privaten
PKV-Standardtarif 53.900 53.900 2021 Krankenversicherung, 2022¢
g:&sschen ohne reguléaren Aufenthalts- 182.000 520.000 2014 | Vogel, 2016
BAG Wohnungslosenhilfe
Wohnungslose 178.000 256.000 2020 |e.V., 2021; Statistisches
Bundesamt, 2022a
A . . D Bundesamt fir Soziale
t':r;‘z‘g’s"(':'ﬁu\lgegﬁ"(’Qizgf‘;”B‘ﬁgfhﬁ\én’S')t Beb) . 1.900.000 | 2022 | Sicherung, 2022;
Bundesregierung, 2022
. . Bundeszentrale fur
Erwerbslose EU-Auslanderinnen . 240.000 | 2017 |politische Bildung, 2019,
(eigene Berechnung)
2022
Gesamt (N) 879.400 3.435.400
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1.4.2 Palliativversorgung fur nicht versicherte Menschen

Wahrend es nach Kenntnis der Forschenden zum aktuellen Zeitpunkt (2022) keine Stu-
dien gibt, die sich mit der palliativen Versorgungslage von Menschen ohne Krankenversi-
cherung im Allgemeinen beschéaftigen, existieren entsprechende Untersuchungen zu ein-
zelnen der oben beschriebenen Subgruppen. Fir Menschen mit Migrationshintergrund
wurden Sprachbarrieren als haufige Hirden ausgemacht (Jansky et al., 2019; Banse,
Nauck, 2020; Banse et al., 2021; Shabnam et al., 2022). Fir Wohnungslose und Drogen-
gebrauchende sind es beispielsweise die organisatorischen Schwierigkeiten, eine medi-
zinische Versorgung in Anspruch zu nehmen (Cook et al., 2022; Klop et al., 2018). Zur
Palliativversorgung von Menschen ohne regularen Aufenthaltstitel ist den Forschenden
keine wissenschaftliche Untersuchung bekannt.

Zur Pflege von Menschen ohne regularen Aufenthaltstitel schrieb Tolsdorf (2011),

»,dass Menschen, die versteckt leben, auch weitaus héheren, gesundheitsbelastenden bzw. krank
machenden Faktoren ausgesetzt sind. [...] Gerade vor dem Hintergrund, dass Migrant-Innen durch
die hiesigen Lebensumstande vergleichsweise schneller altern, eine multimorbide Anamnese auf-
weisen und dadurch pflegebedirftig werden kénnen, sollte dieses Problem [Altiwerden in einem
rechtlich illegalen Status] vermehrt in den Fokus ricken.”

Ohne Unterstlitzung durch Bekannte/Angehorige oder andere Hilfseinrichtungen ,gibt es
eben keine ambulanten Pflege- oder Hospizdienste, die sich dieser vulnerablen Gruppe
annehmen® (ebd.). Vorhandene (anonyme) Beratungs- und Informationsangebote seien

vielen Betroffenen nicht bekannt. Es werde deutlich,

.dass die praktische Pflege noch viel zu wenig in der Unterstitzung von Menschen ohne legalen
Aufenthaltsstatus zu finden ist und dass diese Menschen, und vor allem auch ihre Angehérigen, in
genuinen pflegerischen Situationen meist alleine und hilflos dastehen. [...] Themen wie [...] Pflege-
bediirftigkeit und chronische Erkrankungen, Altern und Sterben, in Zusammenhang mit einem recht-

lich illegalen Aufenthalt, miissen bearbeitet und angesprochen werden®. (ebd.)
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1.5 Parallelsystem

Far Menschen ohne ausreichende Gesundheitsversorgung, insbesondere papierlose und
nicht erwerbstatige Menschen aus dem EU-Ausland, aber in eingeschranktem Mal3 auch
Menschen im Notlagentarif der gesetzlichen und privaten Krankenkassen, im Asylverfah-
ren oder mit aus sonstigen Griinden eingeschranktem Zugang zu regularer Gesundheits-
versorgung, haben sich in den letzten Jahrzehnten vor allem durch ,freiwillige humanitare
und caritative Bemiihungen einzelner Arztinnen und Organisationen* (Arzteblatt, 2022)
vielfaltige ,zivilgesellschaftliche Angebote der solidarischen Gesundheitsversorgung“ her-
ausgebildet (Lotties, BAG Wohnungslosenhilfe e.V., 2019). Fir eine ausflhrliche Darstel-
lung der Geschichte der nicht-staatlichen medizinischen Hilfseinrichtungen in Deutsch-
land sei auf die Beitrage von Mylius (2016), Linke (2019) und Kirchner (2022) verwiesen.

Mitte der 1990er Jahre wurden die ersten ehrenamtlichen Medinetze und -buros (selbst-
gewahlte Schreibweise teilweise MediNetze/MediBiros) zunéchst in Berlin und Hamburg
und mittlerweile in bundesweit knapp 40 Stadten gegriindet, um angesichts ,von sich ver-
scharfenden rassistischen Entwicklungen® und vor dem Hintergrund der ,faktischen Auf-
hebung des Asylrechts [...] den Zugang zur medizinischen Versorgung fur Fltchtlinge und
Migrantlnnen unabhangig von ihrem Aufenthaltsstatus zu verbessern® (Medibiro Ham-
burg, 2022). Mittlerweile gibt es eine Vielzahl von weiteren Einrichtungen unter verschie-
denen Namen, z.B. Praxis ohne Grenzen, StraBBen- bzw. Notfallambulanz, Humanitare
Sprechstunde, open.med, Medizinische Hilfe bzw. Medizinische Flichtlingshilfe (medibu-
eros.org, 2022b). Diese sind teils aus lokalen Initiativen erwachsen, teils befinden sie sich
in Tragerschaft von gréBeren Organisationen, u.a. die Malteser Medizin fir Menschen
ohne Krankenversicherung (MMM) mit derzeit 19 Standorten (Malteser, 2022), Arzte der
Welt mit vier Standorten (Arzte der Welt, 2022), Wohlfahrtsverbande wie Caritas und Di-
akonie und diverse Einrichtungen der Wohnungslosenhilfe (Diakonie Deutschland, 2021;
BAG Wohnungslosenhilfe e.V., 2018).

Seit einigen Jahren gibt es darliber hinaus Bestrebungen, die bestehenden Einrichtungen,
die bislang vor allem auf Spenden und ehrenamtlichem Engagement basieren, durch
staatliche Finanzierung auf eine sicherere Grundlage zu stellen bzw. neue, aus 6ffentli-
chen Mitteln geférderte Hilfs-/Beratungsstellen zu schaffen. Eine Mdglichkeit bietet das
sogenannte Clearing, d.h. die sozialrechtliche Beratung mit dem Ziel, Menschen wieder
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ins regulare Gesundheitssystem zu vermitteln. So existieren bundesweit derzeit (2022)
rund 20 Clearingstellen, in denen hauptamtliche Mitarbeitende durch spezialisierte Bera-
tung und Unterstltzung Menschen beispielsweise den Zugang in eine Krankenversiche-
rung ermoglichen sollen (Frings et al., 2019). Diese Clearingstellen sind teils kommunal
organisiert, teils von Bundeslandern geférdert; so gibt es in NRW seit 2016 ein Modellpro-
jekt mit finf Clearingstellen (Ministerium fir Arbeit, Gesundheit und Soziales des Landes
Nordrhein-Westfalen (MAGS), 2022), in Rheinland-Pfalz seit 2019 mit drei Standorten
(Clearingstelle Krankenversicherung RLP, 2022). Daneben gibt es seit 2016 die ersten
sogenannten Anonymen Behandlungs- bzw. Krankenscheine, die aus einer Clearingstelle
mit angeschlossenem Gesundheitsfonds bestehen, Uber den ambulante und stationare
medizinische Versorgung finanziert werden kann. Diese Projekte sind entweder landes-
weit, wie in Niedersachsen von 2016 bis 2018 (Mylius et al., 2019) und in Thlringen seit
2017 (Anonymer Krankenschein Tharingen e.V., 2022), oder kommunal organisiert, unter
anderem in Berlin, Bonn, Dusseldorf, Freiburg und Minchen; weitere Projekte sind zum

Zeitpunkt der Verfassung in Grindung.

Bei den meisten Einrichtungen handelt es sich um dezentral organisierte, eigenstandige
Initiativen/Vereine 0.4., die unabhangig voneinander arbeiten. Dabei gibt es jedoch zu-
nehmend Bestrebungen zur Vernetzung, z.B. seit 2008 die jahrlich stattfindenden Bun-
deskongresse der MediNetze, MediBlUros und Medizinischen Flichtlingshilfen (medibu-
eros.org, 2022a), gemeinsame politische Forderungen wie die Kampagne #GleichBehan-
deln zur Abschaffung der Ubermittlungspflicht sowie gemeinsame Datenerhebung und
Wissenstransfer. Fir weitere Informationen sei auf die Webseite der Bundesarbeitsge-
meinschaft Anonyme Behandlungsscheine und Clearingstellen fiir Menschen ohne Kran-
kenversicherung verwiesen: https://anonymer-behandlungsschein.de/ (Zugriffsdatum:
27.10.2022).

1.6 Fragestellung und Hypothesen der Studie

In dieser Studie wurde mittels einer Onlinebefragung und Interviews in Beratungs- und
Hilfseinrichtungen sowie einer Fokusgruppe mit Vertreter*innen aus dem Gesundheitswe-
sen untersucht, welchen Zugang Menschen ohne ausreichende Krankenversicherung zu
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Palliativversorgung in Deutschland haben (Forschungsfrage). Durch eine Onlinebefra-
gung und vertiefende Interviews mit Mitarbeitenden von Einrichtungen, die im Rahmen
ihrer Versorgungs- und/oder Beratungstatigkeit in Kontakt mit Menschen ohne ausrei-

chende Krankenversicherung kommen, wurden

(1) Zugangshirden zu Palliativversorgung untersucht, die teilweise spezifisch fur
einzelne Subgruppen und teilweise allgemein fir Menschen in prekédren Lebens-
verhaltnissen sind,

(2) bestehende Zugangswege betrachtet, die sich (ggf. auBerhalb des regularen
Gesundheitssystems) gebildet haben, und

(3) Anderungsvorschlage und Lésungsansatze aus der praktischen Erfahrung der
in den Einrichtungen Tatigen gesammelt.

Ausgehend von den Ergebnissen erarbeitete eine Fokusgruppe mit Akteur*innen aus dem
Gesundheitswesen Strategien, wie der Zugang zu ausreichender Palliativversorgung flr

diese Gruppen verbessert werden kann.

Auf Grundlage des bisherigen Forschungsstands lasst sich vermuten, dass der Zugang
zu Palliativversorgung fir Menschen ohne Krankenversicherung deutlich eingeschrankt
ist (Primarhypothese). Es ist weiterhin davon auszugehen,

A. dass die Grinde fir fehlende Krankenversicherung in der hier betrachten
Gruppe den bisher in Untersuchungen zur akuten medizinischen Versorgung von
nichtversicherten Menschen beschriebenen Griinden entsprechen (Hypothese A),
B. dass Art und Vorkommen von Erkrankungen mit palliativem Versorgungsbedarf
in den untersuchten Gruppen dem Vorkommen in der Normalbevélkerung entspre-
chen (Hypothese B), und zuletzt,

C. dass die bisher beschriebenen Zugangshirden, die eine adaquate medizinische
Versorgung von Menschen ohne Krankenversicherung erschweren, auch in Féallen
von schweren, chronischen lebenslimitierenden Erkrankungen zum Tragen kom-

men (Hypothese C).

Im Sinne einer geschlechterneutralen Sprache wurde in dieser Arbeit die unbestimmte
oder mittels Sternchen (*) gegenderte Form der Wérter verwendet.
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2. Methoden

2.1 Studienentwurf, Genehmigung durch die Ethikkommission

Der Prifplan wurde zwischen Dezember 2020 und Februar 2021 erstellt. Im April 2021
wurde ein Ethikantrag an die Ethikkommission der Medizinischen Fakultat der Universitat
Bonn gestellt. Am 17.05.2021 wurde vor der abschlieBenden Bewertung um Kl&rung eini-
ger Punkte sowie um Zusendung der entsprechend geanderten Unterlagen gebeten.
Diese Unterlagen wurden am 08.06.2021 eingereicht. Am 01.07.2021 wurde von der
Ethikkommission bestatigt, dass keine berufsrechtlichen oder ethischen Bedenken beste-
hen (Nr. 145/21).

2.1.1 Datenschutz

Die Onlinebefragung wurde mithilfe der Plattform SoSci-Survey durchgefihrt
(https://www.soscisurvey.de/). Die Antworten wurden anonymisiert erhoben und lassen
sich nicht zu den Teilnehmer*innen bzw. ihren Einrichtungen zurtickverfolgen. Bei Fragen
zur Person bzw. der zugehorigen Einrichtung wurde sichergestellt, dass sich aus den Ant-
worten nicht auf die Identitat der Teilnehmer*innen bzw. ihrer Einrichtung riickschlieBen
lieB. Uber den versendeten Link gelangten die Teilnehmenden zunéchst zu einer Seite,
wo sie ihre Einwilligung geben mussten, dass die erhobenen Daten gespeichert und spa-
ter verdffentlicht werden dirfen. Erst nach Einwilligung wurden sie zur Onlinebefragung
weitergeleitet. Die Speicherung der Datenbank erfolgte auf dem Server des Unterneh-
mens SoSci-Survey mit Sitz in Deutschland (Minchen), sodass die deutschen Daten-
schutzgesetze gelten.

Die Audioaufzeichnungen der Interviews sowie die Audio- und Videoaufzeichnung der
Fokusgruppe wurden transkribiert und anschlieBend unwiderruflich geléscht. Fur die wei-
tere Auswertung wurden alle Angaben, die Hinweise auf die Identitat der teilnehmenden
Personen enthalten kénnten (Namen von Personen bzw. Organisationen, Bezeichnung

der Stadt/des Bundeslands), aus den Transkripten entfernt.

Die Rohdaten aus der Onlinebefragung sowie die vollstdndigen Transkripte der Interviews
und der Fokusgruppe werden im Datentresor des Instituts gespeichert.
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2.2 Literaturrecherche

Zur Darstellung des aktuellen Forschungsstands wurde eine Literaturrecherche mittels
PubMed und Google Scholar mit folgenden Stichwértern durchgefihrt (einzeln und in un-
terschiedlichen Kombinationen): palliative care, health care, access to health care, chro-
nic disease, no health insurance, medically uninsured. In den Literaturverzeichnissen der
gefundenen Verdéffentlichungen wurde manuell nach weiteren relevanten Quellen ge-
sucht. Daneben wurde graue Literatur (Selbstdarstellung von Einrichtungen, Veréffentli-
chungen von Bundesregierung, Ministerien, Krankenversicherungsverbanden etc.) mit in

die Auswertung einbezogen.

2.3 Onlinebefragung
2.3.1 Fragebogenentwicklung

Ausgehend von der Leitfrage ,Welchen Zugang haben Menschen ohne ausreichende
Krankenversicherung zu Palliativversorgung in Deutschland?“ wurde der Fragebogen zwi-
schen April und August 2021 an der Klinik far Palliativmedizin entwickelt. Ziel bei der Ent-
wicklung des Fragebogens war es, einen ersten Uberblick liber die deutschlandweite Ver-
sorgungslage von Menschen mit palliativem Behandlungsbedarf ohne ausreichenden Zu-
gang zu Gesundheitsversorgung zu erhalten. Dabei sollten Mitarbeitende aus Beratungs-
und Hilfseinrichtungen zu Wort kommen, die bei ihrer Arbeit Kontakt mit Menschen ohne
Krankenversicherung haben, und die Fragen daflr sollten an die Realitat der Befragten
anknUpfen. Insbesondere sollten Themenfelder fur die tiefergehenden Telefoninterviews

identifiziert werden.

Der Fragebogen wurde vor Onlineschaltung mittels der integrierten Pretest-Funktion von
SoSci-Survey durch vier unabhangige Personen, die selbst in Einrichtungen zur Versor-
gung von Menschen ohne Krankenversicherung téatig waren, auf Verstandlichkeit der Fra-
gen, Relevanz fir das Thema sowie Bearbeitungsdauer getestet und entsprechend den
Rdckmeldungen der vier Pretester*innen Uberarbeitet. Neben kleineren grammatikali-
schen und semantischen Korrekturen wurden unklare Abschnitte verbessert bzw. in einer

fir Personen ohne medizinische Vorbildung verstandlichen Weise umformuliert. Bei



28

einigen Fragen wurden der einleitende Text bzw. einzelne Antwortmdglichkeiten prazi-
siert, hinzugefligt oder zusammengefasst sowie teilweise die Option ,Nicht zutreffend®

erganzt. Die Bearbeitungszeit in den Pretests betrug im Durchschnitt etwa 30 Minuten.
2.3.2 Fragebogen

Der Fragebogen bestand aus insgesamt 40 Items (Hauptthemen), die eine unterschiedli-
che Anzahl vorgegebener Antwortméglichkeiten und teilweise die Mdglichkeit zu Frei-
textantworten enthielten (s. Anhang 1).

Der erste Teil beschéftigte sich mit den Zugangshirden zu gesundheitlicher Versorgung
in Deutschland und erfragte, ob und ggf. in welchem Umfang in der jeweiligen Einrichtung
Kontakt zu Nichtversicherten bestand. Der zweite Teil erfragte, ob darunter Erkrankte mit
palliativem Versorgungsbedarf waren und was ggf. die haufigsten Erkrankungen, Symp-
tome und andere Bedlrfnisse waren. Der dritte Teil (Clearing/Sozialrechtliche Beratung)
wurde entwickelt, um mdgliche Wege der Betroffenen zurlick ins reguldre Gesundheits-
system zu beleuchten. Im vierten Teil wurden die Moglichkeiten zur palliativen Versorgung
in solchen Fallen behandelt, in denen keine Aufnahme in die Regelversorgung mdéglich
war. Der flnfte Teil fragte nach Schwierigkeiten in der Kommunikation mit Betroffenen
bzw. deren Angehdrigen und Méglichkeiten zur Ubersetzung. Der sechste Teil sollte den
Befragten die Méglichkeit geben, von Nichtversicherten zu berichten, die in ihrer Betreu-
ung an einer schweren, chronischen Erkrankung verstorben waren. Im siebten Teil (Iden-
tifizierung des palliativen Versorgungsbedarfs) wurde erfragt, ob und ggf. wie eine Ein-
schatzung des Bedarfs an Palliativversorgung in der jeweiligen Einrichtung méglich war.
Der achte Teil erhob Details zu der an der Umfrage teilnehmenden Person und strukturelle
Angaben zur Einrichtung, mit denen auch mégliche Einflussfaktoren auf die Beantwortung
von einzelnen Fragen untersucht werden sollen. AnschlieBend hatten die Befragten die
Mdoglichkeit, in zwei Freitextfeldern von Best-Case- bzw. Worst-Case-Szenarien aus ihrer
Arbeitspraxis zu berichten. Zuletzt konnten die Befragten Rickmeldungen zum Fragebo-
gen geben, um Befragungen in Zukunft zu verbessern, sowie weitere Anmerkungen zur
Palliativversorgung von Nichtversicherten machen, die im Ubrigen Fragebogen ggf. nicht

ausreichend thematisiert wurden.
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2.3.3 Identifizierung/Rekrutierung der Studienteilnehmer*innen

Far die Onlinebefragung und die nachfolgenden Telefoninterviews wurden Einrichtungen
identifiziert, deren Mitarbeitende im Rahmen ihrer Tatigkeit am wahrscheinlichsten Kon-
takt mit Menschen ohne Krankenversicherung haben. Die Suche nach zu kontaktierenden
Einrichtungen erfolgte mittels freier Internetsuche unter Verwendung der Suchbegriffe
.Menschen ohne Krankenversicherung®, ,MediNetz/Mediburo® ,Clearingstelle®, ,Anony-
mer Behandlungs-/Krankenschein®, ,StralRenambulanz®, ,Malteser Medizin fur Menschen
ohne Krankenversicherung“ und ,Wohnungslosenhilfe“. Daneben wurden die folgenden
Webseiten genutzt (Zugriffsdatum: 12.01.2021):

e hitp://www.gesundheit-ein-menschenrecht.de/kontakistellen

e https://anonymer-behandlungsschein.de/

e hitps://medibueros.org/

e hitps://www.aidshilfe.de/clearingstellen-medibueros#adressen-von-clearingstel-

len.
2.3.4 Ablauf der Onlinebefragung

Die Einladung zur Studie wurde via E-Mail im August 2021 versandt. Nach vier und nach
14 Wochen erfolgte eine Erinnerung zur Teilnahme. Im Anhang der E-Mails befanden sich
eine Printversion des Fragebogens (s. Anhang 1) sowie Informationsschreiben und Ein-
verstandniserklarung fir das Interview. Sobald von einer Einrichtung Interesse an der
Teilnahme ge&uBert worden war, wurde eine E-Mail mit dem Link zum Online-Survey ver-
sandt. Wenn von einer Einrichtung die ausgefillte Printversion des Fragebogens zurtick-
gesendet wurde, wurde ebenfalls eine E-Mail mit dem Link zum Online-Survey und der
Bitte um Ausflllen der Onlinebefragung versandt, da die Anonymitat der Einrichtung sonst

nicht gewahrt gewesen ware.

Der Befragungszeitraum des Online-Surveys erstreckte sich von August bis November
2021.
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2.3.5 Statistische Auswertung

Nach Ende des Befragungszeitraums wurden die Datensatze aus der SoSci-Survey-Da-
tenbank exportiert. Mit Microsoft Excel wurden die Daten deskriptiv und evaluativ ausge-
wertet und auf Plausibilitat gepraft. Fir die meisten ltems wurden Haufigkeiten bestimmt.
Far die Anzahl von Menschen ohne Krankenversicherung mit schweren Erkrankungen
und die Anzahl der Todesfalle wurden zusétzlich der Mittelwert und der Median berechnet.
Die Freitextangaben wurden nach Rechtschreib- und Grammatikkorrektur soweit méglich

zusammengefasst bzw. fir die weitere Auswertung in sinnvolle Kategorien eingeordnet.

2.4 Interviews
2.4.1 Entwicklung des Interviewleitfadens

Der Interviewleitfaden fur die Interviews mit Mitarbeitenden von Beratungs- und Hilfsein-
richtungen wurde zwischen November und Dezember 2021 von Johannes Schwerdt (JS)
und Birgit Jaspers (BJ) ausgehend von den drei Teilfragen entwickelt, (1) wie der Bedarf
sowie das Angebot an palliativer Versorgung fir Menschen ohne Krankenversicherung
eingeschatzt werden, (2) ob die bisherigen Versorgungsmaoglichkeiten ausreichen und (3)

wie diese ggf. ausgebaut werden kbénnten.

Der Interviewleitfaden wurde im Vorfeld in einem simulierten Interview mit einer Person,
die selbst in der Projektkoordination einer Einrichtung fir Menschen ohne ausreichende
Krankenversicherung (Anonymer Behandlungs-/Krankenschein) arbeitete, aber spater
nicht an der wissenschaftlichen Befragung teilnahm, auf Verstandlichkeit der Fragen, Re-
levanz fir das Thema sowie Dauer getestet und entsprechend den Rickmeldungen Gber-
arbeitet. Neben einigen sprachlichen Umformulierungen und Prazisierungen wurden bei
drei ltems (Hauptthemen) optionale Fragen erganzt.
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2.4.2 Interviewleitfaden

Der Interviewleitfaden bestand aus zehn ltems, die jeweils mit einer offen gestellten Frage
eingeleitet wurden. In jedem Item fanden sich eine unterschiedliche Anzahl weiterer opti-
onaler Fragen, mit denen je nach Antwortverhalten einzelne Aspekte (Unterthemen) ver-
tieft werden konnten (der vollstandige Interviewleitfaden findet sich unter Anhang 4).

Im ersten Teil des Interviews wurde nach einer Einschatzung gefragt, wie die Interview-
Teilnehmer*innen in ihrer Arbeit aktuell die Versorgung von Menschen ohne ausreichende
Krankenversicherung mit schweren, chronischen lebenslimitierenden Erkrankungen er-
lebten, wie sie den Zugang zu Versorgungsmaoglichkeiten einschatzten, welcher Anteil
von Menschen ohne Krankenversicherung ggf. gar nicht erreicht wurde und ob und ggf.
wie sich die Situation im Zuge der Covid-Pandemie verandert hatte. Im zweiten Teil (Hir-
den) sollte herausgefunden werden, welche Faktoren eine ausreichende Versorgung ver-
hinderten oder erschwerten und ob die Versorgung insgesamt in einem ,Parallelsystem®,
d.h. parallel zum regularen, primaren Gesundheitssystem stattfand. Im dritten Teil (Best-
/Worst-Case-Szenarien) wurden die Teilnehmenden gebeten, Situationen zu schildern,
die beispielhaft fir gelingende und/oder misslingende Versorgung standen. Der vierte Tell
beschaftigte sich mit méglichen Lésungsansatzen, Forderungen an die Politik und den
notwendigen Schritten auf dem Weg dorthin. Im flnften Teil wurde erfragt, wie die Ein-
richtungen auf unterschiedlichen Ebenen (kommunal bis deutschlandweit) vernetzt waren
und in welchen Bereichen die Vernetzung ggf. ausgebaut werden kdnnte. Im sechsten
Teil ging es um die Bedeutung von Datenerhebung und Forschung zum Thema Palliativ-
versorgung von Menschen ohne Krankenversicherung. Der siebte Teil gab den Teilneh-
menden die Mdglichkeit, von belastenden Situationen im Arbeitskontext und Strategien
im Umgang damit zu berichten. AnschlieBend wurde erfragt, ob in den Einrichtungen zum
derzeitigen Zeitpunkt Kontakt mit Betroffenen und/oder Angehdrigen bestand, die flr wei-
tere Interviews in Frage k&men. Im achten Teil wurden einige soziodemografische Daten
erhoben, da die Daten aus der Online-Befragung lediglich in anonymisierter Form vorla-
gen und sich daher nicht den Interviews mit den entsprechenden Einrichtungen zuordnen
lieBen; allzu groBe Dopplungen sollten dabei jedoch mdglichst vermieden werden. Am
Ende des Interviews hatten die Teilnehmenden die Mdglichkeit, weitere Anmerkungen,

Fragen oder Rickmeldungen zum Interview zu &uBern.
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2.4.3 Rekrutierung der Interviewteilnehmer*innen

Mit der Einladung zur Onlinebefragung wurde ein Informations- und Einwilligungsschrei-
ben zum Interview mitgesendet. Bei Interesse wurde per E-Mail ein Termin fur ein Tele-
foninterview ausgemacht und die Teilnehmenden sendeten das unterschriebene Informa-

tions- und Einwilligungsschreiben postalisch bzw. auf elektronischem Weg zurtck.
2.4.4 Ablauf der Expert*innen-Interviews

Die telefonischen Interviews wurden im Zeitraum von Dezember 2021 bis Februar 2022
von JS durchgefihrt. Nach schriftlichem sowie zu Gesprachsbeginn erneut mindlich er-
teiltem Einverstandnis der Teilnehmenden erfolgte ein Audio-Mitschnitt der Gesprache.

2.4.5 Transkription, Auswertung/Kodierung

Auf Grundlage der Audio-Mitschnitte erfolgte die wértliche Transkription der Interviews mit
f4transkript.

Die inhaltsanalytische Auswertung der Interview-Transkripte erfolgte mit MAXQDAZ22, ei-
nem Programm zur computerbasierten Analyse von qualitativen Daten. Im ersten Schritt
wurde anhand der thematischen Gliederung des Interviewleitfadens ein vorlaufiges Ko-
dierschema entwickelt. Hiermit wurden zunachst zwei qualitative Interviews durch JS ko-
diert und wahrenddessen die bestehenden Kategorien in einem dynamischen Prozess
verandert bzw. zusammengefasst sowie neue Kategorien gebildet. Mithilfe der solcher-
mafen entwickelten Kodierregeln und des Kategoriensystems wurden im Folgenden die
weiteren Interviews ausgewertet. Wenn sich beim offenen Kodieren entlang des Textes
neue Kategorien ergaben, wurden diese in das bestehende Kategoriensystem integriert.
Anschlie3end wurden die aufbereiteten qualitativen Daten (Kategoriensystem, Kategorien
mit entsprechenden Textpassagen) von JS und BJ diskutiert und Uberarbeitet, bis ein
Konsens erreicht wurde (s. Abb. 2, 3.2.2).
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2.5 Fokusgruppe
2.5.1 Entwicklung des Gesprachsleitfadens

Der Gespréachsleitfaden fur die Fokusgruppe mit Expert*innen aus dem Gesundheitswe-
sen wurde zwischen Dezember 2021 und Mai 2022 von JS und BJ entwickelt, um ausge-
hend von den Erkenntnissen der Onlinebefragung und Interviews zu untersuchen, (1) wie
Angebote der palliativen Versorgung in Zukunft ausgebaut werden sollten, um marginali-
sierte Gruppen besser zu erreichen, (2) welcher rechtlichen Voraussetzungen bzw. An-
derungen es hierflr ggf. bedarf und (3) auf welche Weise Stellen der Regelversorgung,
z.B. Sozialarbeiter*innen von Palliativstationen oder Hospizen, bei der Organisation und

Finanzierung eingebunden werden kdnnten.
2.5.2 Gesprachsleitfaden

Nach einer BegriBung und Vorstellung des Ablaufs durch Lukas Radbruch (LR) und Jo-
hannes Schwerdt (JS) wurde das Einverstandnis aller Teilnehmenden mit der Video- und
Audioaufzeichnung eingeholt. Zu Beginn wurden in einem Impulsvortrag von JS die vor-
laufigen Ergebnisse aus Onlinebefragung und Interviews prasentiert und Rickfragen der
Teilnehmer*innen beantwortet. AnschlieBend wurde die offene Diskussion mit zwei Dis-

kussionsfragen eréffnet:

o Was gibt es fir Méglichkeiten, um die Situation von Menschen ohne ausreichende
Krankenversicherung zu verbessern und den Zugang zu requlérer Versorgung zu
ermdglichen?

e Wie kénnten Zugangswege fiir die besonders prekédre Gruppe der Menschen mit
schweren, lebenslimitierenden chronischen Erkrankungen vereinfacht und eine

ausreichende Versorgung am Lebensende ermdglicht werden?

Im folgenden freien Austausch sollten die Diskussionsfragen vor dem Hintergrund der Er-
gebnisse aus der Onlinebefragung und den Interviews mit speziellem Augenmerk auf
mogliche Lésungsansatze bearbeitet werden. Bei Bedarf konnten vertiefende Fragen ge-
stellt werden: Welche Lésungsmdglichkeiten vorhandener Schwierigkeiten wurden bereits
diskutiert/selbst schon unternommen/empfohlen? Welche gesetzlichen Anderungen wé-
ren daftr ggf. nétig? Wer misste sonst noch adressiert werden?
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Von JS wurden auBerdem die Lésungsvorschlage vorgestellt, die durch die Interviewteil-
nehmer*innen eingebracht wurden, und in der Gruppe diskutiert sowie auf ihre Umsetz-
barkeit hin gepriift. Zum Schluss wurde erfragt, ob Interesse an der weiteren Beschafti-
gung mit der Thematik bestand und wie die nachsten Schritte aussehen kénnten.

2.5.3 Identifizierung und Einladung der Teilnehmenden

Fir die Teilnahme an der Fokusgruppe wurden in gemeinsamer Absprache von JS, BJ
und LR die Mitglieder der Arbeitsgemeinschaft Hospiz beim Ministerium fir Arbeit, Ge-
sundheit und Soziales des Landes Nordrhein-Westfalen ausgewéahlt. Die Einladungen zur
Fokusgruppe wurden im Marz 2022 an elf AG-Mitglieder versandt. Nach Zusage von
sechs Personen erhielten diese im Mai 2022 die Einwahldaten zu einer Zoom-Videokon-

ferenz.
2.5.4 Ablauf der Fokusgruppe, Aufzeichnung, Ergebnisprotokoll

Die Fokusgruppe fand im Mai 2022 als Zoom-Videokonferenz statt. Nach mundlich erteil-
tem Einverstandnis der Teilnehmer*innen erfolgte eine Audio- und Videoaufzeichnung
des Gesprachs. Im Anschluss wurde ein Ergebnisprotokoll mit einer Zusammenfassung
der wichtigsten Aussagen zur Bestatigung und ggf. Korrektur von einzelnen Positionen an
die Teilnehmenden versandt. Dabei wurden keine Anderungen vorgenommen und die

Aufzeichnungen somit unverandert fir die weitere Auswertung verwendet.
2.5.5 Transkription, Auswertung

Die inhaltsanalytische Auswertung des Fokusgruppen-Transkripts erfolgte mit
MAXQDA22 anhand des Kategoriensystems, das aus der inhaltsanalytischen Auswer-
tung der Interviews hervorgegangen war (s. Abb. 2). Eine neue Kategorie (Finanzierung),
die sich beim Kodieren entlang des Textes ergab, wurde in das bestehende Kategorien-
system integriert. AnschlieBend wurden die aufbereiteten qualitativen Daten (Kategorien-
system, Kategorien mit entsprechenden Textpassagen) von JS und BJ diskutiert und
Uberarbeitet, bis ein Konsens erreicht wurde.
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3. Ergebnisse
3.1 Onlinebefragung
3.1.1 Stichprobenbeschreibung und Ausschlusskriterien

Tab. 2: Rekrutierung Onlinebefragung (n; %)

Rucklauf auf Einladung zur Onlinebefragung/Interviews nach Art der Einrichtungen (N=134)

Link zur Befragung

Angefragte Einrichtungen (per E-Mail) Anzahl Anfragen nicht zustellbar P~

Anonyme Behandlungs-/Kranken-
" 4 - 4
scheine (n)
Sonstige Beratungsstellen (n) 17 - 3
Clearingstellen (n) 15 2 7
Malteser Medizin flir Menschen ohne

X 21 1 7
Krankenversicherung (n)
MediNetze/Medibiros (n) 32 2 10
Medizinische Ambulanzen (auBer Medi- 35 5 7
Netze/Medibiiros) (n)
Wohnungslosenhilfen (n) 10 - 1
Gesamt (N) 134 10 39
Prozent (%) 100 7,5 29,1

Per E-Mail wurden 67 medizinische Ambulanzen fir Menschen ohne Krankenversiche-
rung (davon 32 MediNetze/-blros), 21 Praxen der MMM, 17 sonstige Beratungsstellen
(z.B. Sozialberatung, Beratung von Migrant*innen und Menschen mit HIV/AIDS), 15 Clea-
ringstellen zur sozialrechtlichen Beratung, zehn Wohnungslosenhilfen und vier Anonyme
Behandlungs-/Krankenscheine kontaktiert. Bei zehn (7,5 %) der 134 Einrichtungen konnte
die Einladung nicht zugestellt werden. An 39 (29,1 %) Einrichtungen, die Interesse an der
Onlinebefragung bekundeten, wurde der Link zu SoSci-Survey versandt (s. Tab. 2).

Nach Ende des Befragungszeitraums lagen 38 Datensétze online und sechs Fragebbdgen
als PDF- bzw. Papierversion vor. Darunter waren vier Falle, in denen der Fragebogen
sowohl online ausgeflllt als auch als PDF zuriickgesendet worden war. Von den insge-
samt 40 eingegangen Fragebdgen wurde in 34 (25,3 %) das vollstédndige Einverstandnis
zu den Datenschutzbedingungen und zur weiteren Verwendung der anonymisierten Da-
ten gegeben. Davon wurden 31 (23,1 %) in die Auswertung einbezogen. Als Ausschluss-
kriterium galt, wenn weniger als 50 % des Fragebogens ausgeflllt waren. Unter den zu
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weniger als 50 % ausgefillten Fragebdgen war ein Fragebogen, der nach manueller
Durchsicht aufgrund identischer Antworten zum nachfolgenden Fragebogen als doppelt
identifiziert wurde. Von den verbliebenen 31 wurde ein Fragebogen bis Seite 9 (von 15)
und die Ubrigen vollstandig ausgefullt (siehe Tab. 3).

Tab. 3: Datensatze Onlinebefragung (n; %)

Eingegangene und in die Auswertung einbezogene Fragebdgen (N=134)

Optionen Anzahl (n) Rucklaufrate (%)

Angefragte Einrichtungen (N) 134 -
Link zur Onlinebefragung versandt 39 29,1
Eingegangene Datensatze, davon: 40 30,0

- nuronline 34

- online und als PDF 4

- nurals PDF 2
Vollsténdiges Einverstéandnis 34 25,3
Mehr als 50% ausgefiillt 31 23,1

Tab. 4: Art der Einrichtung (n)

Art der Einrichtung (n=31), Mehrfachnennungen méglich

Art der Einrichtung Anzahl Nennungen (n)

MediNetz/MediBiiro/Medizinische Ge-

fliichtetenhilfe 12
Clearingstelle/sozialrechtliche Bera- 12
tungsstelle

Einrichtung der Obdach-/Wohnungs- 5
losenhilfe

Ausgabestelle von Anonymen Kranken-/ 4

Behandlungsscheinen
Haus-/Fachéarztliche Praxis 3
Krankenhaus (auBer Palliativstation,

Psychoonkologie) 2
Palliativstation, Einrichtung der ambu- 1
lanten Palliativversorgung

Hospizeinrichtung, ambulanter Hospiz- 0
dienst

Psychoonkologie 0
Offentliche Stelle (Sozialamt, Auslander- 0
behérde 0.4.)

Freitextangaben 9
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Zur Art ihrer Einrichtungen gaben zwdélf der Teilnehmer*innen an, dass es sich um medi-
zinische Ambulanzen handelte (MediNetze/-biros, Medizinische Gefllichtetenhilfen etc.),
zwolf Clearingstellen (sozialrechtliche Beratungsstellen), finf Einrichtungen der Obdach-
/ Wohnungslosenhilfe, vier Ausgabestellen von Anonymen Behandlungs-/ Krankenschei-
nen, drei haus- bzw. fachéarztliche Praxen, zwei Krankenhduser (auBBer Palliativstation,
Psychoonkologie) und eine Palliativstation bzw. Einrichtung der ambulanten Palliativver-
sorgung. Unter den neun Freitextangaben waren funfmal ,Malteser Medizin fir Menschen
ohne Krankenversicherung“ und je einmal ,Medizinische Ambulanz unseres Vereins®,
,Strallenambulanz®, ,Notfallambulanz fir Wohnungslose und Menschen in prekéren Le-
benslagen (mit und ohne Krankenversicherungsschutz)“ und ,6ffentlicher Gesundheits-
dienst” (s. Tab. 4).

Die Dauer ihrer Tatigkeit in der jeweiligen Einrichtung gaben 15 der befragten Personen
mit null bis fiinf Jahren an, neun mit sechs bis zehn Jahren, drei mit elf bis 15 Jahren und
drei mit 16 bis 25 Jahren (einmal keine Antwort).

Tab. 5: Bereich der Tatigkeit (n)

Verteilung der Befragten nach Bereich ihrer Tatigkeit (n=31), Mehrfachnennungen mdglich

Bereich der Tatigkeit Anzahl Nennungen (n)

Sozialarbeiter*in 13

Arzt*in

Pflegekraft 4
Sprachmittler*in 1
Psycholog*in 0
Seelsorger*in 0
Freitextangaben 11

Keine Angabe 1

Dreizehn Teilnehmer*innen gaben als Beruf Sozialarbeiter*in an, acht Arzt*in, vier Pfle-
gekraft und eine Sprachmittler*in. Eine Person gab keine Antwort. Unter den Freitextan-
gaben fanden sich funfmal ,Ehrenamtliche*r/Freiwillige*r¢, zweimal ,Leitung“ und jeweils

einmal ,Vorstand®, ,Verwaltung® und ,Wissenschaftliche*r Mitarbeiter*in“ (s. Tab. 5).

In zwanzig Einrichtungen arbeiteten teilweise oder ausschlieBlich ehrenamtliche Mitarbei-

ter*innen, in neun Einrichtungen ausschlieBlich hauptamtliche (zweimal keine Antwort).
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Von den befragten Personen gaben fiinfzehn an, dass sie selbst hauptamtlich tatig waren,

elf ehrenamtlich, eine sowohl als auch (viermal keine Antwort).

Tab. 6: Tatigkeit der Ehrenamtlichen (n)

Bereich der Tatigkeit der Ehrenamtlichen in den Einrichtungen (n=31), Mehrfachnennungen méglich

Tétigkeit der Ehrenamtlichen Anzahl Nennungen (n)
Medizinische Betreuung 14
Sozialrechtliche Beratung 10
Sprachmittlung 10
Pflegetatigkeit 3
Psychotherapie 1
Spirituelle/religidse Begleitung 0
Freitextangaben 9
Keine Angabe 1

Die ehrenamtliche Tatigkeit gaben vierzehn Befragte mit ,Medizinische Betreuung“ an,
jeweils zehn mit ,Sozialrechtliche Beratung® und ,Sprachvermittiung®, drei mit ,Pflegeta-
tigkeit“ und eine Person mit ,Psychotherapie“. Unter den Freitextangaben fanden sich
sechsmal ,Vermittlung an andere Stellen zur medizinischen Betreuung bzw. sozialrechtli-
chen Beratung® und jeweils einmal ,Organisatorisches Fall-Management®, ,Sprechstun-

denhilfe, Arzte, Assistentinnen* und ,nicht bei uns* (einmal keine Antwort; s. Tab. 6).

Acht Befragte gaben an, dass in ihrer Einrichtung Mitarbeiter*innen mit einer palliativen
Fort-/Weiterbildung tatig waren. Von zwanzig Befragten wurde dies verneint (dreimal
keine Angabe). Auf die Frage nach der Art der palliativen Fort-/Weiterbildung fanden sich
in den Freitextangaben zweimal ,Arzt*in mit Zusatzbezeichnung Palliativmedizin“ und je-
weils einmal ,Palliative Care®, ,Pflegekrafte, ,hausarztliche Palliativversorgung®, ,Kurs-

weiterbildung® und ,vierwéchige Famulatur Palliativstation®.
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Tab. 7: Bundeslander der Einrichtungen (n)

Verteilung der Einrichtungen nach Bundeslandern (N=134), Mehrfachnennungen méglich

Bundesland Anzahl angefragt (n) Anzahl teilgenommen (n)
Baden-Wirttemberg 11 1
Bayern 14 4
Berlin 10 1
Brandenburg 0 0
Bremen 2 0
Hamburg 9 2
Hessen 19 4
Mecklenburg-Vorpommern 1 0
Niedersachsen 9 2
Nordrhein-Westfalen 30 9
Rheinland-Pfalz 9 2
Saarland 1 0
Sachsen 5 1
Sachsen-Anhalt 2 1
Schleswig-Holstein 9 3
Thiringen 3 1
Keine Angabe - 1

Auf die Frage nach der Region, in der ihre Einrichtung liegt, antworteten drei3ig Befragte
mit ,stadtisch®, niemand mit ,landlich“ (einmal keine Angabe). Die Verteilung der Stand-
orte nach Bundeslandern findet sich in Tab. 7. Aufgrund der geringen Ricklaufrate er-
folgte (anders als im Prifplan vorgesehen) keine Aufschlisselung der Ergebnisse nach
Art der Einrichtung oder Bundesland.

3.1.2 Fehlende Krankenversicherung

Alle 31 Einrichtungen hatten im betrachteten Zeitraum von Anfang Januar 2019 bis Ende
Juni 2021 Kontakt mit Menschen ohne Krankenversicherung. In einem Fragebogen wurde
angemerkt: ,Alle Schatzungen und Zahlen beruhen auf der Statistik von Mai 2020 bis Mai
2021, die CS [Clearingstelle] gibt es seit Mai 2020
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Tab. 8: Anzahl der Menschen ohne Krankenversicherung (n, n)

Anzahl der Menschen ohne Krankenversicherung im Befragungszeitraum je Einrichtung (n=31)

Anzahl Menschen ohne KV (n) Anzahl Nennungen (n)

Weniger als 10

10 bis 50

o | O O

51 bis 100

101 bis 200

—_

201 bis 300

N

301 bis 500

Mehr als 500 10

Funf Einrichtungen hatten im betrachten Zeitraum Kontakt mit 10 bis 50 Menschen ohne
ausreichende Krankenversicherung, zehn Einrichtungen mit mehr als 500 (s. Tab. 8).

Tab. 9: Grinde fir fehlende Krankenversicherung (n)

Grunde fiir fehlende Krankenversicherung (n=31), Mehrfachnennungen méglich

Grunde fir fehlende KV Anzahl Nennungen (n)

Kein regularer Aufenthaltstitel, (dro-
hende) Abschiebung bei Meldung an die 30
Behdrden

Kein Anspruch auf Sozialleistungen in
Deutschland fiir Birger*innen aus Mit- 29
gliedslandern der EU

Leistungseinschrankung bei Zahlungs-

verzug/Uberschuldung in der PKV 24
Keine ausreichende Abdeckung von 20
Leistungen in Reisekrankenversicherung

Leistungseinschrankung bei Zahlungs- o1
verzug/Uberschuldung in der GKV

Keine ausreichende Abdeckung von 19
Leistungen nach AsylbLG

Freitextangaben 7

Als Grinde fir fehlende bzw. nicht ausreichende Krankenversicherung in Deutschland
wurden von den Befragten unter anderem genannt: Kein regulérer Aufenthaltstitel, (dro-
hende) Abschiebung bei Meldung an die Behdrden; kein Anspruch auf Sozialleistungen
in Deutschland far Birger*innen aus Mitgliedslandern der EU; Leistungseinschrankung
bei Zahlungsverzug/Uberschuldung in der PKV (s. Tab. 9).
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In den Freitextangaben wurden als weitere Griinde fir fehlende Krankenversicherung ge-
nannt: Personen mit Visa aus Drittstaaten, Studierende/Selbststandige (trotz ausreichen-
dem Einkommen), irregulare Beschéftigung (oft EU-BUrger*innen), mangelnde Versiche-
rung durch Arbeitgeber Botschaft, Haftentlassene, deutsche Staatsbiirger*innen nach lan-
gerem Auslandsaufenthalt, keine regulare KV seit langer Zeit (seit vor Eintritt der KV-
Pflicht). Ebenfalls genannt wurden die Verweigerung von gesetzlichen/privaten Kranken-
kassen zur Anerkennung ihrer Aufnahmepflicht sowie gezielte Verweigerung gerechtfer-
tigter Sozialleistungen durch Kommunen bzw. kommunale Arbeitsagenturen. Ein weiterer
Grund war der Nicht-Bezug von Sozialleistungen bei Berechtigung, etwa aufgrund einer
psychischen, psychiatrischen bzw. Suchterkrankung. Ebenfalls als erschwerend genannt
wurden Kommunikationsprobleme mit Krankenkassen, beispielsweise wenn Post wegen
eines fehlenden festen Wohnsitzes nicht ankomme. Weiterhin genannt wurden Unwissen-
heit Uber Anspriche bzw. fehlender Zugang zu verstandlichen Informationen, ob doch
Anspruch auf Leistungen besteht, die Uberforderung durch diverse Hiirden sowie Fehlbe-

ratung durch KV, Sozialamt oder Jobcenter.
3.1.3 Palliative Erkrankungen

27 von 31 befragten Einrichtungen hatten im betrachteten Zeitraum von Anfang Januar
2019 bis Ende Juni 2021 Kontakt mit Menschen ohne Krankenversicherung mit schweren,
chronischen lebenslimitierenden Erkrankungen, bei denen von einem palliativen Versor-
gungsbedarf ausgegangen werden kann. Vier Einrichtungen hatten keinen Kontakt mit
Menschen ohne Krankenversicherung mit schweren, chronischen lebenslimitierenden Er-
krankungen. Die angegebene Anzahl der Kontakte reichte von zwei bis 400, davon waren
zehn Angaben genau und 16 geschatzt. Der Mittelwert der Kontakte je Einrichtungen be-
trug 40, der Median 6,5 (s. Tab. A 1). Eine befragte Person machte bei dieser und weite-
ren Fragen (Tab. 10, Tab. 19, Tab. A 1, Tab. A 2, Tab. A 3) keine Angaben mit der
Bemerkung: ,Wir sind Sozialberaterin bei der Malteser Medizin fir Menschen ohne Kran-

kenversicherung und flihren keine medizinische Statistik flir Patienten*innen ein.”
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Tab. 10: Erkrankungen mit palliativem Versorgungsbedarf (n)

Erkrankungen mit palliativem Versorgungsbedarf (n=27)

Erkrankungen Anzahl Nennungen (n)

Schwere Herzerkrankungen (z.B. Herz-

infarkt, -insuffizienz)

Krebserkrankungen im Endstadium
Bronchialkarzinom
Harnblasenkarzinom
Mammakarzinom
Cervixkarzinom
HCC/Leberzirrhose
Kolorektales Karzinom
Prostatakarzinom
B-Zell-Lymphom
Chronische Myeloische Leukamie
Lebermetastasen unklarer Primarius
Mundhéhlenkarzinom
Ovarialkarzinom
Osophaguskarzinom
Peniskarzinom

Chronisch-obstruktive Lungenerkran-

kung (COPD)

Erkrankungen des Gehirns oder Nerven-

systems (z.B. ALS, MS, Schlaganfall)

Andere Infektionserkrankungen (z.B.

HIV/AIDS)

Infektionserkrankungen des Atemtrakts

(z.B. Tuberkulose)

Endzustande von Leber- und Nierener-

krankungen (z.B. Leberinsuffizienz, 8

chronische Leberentziindung)

Demenz 4

N
—_

—_
(o)

SN NGNS S S S SR AR AR S

—_
()]

—_
w

13

11

Freitextangaben 7

Als haufigste Erkrankungen mit palliativem Versorgungsbedarf unter den nicht ausrei-
chend Versicherten wurden ,Schwere Herzerkrankungen® genannt, gefolgt von ,Krebser-
krankungen im Endstadium® und ,,Chronisch-obstruktiver Lungenerkrankung® (s. Tab. 10;
die gesamte Auflistung der genannten Erkrankungen mit Anzahl der Falle je Einrichtung
kann Tab. A 1 entnommen werden). In den sieben Freitextangaben fanden sich dartber
hinaus: Covid 19, Schwangerschaft, Nierenprobleme, Therapieresistente schwere affek-
tive und/oder psychotische Stérungen, M. Crohn, M. Gaucher, Pneumothorax, chron.
Pankreatitis, Klappenendokarditis, Zoster ophthalmicus, blutendes Magenulcus Hb 3,
schwerste Eisenmangelanamie Hb 4.
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Tab. 11: Symptome/Anliegen bei palliativ Erkrankten (n, n, n)

Anzahl Nennungen von Symptomen/Anliegen bei palliativ Erkrankten; Anzahl Nennungen, bei welchem
Anteil die Symptome/Anliegen jeweils vorkamen (n=27)

e NA()Z' lo] i I L OCIER eren
Sozialrechtliche Beratung 21 14 4 0 2 1
Kostentibernahme 21 12 5 1 1 2
Schmerz 18 7 5 4 2 0
Luftnot 16 1 8 7 1 0
Gewichtsabnahme 15 1 4 10 0 0
Depression 12 3 3 6 0 0
Appetitlosigkeit 11 0 2 9 0 0
Angst 12 4 2 4 0 2
Sprachmittlung 10 3 6 1 0 0
Fatigue 10 2 2 5 0 1
Hilfe bei der Pflege 9 0 3 6 0 0
Hilfe bei der Unterbringung 9 2 2 5 0 0
Schlafstérungen 9 1 2 5 0 1
Ubelkeit 8 0 2 5 1 0
Verdauungsbeschwerden 8 1 4 3 0 0
Verwirrtheit 4 0 1 3 0 0
Freitextangaben 7 5 0 0 1 1

Die Menschen ohne ausreichenden Krankenversicherungsschutz mit schweren, chroni-
schen lebenslimitierenden Erkrankungen suchten mit unterschiedlichen Beschwer-
den/Anliegen die Einrichtungen auf. Als haufige Anliegen der Menschen ohne ausrei-
chende Krankenversicherung mit schweren, lebenslimitierenden chronischen Erkrankun-
gen wurden sozialrechtliche Beratung und Kostenibernahme genannt; diese kamen bei
vierzehn respektive zwélf Einrichtungen in mehr als zwei Drittel der Félle vor. Schmerzen
kamen bei sieben Einrichtungen in mehr als zwei Drittel der Falle und bei funf Einrichtun-
gen in einem bis zwei Drittel der Falle vor. Die vollstdndige Ubersicht der Symptome bzw.
Anliegen ist Tab. 11 zu entnehmen. In den sieben Freitextangaben wurden als weitere
Beschwerden/Anliegen genannt: Gewichtszunahme, Hamaturie, Gutachten, aufenthalts-
rechtliche Beratung, sozialarbeiterische Begleitung, Suche nach Klinik/Arztpraxis, die
Uberhaupt behandelt.



44

3.1.4 Aufnahme in eine Krankenversicherung

Die Aufnahme in eine Krankenversicherung oder eine sonstige Gesundheitsversorgung

war fir Menschen mit schweren, chronischen lebenslimitierenden Erkrankungen bei zwei

Einrichtungen immer mdoglich, bei 24 Einrichtungen teilweise méglich und bei einer Ein-

richtung nie maéglich.

Tab. 12: Art der Aufnahme in eine Krankenversicherung (n)

Anzahl Nennungen Art der Aufnahme in eine Krankenversicherung (n=26)

Art der Aufnahme Anzahl Nennungen (n)

Anspruch auf Sozialleistungen nach

SGB XII 15
Duldung wegen Reiseunfahigkeit 13
Asylantrag 9
Aufenthaltserlaubnis wegen Ausbil- 7
dung/Arbeitsstelle 0.a.

Status als Gefllichtete*r 3
Freitextangaben 12
Keine Angabe 4

In fiinfzehn der 26 befragten Einrichtungen, in denen die Aufnahme in eine Krankenver-

sicherung immer oder teilweise mdglich war, konnten Menschen Uber Sozialleistungen

nach SGB XlI krankenversichert werden. Unter den zwdlf Freitextangaben fanden sich

funfmal ,Leistungen nach SGB II¥, jeweils zweimal ,Familienversicherung“ und ,EHIC-

Verfahren“ sowie jeweils einmal ,Aufnahme in die GKV*, ,Freiwilige KV*, ,ALG I,

,Rente*, ,Abschiebeverbot, Hartefallkommission®, ,Arbeit und ,Ubernahme der Leistun-

gen durchs Jobcenter, bei EU-Auslander*innen im Rentenalter und bestehender Arbeits-

unfahigkeit® (fir eine gesamte Auflistung s. Tab. A 2).

Die Anzahl der Falle je Einrichtung im Zeitraum von Anfang Januar 2019 bis Ende Juni

2021, in denen die Aufnahme in eine Krankenversicherung nicht méglich war, reichte von

eins bis 154; davon waren 6 Angaben genau und 14 geschétzt (s. Tab. A 2).
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Tab. 13: Hirden fir Aufnahme in eine Krankenversicherung (n)

Anzahl der Nennungen von Hirden fir die erfolgreiche Aufnahme in eine KV (n=25)

Anzahl Nen-

Huarden nungen (n)

Aufenthaltsrecht/Nicht-EU-Auslander*innen
Kein gultiger Aufenthaltstitel, Angst vor aufenthaltsbeendenden MaBnahmen/Abschie- 6
bung (Ubermittlungspflicht der Sozialamter), Angst vor strafrechtlicher Verfolgung bzw.

Aussichtlosigkeit des Antrags, konsekutive Verzdgerungen verschiedener Beantragungen

Keine ausreichende Reiseversicherung bzw. Ablehnung der Kostentibernahme durch die 3
Reiseversicherung bei Nicht-EU-Biirger*innen

Kein Interesse an einer Riickkehr ins Heimatland, obwohl dort eine Krankenversicherung 3
bestand

Angst vor Verlust der vertrauten Umgebung durch Verschickung in anderes Bundes- 2
land/EU-Land

Keine KV bei Aufenthaltserlaubnis von weniger als zw6lf Monaten 2
Keine ausreichende Reiseunfahigkeit, da Behandlung im Herkunftsland méglich 1
Nicht-EU-Burger*innen ohne Kenntnis tber die Notwendigkeit einer selbststéndig zu orga- 1
nisierenden Krankenversicherung bei Besuchen

Rickfiihrung ins Heimatland aus verschiedenen Griinden nicht mdglich 1
EU-Auslander*innen

Dauerhaft in Deutschland lebende Menschen aus der EU/EWR: kein Leistungsanspruch 8
bzw. Zugang zu Sozialleistungen

Verlust der Freizligigkeit/Freizligigkeitsrecht 2
EU-Burger*innen ohne Ausweisdokumente 1
GKV/PKV

Schulden bei der Versicherung/Beitragsriickstédnde, kein Anspruch oder von Exprivatpati- 3
ent*innen wegen fehlendem Geld nicht méglich

Keine Riickkehr in die GKV ab 55 Jahren méglich 1
Fehlende Nachweise Uber Vorversicherungszeiten 1
Sonstiges

Arbeitslosigkeit, Erwerbslosigkeit bzw. Arbeit ohne Vertrag 3
Fehlende Mitarbeit/Kommunikation der Betroffenen 3
Gesetzliche Bestimmungen, kein gesetzlicher Anspruch auf Leistungen; Aufenthaltsrecht, 3

Auslénderrecht; Bundesgesetze (z.B. Asylverfahren in einem Bundesland, Aufenthalt in
einem anderen Bundesland)

Angehérige haben Ubernahme der entstehenden Kosten angegeben / Verpflichtungser- 2
klarung

Fehlende Reaktion/ Mangelnde Kommunikation zw. Behérden, Praxen, Kanzleien etc. 2
Zeitintensive birokratische Ablaufe und Anforderungen (Anfragen eines Passes bei der 2

Botschaft; Anerkennung eines medizinischen Gutachtens etc.); teilweise extrem komple-
xes Verfahren, welches die Personen trotz intensiver Begleitung tGberfordert
Wohnungslosigkeit

Sprachbarriere

Hin- u. Herschieben der Zustandigkeit zw. GKV und Sozialamt insb. bei Rentner*innen
Sozialleistungseinschrankung, Ausschluss von Sozialleistungen

Fehlende finanzielle Mittel

Keine Angabe

Ol |— = =

In den 25 befragten Einrichtungen, in denen Clearing teilweise oder nie mdglich war, wur-
den in Freitextangaben die Hirden beschrieben, die der Aufnahme in eine Krankenversi-
cherung entgegenstanden (s. Tab. 13). Bei einer Einrichtung, in der Clearing nie méglich

war, stand ,Zurlck ins Heimatland Bulgarien® (finfmal keine Angabe).
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3.1.5 Palliative Versorgung

Tab. 14: Versorgungsmoglichkeiten in den Einrichtungen (n)

In welchem Anteil der Falle waren in den Einrichtungen bestimmte Versorgungen mdglich (sofern medizi-
nisch sinnvoll und von den Menschen selbst gewtlinscht)? (n=27)

Obtionen > 2/3 (n) 1/3 — <1/3 Nie WeiB  k.A./nicht zu-
P 2/3 (n) (n) (n) nicht (n)  treffend (n)
Ausreichende Schmerzbehandlung 14 3 1 1 6 2
Ausreichende Behandlung in Zusam-
menhang mit der Krankheit stehender 7 7 2 1 7 3

Beschwerden (z.B. Luftnot, Ubelkeit)
Anbindung an Angebote der ambulanten
Palliativversorgung, z.B. durch hausarzt- 5 1 5 7 3 6
liche Praxis

Ubernahme auf eine Palliativstation (ggf.
zwischenzeitlich)

Versorgung durch einen ambulanten
Hospizdienst und/oder Hospizaufnahme
Psychologische bzw. psychoonkologi-
sche Betreuung der Patient*innen 2 1 6 9 5 4
und/oder Angehérigen

Versorgung zu Hause (ggf. zwischen-
zeitlich), z.B. ambulanter Pflegedienst
Versorgung im Krankenhaus (ggf. zwi-
schenzeitlich)

0 2 2 13 3 7

Unter den Einrichtungen, die Kontakt mit Menschen ohne Krankenversicherung mit
schweren, chronischen lebenslimitierenden Erkrankungen hatten, war die Behandlung
von Schmerzen nach Angabe von 14 Befragten in mehr als zwei Drittel der Falle méglich;
dreimal wurde angegeben, dass es in einem bis zwei Drittel der Falle mdglich war, einmal

in weniger als einem Drittel, einmal nie (s. Tab. 14).

Tab. 15: Finanzierung der Versorgung (n)

Finanzierung der Versorgung (n=27)

Anzahl Nennungen Anzahl Nennungen keine Angabe/nicht
IEX()] nein (n) zutreffend (n)

Finanzierungsméglichkeiten

Spenden 15 11 1
Ubernahme der Versorgungskosten in

Notfallen durch das Sozialamt 1 15 1
Kostenlose Behandlung durch kooperie- 10 16 1
rende Praxen/ Krankenhauser

Kostenlose Behandlung durch einen 6 20 1

ABS/AKS bzw. Gesundheitsfonds
Freitextangaben 9 17 1
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Als Mdéglichkeiten zur Finanzierung der Versorgung wurden in absteigender Haufigkeit
genannt: Spenden, Notfallkostenibernahme durch das Sozialamt, Kostenerlass durch ko-
operierende Heilberufler*innen und Anonyme Behandlungs-/Krankenscheine bzw. Ge-
sundheitsfonds. In den Freitextangaben wurden dreimal ,Selbstzahler*in/Angehorige
(teils mit Stundung der falligen Beitrage)®, dreimal ,Kosten wurden den Kliniken nicht er-
stattet” sowie jeweils einmal ,kommunaler Gesundheitsfonds®, ,Notfallfonds®, ,Fonds uber
[Einrichtung der Wohnungslosenhilfe]“, ,Gesundheitsamt® und ,Clearingstelle fur Gesund-
heit* genannt (s. Tab. 15).

Die Versorgung von Menschen ohne Krankenversicherung mit schweren, chronischen le-
benslimitierenden Erkrankungen erfolgte in den kirzesten Fallen Gber einen Tag (zwei
Nennungen), in den langsten Fallen Gber vier bzw. mehrere Jahre (je eine Nennung). Die
durchschnittliche Dauer lag zwischen einem und neun Monaten; eine Person antwortete
hier mit ,kurz, da Notfalleinweisung ins KH [Krankenhaus]“ (die vollstdndige Auflistung der
Versorgungszeitrdume nach Einrichtung s. Tab. A 3).

Unter Anhang 3 finden sich Schilderungen von Best-Case-Szenarien, in denen eine palli-
ative Versorgung durch gute Zusammenarbeit mit unterschiedlichen Stellen, ehrenamtli-
ches Engagement, Spenden und die Wiederaufnahme in eine Krankenversicherung bis
zu einem gewissen Maf moglich war. Daneben werden auch Worst-Case-Szenarien ge-
schildert, in denen Behandlungskosten nicht bezahlt werden konnten und damit keine pal-
liative Therapie moglich war, in denen der Kontakt zu Patient*innen nach Diagnosestel-
lung abbrach oder in denen Menschen nur die Ruackkehr in ihr Heimatland Gbrigblieb, wo

die weitere Versorgung unklar war.
3.1.6 Sprachbarriere

Von den 27 Einrichtungen, die im betrachteten Zeitraum Kontakt mit Menschen ohne
Krankenversicherung mit schweren, chronischen lebenslimitierenden Erkrankungen hat-
ten, gaben 25 Einrichtungen an, dass es wahrend der Betreuung/Behandlung zu Sprach-
barrieren gekommen war. Eine Einrichtung verneinte dies (einmal keine Angabe). Es wur-
den zwischen null und zehn Sprachen genannt, in denen Sprachbarrieren aufgetreten
waren (s. Tab. 16).
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Tab. 16: Sprachbarrieren (n)

Anzahl Nennungen der Sprachen, in denen jeweils Sprachbarrieren vorkamen (n=25), aus Freitextanga-
ben, Mehrfachnennungen mdglich

Sprachen Anzahl Nennungen (n)

Mittel-/Osteuropaisch
Rumaénisch 14
Bulgarisch 10
Polnisch
Russisch
Ungarisch
Albanisch
Georgisch
Kroatisch
Mazedonisch
Slowakisch
Slowenisch

Arabisch/Asiatisch
Arabisch
Turkisch
Vietnamesisch
Farsi
Dari
Filipino
Thai

West-/Nordeuropaisch
Spanisch (ggf. Siidamerika)
Franzdsisch
Estnisch
Lettisch
Litauisch
Portugiesisch

Afrikanisch

Suabheli

Ewe (Ghana)

Twi (Ghana)

L2Afrikanische Stammessprachen*
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Siebzehn Einrichtungen konnten in mehr als zwei Drittel der erforderlichen Falle Uberset-
zung organisieren, zwei manchmal (ein bis zwei Drittel), sieben selten (weniger als ein
Drittel), keine Einrichtung konnte nie Ubersetzung organisieren. Eine Einrichtung machte
keine Angabe. Aus einer Einrichtung wurde berichtet: ,Eine Sprachmittlung war in jedem

Fall nach einiger Zeit immer mdglich.”
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Tab. 17: Ubersetzungsméglichkeiten (n)

Méglichkeiten zur Ubersetzung (N=27), aus Freitextangaben

Optionen Anzahl Nennungen (n)

Kooperierende Organisationen (u.a. Tri-
afon)

Mitarbeitende in der Einrichtung

Verwandte/Bekannte der Patient*innen

Ehrenamtliche Sprachmittlerinnen

Professioneller Sprachmittlungsdienst /
Budget der Einrichtung

Kommunale Stellen (u.a. Sprachmitt-
ler*innen-Pool der Stadt, kommunaler
Integrationsdienst, Sozialreferat, Sozial-
dienst flr Migration)

Personliche Kontakte 3

a g o|o | N

Keine Angabe 3

Befragt nach den Méglichkeiten zur Ubersetzung gaben sieben Personen kooperierende
Organisationen an, sechsmal konnten eigene Mitarbeitende der Einrichtungen Uberset-
zen, je funfmal wurden Verwandte/Bekannte, ehrenamtliche Sprachmittler*innen, profes-
sionelle Sprachmittlungsdienste und kommunale Stellen genannt, und dreimal war Uber-
setzung Uber persdnliche Kontakte méglich (s. Tab. 17).

Tab. 18: Hiirden bei Ubersetzung (n)

Hirden bei Ubersetzung (n=27), aus Freitextangaben, Mehrfachnennungen méglich

Optionen Anzahl Nennungen (n)

Zeitliches Problem/Kurzfristigkeit (u.a.

keine schnelle Unterstiitzung durch 8
staatliche Stellen, Patient*in kam unan-

geklndigt, akute Krankheit)

Verfligbarkeit/Sprache nicht abgedeckt

(seltene Sprachen, fehlende Kontakte zu 7
Muttersprachler*innen)

Kosten/keine finanzielle Abdeckung 6
Fehlende Ansprechpersonen/ Informati- >
onen lber Angebote

Dolmetscher*in nicht fiir gemeinsamen 1
Termin organisierbar

Langwierige Begleitung 1
Compliance 1
Keine Angabe 7
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Befragt nach den Hiirden, die Ubersetzung erschweren kénnen, wurden unter anderem
zeitliche Probleme bzw. kurzfristiger Ubersetzungsbedarf genannt. In mehreren Befragun-
gen wurde angegeben, dass fiir bestimmte Sprachen keine Ubersetzung organisiert wer-
den konnte (s. Tab. 18).

Im Freitext wurden weitere Aspekte zum Thema Ubersetzung geschildert. So antwortete
eine Person auf die Frage, aus welchen Griinden Ubersetzung nicht stattfinden konnte:
~Weil kein Dolmetscher zur Verfligung stand, man konnte sich gegenseitig nicht gut ver-
stehen, und da muss man unbedingt eine L6sung finden. Bekannte oder Angehdrige kom-
men zur Hilfe und Ubersetzen.“ Dazu hiel3 es in einer anderen Befragung: ,Bekannte,
Personen aus der Community sollten méglichst nicht eingesetzt werden® (vgl. dazu 3.2.4).
In einem Fall ,mussten externe Sprachmittler organisiert werden zu einem spateren Zeit-
punkt.“ Andere Freitextantworten lauteten ,Aufklarung war schwierig“ sowie ,Telefonge-

sprach, Pat. sprach nur gebrochen Englisch/Deutsch®.
3.1.7 Todesfalle

Von den 27 Einrichtungen gaben vierzehn Einrichtungen an, dass im betrachteten Zeit-
raum von Anfang Januar 2019 bis Ende Juni 2021 von ihnen betreute Menschen ohne
Krankenversicherung mit schweren, chronischen lebenslimitierenden Erkrankungen ver-
storben seien. Bei funf Einrichtungen war dies nicht der Fall, sieben antworteten mit ,Weif3
nicht®, eine Einrichtung machte keine Angabe. Die Anzahl der Todesfélle wurde zwischen
einem und 48 angegeben; im Mittelwert waren es 4,8 und im Median zwei Todesfélle je
Einrichtung (eine vollstdndige Auflistung der Todesfélle je Einrichtung in Tab. A 3).

In den vierzehn Einrichtungen, in denen im betrachteten Zeitraum Menschen verstarben,
war eine ausreichende Sterbebegleitung in zwei Einrichtungen meistens méglich, in drei
manchmal, in zwei selten und in vier nie. Zwei Befragte antworteten mit ,Weil} nicht®, eine
mit ,Nicht zutreffend” mit der Freitextangabe: , Tod unvorhergesehen aus nicht krankheits-
bedingten Griinden, Riickkehr ins Heimatland, dort vermutlich Betreuung durch die Fami-
lie, weiterer Verlauf nicht bekannt” (#26).

In den Einrichtungen, in denen Sterbebegleitung teilweise oder immer mobglich war, ge-
lang dies in zwei Einrichtungen Uber die Aufnahme in eine Krankenversicherung oder

sonstige Gesundheitsversorgung (einmal keine Angabe). In den Freitextangaben wurden
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weiterhin genannt: ,Durch unser Team organisiert®, ,Versorgung durch die in Deutschland
lebende Familie und die ehrenamtliche Praxis der Malteser fiir Menschen ohne Kranken-
versicherung®, ,SAPV-Team®, ,Anbindung Einrichtung fir Wohnungslose®, ,Spendenmit-
tel fir Hospiz/Palliativ“ sowie ,Kostentbernahme durch Clearingstelle®.

Aus den Einrichtungen, in denen Sterbebegleitung manchmal, selten oder nie méglich
war, wurde viermal von fehlender Finanzierung berichtet (,Kostendeckung fehlit”, ,keine
Finanzierung in Deutschland®, ,Kein Kostentrager, Hospiz z.B. nicht mdglich®, ,unklarer
Status, inkl. Unklarheit Gber Kostentrager*in“). Zweimal wurden Sprachbarrieren fir man-
gelnde Sterbebegleitung verantwortlich gemacht. Als weitere Hirden wurden genannt:
,Angste der Patient*innen®, ,Klient nicht erreichbar®, ,nicht gewiinscht, ,Kein ehrenamtli-
ches Personal®, ,Corona Pandemie®, ,Uber eine lange Zeit". In einer Befragung wurden

zwei Falle geschildert, in denen keine Sterbebegleitung mdglich war:

Eine Person ist auf der Stral3e gestorben und hatte vorher auch jahrelang auf der Stral3e gelebt und
keine ausreichende arztliche Versorgung erhalten, eine andere Person war unversichert im Kran-
kenhaus (das Heimatland hat die Notfallkosten Gibernommen, jedoch keine palliative Versorgung),

ein Hospiz hat die Aufnahme auf Spendenbasis angeboten, dies kam jedoch zu spat. (#2)
Eine andere befragte Person merkte zum Thema Sterbebegleitung an:

Man darf sich nicht vorstellen, dass die Patienten sich wdchentlich in der Praxis melden. Sie kom-
men unter Umsténden unregelmasBig in die Praxis und irgendwann gar nicht mehr. Wir wissen aber
nicht warum. Sie kénnten doch noch in die Heimat gereist sein, sind umgezogen, gestorben etc.
Manche sind nach der Diagnose nie wieder in die Praxis gekommen. (#5)

3.1.8 Identifizierung Versorgungsbedarf

In zwei Einrichtungen wurde der palliative Versorgungsbedarf von Menschen ohne Kran-
kenversicherung in der Einrichtung selbst erfasst, in drei Einrichtungen sowohl intern als
auch extern, in acht Einrichtungen nur extern. In zehn Einrichtungen wurde kein Palliativ-
bedarf identifiziert (dreimal keine Angabe). Die interne Feststellung des Palliativbedarfs
erfolgte ,durch arztliche Diagnostik® (zwei Nennungen), durch ,ehrenamtlich tatige Arzt*in-
nen der Medinetz-Sprechstunde® (eine Nennung) bzw. durch ,Erfahrung, aulerliche Er-
scheinung® (eine Nennung). Eine befragte Person bemerkte dazu:
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Patienten mit schwerwiegenden Erkrankungen werden gerade durch den Aufwand an Diagnostik,
die Dauer ihrer Behandlung und die Diagnosen auffallig. Schwerwiegende bzw. chronische Erkran-
kungen werden jeweils direkt mit der arztlichen Leitung der ehrenamtlichen Praxis besprochen, da
hier schnell der Versorgungsbedarf die limitierten Mdglichkeiten der Praxis erreicht. Der arztliche
Leiter ist onkologisch erfahrener Internist, Gastroenterologe und Palliativmediziner. Die ehrenamt-
lichen Arzte und nicht-arztlichen Mitarbeiter erfragen bei den nachsten Kontakten gezielt Beschwer-

den, die einen palliativen Versorgungsbedarf markieren kbnnen. (#5)

Die externe Identifizierung des Palliativbedarfs erfolgte u.a. durch niedergelassene Haus-
bzw. Facharzt*innen, Krankenhauser und andere medizinische Anlaufstellen (s. Tab. 19).

Tab. 19: Externe Identifizierung (n)

Identifizierung des palliativen Versorgungsbedarfs auBerhalb der Einrichtungen (n=11),
aus Freitextangaben, Mehrfachnennungen mdéglich

externe Identifizierung Anzahl Nennungen (n)
Niedergelassene Haus-/Fachéarzt*innen 6
Krankenhauser 5
Medizinische Anlaufstellen (u.a. ,Malte-
ser Migranten Medizin®, ,SINAN/ Malte- 3
ser Palliativdienst”)

SAPV-Team 1
Arzt vom Gesundheitsamt 1

Auf die Frage, welche Faktoren eine Identifizierung des palliativen Versorgungsbedarfs
verhinderten bzw. erschwerten, wurden genannt: ,nicht gewlnscht®, ,Sprachbarriere und
anderes, ,Klrze des Kontaktes®, ,Kein Kostentrager, welcher die einrichtungsexternen
Diagnoseverfahren bezahlt® sowie ,Kein*e ehrenamtliche*r Palliativmediziner*in vorhan-
den in unserer Einrichtung“ bzw. ,Fehlende Schulung der Mitarbeiter*innen in der Kom-
munikation des palliativen Bedarfs und der palliativen Méglichkeiten®. Weiterhin werde ein
,ZU grofRer Fokus auf die Priorisierung der organisatorischen Punkte hinsichtlich der recht-

lichen und sonstigen medizinischen Versorgung® gelegt. Drei Befragte fihrten weiter aus:

Die Patienten wollen nicht tiber inre Versorgungsprobleme sprechen oder wélzen alle ihre Probleme
aus ihrem kulturellen Versténdnis heraus auf die Familie ab. Ist diese Uberfordert, so gibt sie dies
oft zur Wahrung des Gesichtes vor dem Umfeld und dem Patienten nicht zu. (#5)
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Mangelnde Sensibilisierung (Palliativmedizin ist nicht gleich nur onkologische Krankheitsbilder) und
Uberwiegen von akuten Problemen (Die Dialysepraxis droht die Behandlung einzustellen, wenn wir
es nicht bald schaffen, einen Kostentrdger oder mehrere tausend Euro pro Monat zu organisieren,
etc....). (#23)

Entscheidungs- und Planungshilfen in der Einrichtung nicht etabliert und nicht anwendbar, da keine
klassische hausarztliche Versorgungsstruktur, wenig Personen mit absehbarem Bedarf einer Palli-
ativversorgung (hauptséachlich Infektionserkrankungen wie HIV, die heute in aller Regel gut behan-
delbar sind). (#26)

3.1.9 Evaluation des Fragebogens/Anmerkungen

In der abschlieBenden Evaluation wurde von einer Einrichtung zurtickgemeldet, dass die
Fragen sich nicht so leicht beantworten lieBen, ,da wir als Anlaufstelle zur Kosteniber-
nahme mittels AKS und Clearing-, Sozial- und Legalisierungsberatung wenig eigene Be-
handlung und medizinische Versorgung anbieten®. AuBerdem wurde die Schwierigkeit an-
gesprochen, dass ,aufgrund der Anonymitat unseres Angebots eine tiefgehende Doku-

mentation nicht gut mdéglich® sei (#11). Eine andere befragte Person merkte an:

Es ist nicht deutlich genug differenziert zwischen lebensbedrohlich und ggf. doch therapierbar und
lebensbedrohlich und zum Tode fiihrend. Beispiel: eine ghanaische Frau kam mit Krebsverdacht
(Hodgkin) und mithilfe verschiedener Praxen konnte ehrenamtlich geklart werden, dass eine Tuber-

kulose vorlag. Sie reiste mit dieser Diagnose aus. (#13)

Die Befragten nutzten auBerdem die Méglichkeit, weitere Hlrden bei der palliativen Ver-
sorgung von Menschen ohne ausreichende Krankenversicherung zu erwahnen. So wurde
geschildert, dass Betroffene sich haufig erst in weit fortgeschrittenen Krankheitsstadien
vorstellten und eine adaquate palliative Versorgung im Regelsystem aufgrund ungeklarter
Kostensituation nicht mehr rechtzeitig méglich war. Ein weiterer Aspekt war die schwierige
Versorgung von Wohnungs-/Obdachlosen (fiir eine vollstandige Ubersicht der Freitextant-
worten s. Anhang 3). In einer Befragung wurde ein Vorschlag fur die bessere Vernetzung
zwischen Regelsystem und parallelen Versorgungsstrukturen gemacht:

Ich fand es gut, dass die hiesige Palliativstation in den Austausch mit der Migrantenmedizin ("Wiirz-
burger Modell", ein niederschwelliges Angebot der medizinischen Grundversorgung in Gemein-
schaftsunterklnften fir Gefllichtete) getreten ist und die Mitarbeitenden dort im Rahmen einer Be-
sichtigung die Limitationen einer ambulanten Palliativversorgung in diesem Kontext kennen lernen
konnten. (#23)
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3.2 Interviews und Fokusgruppe
3.2.1 Stichprobenbeschreibung

Tab. 20: Rekrutierung Interviews (n; %)

Rekrutierung Interviews nach Art der Einrichtungen (N=134)

Angefragte Einrichtungen (per E-Mail) Anzahl Anfragen nicht zustellbar interviewt

Anonyme Kranken-/Behandlungs-
. 4 - 2
scheine (n)
Sonstige Beratungsstellen (n) 17
Clearingstellen (n) 15 2 3
Malteser Medizin flir Menschen ohne

X 21 1 3
Krankenversicherung (n)
MediNetze/Medibiros (n) 32 2 2
Medizinische Ambulanzen (auBer Medi- 35 5 3
Netze/Medibiiros) (n)
Wohnungslosenhilfen (n) 10
Gesamt (N) 134 10 13
Prozent (%) 100 7,5 9,7

An 134 kontaktierte Einrichtungen wurde neben der Einladung zur Onlinebefragung ein
Informationsschreiben zum Interview versandt. Mit dreizehn Personen wurde nach Uber-
sendung der Einverstandnis- und Datenschutzerklarung ein Interview gefihrt (s. Tab. 20).
Die Interviews fanden zwischen Dezember 2021 und Februar 2022 statt und dauerten
durchschnittlich 44 Minuten (minimal 27, maximal 60 Minuten). Alle Interviews wurden an

einem zuvor vereinbarten Termin von JS per Telefon geflhrt.

Von den interviewten Personen waren zum Zeitpunkt der Befragung drei bei einem Ano-
nymen Behandlungs-/Krankenschein (ABS/AKS) bzw. einer Clearingstelle mit Gesund-
heitsfonds, zwei bei einer Clearingstelle, drei bei einer Einrichtung der Malteser Medizin
fir Menschen ohne Krankenversicherung (MMM) und finf bei einer ehrenamtlichen me-
dizinischen Hilfe tatig (zwei bei einem MediNetz/-biro und drei bei einer sonstigen medi-
zinischen Ambulanz). Finf der Befragten waren Arzt*innen (drei Facharzt*innen in Ne-
phrologie, Notfallmedizin und Padiatrie/Allgemeinmedizin, zwei Arzt*innen ohne Angabe
der Fachrichtung), vier Sozialarbeiter*innen und ein*e Medizinstudent*in; dreimal wurde

.Projektleitung“ angegeben (zwei Sozialpadagog*innen und ein*e Diplom-Pflegewirt*in).
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Acht der Befragten waren hauptamtlich tatig (alle Sozialarbeiter*innen, alle Projektlei-
ter*innen und ein*e Arzt*in ohne Angabe der Fachrichtung), wahrend die tbrigen finf eh-
renamtlich tatig waren (vier Arzt*innen und ein*e Medizinstudent*in). Die Teilnehmenden
waren im Mittel seit 2014 in ihrer Einrichtung tatig, wobei die langste Tatigkeit seit 2009
und die kurzeste seit 2019 bestand (s. Tab. 21).

Tab. 21: Stichprobenbeschreibung der Interviews

Charakteristika der Interviewpartner*innen (n=13)

o Beruf/Bereich der hauptamtlich/  Beginn d. Inter-
LA ST Tatigkeit ehrenamtlich Tatigkeit view-1D
Sozialarbeiter*in hauptamtlich 2019 Al
Anonymer Behandlungs-/Krankenschein P .
bzw. Clearingstelle + Gesundheitsfonds Arzt'in hauptamtlich KA. A2
Sozialarbeiter*in hauptamtlich 2018 A3
Sozialarbeiter*in hauptamtlich 2016 B1
Clearingstelle ohne Gesundheitsfonds
Sozialarbeiter*in hauptamtlich 2013 B2
Facharztin (Ne- | o onamtich | 2011 c1
phrologie)
Malteser Medizin fiir Menschen ohne KV Fachar:]z;dlir;i(nl\)lotfall- ehrenamtlich 2018 Cc2
Projektleitung (Dipl.- .
Pflegewirt*in) hauptamtlich 2009 C3
Arzt*in ehrenamtlich 2016 D1
MediNetz/-blro
Medizinstudent*in ehrenamtlich k.A. D2
Prolek.tlleltung*(ISozp hauptamtlich 2018 D3
alpddagog®in)
Medizinische Ambulanz (auBer Medi- Facharzt*in (Padia- .
Netz/-biiro) trie/Allg.med.) ehrenamtlich | 2010 D4
Prolek.tlleltung*(ISozp hauptamtlich 2009 D5
alpddagog®in)

An der Fokusgruppe nahmen sechs Vertreter*innen aus dem Arbeitskreis Hospiz des Mi-
nisteriums flr Arbeit, Gesundheit und Soziales des Landes Nordrhein-Westfalen teil, da-
runter ein*e Verbandsvertreter*in der gesetzlichen Krankenkassen, ein*e Vertreter*in der
Arztekammer Nordrhein (AkNo), ein*e Vertreter*in der Krankenhausgesellschaft Nord-
rhein-Westfalen e.V. (KGNW), zwei Vertreter*innen von Wohlfahrtsorganisationen (Di6-
zesan-Caritasverband fur das Erzbistum Kdéln e.V. und Diakonisches Werk Rheinland-
Westfalen-Lippe e.V.) sowie ein*e Mitarbeiter*in des Ministeriums fur Arbeit, Gesundheit
und Soziales des Landes Nordrhein-Westfalen (MAGS).
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3.2.2 Kategoriensystem

Situation von Menschen
ohne KV
Desinteresse von
Politk/Offentlichkeit
Gesetzliche Harden, ]
Ist-Zustand regulares g il
System Kostendruck im
Gesundheitssystem
Betroffene Gruppen ]
Hirden auf Seite der
Betroffenen
Diskussion Parallelsystem 1/{ (zeitl) Ressourcen ]
nicht ausreichend, f
“prekires® System J L Informelle Netzwerke ]
Finanzierung { Einrichtung/Dienst ]
Sebstverstindnis ] Gewrﬂlml::tung far ]
1 [ Umgang mitbelastenden ]
rf
i Belastende Erfahrungen J L Erfahrungen
Parallelsystem
yet Hirden/erschwerter
Zugang
Zugangswege
Schétzung J
Palliative Care ] { Best/Worst Practices ]
Clearingstellen/AKS ]
Clearing
andere Einrichtungen ]
Sprache/Dolmetschen ]
Herausforderungen
Covid ]
‘/( Amn ]
Wansche fir alle ( ]
M " " Gesetze andem
[ Soll-Zustand regulares KV J L
System Winsche i
spez. fir palliativ
Erkrankte ] Sonstige Ldsungsansitze ]
Mehr Beratungs-
/Hilfsangebote
Forschung ]
Sall-Zustand
Parallelsystem Changemaking, polit.
Vemetzung
Wunsch, sich selbst
abzuschaffen

Abb. 2: Kategoriensystem Interviews und Fokusgruppe
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Das Kategoriensystem, das in einem kombinierten Vorgehen zun&chst theoriegeleitet (an-
hand der thematischen Gliederung des Interviewleitfadens) und dann empiriegeleitet (mit-
tels offener Kodierung entlang der Interviews) erstellt worden war, konnte aufgrund vieler
Ubereinstimmung auch fiir die Auswertung der Fokusgruppe verwendet werden.

Im ersten Abschnitt ,Ist-Zustand regulares System® geht es um den Zugang zum regula-
ren Gesundheitssystem flr Menschen ohne ausreichende Krankenversicherung sowie
Hurden, die die (palliativ)medizinische Versorgung fir unterschiedliche betroffene Grup-
pen erschweren. Der zweite Abschnitt ,Ist-Zustand Parallelsystem® beschaftigt sich mit
dem Netzwerk von nicht-staatlichen medizinischen Hilfen, die die Licke im Regelsystem
teilweise zu schlieBen versuchen; dabei werden u.a. die Themen Finanzierung, Selbst-
verstandnis, Zugangswege, Palliativversorgung, Clearing und weitere Herausforderungen
in der Arbeit betrachtet. Im dritten Abschnitt ,Soll-Zustand regulares System* werden L6-
sungsvorschlage zur Frage untersucht, wie der Zugang zum regularen Gesundheitssys-
tem fir Menschen ohne Krankenversicherung speziell mit palliativem Behandlungsbedarf
verbessert werden kann. Der vierte Abschnitt ,Soll-Zustand Parallelsystem® behandelt
weitere LOsungsansatze sowie die Rolle von Forschung und Vernetzung fur die Verbes-

serung der Versorgungslage.
3.2.3 lIst-Zustand regulares System

Allgemeine Situation von Menschen ohne Krankenversicherung

Alle Interviewteilnehmer*innen stimmten darin Uberein, dass es bei der medizinischen
Versorgung von Menschen ohne Krankenversicherung in Deutschland eine ,Lucke im
System® (D4 _51) gebe; sie sei ,wie ein blinder Fleck” und die Versorgung finde ,in den
allermeisten Fallen [...] nicht statt oder viel zu spat und dann ganz kompliziert* (D1_22).
Das ,Recht auf kérperliche Unversehrtheit® finde sich zwar als ,Artikel im Grundgesetz,
der aber anscheinend nur fir einen Teil der Menschen in Deutschland gilt" (C2_43). Ein*e
Sozialarbeiter*in eines ABS/AKS beschrieb, dass einige Menschen faktisch keine ausrei-
chende Krankenversicherung hatten, aber diese Tatsache mit Verweis auf die in Deutsch-
land geltende Versicherungspflicht ignoriert werden wirde: ,Das ist ja diese typische Ar-
gumentation, es ist niemand fir die Leute zustandig, weil, die Leute durfte es ja eigentlich
gar nicht geben, und deshalb tun wir auch so, als gébe es sie nicht" (A2_37).
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Mehrere Interviewte brachten ihre Einschatzung zum Ausdruck, dass zunehmend mehr
Personen betroffen seien. Konkrete Zahlen nannte ein*e Arzt*in einer medizinischen Am-
bulanz: Wahrend offizielle Angaben des Gesundheitsministeriums von rund 137.000 Men-
schen ohne ausreichende Versicherung sprachen, sei eher ,mit einer Zahl von zwei Milli-
onen in der Republik® zu rechnen; so mussten beispielsweise ,diese 500.000, die schlecht
Versicherten, im Notlagentarif Befindlichen mit zu den Nichtversicherten® gezahlt werden
(D4_51/53). Ein*e Arzt*in einer Praxis der MMM schrénkte dagegen ein, ,[e]s sind ja gar
nicht so viele Licken oder Leute, die durchs Netz fallen“ (C1_43).

Desinteresse von Politik/Offentlichkeit

Vier der interviewten Personen berichteten dariiber, wie ihrer Erfahrung nach in der Of-
fentlichkeit wenig Wissen vorhanden sei, dass und aus welchen Grinden Menschen in
Deutschland nicht ausreichend krankenversichert sind. Auch seitens der Politik kritisierten
sie ein ,Augenverschlieffen“ (A2_49) und mangelndes Interesse an der Problematik. Da-
bei sei es eine gesellschaftliche Verantwortung, die Versorgung von Menschen am Le-

bensende zu gewahrleisten:

,Gerade in dem Moment, wenn das Leben auf seine letzten Zige zukommt, finde ich es wirklich
desastros fiir eine Gesellschaft, da die Augen zuzukneifen und zu sagen, ja bist halt nicht kranken-
versichert, dann hast du halt Pech gehabt [...], da darf sich eine Gesellschaft nicht drauf ausruhen.*
(C2_49)

In der Fokusgruppe bemerkte ein*e Vertreter*in eines GKV-Verbands dazu:

»Wir bewegen uns hier am Rand der Gesellschaft. Das ist halt auch eine Bevdélkerungsgruppe, die
null Lobby hat und wo auch nicht davon auszugehen ist, [...] dass es irgendwie jetzt politisch das
Thema wird, was flr die ndchsten Jahre irgendwie auf der Agenda steht. [...] Aber sie [die Gesell-
schaft] vergisst halt immer einen Teil der Bevdlkerung." (F2_125)
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Gesetzliche Hirden, Blrokratie

In acht Interviews wurden birokratische Hirden und teils nicht eindeutige Gesetze ge-
nannt, die es fir Menschen — selbst wenn theoretisch Anspruch auf eine Krankenversi-
cherung besteht — oftmals schwierig bis unmdglich machten, aus eigener Kraft ,in unse-
rem hochschwelligen System® (B2_15) wieder in eine Krankenversicherung zu finden.
Das sei gerade im palliativmedizinischen Bereich problematisch, wenn sich etwa durch
Forderungen von Amtern, ,bestimmte Dinge ein[zu]reichen [...] Kontoausziige der letzten
sechs Monate oder sowas® (B2_25), eine dringend notwendige Versorgung verzdgern

kdnnte, wie eine Projektleitung einer medizinischen Ambulanz erlguterte:

.Klarung von Krankenversicherungsschutz, ja, das ist eine zdhe Angelegenheit. Das kann durchaus
Tage, Wochen dauern, bis das geklart ist, aber wenn jemand so schwer erkrankt ist, kann er halt
nicht warten [...] einfach, weil es halt ansonsten lebensgefahrlich wird, wenn die Person nicht ver-
sorgt wird." (D5_22)

Ein*e Vertreter*in einer Wohlfahrtsorganisation merkte in der Fokusgruppe an, dass durch
die ,Rahmenbedingungen®, die ,so diffus und so komplex“ seien, auch auf Seiten der Ge-
sundheitsdienste der Regelversorgung, viele vor einer Versorgung dieser Menschen ohne
ausreichende Krankenversicherung zuriickschrecken wirden und deshalb unbedingt eine

klarere ,Organisationsstruktur® nétig sei, um ,die Versorger [zu] gewinnen® (F3_25).
Kostendruck im Gesundheitssystem

Als weiterer Faktor, der die Versorgung von Menschen ohne ausreichende Krankenversi-
cherung auf Seiten der Gesundheitsdienste erschwert, wurde sowohl in einigen Interviews
als auch in der Fokusgruppe der im Gesundheitssystem herrschende Kostendruck ge-
nannt. So beschrieb etwa ein*e Projektleiter*in einer MMM-Praxis die Schwierigkeiten, bei

Bedarf eine stationdre Aufnahme zu ermdglichen:

»l--.] dadurch, dass die Krankenhduser einem enormen Kostendruck ausgesetzt sind, wollen die
natdrlich jetzt nicht unbedingt so gerne Patienten aufnehmen, wo die Kostentrégersituation nicht
geklart ist.“ (C3_23)

In solchen Féllen kénnten nach Einschatzung eines Fokusgruppenmitglieds etwa Kran-
kenhauser oft nur versuchen, entstandene Kosten (ggf. auf dem Rechtsweg) von den
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Angehdrigen einzufordern, was jedoch ,unheimlich viel Personalkapazitat und Kosten

[binde], die die meisten ja auch gar nicht haben® (F2_45).

In drei der Interviews mit Vertreter*innen von Hilfseinrichtungen wurde zudem kritisiert,
dass gesetzliche Krankenkassen zu wirtschaftlich bzw. gewinnorientiert agieren und die
Aufnahme von gewissen Personen(kreisen) aus Kostengriinden ablehnen bzw. erschwe-
ren wirden. Dabei sei ,das menschliche Leid, das dahintersteht [...] in einem technokra-

tischen Betrieb erstmal egal®, wie ein*e Arzt*in einer MMM-Praxis weiter ausfihrte:

,Das ist eigentlich das Tragische dahinter, dass die Institutionen, die eigentlich dafiir sorgen sollen,
dass es Menschen gut geht oder zumindest deren Leiden verringert ist, diese Aufgabe so nicht
sehen. Sondern halt eher das Merkantilistische in den Vordergrund stellen, also dass sie als Unter-
nehmen funktionieren.” (C2_43)

Auch ein*e Sozialarbeiter*in eines ABS/AKS beschrieb die Erfahrung mit der Aufnahme
von Neumitgliedern, die zuvor nicht versichert waren oder aufgrund prekérer Lebensver-
haltnisse ein finanzielles Risiko fur die Krankenkassen darstellten: ,Definitiv wird sehr viel
verzdgert bei unerwinschten Mitgliedschaften. [...] Weil es ganz klar ist, dass die Kran-

kenkassen keine Lust haben, die Leute aufzunehmen, weil das teuer wird“ (A1_67).
Betroffene Gruppen

Als haufigste Gruppen ohne ausreichende Krankenversicherung wurden in der Mehrzahl
der Interviews Menschen ohne regularen Aufenthaltsstatus, EU-Auslander*innen ohne
(sozialversicherungspflichtige) Arbeit sowie privat bzw. gesetzlich Versicherte mit Bei-
tragsschulden genannt.

Fir erstere wurde die Ubermittlungspflicht von Sozialamtern etc. an die Auslédnderbehdr-
den als wichtigster Faktor ausgemacht, der eine adaquate Versorgung verhinderte. In Be-
zug auf die schwierige Situation von EU-Ausléander*innen betonten die Interviewteilneh-
mer*innen die Bedeutung einer sozialversicherungspflichtigen Arbeit: ,Das 6ffnet die TU-

ren far alles. Wenn man keine Arbeit findet, dann wird es echt schon schwierig“ (B1_44).

Daneben machte ein*e Sozialarbeiter*in einer Clearingstelle das ,Gesetz zur Regelung
von Anspriichen auslandischer Personen in der Grundsicherung fur Arbeitsuchende (SGB

I1) und in der Sozialhilfe (SGB XIllI)“ fiir die schlechte Versorgungslage verantwortlich:
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,Seitdem es dieses neue Gesetz gibt 2017 mit den Uberbriickungsleistungen und dass EU-Biirger
keinen Sozialleistungsanspruch haben und damit auch keinen Krankenversicherungsschutz, haben
wir so viele Menschen schon begleitet, die auf der StraBe dann gestorben sind, weil wir auch nicht
mehr machen konnten. Und das ist super belastend.” (B2_51)

Von Beitragsschulden bei einer gesetzlichen oder privaten Krankenversicherung seien

insbesondere altere Menschen betroffen, wie ein*e Arzt*in eines ABS/AKS erlauterte:

»---] ganz klassisch diese DDR-Biografie, selbststandig gewesen, dann Job verloren, 20 Jahre Bei-
tragsrickstande und seitdem nicht versichert. Das sind viele Leute, die sind jetzt so im Rentenalter
und bei denen geht es natlrlich langsam los, dass die auch haufiger krank werden, deswegen fallt
das oft ganz lange nicht auf.“ (A2_33)

Eine weitere Problematik in der Hospizversorgung von Privatversicherten wurde von zwei
Mitgliedern der Fokusgruppe aufgebracht: So kénne es vorkommen, dass Angehdrige von
Patient*innen Gelder aus der privaten Krankenversicherung ,veruntreut haben, nicht wei-
tergegeben haben® (F1_38) und die Hospize damit nicht bezahlt werden kdnnten; deshalb
wilrden Versicherungen zunehmend mit Abtretungserklarungen arbeiten, welche die Ab-
rechnung direkt zwischen PKV und Leistungserbringer ermdglichen.

Beziiglich der Versorgungslage von Asylbewerber*innen und anderen Personen, die Leis-
tungen nach AsylbLG erhalten, herrschte unter den Interviewten Uneinigkeit: Wahrend
ein*e Arzt*in einer MMM-Praxis feststellte, dass mit dem Stellen eines Asylantrags in
Deutschland zun&chst eine Krankenversicherung bestehe, merkte ein*e Arzt*in eines Me-

diNetzes/Medibiros zu den medizinischen Versorgungsmaéglichkeiten nach AsylbLG an:

»---] die sind ja auch mit eingeschréanktem Leistungskatalog. Also die haben ein eigenes System,
das die betrachtet sozusagen. Und das wiirde ich so nennen, das ist auch, finde ich, eine Diskrimi-
nierung.”“ (D1_30)

Als weitere Gruppe nannte ein*e Sozialarbeiter*in einer Clearingstelle Personen, die im
Rahmen des Familiennachzugs nur eine Aufenthaltserlaubnis von maximal einem Jahr
erhielten, womit sie keinen Anspruch auf eine Krankenversicherung hatten: ,Da fehlt mir
die Sinnhaftigkeit, ehrlich gesagt® (B1_56).

Knapp zwei Drittel der Interviewteilnehmer*innen nannten daneben Wohnungslosigkeit
als einen ,Faktor, der alles erschwert®, etwa die ,Kommunikation mit Behdrden® (A1_33).
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Betroffene wirden ,in sehr desolaten Wohnsituationen leben, in denen man halt auch

schlecht mit einer schweren Krankheit eigentlich Gber die Runden kommt® (C2_35).

In der Fokusgruppe wurden ebenfalls die erschwerten medizinischen Versorgungsmaog-

lichkeiten gerade auch far palliativ Erkrankte angesprochen:

»Wenn ich nicht an einem festen Ort lebe, dann ist es halt auch fiir jeden Versorger schwierig. Also
ein Pflegedienst, der eine Wunde verbindet, muss mich dann jeden Tag suchen gehen. Auch das
SAPV-Team." (F2_106)

Hiirden auf Seiten der Betroffenen

In mehr als der Halfte der Interviews wurden Sprachbarrieren genannt, die den Zugang
zum regulé@ren Gesundheitssystem fiir Patient*innen bzw. deren Angehdrige erschwerten.
Ein*e Teilnehmer*in merkte an, dass gerade in der Palliativversorgung eine gute Kommu-

nikation besonders wichtig sei.

Personen ohne gultigen Aufenthaltstitel wirden nach Aussage von zwei Interviewteilneh-
mer*innen etwa aus Angst vor Abschiebung keine medizinische Hilfe in Anspruch neh-
men. Als weitere Hirde nannten zwei Interviewte, dass Betroffene aus Scham keine Hilfe

aufsuchten. So berichtete ein*e Sozialarbeiter*in einer Clearingstelle,

,dass viele gerade altere Menschen vor mir sitzen, total verzweifelt sind, sich sehr schadmen. Sie
sagen, sie wollen nicht zu den Amtern gehen, was kénnten die Nachbarn dann sagen. Gerade aus
dem landlichen Bereich, wo man sich halt immer kennt. [...] Manche sagen dann, ich weif3 nicht, ob
ich das [Anm.: Aufnahmeprozess in eine Krankenversicherung] noch machen méchte oder ob ich
irgendwie lieber einfach sterben méchte". (B2_51)

In funf Interviews wurden die Lebensumstande der Betroffenen (z.B. Drogengebrauch,
Wohnungslosigkeit oder ,irregulare Arbeit* (A3_29)) als weitere Faktoren ausgemacht, die
eine adaquate Versorgung erschweren kénnen. Ein Mitglied der Fokusgruppe meinte
dazu, viele Menschen seien es ,gewohnt, in diesen Lebensumstanden zu leben®, und
hatten deshalb ggf. Schwierigkeiten, ,Hilfe in Anspruch zu nehmen® (F2_106), wenn diese
etwa eine Unterbringung in einem Hospiz umfasse. Deshalb wirden sie sich haufig be-
wusst gegen solche Hilfsangebote entscheiden. Dagegen berichtete ein*e Arzt*in einer
MMM-Praxis, dass Hilfsangebote selbst bei anfanglichen Widerstédnden letztlich meist

doch gut angenommen wurden:
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-Wir haben es da auch mit Menschen zu tun, die das Leben doch eher hart gemacht hat. [...] Dass
Beschwerden eher verdrangt werden, Uberspielt werden, [...] dann wird auch Hilfe, die vielleicht
notwendig ist, auch gerne mal abgelehnt oder erst im zweiten oder dritten Ansatz akzeptiert [...].
Sobald die gemerkt haben, dass es wirklich etwas Sinnhaftes ist, was wir ihnen da anbieten kénnen,
und dass es ihnen auch irgendwie guttut und das schwere Leben erleichtert, nehmen sie es doch
gerne an.” (C2_45)

Dem stimmte ein anderes Mitglied der Fokusgruppe zu: Die Tatsache, dass Menschen
,<auf Platte bleiben mussen“ und deshalb evtl. die Hilfsangebote der Regelversorgung
nicht immer annehmen kénnten, dirfe nicht dartber hinwegtauschen, dass sie ,trotzdem
eben total unterversorgt sind im Sinne eines wirdigen Lebensendes®; es misse vielmehr
das Ziel sein, eine an die speziellen Bedurfnisse angepasste Versorgung zu gewahrleis-
ten, ,dass man wirklich klare Rahmenbedingungen braucht, aber gleichzeitig die Leute

nicht institutionalisiert, da, wo sie es eigentlich auch gar nicht brauchen" (F3_22).

Diese und weitere Hiirden wirden aus Sicht von vier Interviewteilnehmer*innen dazu fih-
ren, dass Menschen ohne ausreichende Krankenversicherung bei gesundheitlichen Be-
schwerden haufig spat Hilfe aufsuchen, wodurch Diagnostik und Therapie erst verzdgert
stattfinden kdnnten. Somit kénne ,die fehlende Krankenversicherung auch lebenszeitver-

kirzend® sein (C3_43). Ein*e Sozialarbeiter*in einer Clearingstelle beschrieb,

».dass viele Menschen ganz spat erst zu uns kommen, wenn sie nicht versichert sind, und das heif3t,
sie haben dann schwerwiegende chronische Erkrankungen, die auch zum Teil lebensbedrohlich
sind [...]. Dann ist die Krankheit leider schon sehr weit fortgeschritten, wenn man natirlich hatte viel
friiher etwas machen sollen, kénnen. Wo man vielleicht auch die Schwere der Krankheit damit ver-
hindert hatte®. (B2_7)
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3.2.4 |Ist-Zustand Parallelsystem
Diskussion Parallelsystem

Auf die Interviewfrage, ob die Versorgung von Menschen ohne Krankenversicherung in
einem Parallelsystem stattfinde, stimmte die Mehrzahl der Interviewteilnehmer*innen
Uberein, dass es sich bei den (ehrenamtlichen) medizinischen Hilfen, Clearingstellen,
Anonymen Kranken-/Behandlungsscheinen etc. um ein System ,parallel zur Regelversor-
gung, zur Krankenkasse“ handele, wobei ein*e Arzt*in einer Malteser-Praxis ein-

schrankte, dass es ,wirklich viele, viele Schnittstellen“ gebe (C1_33).

Mehr als die Halfte war der Ansicht, ,wenn es uns nicht gabe, dann wirde es ja gar nicht
ausreichen, weil dann gabe es ja keine Anlaufstelle fir den Personenkreis® (C3_23). Die
Versorgung in Einrichtungen parallel zum Regelsystem sei haufig die einzige Mdglichkeit,
wie Menschen ohne ausreichende Krankenversicherung ,irgendwie medizinisch versorgt

werden konnen®, um

»ein Stick weit das angestammte Menschenrecht [auf korperliche Unversehrtheit] durchzusetzen.
[...] Das erste offizielle System ruht sich darauf aus, dass sich andere Menschen schon irgendwie

darum kiimmern, das mochte ich mal ganz bewusst so Uberspitzt ausdriicken®. (C2_43)
Kritik am Begriff Parallelsystem auBerte ein*e Arzt*in eines ABS/AKS:

-Menschen, die gar keine Chance hatten sonst im reguldren Gesundheitssystem, wenn man den
Menschen hilft, dann ist das ja auch kein Parallelsystem, weil, es gibt ja gar kein System, an dem
sie eigentlich teilhaben kénnten [...]. Wir versuchen die Leute ja in ein bestehendes System zu
integrieren, nur halt Gber Umwege." (A2_35)

Prekares System

Die Versorgung im Parallelsystem [Anm.: in Ermangelung einheitlicher Begrifflichkeiten
wird hier trotz der Kritik weiterhin ,Parallelsystem* als Uberbegriff fiir die untersuchten
nicht-staatlichen Beratungs-/Hilfsangebote verwendet] wurde von fast allen Interviewten
als unzureichend charakterisiert; es sei ,immer so ein Eiertanz“ (D3_6) und ,nur ein Hilfs-
konstrukt, manchmal ein sehr I6chriges“ (C2_43). Nur ein*e Arzt*in einer medizinischen
Ambulanz war der Meinung, dass die Versorgungsmaoglichkeiten ,in unserem Bereich®
ausreichten (D4_25).
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Von allen Teilnehmenden, bis auf zwei Vertreter*innen von Clearingstellen, wurde als ein
Hauptproblem fehlende zeitliche und personelle Kapazitat genannt: ,Das ist nicht ausrei-
chend, vorne und hinten nicht. [...] Wir versuchen ja mit 18 Personen das zu machen, was

Krankenkassen deutschlandweit mit tausenden Mitarbeiter*innen machen" (A3_37).

Bei ihrer Arbeit seien die Einrichtungen teilweise oder sogar vollstandig auf ehrenamtliche
Hilfe angewiesen: ,Das ist ja rein ehrenamtlich getragen. Also das darf ja eigentlich nicht
sein" (C3_23). Ein*e Sozialarbeiter*in einer Clearingstelle bemerkte, dass dies zu einer
Diskontinuitat fihren kénne, wenn Ehrenamtliche nur flr eine kurze Zeit in der Einrichtung
tatig seien und diese nach erfolgter Einarbeitung und Aufbau einer Beziehung wieder ver-
lieBen. Zwei Vertreter*innen von medizinischen Ambulanzen berichteten, dass im Zuge
der Covid-Pandemie einige altere Ehrenamtliche zwischenzeitlich aufgrund des Infekti-

onsrisikos ausgefallen seien.

Insbesondere aus den MMM-Praxen und ehrenamtlichen medizinischen Hilfen, aber auch
aus einem ABS/AKS und zwei Clearingstellen berichteten die Interviewten, dass sie in
ihrer Arbeit haufig ,auf den guten Willen von niedergelassenen Arzten und auch Kliniken*
angewiesen seien, denen durch Behandlungen ohne Kostentrager ggf. finanzielle Nach-
teile erwachsen: ,Letztendlich bleibt dann das Klinikum auf den Kosten sitzen, das ist
auch ein Problem® (D5_24). Diese informellen Netzwerke seien auch dann von Bedeu-
tung, wenn es etwa um kostenlose Untersuchungen/Behandlungen oder die Organisation
einer Aufnahme in ein Hospiz gehe. Ein*e selbst ehrenamtlich in einer medizinischen Am-

bulanz tatige Arzt*in erklarte:

,Das sind also Arzte, Arzthelferinnen und sonstige Fachberufe aus dem Gesundheitswesen, und
auf die sind wir angewiesen. Auf deren Tatigkeit und deren Einsatz. Der allerdings in groBem MaBe

und sehr engagiert erfolgt.“ (D4_33)
Finanzierung

FOnf Einrichtungen (Anonyme Kranken-/Behandlungsscheine und Clearingstellen) wur-
den zum Zeitpunkt der Befragung aus Mitteln des Bundeslandes (vier) bzw. der Kommune
finanziert (eine). Die Ubrigen acht Einrichtungen (MMM-Praxen, MediNetz/-biros und an-

dere medizinische Ambulanzen) wurden hauptsachlich durch Spenden finanziert.
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Alle Interviewteilnehmer*innen bis auf zwei, die beide in aus Landesmitteln geférderten
Clearingstellen tatig waren, beklagten eine unzureichende finanzielle Ausstattung der Ein-
richtungen. Selbst mit 6ffentlicher Férderung seien die Mittel haufig nicht ausreichend; so
bemerkte ein*e Teilnehmer*in, die in einer aus Landesmitteln geférderten Clearingstelle
tatig war, "wir kbnnen halt auch nicht irgendwie, obwohl wir es brauchten, eine ganze
Klinik aufmachen® (B2_49). Weiterhin gebe es mit 6ffentlicher Férderung keine Sicherheit,

dass die Arbeit auch weiterfinanziert wird:

,Wir haben jetzt zum Beispiel als Clearingstelle auch keine Planungssicherheit. [...] Wir nehmen
staatliche Férdergelder an [...] und missen alle zwei Jahre einen Neuantrag stellen und einen Rie-
senbericht schreiben.” (B2_53)

Beim Thema Finanzierung von Gesundheitsleistungen fielen Unterschiede zwischen den
6ffentlich finanzierten Einrichtungen (ABS/AKS bzw. Clearingstellen) auf der einen und
den rein spendenbasierten Angeboten auf der anderen Seite auf. Allen war jedoch ge-
meinsam, dass Palliativversorgung durch die Einrichtungen nur schwer bis gar nicht fi-

nanziert werden konnte.

So erklarte ein*e Vertreter*in eines ABS/AKS, dass generell nur Kosten von ambulanten
Behandlungen Ubernommen werden kdnnten; stationdre Aufenthalte und somit auch sta-
tionare Palliativversorgung wirden den finanziellen Rahmen des Gesundheitsfonds Utber-
steigen. Ein*e Vertreter*in einer Clearingstelle mit Gesundheitsfonds nannte als positiven
Aspekt, dass durch die Abrechnung nach AsylbLG Zuzahlungen fir Medikamente und
Hilfsmittel wegfielen.

Die Vertreter*innen von rein spendenfinanzierten Angeboten erwahnten ebenfalls feh-
lende finanzielle Mittel fiir Palliativ-/Hospizversorgung. So fiihrte ein*e Arzt*in einer MMM-
Praxis aus, dass

~Patienten mit schweren Erkrankungen und deren Gesundheits- oder Leidenszustand in einem er-
traglichen Rahmen zu halten doch oft sehr kostenintensiv ist und einige der etablierten Behand-
lungspfade einfach aufgrund von Kostenproblemen, zum Beispiel in der Hospizversorgung oder

auch eine SAPV-Versorgung, verwehrt bleiben®. (C2_17)
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Weiterhin schien im Gegensatz zu den mit 6ffentlichen Mitteln geférderten Einrichtungen
der Umstand von Bedeutung zu sein, dass Betroffene womdéglich erst gar keine Hilfe auf-
suchten, weil sie die Einrichtungen (im Wissen um deren ohnehin prekare finanzielle Si-
tuation) nicht zuséatzlich belasten wollten. Das wiederum kénne wie oben ausgeflhrt dazu
beitragen, dass Menschen erst (zu) spat Hilfe in Anspruch nehmen:

»Sie wollen uns mit ihrem Leid auch manchmal gar nicht so sehr bedréngen, auf der Tasche liegen,
haben die Ansicht, sie nehmen anderen Leuten den Platz oder das Geld weg, und man sollte sich
vielleicht gar nicht so sehr um sie kiimmern." (C2_45)

Aus der Fokusgruppe kam der Hinweis, dass sich palliative Versorgung zwar teilweise
durch Spenden finanzieren lielRe, aber bei ,ganz normalen Leistungen im Sinne von Kran-
kenhausbehandlung, arztlicher Behandlung, da kénnen Sie ja nicht immer sagen, oh, da
muss ich mal warten, bis ich eine Spende habe" (F2_140).

Mit Blick auf die Sonderrolle von Hospizen, die zwar Teil des regularen Systems seien,
aber darlber hinaus auch Leistungen ehrenamtlich erbringen wirden, wurde weiterhin

festgestellt:

,aerade im Palliativbereich gibt es viele Dinge, die man Uber das normale MaR hinaus tut [...]; was
die Hospize alles ganz nebenbei so alles noch an Angeboten haben, das ist ja schon Wahnsinn,
was die auch ehrenamtlich stemmen. [...] Aber irgendwo gibt es halt auch immer eine Grenze. [...]
Die Arbeit, die erbracht wird, muss ja auch irgendwie vergltet werden. [...] Die Leute, die arbeiten,
die missen natdrlich von dem, was sie verdienen, auch irgendwie leben kénnen. [...] Weil am Ende

sind wir ja in einem System, wo halt einfach Leistungen vergitet werden." (F2_144/148)

Selbstverstandnis

In Bezug auf die Beratungsmaoglichkeiten in ihrer Clearingstelle berichtete eine Sozialar-
beiterin, dass sie ,mehr Freirdume® im Vergleich zur Arbeit etwa in einem Krankenhaus
habe; dadurch kdnne sie sich ,wirklich diese empathische Zeit nehmen® und ,eine Bezie-
hung in dieser schweren Lebenslage aufbauen®. Allerdings sei dies mit ,sehr viel Eigenen-
gagement verbunden, dann bleibe ich mal einen Tag langer, weil einfach alles so lange
dauert” (B2_35). Grundlage der Arbeit sei eine offene, diskriminierungsfreie Haltung ge-
genuber den Hilfesuchenden, dass ,wir erstmal nicht verurteilen, wenn jemand zu uns
kommt“ (B2_65), sowie eine gewisse Kultursensibilitit, wie ein*e Arzt*in in einem Medi-
Netz/-buro erklarte:
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.l---] sowas Kultursensibles, dass so ein kleines Team einen Fall gut kennt [...], was ein reguléres
Krankheitssystem gar nicht leisten kann. Also so eine persénliche Note, das kann natirlich ein Vor-
teil sein." (D1_32)

Weiterhin wirden von den Einrichtungen grundsatzlich keine Daten von Menschen ohne
regularen Aufenthaltsstatus an Auslanderbehdrden weitergegeben werden. So erzahlte

ein*e Medizinstudent®in in einem MediNetz/-blro, dass

»die Menschen sich halt bei uns relativ sicher fiihlen, dass sie nicht gemeldet werden. Dass sie halt,
egal ob sie einen Aufenthaltsstatus haben oder nicht, halt sich sicher sein kénnen, dass sie in
Deutschland erstmal bleiben kénnen. Und dass die Hemmschwelle vielleicht dann niedriger ist, als
s0 zum Sozialamt zu gehen, um da um Geld fir eine Krankenbehandlung zu bitten®. (D2_44)

Belastende Erfahrungen

Nahezu alle Interviewteilnehmer*innen berichteten von belastenden Erfahrungen im Rah-
men ihrer Arbeit mit Menschen ohne Krankenversicherung. Sie fanden es ,echt deprimie-
rend und frustrierend®, wenn es fur die Betroffenen keinen Ausweg aus einer schwierigen
Situation gebe, weil ,es einfach an der Struktur scheitert* (A1_81) oder ,wenn wir halt
sehen, dass es Menschen sehr schlecht geht, aber die Gesetzeslage es nicht zuldsst,
dass wir adaquat sie aufnehmen kdénnen, versorgen kdnnen“ (B2_51). Fiir eine*n Arzt*in
einer MMM-Praxis galt dies insbesondere mit dem Wissen, dass es flr die Menschen im

regularen System auch keine Versorgungsmadglichkeiten geben wirde:

,Man tritt an, um Menschen zu helfen, und spirt dann sehr hart die eigenen Limitationen. Und das
tut natdrlich wieder besonders weh, weil, man ist ja eigentlich intrinsisch motiviert, genau da weiter-

zumachen und dann zu helfen, dort, wo keine Hilfe eigentlich méglich ist." (C2_65)

Far die Teilnehmer*innen sei es zudem nicht immer mdglich, sich von den schwierigen

Lebensumstanden und dem persénlichen Leid der Menschen gut abzugrenzen:

»Ich habe ganz viele vor mir sitzen, wo dann auch, glaube ich, erstmal alles so rauskommt, dass sie
anfangen zu weinen und einfach nicht mehr kdnnen. Also zusammenbrechen. [...] Also viele spre-

chen bei mir, gerade alte Menschen, das Thema Suizid an. Das ist wirklich sehr belastend." (B2_51)

Besonders belastend sei es, wenn Menschen mit schweren, weit fortgeschrittenen Er-
krankungen in die Beratung kamen, ,was immer wieder auch dramatische Verlaufe, zeit-

verzégerte medizinische Interventionen zur Folge [hat], die schwer aushaltbar sind
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tatsachlich“ (D1_8). Eine Versorgung wurde in solchen Fallen die Mdglichkeiten der Ein-
richtungen haufig Ubersteigen. Aufgrund der oben beschriebenen Versorgungsliicke im
regularen System sei gerade in diesen ausweglos erscheinenden Situationen eine Ver-
pflichtung zur Hilfe zu spiren, der sich die in den Einrichtungen Tatigen nur schwer ent-
ziehen kénnten. So berichtete ein*e Arzt*in in einem MediNetz/-biiro, wie sich in solchen
Situationen im Team ein Gefuhl einstelle,

,dass es an einem selbst liegt, wie das Schicksal dieser Menschen verlauft. Und das ist so pervers,
weil, das ist naturlich Gberhaupt nicht so. [...] Ehrenamtliche Leute, die wirklich kurz vor knapp einen
Anruf bekommen oder von der Sache Wind bekommen, dann sich schuldig oder in der Verantwor-
tung sehen, an dem Punkt noch irgendwas zu rei3en oder zu wissen oder ganz schnell zu entschei-

den und zu machen. [...] Und das ist echt schlimm auszuhalten". (D1_62)

FuUr einen guten Umgang mit solchen belastenden Erfahrungen misse man sich grund-
satzlich im Sinne einer Primarpravention klar machen, ,dass unsere Arbeit Grenzen hat
und dass dieses Erfahren der Grenzen weh tut und dass man das auch verarbeiten muss"
(C2_67). Fast alle berichteten von regelmaBigen Teamsitzungen mit der Mdglichkeit,
schwierige Falle zu besprechen und sich dariber auszutauschen, wie die Erfahrungen
mit in den Alltag genommen wiirden. Fiir eine*n Arzt*in in einem MediNetz/-biiro sei dabei
wichtig,

,,uns] in der Gruppe immer wieder [...] zu sagen, [...] geht ins Krankenhaus und dann werden die
Leute halt abgeschoben oder so, das ist dann auch nicht unsere Schuld. Also es ist ganz wichtig,
sich da freizumachen in dieser Kette an Sachen, das dann alles perfekt zu richten, auch wenn es
dramatisch chronisch oder eben akut ist. Und das kann so eine Gruppe oder so ein Team ja nur im
Gesprach und miteinander gemeinschaftlich irgendwie managen. Und das auch mit viel Reflektie-
ren". (D1_62)

Mehr als die Halfte betonte dariber hinaus die Bedeutung von professioneller, externer
Supervision ,in allen Bereichen, wo es um prekére Verhaltnisse geht oder Betreuung von
Menschen in akuten prekaren lebensbedrohlichen konfliktreichen Situationen® (D1_64).
Ein*e Sozialarbeiter*in einer Clearingstelle mit Gesundheitsfonds erklarte:

»Wir haben Supervision regelmafig, wenn jetzt sehr belastende Situationen sind [...] Gewaltsitua-
tionen, aber auch, wenn [...] wir [jetzt] einen Krankenwagen rufen mussten, weil die Person schon

sehr desolat war, oder das Thema Sucht[...], Personen, die hdusliche Gewalt oder sexuelle Gewalt
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erlebt haben, [...] Schwierigkeiten mit dem Thema Krebs [...], wenn Menschen sehr schwerstkrank

sind und dann nicht versorgt werden oder wurden." (A3_59)

Dabei fiel auf, dass regelmafige externe Team- bzw. Einzelsupervision bis auf eine Aus-
nahme ausschlieB3lich in den mit staatlichen Mitteln geférderten Einrichtungen mdglich
war. In einem der Interviews mit einer ehrenamtlich tatigen Person wurde gefolgert, es
brauche ,nattrlich eine Professionalisierung, weil (lacht) bezahlte Stellen und Teams kén-

nen sich externe Supervision leisten” (D1_64).

In der Fokusgruppe wurde ebenfalls die Frage aufgeworfen, welche Unterstiitzungsmaég-
lichkeiten es flir professionelle bzw. ehrenamtliche Mitarbeitende von Einrichtungen gebe,

wenn Betroffene Hilfsangebote ablehnten:

,ES ist ja ein hohes Mal} an Aushalten, [...] wenn man sagt, okay, wir haben hier vielleicht Struktu-
ren, die helfen kdnnen oder unterstitzen kdnnen, es wird aber von der Person selbstbestimmt [...]

nicht angenommen oder kann nicht angenommen werden." (F5_27)
Zugangswege

Die Teilnehmer*innen berichteten, dass Menschen ohne Krankenversicherung haufig von
anderen Beratungs-/Versorgungsstellen weitervermittelt werden, wobei 6ffentliche Stellen
wie medizinische Ambulanzen in Gesundheitsamtern, Suchtberatungs- und Schwanger-
schaftskonfliktberatungsstellen, Wohnungslosenhilfen etc. sowie andere Einrichtungen
des Parallelsystems genannt wurden. Viele wirden vom Angebot der Einrichtungen aus
ihren Communities von Bekannten und Verwandten erfahren. Teilweise seien Menschen
zunachst im regularen Gesundheitssystem angebunden (Praxen, Krankenhauser etc.)
und wirden von dort etwa bei fehlendem Kostentréager an die Einrichtungen weitervermit-
telt werden; so komme es haufig vor, ,dass die Leute schon im Krankenhaus waren, durch
eine sehr starke Verschlechterung ihrer Situation, und dann werden sie bei uns angebun-
den Uber die Krankenhaussozialdienste" (A3_11). Weiterhin wurde geschildert, dass Be-
troffene bzw. deren Angehdrige im Internet, Uber Presseberichte oder durch eigenes In-

fomaterial/Flyer der Einrichtungen auf die Angebote aufmerksam werden.
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Harden/erschwerter Zugang

Trotzdem berichteten die Teilnehmer*innen von Betroffenen, die nicht von den Angeboten
erfahren, etwa wenn Migrant*innen ohne Bezugspersonen ,in Deutschland [...] gelandet
sind und sie keine sozialen Kontakte haben, zu denen sie Bindung haben und Informati-
onen holen kénnen, die haben es natlrlich auch schwer, uns zu finden“ (B1_24).

Weitere Hirden bestiinden aufgrund von Sprachbarrieren, fehlendem Informationsmate-
rial (,wenn wir so ein bisschen mehr Werbung fir uns gemacht haben, dass sich dann
auch deutlich mehr Menschen [...] gemeldet haben, als wenn wir gerade nicht so viel flr
uns geworben haben® (D2_16)) und unzureichenden Recherchemdglichkeiten flr "altere
Menschen [...], die ja auch keine Moglichkeiten haben oftmals im Internet oder so zu gu-

cken" (B2_21). Dies betreffe auch Menschen,

,die von Armut betroffen sind, die sich dann auch kein Fahrticket oder so zu uns leisten kdnnen [...],
es gibt ja auch viele, die auf dem Land leben oder so, die gar nicht erst zu uns kommen, das ist
nochmal schlimmer. [...] Wenn jemand aus dem landlichen Bereich sich meldet, sagen die Stadte,
nee, den kénnen wir hier nicht beraten®. (B2_21/47)

Zwei Mitarbeiter*innen von Anonymen Kranken-/Behandlungsscheinen berichteten, dass
das mehrschrittige Verfahren (1. Aufsuchen der Sprechstunde, 2. Ausstellen eines Ano-
nymen Behandlungs-/Krankenscheins, 3. selbststdndige Terminvereinbarung in einer

Praxis 0.8.) fur einige Menschen zu hochschwellig sei:

»Wir machen ja zum Beispiel keine aufsuchende Sozialarbeit, [...] da fallen zum Beispiel alle Leute
schon mal raus, fir die das eine zu gro3e Hiirde ist [...] einen AKS zu holen, um sich wieder woan-
ders behandeln zu lassen, also das geht jetzt vor allem in Richtung Wohnungslose oder wirklich
komplett mittellose Menschen, die selbst davon, obwohl wir es niedrigschwellig versuchen zu ge-

stalten, so ein bisschen ausgeschlossen sind.“ (A2_21)

Ein Mitglied der Fokusgruppe erganzte, dass eine mangelnde technische Ausstattung
dazu fahren kdnnte, dass Personen beispielsweise auf Informationen im Internet nicht
zugreifen kdnnen und ,dann immer noch aul3en vor von einer bestimmten Versorgung*
seien (F2_106).
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Schatzung

Die meisten der Interviewteilnehmer*innen konnten nicht abschatzen, welcher Anteil von
Menschen mit Unterstitzungsbedarf (aufgrund von fehlender Krankenversicherung und
palliativem Versorgungsbedarf) bezogen auf den jeweiligen Einzugsbereich keinen Zu-
gang zu den Einrichtungen im Parallelsystem finden wirde. Ein*e Sozialarbeiter*in eines
Anonymen Behandlungs-/Krankenscheins vermutete, ,es gibt noch eine riesige Zahl von
Menschen, die nichts von uns wissen" (A1_15). Eine Schatzung sei schwierig, weil es
keine bekannten Zahlen zu Menschen ohne reguldren Aufenthaltsstatus gebe und weil
sich kein fester Einzugsbereich der Einrichtungen definieren lieRe: ,Wer kommt, ist da.
[...] Die Personen ohne festen Wohnsitz, der Personenkreis, die sind ja eh mal da, mal
dort. [...] Ich kann das ja jetzt nicht in Relation setzen.” (D5_32) Zwei Teilnehmer*innen
berichteten, dass sie im Zuge von Covid-Impfaktionen einen Eindruck davon bekommen
hatten, welche Menschen ohne ausreichende Krankenversicherung sonst keinen Kontakt
zu ihren jeweiligen Einrichtungen gehabt hatten: ,Da kommen ja in Deutschland illegal
lebende Leute, die dann normalerweise nicht krank sind. [...] Die wirden wir ja sonst nie
sehen” (C1_19).

Lediglich in zwei Interviews wurden konkrete Schatzungen abgegeben: Wéahrend ein*e
Arzt*in in einem MediNetz/-biiro beziiglich der Anzahl von Wohnungslosen meinte, dass
,bestimmt einer von zehn“ nicht erreicht wirde (D1_16), schatzte ein*e Arzt*in einer
MMM-Praxis,

,dass es bestimmt so 40 % derer betrifft, die noch nie eins von unseren vielen Angeboten in der
Stadt irgendwie wahrgenommen haben, weil sie einfach jenseits etablierter Informationsstrange
laufen". (C2_27)

Palliativversorgung

Zur Palliativversorgung von Menschen ohne Krankenversicherung in ihren Einrichtungen
berichteten die Teilnehmer*innen, dass es ,eher die Minderheit* sei, ,die so schwerwie-
gende Probleme habe[], dass die nur palliativ behandelt werden kénnen® (A2_43), aber
es sei ,ja auf jeden Fall ein Thema® (A1_9). Lediglich in drei Einrichtungen (zwei MMM-
Praxen und eine medizinische Ambulanz) waren Mitarbeitende mit palliativer Erfah-
rung/Weiterbildung tatig.
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Unter Anhang 5 finden sich Schilderungen von Best-Case-Szenarien, in denen Patient*in-
nen mit Krebserkrankungen durch Spenden in Krankenhausern, auf Palliativstationen und
in einem Fall in einem Hotel aufgenommen und dort versorgt werden konnten. Fir andere
Patient*innen konnte die Versorgung durch Ehrenamtliche eines ambulanten Hospiz-
dienstes und durch die kostenlose Arbeit eines Palliative-Care-Teams ermdglicht werden.
Daneben wurden Worst-Case-Szenarien geschildert, in denen keine Versorgung méglich
war und die Patient*innen entweder in ihr Heimatland zurlckkehren mussten oder ohne
Versorgung verstarben. Andere Patient*innen wurden lediglich zuhause von unprofessio-
nellen Angehdrigen gepflegt. In mehreren Féllen wurde eine Palliativversorgung aufgrund
von Finanzierungsproblemen unterbrochen oder die Patient*innen wurden wahrend der
laufenden Behandlung aus dem Krankenhaus entlassen, um sich selbststandig um eine
Kostenzusage zu bemihen.

Eine besondere Schwierigkeit sei dartber hinaus, eine hausliche Pflege flr Betroffene zu
organisieren, weil es einerseits finanziell nicht leistbar ware und es andererseits ,diesen
Pflegedienst einfach nicht gibt, den wir aber brduchten in diesem palliativen Setting*
(C2_25). Dies wirde dazu fuhren, dass — sofern vorhanden — Bekannte bzw. Angehdérige

die Pflege Ubernehmen, ohne daflr ausreichend qualifiziert zu sein:

,Die Leute waren aber dann immer auch zuhause und wurden immer gepflegt und unterstitzt von
unprofessionellen Angehdérigen. Also ich erinnere mich nicht an eine organisierte, gefihrte, gelei-

tete, also letztlich dadurch wirdevolle, Begleitung von chronisch Kranken bei uns." (D1_22)

In einem Interview brachte ein*e Arzt*in in einem MediNetz/-biiro die Perspektive der Hin-
terbliebenen auf und schilderte beispielhaft eine Situation,

,wo der Mann gestorben ist und die Frau letztlich wie so Ubriggeblieben ist und [...] durch eine
veranderte Versorgungslage, weil der Mann nicht mehr da ist, hat sich fiir sie ganz viel geandert
und sie war dann gar nicht mehr so richtig unterstitzt oder abgedeckt. Das hat sich dann regeln
lassen, aber das ist ja auch total relevant, was es fur die Angehdérigen bedeutet von Menschen ohne

Papiere. Genau. Die dann sterben®. (D1_34)
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Clearing

Von den meisten Interviewteilnehmer*innen wurde als eine der grundlegenden Annahmen
herausgestellt, dass die gesundheitliche und soziale Situation der Betroffenen immer ge-
meinsam betrachtet werden musse, weil, ,ohne dass die soziale Problemlage auch mit
versucht wird zu einer Lésung zu bringen, das Medizinische sozusagen auf der Strecke
bleibt und umgedreht (C3_87). Ein*e Arzt*in einer MMM-Praxis erlauterte, dass ,ja einige
von denen, die keine Krankenversicherung haben, eigentlich doch einen Sozialversiche-
rungsschutz genieBen kdnnten. Die brauchen aber jemanden, der ihnen mal den Weg
aufzeigt" (C2_23). Parallel zur medizinischen Versorgung misste deshalb versucht wer-
den, die Menschen wieder ins regulare Gesundheitssystem zu vermitteln, wie ein*e Pro-

jektleiter*in einer MMM-Praxis weiter erklarte:

,ES ist ja nicht unser Anliegen, jetzt Personen in dieser schwierigen sozialen Lage zu belassen,
sondern unser Anteil ist, medizinisch Hilfe zu leisten, [...] aber gleichzeitig eine Starthilfe zu geben,
mit den Beratungsdiensten, aus dieser schwierigen sozialen Situation herauszufinden." (C3_51)

Umgekehrt wirden reine Beratungsstellen ohne medizinische Versorgungsmoglichkeit
auch nicht ausreichen, da fur Menschen mit akutem Versorgungsbedarf im Zweifelsfall
zunachst die Behandlung ihrer Erkrankungen im Vordergrund stehe. Deshalb sei eine so-
zialrechtliche Beratung mit dem Ziel, Menschen wieder in eine Krankenversicherung zu

vermitteln, dort sinnvoll, wo sie auch medizinisch versorgt werden kdénnten:

»Das Problem, keine Krankenversicherung zu haben [...], taucht erst auf, wenn ich krank werde. [...]
Und dann suche ich nicht einen Berater, der mir hilft eine Krankenversicherung zu finden, sondern
ich suche eine Anlaufstelle, wo ich medizinisch geholfen bekomme. Und deswegen machen Clea-
ringstellen nur Sinn an einer Einrichtung wie unserer, weil dann die Fachkraft der Clearingstelle

direkt mit dem Klienten in Kontakt kommt, ohne Umwege.“ (C3_91)

Die Mdoglichkeiten der Einrichtungen, sozialrechtliche Beratung durchzufihren, unter-
schieden sich nach Art der befragten Einrichtung: In den funf 6ffentlich geférderten Ein-
richtungen (Clearingstellen bzw. Anonyme Behandlungs-/Krankenscheine) arbeiteten
ausgebildete Sozialarbeiter*innen, welche ,die Menschen begleiten und beraten hin zu
einer Gesundheitsversorgung“ (A1_95). Trotzdem erklarte ein*e Sozialarbeiter*in einer

Clearingstelle:
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.L---] da sind die Hiirden auch riesengrof3, bis wir die Menschen mal wieder drin haben. Selbst mit
unserem Fachknowhow, die, die wir das hier taglich machen und wissen, welche Paragrafen anzu-

wenden sind, haben wir einen unheimlichen Kampf.“ (B2_25)

Deshalb gebe es auch einen immer gréBeren Fortbildungs- und Beratungsbedarf fir an-
dere Sozialarbeiter*innen, ,weil man das natirlich auch nicht im Studium lernt zum Thema
Menschen ohne Krankenversicherung® (B2_47). Aus den ehrenamtlichen Einrichtungen
wurde von zwei Personen berichtet, dass Betroffene wenn nétig zu einer professionellen
Clearingstelle geschickt werden, ,weil die Kollegin, die das macht, die hat sich einfach da
eingearbeitet, die verbeil3t sich da drin, das kann ich in meiner Tatigkeit gar nicht so leis-
ten. [...] Weil es auch so ein komplexes Thema ist* (D5_26).

Ein*e Arzt*in einer MMM-Praxis sagte dagegen, dass es im entsprechenden Bundesland
keine Clearingstelle gebe, und weiter:

,Wir haben da immer wieder eigentlich einen Bedarf an Erklarungen [...] und missen das dann
quasi irgendwie immer selber machen. Da sind wir keine Profis drin, aber es funktioniert manchmal.
Braucht aber viel ehrenamtliches Engagement, das wir eigentlich dafir gar nicht haben.”
(C2_37/73)

Aus einer ehrenamtlichen Einrichtung wurde berichtet, wie es fur einen palliativ Erkrank-
ten ohne regularen Aufenthaltstitel ,Uber die Reiseunfahigkeit und die schwere Diagnose*

madglich war, ,dass er dann namlich im Uniklinikum behandelt werden konnte® (D1_36).
Herausforderungen: Sprachbarriere/Dolmetschen

Die meisten Interviewten berichteten von Sprachschwierigkeiten bzw. der Notwendigkeit
von Ubersetzung im Kontakt mit Betroffenen. Lediglich aus einer medizinischen Ambulanz
wurde berichtet, "wir sind immer irgendwie zurechtgekommen, hatten aber im Notfall auch
Ubersetzer" (D4_61).

In zwei Einrichtungen werde muttersprachliche Beratung angeboten, woflr etwa Kranken-
kassen sehr dankbar seien,

~weil die Kommunikation sich als sehr schwierig darstellt [...] und Gber uns bekommen die dann
auch wieder Zugang zu den Klienten. [...] Aber [wir] bekommen immer wieder Klienten, die eine

Sprache sprechen, die wir hier nicht anbieten kénnen". (B1_25)
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Aus vier Einrichtungen wurde von der Mdbglichkeit berichtet, professionelle Dolmet-
scher*innen hinzuzuziehen. In einer Clearingstelle mit Gesundheitsfonds gebe es daflr
finanzielle Mittel, wahrend ein MediNetz/-biiro fiir die Ubersetzung in einer palliativen Ver-

sorgungssituation auf Kooperationen angewiesen war:

,Wir haben jetzt das Gliick, dass wir einen ambulanten Hospizdienst gefunden haben, wo eine Mit-
arbeiterin, die auch darin geschult ist, mit onkologischen Patient*innen umzugehen, halt Polnisch
spricht flieBend. Und die haben das jetzt versucht halt vom Dienstplan so zu organisieren, dass sie
in der Hauptsache den Patienten versorgt.“ (D2_36)

In den anderen Einrichtungen werde die Ubersetzung haufig durch Angehérige ibernom-
men (ggf. auch telefonisch), was gut funktioniere, weil ,die wissen untereinander in wel-
cher Art sie kommunizieren mussen, damit bestimmte Informationen flieRen® (B1_95). Al-
lerdings war dies fiir ein*e Arzt*in in einem MediNetz/-biiro etwa beim Thema Sterbe-
wunsch problematisch: ,Bei einer psychosozialen Beratung geht das eigentlich nicht. [...]
Weil natdrlich, die betroffene Person ist nicht unbedingt frei, jetzt zu sagen, ich méchte
sterben oder so“ (D1_28). Ein*e Interviewteilnehmer*in berichtete, "manchmal wirkt auch

Google-Ubersetzer super, [...] manchmal geht es gar nicht* (C1_47).
Herausforderungen: Covid-Pandemie

Zum Einfluss der Covid-Pandemie auf den Versorgungsbedarf von Menschen ohne Kran-
kenversicherung mit schweren, chronischen lebenslimitierenden Erkrankungen und auf
die Méglichkeiten und Hilfsangebote der Einrichtungen ergab sich ein heterogenes Bild:
Wahrend laut einigen Interviewteilnehmer*innen die Arbeit ihrer Einrichtung zwischenzeit-
lich eingeschrankt war, weil etwa aufgrund von Kontaktbeschrankungen keine Beratung
in Prédsenz angeboten werden konnte oder Férdermittel geklrzt wurden, sodass eine
Stelle zwischenzeitlich reduziert werden musste, sei das Beratungsangebot in anderen
Einrichtungen gleichgeblieben, indem etwa Kontakte per E-Mail und Telefon fortgeflhrt
wurden. Die Kontaktbeschrankungen hatten laut einer Projektleitung einer MMM-Praxis
dazu geflihrt, dass es zu Sprachproblemen kam, wenn Begleitpersonen nicht zum Dol-
metschen in die Raumlichkeiten durften. Ein*e Arzt*in eines ABS/AKS berichtete, dass
Betroffene insgesamt seltener Hilfsangebote aufgesucht hatten:

»Wir hatten schon ein ganz schénes Coronaloch auch. [...] Dass die Leute gerade am Anfang na-

tarlich auch Angst hatten, Uberhaupt irgendwie hinzugehen, wo viele kranke Menschen sitzen und
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so weiter. Also ich glaube, es hat schon relativ viele Leute davon abgehalten, auch Hilfe zu suchen."
(A2_23)

In einigen Interviews wurde erwahnt, dass wegen der Covid-Pandemie das gesamte Ge-
sundheitssystem so Uberlastet sei, dass es aktuell noch schwieriger sei, etwa Termine bei
niedergelassenen Arzt*innen zu vereinbaren: ,Gerade wenn die Menschen dann halt
auch nicht krankenversichert sind, dann fallen die halt noch eher hinten runter" (D2_26).

Auch die Sozialberatung sei erschwert gewesen, weil etwa

-im Jobcenter oder Sozialamter [...] Beratung oder Antragannahme nur noch online stattgefunden
hat. Oder allgemeine Beratungsstellen auch nur online und Telefon-Angebote hatten. [...] Und viele
Antrége konnten auch nicht gestellt werden, weil die Jobcenter oder Sozialamter geschlossen hat-
ten". (A3_27)

Dies habe sich auch in der Palliativversorgung bemerkbar gemacht, wie ein*e Sozialar-
beiter*in einer Clearingstelle berichtete:

,In den vergangenen Jahren vor der Pandemie war es immer nochmal einfacher, Kontakt zu einem
Hospiz oder auch zu einer palliativmedizinischen Station zu bekommen und dann so dafiir auch
Sorge zu tragen, dass diese Menschen auch erstmal aufgenommen werden, bevor das Versiche-

rungsverhaltnis oder ein Kostentrédger wirklich gefunden wurde.” (B2_23)

Ein*e andere Sozialarbeiter*in einer Clearingstelle mit Gesundheitsfonds berichtete da-

gegen:

,Das finde ich jetzt nicht, dass sich da sehr viel verandert hétte, weil die Personen, die palliativ
versorgt werden, wenn sie dann schon in der Versorgung sind, die missen ja nicht mehr an andere

Stellen hin. Die sind ja dann schon angebunden.” (A3_25)

Einige Personen berichten auch von positiven Auswirkungen fir ihre Arbeit: So seien
durch die Umstellung von einer Prasenz- auf eine telefonische Sprechstunde mehr Be-
troffene erreicht worden, ,vielleicht auch, weil die Hemmschwelle niedriger ist* (D2_28).

Aus einer anderen Einrichtung wurde erzahlt,

,dass wir gesagt haben, wir brauchen einen festen Punkt vor Ort, wo wir den Menschen auch eine
Versorgung anbieten kdnnen. [...] Taglich ja sind wir prasent [...], dann haben wir einen Behand-
lungsraum. Und das ist eigentlich auch nochmal so eine bestandige Anlaufstelle, wo die Personen
eben wissen, ja, um die Zeit, also es ist in der Regel morgens zwischen 9 und 11 Uhr, ist jemand
da“. (D3_8)
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Ein*e Arzt*in in einem MediNetz/-biiro gab an, im Zuge der Covid-Pandemie und der damit
verbundenen gesellschaftlichen Diskussionen auch eine Veranderung in der 6ffentlichen
Wahrnehmung der Situation von Menschen ohne ausreichenden Zugang zu Gesundheits-

versorgung beobachtet zu haben:

»Ich habe den Eindruck, dass tatsachlich so die Versorgungsnotwendigkeit oder die Notwendigkeit,
Menschen ohne Papiere mitzudenken, dass die sehr auf den Schirm getreten ist. Also, es wird ja
immer von dem Brennglas auf die Gesellschaft gesprochen [...], dass dadurch trotzdem ein Be-

wusstsein vielleicht grofier geworden ist.“ (D1_18)
3.2.5 Soll-Zustand reguléares System
Wiinsche fir alle Menschen ohne Krankenversicherung

Fir die Mehrzahl der interviewten Personen war ,das grof3e Ziel“ eindeutig: ,[...] Einfach
eine gerechte, eine adaquate Gesundheitsversorgung fiir alle Menschen, egal in welchem
Krankenversicherungsverhaltnis oder Aufenthaltsstatus die Leute sich befinden® (A2_49).
Dabei sahen die meisten ,den Staat auch in der Verantwortung, dass der sich damit aus-
einandersetzt, wie sein System funktioniert und wo es eben nicht funktioniert®, wie ein*e

Sozialarbeiter*in eines Anonymen Behandlungs-/Krankenscheins weiter ausfuhrte:

s---] wenn so viele Antrdge beim Sozialamt landen, wo dann Gelder nicht bewilligt werden und
Krankenhauser bleiben sténdig auf den Kosten sitzen [...]. Da misste ja schon, ich sage mal, die
Politik und die Entscheider*innen da was machen.” (A1_61)

Einige Interviewteilnehmer*innen forderten einen grundsatzlichen Systemwandel auf Bun-
desebene hin zu einer aus Steuern finanzierten Grund-/Blrgerversicherung und Abschaf-
fung der privaten Krankenversicherung. Ein*e Sozialarbeiter*in einer Clearingstelle mit
Gesundheitsfonds pladierte dafur, ,dass wir wegkommen von dieser an die Arbeit gebun-
denen Gesundheitsversorgung® (A3 _47). Ein*e Sozialarbeiter*in einer Clearingstelle
machte den Vorschlag, dass es eine Auffang-/Elementarversicherung fir EU-Blrger*in-
nen geben sollte, finanziert durch einen ,Solidaritatstopf‘ der Krankenkassen (B1_62).

In der Fokusgruppe bestand flr ein*e Vertreterin einer Wohlfahrtsorganisation die Auf-
gabe ebenfalls darin, eine Versorgung fur Personen zu ermoglichen, ,die einfach schutz-

los sind, [...] denen eben der Versicherungsschutz aus irgendeinem Grund fehlt” (F3_47).
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Dabei seien die Ublichen Mechanismen im Krankenversicherungssystem, d.h. Versicherte
bezahlen Beitrdge und erhalten dafir Leistungen, fir diese Gruppe nicht anwendbar:

,Wir reden ja eigentlich Uber die Menschen, die genau aus diesem System des Gebens und Neh-
mens herausfallen. Also, die genau das ja nicht reproduzieren kénnen, also nicht im Sinne der Arbeit
oder dessen, was ansonsten an gesellschaftlichen Solidarleistungen irgendwie erbracht werden
kann. [...] Und insofern muss da irgendwie jemand anders einspringen. [...] Wir kriegen die Sym-
metrie nicht Gber die Leute hin selber. [...] Das ist auch Aufgabe von Solidargemeinschaft.” (F3_150)

Ein*e Krankenkassenvertreter*in folgerte, dass in diesem Fall ,die breite Mehrheit der Be-
vblkerung dafir verantwortlich ist, diesen Topf zu befullen®, denn ,es betrifft ja uns als
Gesellschaft‘. Eine Finanzierung kdnne nicht tber die GKV-Beitrage erfolgen, denn Per-
sonen, ,die keine Beitrage in die gesetzlichen Krankenversicherungen zahlen, [...] die wa-
ren ja dann wieder ausgenommen von diesem System. [...] Wenn man es Uber Beitrage
nicht hinkriegt, macht man es dann steuerbasiert" (F2_99). Die GKV kdnne nicht der ,Not-
nagel“ sein und misse ,die Beitrage, die wir vereinnahmen, ja auch adaquat verwenden®
(F2_36), und weiter:

,ES zahlt keiner ein und wir sollen dann die Kosten flr jemanden, der privatversichert ist, auch noch
mit refinanzieren Uber gesetzlich veranschlagte Beitrdge. Also, das ist halt auch ein ganz schwieri-
ges Thema, was immer mal wieder auch durch die Hospize an uns herangetragen wird, wof(r ich
jetzt aber erstmal keine Lésung habe. [...] Wir machen das ja nicht, weil wir bdswillig sind, sondern
weil ich ja auch die Beitrage, die wir vereinnahmen, ja auch adaquat verwenden muss. Irgendwie
muss es ja da auch eine rechtliche Regelung geben. [...] Wenn man einen Solidaritatstopf macht,

dann kann der auf gar keinen Fall bei der Krankenkasse sein." (F2_32/36/99)

In den Interviews wurde genannt, dass der Zugang ins Regelsystem ,nicht so kleinteilig®,
sondern ,niederschwellig und praktikabel“ (A3_43) sein solle. Ein*e Arzt*in in einem Me-
diNetz/-blro verwies hier auf Regelungen wie in Portugal und Frankreich, die es Praxen
erleichterten, Menschen ohne Versicherungskarte zu behandeln und die Kosten ans Ge-
sundheitsamt weiterzuleiten, sodass ,wirklich alle Menschen immer zu Arzt*innen gehen
kdnnen, wenn sie Leiden haben (D1_42). Auch ein*e Vertreterin einer Wohlfahrtsorgani-
sation betonte in der Fokusgruppe, es mussten Zugange erleichtert und eine ,diskriminie-
rungsfreie Teilhabe“ ermdglicht werden: "Diejenigen, die es ja beanspruchen wollen, fir
die soll die Hiirde so gering wie méglich sein und sie sollen nicht in eine Bedurftigkeitslogik
sozusagen noch da mit zuséatzlich hineingedréangt werden" (F3_103).
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Die Interviewteilnehmer*innen forderten die Abschaffung der Ubermittlungspflicht nach §
87, sodass Menschen ohne regularen Aufenthaltstitel medizinische Versorgung in An-
spruch nehmen kénnen, ohne dabei Angst zu haben, dass ihre Daten durch Sozialamter
0.A. an die Auslanderbehdrden Ubermittelt werden. Hierbei wurde auf die bundesweite
Kampagne #GleichBehandeln verwiesen, der es zu verdanken sei, dass die Abschaffung
sich im Koalitionsvertrag der Parteien der aktuellen Bundesregierung aus SPD, Bind-
nis90/Die Grinen und FDP finde.

Daneben brachte ein*e Sozialarbeiter*in eines ABS/AKS den Wunsch zum Ausdruck,
dass Krankenkassen groB3zlgiger bei der Neu-/Wiederaufnahme von Personen sein soll-

ten, die zwischenzeitlich ohne Krankenversicherung waren:

,Das (lacht) ist auch wieder so ein bisschen utopisch, dass Krankenkassen ein bisschen, ich sage
mal, menschenfreundlicher agieren wirden und die Gesetze etwas in die Richtung mehr auslegen

wirden. Und es nicht so oft diese ungeklarten Rechtslagen gibt.“ (A1_63)

Ein*e Arzt*in einer medizinischen Ambulanz forderte, zur Entlastung von Menschen in
prekaren Lebenssituationen die Mehrwertsteuer auf verschreibungspflichtige Medika-
mente zu reduzieren. Das sei laut einem Mitglied der Fokusgruppe jedoch nichts, ,was
jetzt unbedingt unser Problem Iésen wiirde oder tatsachlich einen Lésungsansatz bietet,
der dieser Bevodlkerungsgruppe dann zugutekame" (F2_99).

Aus Sicht einer Projektleitung einer medizinischen Ambulanz missten Kommunen grund-
legende medizinische Versorgung etwa durch eine ,humanitare Sprechstunde® beim Ge-
sundheitsamt ermdglichen. Dazu wurde in der Fokusgruppe eingewandt, dass es ,fur ei-
nige da auch wieder Hemmschwellen gibt, da Uberhaupt hinzugehen* (F1_95). AuBerdem
kénne es flir Gesundheitsamter eine personelle Belastung bedeuten und der Finanzbe-
darf ggf. die kommunalen Mittel Gbersteigen.

Ein*e Projektleiter*in einer medizinischen Ambulanz sprach die oft prekdren Wohnverhalt-
nisse der Betroffenen an, die es ebenfalls zu verbessern gelte:

»Wer ein Dach Uberm Kopf hat und sich auch abends in seine vier Wande mal einsperren kann und
auch entspannen kann und auch eine entspannte Nachtruhe hat, das wéare eigentlich das Wesent-

lichste, ja, auch existenzielle Grundbedirfnis, was es zunéchst mal ja zu befriedigen gilt." (D3_16)
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Wiinsche speziell fiir Erkrankte mit palliativem Behandlungsbedarf

Ein*e Projektleiter*in einer medizinischen Ambulanz betonte die Bedeutung einer adaqua-
ten Versorgung am Lebensende von Menschen ohne Krankenversicherung:

~LAuch diese Menschen haben ein Lebensende und die haben auch ein Recht darauf, dass dieses
Lebensende in Wiirde gestaltet wird und auch so gestaltet wird, dass es auch schmerzfrei ist fur sie
[...], dass es doch eines Tages normal sein wird, dass es eine Versorgung gibt, und dass man da
nicht immer drum bangen muss, sondern einfach gegeben ist." (D3_62)

In den Interviews wurde eine Notfallkostenzusage flr Palliativversorgung gefordert. Dafir
misse bundesgesetzlich geregelt werden, dass es flr schwer erkrankte Menschen ohne
ausreichende Krankenversicherung mit Bedarf an ambulanter oder stationarer Palliativ-
bzw. Hospizversorgung zunachst eine Kostenzusage etwa durch das Sozialamt gebe,
auch wenn sich ggf. spater noch ein anderer Kostentrager finden lasse. Dies musste fur
alle Menschen ohne ausreichende Krankenversicherung unabhéangig vom Grund flr den
fehlenden Zugang zur Regelversorgung gelten. Fir ein*e Sozialarbeiter einer Clearing-
stelle wirde das den Vorteil bieten,

,dass man einfach unburokratisch einer Klinik vermitteln kann, dieser Mensch ist jetzt schwer krank,
bitte nehmt auf [...], der Mensch steht jetzt im Mittelpunkt, und dass er keine Schmerzen hat und
adaquat gut medizinisch versorgt wird“. (B2_41)

Ein*e Medizinstudent*in in einem MediNetz/-blro schlug zudem ein Dolmetschverzeich-
nis vor, Uber das etwa ambulante Palliativdienste, die sich bereit erklarten, Menschen
ohne ausreichende Krankenversicherung zu versorgen, Hilfe bei der Ubersetzung erhal-

ten kdnnten.

Die Idee einer gesetzlich geregelten Notfallkostenzusage bei palliativem Versorgungsbe-
darf stie3 auch in der Fokusgruppe auf breite Zustimmung, wie ein*e Vertreter*in einer
Wohlfahrtsorganisation zusammenfasste:

»,Ab diesem zugespitzten Versorgungsbedarf muss es eine wie auch immer handhabbare Notfall-
bescheinigung geben, dass die palliative Versorgung gewahrleistet ist. [...] Dass wir sozusagen
auch einen Rechtsanspruch irgendwo verankern, bei einem gewissen Versorgungsbedarf auch ei-

nen Anspruch darauf zu haben, eine sichere Versorgung zu bekommen." (F3_72/93)
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Diese Notfallkostenzusage kénne fiir unterschiedliche Personengruppen gelten, "egal aus
welchen Grinden [...], sei es er ist suchtmittelabhangig, sei es er ist wohnungslos, sei es

erist illegal“ (F3_72), und wirde ermdglichen,

,zum Beispiel ein SAPV-Team dafiir [zu] gewinnen, dann trotzdem in so eine Versorgung reinzuge-
hen. Das braucht eine Sicherheit von Rahmenbedingungen, Kosteniibernahme und so weiter und

so fort. Oder méglicherweise auch ein stationares Hospiz". (F3_25)

Als neuer Lésungsansatz wurde in der Fokusgruppe vorgeschlagen, eine ,Lotsenfunktion,
[...] eine Person, ein Telefon oder was auch immer* fir Nordrhein-Westfalen einzurichten,
die Einrichtungen aus dem Gesundheitswesen zur palliativen Versorgung von Menschen

ohne Krankenversicherung beraten und unterstlitzen kdnnten, etwa

»in der schnellen Findung von nicht nur Kostenlésung, sondern auch Struktur, die da vielleicht hilf-
reich sein kann, [...] die mir hilft zu Uberlegen, ist jetzt mein Problem eher, dass ich eben Versiche-

rungsschulden habe, oder ist mein Problem aus einer anderen Ecke her zu betrachten”. (F3_47)

Ebenso kdnnten ,Arbeitsinstrumentarien® zu den Versorgungsmdglichkeiten von Men-
schen ohne Krankenversicherung in Ubersichtlicher Form als ,Leitfaden oder Checkliste*
(F3_50) zusammengefasst und Uber die Regionalblros des Kuratoriums deutscher Al-
tershilfe ,in die Flache® verteilt werden (F5/57), denn ,es muss ja nicht jedes Hospiz und
jedes SAPV-Team flr sich neu entdecken, wie das geht in Nordrhein-Westfalen" (F3_50).

Ein Fokusgruppenmitglied begriindete dies so:

,unser ganzes Versicherungssystem ist sehr kompliziert, sehr komplex. Aber wenn man es so auf
drei vier finf Punkte differenzieren kann, was man machen kann oder wo man sich hinwenden kann

[...], dann haben wir, glaube ich, schon viel gewonnen." (F2_159)
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Finanzierung

Mehrere Mitglieder der Fokusgruppe merkten an, dass bei allen Losungsansatzen die
Frage bleibe, welcher der unterschiedlichen Kostentrager im Gesundheitssystem daflr
schlussendlich finanziell aufkomme; so wurde angemerkt, ,in unserem Kreis fehlen defi-
nitiv die Kommunen (lacht). Weil, sie sind ja auch Kostentrager irgendwo" (F2_101). Zu-
dem wurde die Méglichkeit angesprochen, dass ein Kostentrager fir eine Leistung auf-
kommen und daflir an einer anderen Stelle Geld gespart werden kdnnte, etwa wenn durch
Schaffung von palliativen Versorgungsangeboten flir Menschen ohne Krankenversiche-
rung auf der anderen Seite kostenintensive Notfallbehandlungen reduziert werden wur-
den. Warum dies problematisch sein kdnnte, erlauterte ein*e Krankenkassenvertreter*in:

»L---] Wir sprechen von einem Krankenversicherungstopf, von einem Pflegeversicherungstopf, dann
sprechen wir von einem Steuertopf. Gegebenenfalls spare ich in einem anderen Topf Geld, muss
dann aber Geld zum Beispiel, ich sage jetzt mal, aus der Krankenversicherung nehmen, spare es
dann aber bei den Steuern. [...] Dann misste man diese Tdpfchen ja auch erstmal zusammenfih-
ren, um zu wissen, welches Geld kostet mich eine Personengruppe.” (F2_128/130/132)
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3.2.6 Soll-Zustand Parallelsystem

Neben den Lésungsansatzen auf der Ebene des regularen Gesundheitssystems wurden
in allen Interviews auch Aspektie genannt, die sich im Parallelsystem, in der Forschung
und in der politischen Auseinandersetzung mit dem Thema verandern bzw. dort umge-
setzt werden sollten. Im folgenden Abschnitt geht es zundchst um den Ausbau von nicht-
staatlichen Beratungs-/Hilfseinrichtungen fir Menschen ohne Krankenversicherung. An-
schlieBend wird die Bedeutung von Forschung auf diesem Gebiet thematisiert. Der dritte
Abschnitt méchte herausfinden, wie aus Sicht der im Parallelsystem Tatigen politische
Veréanderungen angestoBen werden kdnnen. Zuletzt wird das Ziel der Einrichtungen be-
leuchtet, sich mit ihrer Arbeit langfristig Gberfliissig zu machen.

Ausbau von Beratungs-/Hilfsangeboten

Die Interviewteilnehmer*innen forderten den Auf- bzw. Ausbau von 6ffentlich geférderten
Clearingstellen, um Menschen beim Weg in ein regulares Versicherungsverhaltnis zu un-

terstitzen, wie ein*e Arzt*in einer MMM-Praxis ausfiihrte:

-Man braucht halt Leute, die, vielleicht einer im Landkreis, das reicht ja schon, Ansprechpartner sind
fir genau die, die irgendwie in die Mysterien des deutschen Sozialversicherungsrechts hineinge-
stolpert sind, dass die denen erstmal helfen kénnen." (C2_51)

Es wurde der Aufbau weiterer Anonymer Behandlungs-/Krankenscheine gefordert, damit
es ,fur diese Menschen im Graubereich des Lebens eine Finanzierung gibt fir eine Kran-
kenversorgung® (C2_51) und weil ,alles andere sich so unrealistisch anfihlt" (A2_49).
Ein*e Arzt*in einer MMM-Praxis erklérte beziiglich der Finanzierung:

,Das ware dann wahrscheinlich aus Steuergeldern finanziert [...], es sind ja jetzt keine 20 Millionen
Menschen, die keinen Versicherungsschutz haben [...], das ist gemessen an dem, was wir an Wirt-
schaftsleistung haben, also ein minimaler Bruchteil." (C2_51)

Fir eine*n Sozialarbeiter*in eines bestehenden ABS/AKS-Projekts sei der Vorteil dieses
Ansatzes, ,dass Menschen einfach unkompliziert unbtrokratisch medizinische Hilfe be-
kommen kénnen®. Allerdings sei damit immer noch nicht das grundsatzliche Problem ge-
I6st, dass Menschen nicht ausreichend krankenversichert sind: ,[...] Es ist natirlich ei-
gentlich nicht nachhaltig, in dem Sinne, dass dann trotzdem der Mensch immer noch nicht
ins Gesundheitssystem integriert ist und keine Regelversorgung erhalt* (A1_39).
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Ebenso merkte ein*e Arzt*in einer MMM-Praxis kritisch an, dass dieser Ansatz zu kurz
gedacht und defizitar sei, weil der Gesundheitsfonds ggf. durch wenige gro3e Operatio-
nen vollstandig ausgenutzt werden kénnte und dann kein Geld fur die Versorgung von
weiteren Patient*innen mehr vorhanden sei. Daneben wurde kritisiert, dass solche zivil-
gesellschaftlich getragenen Projekte zu einer Verstetigung des Parallelsystems flhren

wilrden:

,Im besten Fall ist das natrlich auch was, was von professionellen Strukturen aufgebaut wird, die
daftr bezahlt werden, und nicht von irgendwelchen MediNetzen. Also es gibt ja auch genug Bei-
spiele [...], wo die sich halt weigern, da so viel ehrenamtliche Arbeit reinzustecken, weil es halt
natlrlich eigentlich nicht deren Arbeit ist. Also es sollte schon so frih wie mdglich in irgendwie
offizielle Hande tbergeben werden.” (A2_53)

In der Fokusgruppe wurde die Forderung nach weiteren Clearingstellen unterstitzt. So
konstatierte ein*e Vertreter*in der Arztekammer Nordrhein bezogen auf die bisher vom
Land NRW geférderten Clearingstellen, "mit finf Stellen alleine, brauchen wir nicht driiber
zu reden, kriegen wir das nicht hin" (F5_57). Ebenso kamen die Mitglieder zu dem Fazit,
dass die Landespolitik fir eine adaquate Palliativversorgung von Menschen ohne ausrei-
chende Krankenversicherung sorgen musse, etwa durch Einfihrung eines Anonymen Be-

handlungs-/Krankenscheins auf NRW-Ebene.
Forschung

In der Mehrzahl der Interviews wurde die Bedeutung von Forschung zum Thema Pallia-
tivwversorgung von Menschen ohne Krankenversicherung hervorgehoben, ,weil das ist so
ein unbeachtetes Thema® (A1_59). So mangele es an verlasslichen Zahlen dazu, wie viele
Menschen in Deutschland keine Krankenversicherung oder beispielsweise keinen guilti-
gen Aufenthaltsstatus hatten. Dabei waren solche Zahlen ,die Grundlage eigentlich fir
alles® (A2_55). Einige Interviewte betonten, dass Daten erhoben werden mussten, ,um
dann nachweisen zu kénnen, dass es so, wie es jetzt ist, nicht mehr wirklich funktioniert*
(A1_51) und um Einfluss auf die Politik zu nehmen, ,weil, nur mit Evidenz Iasst sich ir-
gendwas bewegen in Gremien, in Stadtraten* (A1_59). Ein*e Arzt*in einer MMM-Praxis

fhrte weiter aus:



86

.[---] Wenn der Bundestag etwas macht, dann geht es ja oft an den wissenschaftlichen Dienst des
Bundestages, und wenn man den befragt, na, wie ist es so mit der Palliativversorgung von nicht
Versicherten, dann zucken die einmal mit den Schultern und sagen, woher sollen wir das wissen,

wir finden keine Zahlen. Also man muss dem Prozess auch irgendwie Futter bieten." (C2_53)

Allerdings kénne diese Aufgabe nach Aussagen der Interviewten nicht komplett durch die
Beratungs- und Hilfseinrichtungen Gbernommen werden, da diese Uber ihre praktische
Arbeit hinaus weder die finanziellen Mittel oder die zeitlichen Kapazitaten noch das not-
wendige Knowhow hétten. Ein*e Arzt*in einer MMM-Praxis sah die Universitéten als ,For-
schungszentren Deutschlands® in der Pflicht, an solchen gesellschaftlich relevanten The-

men zu arbeiten:

,Eigentlich ist das Aufgabe unserer Universitaten. [...] weil das ein Thema ist, da brennt's. Und ich
glaube, das groBBe Problem dahinter ist, das ist Versorgungsforschung, und im universitaren Appa-
rat ist Versorgungsforschung nicht sexy, [...] das fallt dann immer irgendwie so in den Bereich der
Allgemeinmediziner oder von so kleinen gebildeten Zentren, zusammen mit der Sozial- und Arbeits-
medizin vielleicht. Ist nicht so toll, kann man keine hohen Impactfaktoren generieren, man kriegt
nicht so viele Zuschiisse." (C2_55)

Auch in der Fokusgruppe stellte ein*e Krankenkassenverireter*in fest, dass es keine ver-
lasslichen Zahlen zu den betroffenen Personen gebe, ,die halt nirgendwo [...] oder nur
als Einzelfall in einem Versorgungssystem auftauchen®. Es gebe keine zentrale Stelle, an
der die einzelnen Informationen ,von der Front® zusammenlaufen wirden (F2_34). Auch
die KGNW habe keine Daten zur Verfligung, welche Behandlungskosten die Krankenhau-
ser nicht von den Krankenversicherungen bzw. anderen Kostentragern erstattet beka-
men. Dadurch sei es einerseits schwierig zu ermitteln, welche Personen(gruppen) ohne
ausreichende Krankenversicherung Bedarf an weiterer Unterstlitzung hatten. Anderer-
seits sei es schwierig, die Verwendung der Finanzmittel transparent zu halten: ,[...] Wenn
wir dann auch tber anonyme Sachen sprechen, dann weif3 ich ja auch gar nicht, wem das
Geld dann irgendwie zugekommen ist" (F2_134). Bezlglich der Frage, wer die notwendi-
gen Daten erheben kdnnte, wére es fiir eine*n Vertreter*in der AkNo erforderlich, ,dass
die Akteure, die jetzt im Netzwerk sind, so engmaschig kooperieren und miteinander zu-
sammenarbeiten, dass man da sich ein Bild von machen kann. Und ganz ehrlich, das
kenne ich nicht" (F5_127).
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Changemaking und politische Vernetzung

Die Interviewteilnehmer*innen waren der Meinung, dass es einer weiteren Vernetzung
unter den Einrichtungen des Parallelsystems bedirfe, da sie alle ahnliche Ziele verfolgen
und ,Strukturen verandern“ wollen wirden (B2_47). Ein*e Sozialarbeiter*in einer Clea-
ringstelle argumentierte, dass man nach auf3en geschlossen auftreten masste, um Auf-
merksamkeit fir die Belange von Menschen ohne ausreichenden Zugang zu Gesund-
heitsversorgung zu schaffen:

,ES ist total wichtig, dass wir mit einer Stimme auftreten in vielen Punkten, sonst werden wir nicht
gehort. Und wir sind nun mal die Stimme derer, die alleine jetzt nicht gehért werden, also von all
diesen ausgegrenzten Gruppen in dem medizinischen Bereich. Und deswegen ist es total wichtig,
dass wir uns noch starker vernetzen und immer wieder gemeinsam die Forderungen stellen.”
(B2_49)

Da die Einrichtungen selbst keine politische Macht hatten, war sich die Mehrheit der Ein-
richtungen einig, dass gegenuber der Politik immer wieder ,gebetsmuhlenartig” (C2_51)
auf die Missstande hingewiesen und Lésungsvorschlage vorgebracht werden sollten.
Ein*e Sozialarbeiter*in einer Clearingstelle forderte, dass die in den Einrichtungen Tatigen
ihr Wissen an die politischen Entscheidungstrager*innen weitergeben und von diesen ge-

hort werden mussten:

»Wir kennen das Problem ja [...]. Wichtig ist, dass dann Menschen, die eben die Entscheidungsbe-
fugnisse haben, [...] das genauso sehen und auch erkennen. Wir kébnnen nichts bewegen, wir kdn-
nen nur darauf hinweisen, dass es diese Probleme gibt. Wir kénnen Vorschlédge unterbreiten, wie

man sowas losen kann.” (B1_64)

Als Beispiel fur erfolgreiche politische Lobbyarbeit wurde in mehreren Interviews die Kam-
pagne #GleichBehandeln zur Abschaffung der Ubermittiungspflicht genannt; durch solche
Kampagnen koénnte 6ffentliche Aufmerksamkeit fur bestimmte Themen geschaffen und

dadurch wiederum mehr Einfluss auf politische Entscheidungen genommen werden.
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Fir ein*e Arzt*in in einem MediNetz/-biiro war nicht ersichtlich, woran es aktuell noch
mangele, um den Anliegen von Menschen ohne Krankenversicherung mehr 6ffentliche

Aufmerksamkeit zu verschaffen:

-Warum ist das sozusagen noch nicht auch im Bundestag oder was eingebracht worden [...] trotz
aller Vernetzung, diese Stimme, hinter der sich bestimmt diese ganzen aufgezahlten Organisatio-
nen gerade verbinden wirden, [...] die fehlt anscheinend noch. [...] wer fehlt noch in dem Netz, um

die Stimme ausreichend gewichtig zu machen?* (D1_52)

Wahrend die meisten Interviewten neben der Hilfs- und Beratungstéatigkeit auch auf poli-
tischer Ebene arbeiteten, sagte ein*e Projektleiter*in einer MMM-Praxis, dass die Mitar-
beitenden zwar ,auf unsere Arbeit aufmerksam machen, unsere Moglichkeiten aufzeigen,
aber [...] auch Defizite®, ansonsten jedoch ,nicht politisch aktiv* seien (C3_45). Ein*e Me-
dizinstudent*in in einem MediNetz/-blro pladierte fur lokale Projekte, um Lésungen aus-
zuprobieren, die auf héhere Ebenen Ubertragen werden kénnten:

»---] Weil man sowas ja auch schon auf Landerebene etablieren kénnte, oder auch in Gemeinden.
Und wenn das dann erfolgreich ist, und es gibt ja auch so ein paar Pilotprojekte, dann sich mit
diesen Pilotprojekten vielleicht an die Bundesregierung zu wenden, damit dann ein Gesetzentwurf
vielleicht dafir geschaffen werden kann.* (D2_54)

Auch in der Fokusgruppe berichtete ein Mitglied von ,Leuchtturmprojekten®, um ,Men-
schen in die Palliativversorgung zu bringen, die ansonsten schwierige Teilhabemadglich-
keiten aus verschiedenen Griinden haben" (F3_22).

Wunsch, sich selbst abzuschaffen

Bei allen Aufgaben, die aktuell oder in Zukunft durch nicht-staatliche Hilfs- und Beratungs-
einrichtungen Ubernommen werden kdnnten, war sich die Mehrzahl der Befragten einig:
Das langfristige Ziel mUsse sein, dass die Menschen im regularen Gesundheitssystems
ausreichend versorgt werden. Im Gegensatz dazu steige der Bedarf und die Nachfrage
an parallelen Unterstiitzungsangeboten immer weiter. Ein*e Arzt*in einer MMM-Praxis
antwortete auf die Frage, welchen Wunsch es fir die Palliativversorgung von Menschen
ohne Krankenversicherung gabe, knapp: ,Also, mein schénster Tag wére, wenn ich den
Laden von auBBen zuschlieBen und sagen kann, man braucht uns nicht mehr.“ (C2_49)
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3.2.7 Evaluation der Interviews

Die Interviews wurden von allen Befragten positiv bewertet. Viele Befragte sagten ab-
schlieBend, dass es ein wichtiges Thema sei, an dem weitergearbeitet werden musste,

um es bekannter zu machen und weitere politische Anderungen herbeizufiihren.

Es bestand auch ein groBBes Interesse zu erfahren, wie die Versorgungssituation bei an-
deren Stellen aussieht. Viele Befragte baten um die Zusendung der Studienergebnisse,
weil sie es auch flr ihre eigene (politische) Arbeit verwenden kdnnten. Ein*e Interviewteil-
nehmer*in bedankte sich dafiir, dass Universitédten sich des Themas annehmen, weil in
den Einrichtungen neben der praktischen Arbeit nicht genug Kapazitat fir Forschung vor-
handen sei. Eine andere Person sagte, dass sie eine Befragung zu dem Thema genauso
durchgeflhrt hatte.

Far einige Teilnehmende boten die Interviews eine gute Mdglichkeit, inre eigenen Erfah-
rungen mit dem Thema zu teilen und berichten zu kénnen, was sie in der Arbeit mit
schwerkranken Patient*innen belaste. Dies habe einer befragten Person auch dabei ge-

holfen, sich mit Themen auseinanderzusetzen, die sonst ins Unterbewusstsein rutschten.

Einige Befragten berichteten, dass sie nicht alle Fragen beantworten konnten, weil diese
teilweise speziell bzw. breit gefachert seien bzw. in den Einrichtungen nicht genug Daten
erhoben wirden. Manche waren unsicher, ob sie als kleines Projekt mit wenig Kontakten
zu Menschen mit schweren, chronischen lebenslimitierenden Erkrankungen ohne ausrei-
chende Krankenversicherung einen guten Beitrag leisten kbnnten. Eine Person merkte

an, es handele sich nur um die eigene Sichtweise.
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4. Diskussion
4.1 Zusammenfassung der Ergebnisse

Auf Grundlage der Befragung unter Mitarbeitenden von Hilfs- und Beratungsstellen in
Deutschland konnte die Primarhypothese bestéatigt werden, dass fur Menschen mit
schweren, chronischen lebenslimitierenden Erkrankungen ohne ausreichende Kranken-
versicherung haufig keine adaquate, umfassende palliativmedizinische Versorgung még-
lich ist.

Die in der Onlinebefragung erhobenen Griinde fir fehlende Krankenversicherung ent-
sprechen den in bisherigen Untersuchungen zur akuten medizinischen Versorgung von
nichtversicherten Menschen beschriebenen Griinden (Hypothese A). Uber Art und Vor-
kommen von Erkrankungen mit palliativem Versorgungsbedarf in den untersuchten Grup-
pen lasst sich auf Grundlage der Onlinebefragung keine quantitative Aussage treffen. Bei
den genannten Erkrankungen handelt es sich aber um solche, die auch in der Normalbe-
vblkerung beschrieben werden. Gegebenenfalls treten Erkrankungen wegen fehlender
Vorsorge sogar haufiger und in weiter fortgeschrittenen Stadien auf. Hier sind weitere
quantitative Untersuchungen erforderlich (Hypothese B). Wenn kein Zugang zu regularer
Gesundheitsversorgung besteht, sind die palliativen Versorgungsméglichkeiten in den
nicht-staatlichen, haufig ehrenamtlichen und spendenbasierten Einrichtungen beispiels-
weise durch fehlende Kosteniibernahme, mangelnde zeitliche Ressourcen und nicht vor-
handene Expertise in Hospiz-/Palliativversorgung eingeschrankt. Bei der Schilderung von
Zugangsharden wurde haufig nicht explizit zwischen Menschen mit allgemeinem oder pal-
liativem Versorgungsbedarf unterschieden. Viele der identifizierten Hirden haben mit den
vergleichbaren prekaren Lebenslagen zu tun. Aufgrund unterschiedlicher kérperlicher und
spiritueller Bedurfnisse, Zeitdruck am Lebensende und des daraus resultierenden kom-
plexen, kostenintensiven Versorgungsbedarfs scheinen in der Palliativversorgung viele
Probleme in der medizinischen Versorgung von Menschen ohne Krankenversicherung zu
kumulieren. Es lasst sich annehmen, dass die aus bisherigen Untersuchungen bekannten
Hirden hier besonders zum Tragen kommen. Daher kdnnen Menschen mit palliativem
Versorgungsbedarf stellvertretend fir alle Menschen ohne Krankenversicherung betrach-
tet werden (Hypothese C).
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Auch bei der Suche nach mdglichen Lésungsansatzen wurde sowohl in den Interviews
als auch in der Fokusgruppe haufig nicht explizit unterschieden zwischen Menschen mit
allgemeinem oder palliativem Versorgungsbedarf unterschieden. Ebenso wurde bis auf
wenige Ausnahmen nicht zwischen den unterschiedlichen betroffenen Gruppen (EU-Aus-
lander*innen, Versicherte mit Beitragsschulden, Menschen ohne regularen Aufenthalts-
status etc.) differenziert. Daher scheinen von den vorgeschlagenen Lésungen jeweils un-
terschiedliche Gruppen profitieren zu kénnen. Vorschlage zur Verbesserung der Versor-
gungssituation reichten vom Ausbau der Hilfseinrichtungen auf kommunaler Ebene (Clea-
ringstellen, Anonyme Behandlungs-/Krankenscheine, Ambulanzen der Gesundheitsam-
ter) Uber Gesetzesanderungen (z.B. Abschaffung der Ubermittlungspflicht) bis hin zu ei-
ner grundlegenden Reform des Gesundheitssystems (steuerfinanzierte Grund-/Blrger*in-

nenversicherung).
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4.2 Regel- oder Parallelsystem

Aus der Befragung ging hervor, dass der beste Weg, fir Menschen ohne ausreichende
Krankenversicherung mit schweren, chronischen lebenslimitierenden Erkrankungen eine
ausreichende Palliativversorgung zu erméglichen, die Aufnahme in eine reguléare Kran-
kenversicherung (bzw. sonstiger Kostentrager) ist.

421 Hirden

Es schien unter den Befragten weitestgehend Einigkeit darliber zu bestehen, welche Per-
sonengruppen keine ausreichende Krankenversicherung haben und welche Zugangshir-
den die Aufnahme ins regulare Gesundheitssystem erschweren bzw. verhindern (Tab. 9,
3.1.2). Trotzdem ergaben sich in der Befragung einige Graubereiche, wo die Trennlinie
zum Regelsystem gezogen wurde. So gab es unterschiedliche Einschatzung, ob Perso-
nen, die Anspruch auf Leistungen nach AsylbLG haben, die sich im Notfall-/Standardtarif
der PKV oder in einem ,ruhenden Vertrag“ der GKV befinden, zu der Gruppe der nicht
ausreichend Versicherten gezahlt werden. Bei diesen Gruppen liegen die lbernommenen
Leistungen (wenn auch vielleicht in unterschiedlichem Ausmalf3) unterhalb des Standards
der GKV (SGB V), insbesondere was aufwendige und kostenintensive palliative Versor-
gung betrifft. Daher werden diese Personengruppen hier zu den nicht ausreichend Versi-
cherten gezahilt.

4.2.2 Clearing

Die Onlinebefragung bot eine Ubersicht, wie haufig die Aufnahme in eine Versicherung
mdoglich war und auf welchen Wegen dies gelang bzw. welche Hirden dem entgegen-
standen. Aus den Interviews ging insbesondere hervor, wie komplex das Versicherungs-
system ist und wie schwierig sich das Clearing haufig gestaltet. Es braucht deshalb pro-
fessionelle Kréafte, um die Betroffenen unterstiitzen zu kénnen. AuBerdem dauert die Su-
che nach einem Kostentrager haufig sehr lange, die palliative Versorgung kann aber nicht
so lange warten. Es muss daher méglich sein, auch ohne gesicherten Kostentrager eine
palliative Versorgung zu beginnen.
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4.2.3 Terminologie

Im Rahmen der Untersuchung fiel auf, dass es bisher weder einheitliche Bezeichnungen
fUr die unterschiedlichen nicht-staatlichen Einrichtungen noch fiir das Versorgungssystem
im Ganzen gibt, das sich um Menschen ohne Krankenversicherung kimmert. Unter-
schiedliche Begriffe wie ,solidarische Gesundheitsversorgung®, ,medizinische Grundver-
sorgung aulderhalb des Krankenversicherungssystems® (Frings et al., 2019) und ,ehren-
amtliche medizinische Hilfen* (Fey, 2022) betonen die Abgrenzung vom regularen/pri-
maren Gesundheitssystem mit GKV, PKV, PV (geregelt im SGB V). Die Arbeit vieler Ein-
richtungen basiert auf Ehrenamt und Spenden. Wenn es eine 6ffentliche Finanzierung
gibt, ist diese haufig befristet und steht unter dem Druck, dass die Férderung auslaufen
kénnte. Die Einrichtungen missen daher konstant daflr kAmpfen, dass sie weiterarbeiten
kdnnen. Arztliche Leistungen werden haufig ehrenamtlich erbracht oder privat (lber
Spenden bzw. Gesundheitsfonds) finanziert, lediglich eine Einrichtung hatte eine Zulas-
sung der Kassenarztlichen Vereinigung.

Mit Bezug auf den fur die Befragung gewahlten Begriff ,Parallelsystem“ kam von einer
Einrichtung der Einwand, dass es flr die fragliche Personengruppe kein primares System
gebe, an dem sie teilhaben kénnten; deshalb handele es sich nicht um eine parallele Ver-
sorgung, wenn diese Menschen entsprechend ihrem Menschenrecht auf Gesundheit (pal-

liativ-)medizinisch versorgt werden wirden.

Far die weitere Beschaftigung mit dem Thema kdnnte daher ein Begriff gesucht werden,
der diesen Einwand berlcksichtigt. Eine Moglichkeit ware der Begriff ,Patchsystem®, vom
englischen patch: ein Flicken oder ein Programmstlick, das zur nachtraglichen Korrektur
bereits benutzter Programme dient, bzw. to patch: etwas provisorisch korrigieren.
Dadurch wirde ausgedrlckt werden, dass die Versorgung lediglich temporar ist und lang-
fristig die vollstandige Versorgung im Regelsystem angestrebt wird. In dieser Arbeit wurde
zugunsten der Einheitlichkeit und Stringenz weiterhin der allgemein verstandliche und ver-

breitete Begriff ,Parallelsystem® verwendet.
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4.3 Herausforderungen der palliativen Versorgung
4.3.1 Versorgungsqualitat — Bedurfnisse vs. Mdglichkeiten

Auch wenn sich aus der Onlinebefragung keine représentativen Aussagen ableiten las-
sen, scheinen die genannten Erkrankungen und Symptome/Anliegen vergleichbar mit pal-
liativem Versorgungsbedarf in der ,Normalbevolkerung® zu sein (s. Tab. 10, Tab. 11).

Bei den palliativen Versorgungsmaéglichkeiten ergaben sich groBe Unterschiede, welche
MaBnahmen in welchem Umfang mdéglich waren. Akute Behandlungen von Schmerzen,
Luftnot, Ubelkeit etc. sowie bei Bedarf eine voriibergehende stationare Aufnahme waren
fast immer maoglich. Auch hausérztliche ambulante palliative Versorgung gelang in mehr
als der Halfte, wahrend die Aufnahme auf eine Palliativstation oder in ein Hospiz, die psy-
chologische bzw. psychoonkologische Betreuung der Betroffenen und/oder Angehérigen
und die Organisation einer (hduslichen) Pflege fast nie mdglich waren (s. Tab. 14). In den
Interviews wurde bestétigt, dass eine (akut)medizinische Grundversorgung haufig még-
lich war. Sobald es jedoch um komplexere, aufwendigere Versorgung ging, die mehrere
unterschiedliche Stellen einbindet, was bei palliativem Versorgungsbedarf meist der Fall
war, reichten die Angebote nicht aus.

4.3.2 Finanzierung

Wenn Palliativversorgung auBBerhalb des Regelsystems mdglich war, gelang die Finan-
zierung meist Uber Spenden. In einigen Einrichtungen konnten Kosten durch das Sozial-
bzw. Gesundheitsamt bernommen werden. Daneben waren die Einrichtungen auf kos-
tenlose Behandlungen angewiesen bzw. Praxen/Kliniken bekamen Kosten nicht erstattet.
Selten konnten sie durch Gesundheitsfonds/ABS/AKS oder Angehdrige Gbernommen
werden (s. Onlinebefragung, Tab. 15).

Dies fuhrte in den schlimmsten Fallen dazu, dass notwendige Palliativversorgung man-
gels Kostenubernahme nicht oder nur verzogert stattfinden konnte. Eine Hospizaufnahme
war haufig nicht méglich. In einem geschilderten Fall wurde ein Patient wahrend einer
laufenden Versorgung aus dem Krankenhaus entlassen, um zun&chst die Kostensituation

zu klaren (s. Anhang 5, Worst-Case-Szenarien).
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4.3.3 Fehlende Expertise in Palliativversorgung

Aus der Onlinebefragung ging hervor, dass in weniger als der Hélfte der Einrichtungen
gezielt/strukturiert auf vorhandenen palliativen Versorgungsbedarf hin untersucht wurde
(s. 3.1.8). Als eine Ursache wurde mangelnde Weiterbildung bzw. Erfahrung in Palliativ-
medizin genannt (s. 3.1.1). Dies bestatigte sich in den Interviews (s. 3.2.4).

Dabei ist es weder notwendig noch umsetzbar, dass in allen nicht-staatlichen Einrichtun-
gen Expert*innen far Palliativmedizin sitzen. Es zeigt sich vielmehr erneut, wie wichtig der
frihzeitige Zugang ins Regelsystem ist, um durch die rechtzeitige |dentifizierung eines
vorhandenen palliativen Versorgungsbedarfs alle Méglichkeiten der modernen Palliativ-

medizin zum Wohl der Patient*innen ausschépfen zu kénnen.
4.3.4 Landliche Regionen

Alle befragten Einrichtungen lagen in ,stadtischen“ Regionen, wobei es moglicherweise
eine gewisse Verzerrung wegen der Auswahl gab, die bei der Versendung der Einladun-
gen getroffen worden war. Versorgungslicken in Iandlichen Gebieten wurden in den In-
terviews bestatigt: Haufig gebe es keine Einrichtungen vor Ort und die Anfahrt zu Einrich-
tungen in der nachsten Stadt sei aufwendig und teuer. Auch wurde berichtet, dass Stadte
sich nicht zusténdig fuhlen und die Versorgung von Menschen aus umliegenden Gemein-
den nicht mit Gbernehmen kdénnen/wollen. In der Fokusgruppe wurde daher gefolgert,
dass es dringend einer flachendeckenden Beratung und Versorgung bedirfe und die bis-
her finf vom Land NRW geférderten Clearingstellen bei weitem nicht ausreichten.

4.3.5 Pflegebedarf

Ein Drittel der Einrichtungen gab in der Onlinebefragung an, dass Betroffene sie mit einem
Pflegebedarf aufsuchten (s. Tab. 11). Die Aufnahme in ein Hospiz oder hdusliche Versor-
gung durch ambulante Pflegedienste war jedoch selten bis nie méglich (s. Tab. 14). Auch
in den Interviews wurde bestétigt, dass eine wirklich umfassende Versorgung nie mdglich
gewesen sei. Dies betreffe gerade auch Pflege. Da davon auszugehen ist, dass alle Men-
schen am Lebensende friiher oder spéater Pflegebedarf haben, besteht hier eine groBe
Versorgungslicke. Diese schien haufig noch nicht auf der Agenda der politischen Lob-
byarbeit fir Menschen ohne Krankenversicherung zu sein. Méglicherweise standen fir
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die Befragten andere Aspekte der Versorgung im Vordergrund, weil andere Bedurf-
nisse/Probleme vermeintlich drangender und akuter sind; dabei ist adaquate Pflege ganz
entscheidend flr Lebensqualitat am Lebensende und sollte einen Fokus bei der weiteren
Beschaftigung mit dem Thema bilden.

4.3.6 Lebensweltnahe Arbeit

In mehreren Interviews sowie in der Fokusgruppe wurde betont, dass Versorgungsange-
bote auf Bedurfnisse und eventuelle Einschrankungen der Betroffenen zugeschnitten sein
mussten; Standardangebote funktionierten haufig nicht, die Angebote missten mehr Frei-
heit bieten und gleichzeitig niedrigschwelliger sein.

In diesem Kontext wurden haufig die Gruppen der Wohnungslosen und Drogengebrau-
chenden genannt, die gerade auch in der 6ffentlichen Wahrnehmung relativ ,sichtbar®
sind und bei denen ersichtlich ist, dass eine Versorgungslicke besteht. Es sei besonders
wichtig, dass Mitarbeitende von Einrichtungen (auch der Regelversorgung) zu den beson-
deren Lebensrealitdten geschult werden bzw. Informationen zuganglich sind. Daneben
ergeben sich praktische Fragen, etwa nach der Aufbewahrung von BtM-pflichtigen Medi-
kamenten in Gemeinschaftsunterkinften fir Obdach-/Wohnungslose. Grundsatzlich
musse damit gerechnet werden, dass Versorgungsangebote von den Betroffenen abge-
lehnt werden; ein Angebot misse es aber in jedem Fall geben.

4.4 Lodsungsansatze

In der Befragung bestatigte sich die anfangliche Hypothese, dass sich die palliativen Ver-
sorgungssituationen der unterschiedlichen betroffenen Gruppen (Versicherte mit Bei-
tragsschulden, erwerbslose EU-Auslander*innen, Menschen ohne regularen Aufenthalts-
titel etc.) ahneln und sich vergleichbare Zugangshirden und Herausforderungen identifi-
zieren lassen. Deshalb geht es bei den meisten der folgenden Lésungsansatze weniger
um spezifische Veranderungen flr einzelne Subgruppen, sondern meist um Regelungen,
die far alle Menschen ohne Krankenversicherung eine Verbesserung bedeuten wirden.
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4.4.1 Lo6sungsansatze aus den Einrichtungen

Clearingstelle mit _
Gesundheitsfonds steuerfinanziertes
bzw. Anonyme Gesundheitssystem,
Behandlungs-/ Grund-/Burger-
Clearingstellen zur Krankenscheine versicherung o0.3.
sozialrechtlichen
Beratung
nicht-staatliche landesweit
med. Ambulanzen
(z.B. MediNetze/
biiros) Ambulanzen_ der kommunal
Gesundheits-
amter 0.a.

Abb. 3: Institutionalisierungspyramide

In den Interviews mit Mitarbeitenden aus Hilfs- und Beratungseinrichtungen fiel auf, dass
sich die Lésungsanséatze der Befragten tendenziell nach der Art der Einrichtung unter-
schieden, d.h. ob es sich um eine aus 6ffentlichen Mitteln geférderte Einrichtung handelte
und ob dort haupt- und/oder ehrenamtliches Personal arbeitete. In der weiteren Diskus-
sion kdnnen die Lésungsansétze daher vor dem Hintergrund des jeweiligen ,Institutiona-

lisierungsgrades® betrachtet werden (s. Abb. 3).

(1) Fur die Mitarbeitenden der MediNetze/-biros und anderer, gréBtenteils auf Ehrenamt
und Spenden basierenden Einrichtungen war es zum Zeitpunkt der Befragung
schwierig, Uberhaupt eine palliativmedizinische Versorgung zu ermdglichen. Diese
beruhte zudem haufig auf unsicheren Kooperationen und verginstigten Behandlun-
gen bzw. dem guten Willen von Arzt*innen, Krankenhausern, Hospizen und anderen
Heilberufler*innen. Daher wurde als nachster notwendiger Schritt eine Verstetigung
des medizinischen Versorgungsangebots gefordert, entweder durch medizinische
Ambulanzen bei Gesundheitsamtern oder durch 6ffentlich finanzierte Angebote in
Form von ABS/AKS bzw. Gesundheitsfonds. Daneben war in diesen Einrichtungen

eine sozialrechtliche Beratung mit dem Ziel, Menschen wieder in einen
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Krankenversicherungsschutz zu vermitteln, mit den begrenzten (personellen) Res-
sourcen haufig nicht méglich. Daher wurde die Einrichtung von weiteren Clearingstel-
len mit geschulten Sozialarbeiter*innen gefordert.

Die Mitarbeitenden von Clearingstellen berichteten wiederum von unsicherer Finan-
zierung, befristeten Foérderzeitrdumen und nicht ausreichendem Personal. Sie
winschten sich eine langfristigere und zuverlassigere 6ffentliche Unterstitzung, um
mehr Planungssicherheit zu haben. AuBerdem wurde das Problem angesprochen,
dass im Falle einer schweren Erkrankung priméar die (palliativ-)medizinische Versor-
gung gesichert sein misste, bevor ein Clearing begonnen werden kénnte. Daflr
mussten Behandlungskosten durch einen Gesundheitsfonds/ABS/AKS libernommen
werden.

Bei den ABS/AKS und der Clearingstelle mit Gesundheitsfonds war eine Ubernahme
von Behandlungskosten zwar méglich, daftir wurde hier von der Schwierigkeit berich-
tet, dass stationare Aufenthalte und erst recht Palliativversorgung haufig nicht tGber-
nommen werden kénnten, weil sie das begrenzte Budget Ubersteigen wirden. Eine
umfassende Palliativversorgung sei erst mdglich, wenn es gelinge, die Personen ins
Regelsystem zu integrieren, sodass Kosten durch die Solidargemeinschaft getragen
werden kdnnen.

Daher wurde eine Notfallkostenzusage fur Palliativbehandlung gefordert, um eine
adaquate Behandlung und Betreuung am Lebensende zu ermdglichen, ggf. bevor die
Kostenfrage endgultig geklart ist.

Befragte der unterschiedlichen Einrichtungen hatten den gemeinsamen Wunsch, sich
selbst Uberflissig zu machen und abzuschaffen. Als Ziel aller Einrichtungen im Paral-
lelsystem kann daher die vollstandige Versorgung im Regelsystem betrachtet werden,

z.B. in Form einer (steuerfinanzierten) Grund-/Blrger*innenversicherung.

Die skizzierte Abfolge soll nicht als kontinuierliche, lineare Entwicklung verstanden wer-

den. So kénnen in einer Einrichtung unterschiedliche ,Stufen” der Institutionalisierungs-

pyramide parallel zueinander existieren bzw. eine Einrichtung Iasst sich nicht eindeutig

einer Kategorie zuordnen (z.B. ein durch Spenden finanzierter Verein, der temporér 6f-

fentliche Férderung erhalt). Haufig gibt es personelle Uberschneidungen, beispielsweise

durch Personen, die sowohl hauptamtlich im Gesundheitssystem als auch ehrenamtlich

in einer Einrichtung arbeiten.
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Manche nicht-staatliche Ambulanzen lehnten ,institutionalisierte® Konzepte wie Anonyme
Behandlungs-/Krankenscheine ab, weil sie eine Verstetigung des Parallelsystems be-
firchteten. Es liege in der staatlichen Verantwortung, eine ausreichende Versorgung zu
ermoglichen. Dies dlrfe nicht auf ehrenamtliche Einrichtungen abgewalzt werden. Das
Erreichen des Ziels, die betroffenen Personen ins regulare System zu integrieren, wirde
durch solche verstetigten parallelen Strukturen ggf. sogar erschwert. AuBerdem seien sol-
che Konzepte nicht nachhaltig, weil das Budget begrenzt sei und durch einige wenige
aufwendige/teure Behandlungen schnell Gberschritten werden kénnte. Einige Befragte
forderten daher eine Grundversicherung fir alle ohne ,Zwischenlésung“. Andererseits
kann ein ABS/AKS auch als wichtiger Zwischenschritt auf dem Weg zu einer nachhaltigen
Lésung (z.B. Grundversicherung) betrachtet werden. Solche Projekte kénnten Aufmerk-
samkeit fir das Thema erzeugen und daneben ganz pragmatisch eine adaquate Versor-
gung sicherstellen, solange es keine anderen Mdglichkeiten gibt.

Insgesamt handelt es sich bei den BemUhungen, adaquate Gesundheitsversorgung fir
alle zu erreichen, nicht um einen gerichteten, gelenkten Prozess, sondern um eine Viel-
zahl von Einzelinitiativen, die allerdings durch gegenseitigen Erfahrungsaustausch vonei-
nander profitieren/lernen und sich tendenziell in &hnliche Richtungen entwickeln. Unter-
schiedliche Projekte streben dabei verschiedene (Zwischen-)Lésungen an, trotzdem

scheinen sich insgesamt Strukturen/Konzepte abzuzeichnen, die flir viele funktionieren.
4.4.2 Machbarkeit und Finanzierung

Im Anschluss an die Interviews wurden die Lésungsvorschlage aus den Einrichtungen in
der Fokusgruppe von Vertreter*innen des Gesundheitssystems, die spater fir die Umset-
zung/Finanzierung verantwortlich waren, in einem Realitdtscheck auf Finanzierbarkeit
und ihre Umsetzbarkeit in Nordrhein-Westfalen hin Gberprift. Dabei stellte sich heraus,
dass alle Vertreter*innen des Regelsystems grundsatzlich fir eine bessere Palliativver-
sorgung von Menschen ohne ausreichende Krankenversicherung waren, aber keine Seite
es aus ihrem jeweiligen Finanztopf Gbernehmen kdnnte oder wollte.

Es herrschte Einigkeit, dass alle Menschen mit schweren, chronischen Erkrankungen bei
begrenzter Lebenszeit unabhdngig vom Versicherungsstatus einen Hospiz-/Palliativan-
spruch haben. Bei allen Diskussionen und Verhandlungen zur Finanzierung dirfe das



100

Ideal, allen Menschen ein wirdiges Lebensende zu ermoglichen, nicht aus dem Blick ge-
raten. Bisher wirde die Verantwortung oft auf Leistungserbringer abgewalzt. Dadurch
wirden etwa Krankenhduser bei fehlendem Kostentrédger Behandlungskosten nicht vom
Sozialamt erstattet bekommen, wenn sie nicht gegenliber dem Sozialamt die Bedirftigkeit
der Patient*innen nachweisen kdnnen. Das gestalte sich in der Realitat oft schwierig, z.B.
aufgrund fehlender Kooperation der Patient*innen ohne Status.

Aus der Fokusgruppe kam die Anmerkung, dass gerade in der Hospiz-/Palliativarbeit viel
Uber das normale Maf3 hinaus durch ehrenamtliches Engagement der Mitarbeitenden ge-
leistet werde. Dies dlrfe nicht der Dauerzustand sein: Erbrachte Leistungen missten be-
zahlt werden und Menschen von ihrer Arbeit leben kénnen. Diese Forderung der Fokus-
gruppe, die Hospize etc. nicht weiter zu belasten, ist verstandlich und sollte auch auf die
h&ufig vollstandig auf Ehrenamt beruhenden nicht-staatlichen Hilfseinrichtungen bezogen
werden, die aktuell die Liicke im reguldren System schlieBen. Der Anspruch, Menschen
flr ihre Arbeit entlohnen zu wollen, muss erst recht fir die Mitarbeitenden dieser parallelen
Beratungs- und Hilfseinrichtungen gelten.

Aufgrund des knappen Budgets im Gesundheitswesen, einer insgesamt angespannten
Haushaltslage und fehlender 6ffentlicher Aufmerksamkeit bzw. Lobby fir das Thema
wurde in der Fokusgruppe vermutet, dass keine Stelle groBe finanzielle Mittel zur Verfi-
gung stellen werde. Deshalb brauche es kleine L6sungen und ein schrittweises Vorgehen:
Im ersten Schritt sollte (schriftliches) Informationsmaterial zur Palliativversorgung von
Menschen ohne ausreichende Krankenversicherung erstellt und Gber vorhandene Netz-
werke verteilt werden. Darin soll fiur SAPV-Teams, Hospizmitarbeitende 0.a. Gbersichtlich
dargestellt werden, welche Md&glichkeiten fir die unterschiedlichen betroffenen Gruppen
existieren, welche konkreten Schritte daflir gegangen werden missen (z.B. Kostenlber-
nahme, Abtretungserklarung) und vor allem, welche Ansprechpartner*innen in der Region
zur Verfugung stehen. Im zweiten Schritt sei es Aufgabe der Politik, fiir eine ausreichende
Finanzierung zu sorgen, entweder durch den Ausbau kommunaler Beratungs-/Hilfsange-
bote oder (im besten Fall) durch eine flachendeckende Ldsung, z.B. einen Anonymen
Behandlungs-/Krankenschein auf Landesebene.
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4.5 Weiterer Forschungsbedarf

Es ist festzustellen, dass die Forschung zur Situation von Menschen ohne ausreichende
Krankenversicherung und gerade zu palliativer Versorgung mit ihren spezifischen Her-

ausforderungen insgesamt unzureichend ist.

Insbesondere wurde sowohl in den Interviews als auch in der Fokusgruppe immer wieder
das Problem genannt, dass konkrete Zahlen zu den unterschiedlichen Subgruppen von
Nichtversicherten fehlen. Diese Zahlen sind aber notwendig, um eine Bedarfsplanung vor-
nehmen und die Versorgungslicke gegeniber der Politik besser darlegen zu kdnnen.
Auch die Frage, welche Menschen Bedarf an Palliativversorgung haben, aber bisher bei
keiner Hilfseinrichtung angebunden sind und damit auch in keiner Statistik auftauchen,
lasst sich mit den bisher vorliegenden Untersuchungen nicht ausreichend beantworten.
Die Wege, Uber die normalerweise Daten zu Gesundheitsversorgung erhoben werden
kénnen, z.B. Krankenkassendaten, sind verschlossen, weil die Betroffenen hier eben ge-

rade nicht auftauchen.

Eine weitere Uberlegung aus der Fokusgruppe war die Méglichkeit, durch eine adiquate
Palliativ-/Hospizversorgung an anderer Stelle Geld zu sparen, z.B. durch reduzierte Not-
arzteinsatze und Notaufnahmekosten. Bereits Gref3 et al. (2005) wiesen mit Verweis auf
Untersuchungen aus den USA (Fronstin, 2000) darauf hin, ,dass fir Nichtversicherte mit-
telfristig héhere Behandlungskosten durch reduzierte VorsorgemaBnahmen und verspa-
tete Leistungsinanspruchnahme anfallen®. Allerdings kénnte die Ersparnis wegen der
oben angesprochenen unterschiedlichen Kostentrager schwierig nachzuweisen sein. Aus
Deutschland sind zu diesem Thema bisher keine Untersuchungen bekannt.

Daneben gibt es weitere Gruppen mit Bedarf an Palliativversorgung, die bisher nicht un-
tersucht wurden: So wurde die schwierige Situation von Haftlingen, die nach ihrer Entlas-
sung keine Krankenversicherung mehr haben, in der Onlinebefragung angesprochen.
Auch hier ist bisher keine Untersuchung bekannt.
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4.6 Starken und Schwachen der Arbeit
4.6.1 Methodisch
Onlinebefragung

Die Responserate unter den 134 angefragten Einrichtungen in Deutschland war mit 23,1
% zwar insgesamt niedrig, aber in einem akzeptablen Bereich fir Online-Umfragen. Durch
die beiden Erinnerungsschreiben konnten jeweils noch weitere Teilnehmende rekrutiert
werden. Bei den Einrichtungen, die nicht auf das Einladungsschreiben antworteten, blieb
unklar, ob die Nachrichten nicht gelesen bzw. nicht verstanden wurden, kein Interesse am
Thema bestand oder der Zeitaufwand als zu hoch eingeschatzt wurde. Die Art der An-
sprache im Einladungsschreiben setzte auBerdem ein gewisses Vorwissen bzw. Erfah-
rung in dem Thema voraus. Daraus kdénnte sich eine Verzerrung ergeben, wenn vor allem
Einrichtungen teilnahmen, die bereits Kontakt mit Menschen ohne Krankenversicherung
und (in den meisten Fallen) palliativen Erkrankungen hatten. Eine reprasentative Aussage
zum Ausmalf des Problems ist daher auf Grundlage der erhobenen Daten nicht méglich.

Die lange Befragungsdauer von August bis November 2021 wie auch die geringe Respon-
serate waren unter anderem auch der Covid-Pandemie geschuldet, mit pandemiebeding-
ter aligemeiner Uberlastung, Reduzierung der Arbeit in den Einrichtungen (oft fanden zwi-
schenzeitlich keine Sprechstunden statt), Ausfall von Personal/Ehrenamtlichen und ande-

ren Faktoren.

In einigen Fallen wurde der Fragebogen zunachst ausgedruckt ausgefillt und zurickge-
sendet. Die Befragten wurden gebeten, den Fragebogen erneut online auszuflllen, da die

Daten sonst nicht fir die anonyme Erhebung verwendet werden konnten.

Eine Schwierigkeit flr die Datenerhebung bestand darin, dass Einrichtungen teils keine
Daten zu ihren Klient*innen erhoben hatten oder diese nur in anonymisierter Form vorla-
gen. Méglicherweise wollten Befragte auch die Sicherheit von Betroffenen, z.B. ohne gul-
tigen Aufenthaltstitel, wahren und antworteten deshalb nicht oder nicht wahrheitsgemaf.

Insbesondere bei Fragen, die die Angabe von absoluten Zahlen erforderten (Anzahl der
Menschen ohne Krankenversicherung mit Palliativbedarf, Clearingfalle, Todesfalle etc.),

ergab sich teilweise eine breite Streuung. Durch die Heterogenitat der Einrichtungen
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(Arbeitsbereich, welche Personengruppen werden versorgt etc.) gab es auch grof3e Un-
terschiede bezlglich Anzahl und Zusammensetzung der betreuten Personengruppen,
was sich wiederum im Antwortverhalten widerspiegelte. Mdglicherweise wurden auch Fra-
gestellungen unterschiedlich verstanden: Beispielsweise bezogen einige Befragte die An-
zahl der erfolgreichen Clearingfélle nur auf Menschen mit schweren Erkrankungen, wah-
rend andere alle Menschen ohne ausreichende Krankenversicherung mit einrechneten.
Die Anzahl der Todesfalle variierte ebenfalls erheblich, was mit der unterschiedlichen Kii-
entel oder Unterschieden in der Datenerhebung zusammenhéangen kdnnte. Von einigen
Einrichtungen wurde berichtet, dass der Kontakt zu den Betroffenen vor dem Tod abbrach
und sie daher keine Informationen tber den weiteren Verlauf hatten. In der Onlinebefra-
gung konnte keine Angabe Uber die Todesndhe gemacht werden, d.h. wann im Verlauf
ihrer Krankheit Patient*innen die Einrichtungen aufsuchten. Auf eine tiefergehende statis-

tische Auswertung wurde deshalb verzichtet. Die Rohdaten sind in Anhang 2 zu finden.

Im Abschnitt ,Weitere Angaben® wurde mdglicherweise nicht eindeutig genug zwischen
sich zum Teil Oberschneidender ehrenamtlichen Arbeit in den Einrichtungen und haupt-
beruflicher Tatigkeit im Gesundheitswesen differenziert.

Die meisten angefangenen Fragebdgen wurden trotz des Umfangs bis zum Ende ausge-
fallt. In der Evaluation und weiteren Anmerkungen gaben einige Befragte an, dass sie im
Rahmen der Onlinebefragung keine ausreichende Méglichkeit hatten, Gber konkrete Hiir-
den bei der palliativen Versorgung von Nichtversicherten zu sprechen. Daher wurde dies
bei der Erstellung des Interviewleitfadens als gesonderter Punkt aufgenommen.

Interviews/Fokusgruppe

Unter den Teilnehmenden an der Onlinebefragung bestand relativ groBes Interesse, an
einem vertiefenden Interview teilzunehmen. Nach dreizehn Interviews wurde eine inhalt-
liche Sattigung festgestellt und gemeinsam entschieden, dass keine weiteren Interviews

notwendig waren.

Die Interviews und die Fokusgruppe fanden wegen der Covid-Pandemie nicht persénlich,
sondern telefonisch bzw. als Videokonferenz statt. Dies hatte den Vorteil, dass fir mehr
Personen die Teilnahme mdglich war (keine Anreise, leichter in den Arbeitsalltag zu in-

tegrieren), allerdings gingen vermutlich Nuancen im Gesprach verloren.
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Weder bei den Interviews noch bei der Fokusgruppe wurden den Teilnehmenden im Vor-
feld die Interviewfragen bzw. der Gespréachsleitfaden zur Verfligung gestellt. Dadurch hat-
ten sie nicht die Mdglichkeit, sich vorher ins Thema einzuarbeiten oder Daten zu palliati-
ven Versorgungsfallen in ihrer Einrichtung vorzubereiten. Die sich daraus ergebenden
beispielhaften Fallgeschichten erganzten sich allerdings gut mit den quantitativen Daten
aus der Onlinebefragung.

Trotz der geschilderten methodologischen Schwachen bot die Kombination von Online-
befragung mit vertiefenden Interviews mit Expert*innen aus der praktischen Arbeit und
einer Fokusgruppe mit gesundheitspolitischen Entscheidungstrdger*innen valide Ergeb-

nisse und erste Erkenntnisse zur Unterversorgung dieser vulnerablen Personengruppe.
4.6.2 Inhaltlich

Menschen ohne Krankenversicherung tauchen in Palliativ-/Hospizeinrichtungen des re-
gularen Gesundheitssystems eher vereinzelt auf und werden ggf. nicht als Nichtversi-
cherte erkannt bzw. dokumentiert. Deshalb wurde fir diese Untersuchung das Hilfsnetz
far Nichtversicherte aus h&ufig nicht-staatlichen, ehrenamtlichen Initiativen in den Fokus
genommen, um deren Expertise aus der langjahrigen praktischen Arbeit zu nutzen und
die Perspektive derjenigen abzubilden, die Menschen ohne Krankenversicherung aktuell
versorgen und die Situation vor Ort kennen. Daraus ergab sich (im Gegensatz zu den
anderen Studien in diesem Bereich) die Herausforderung, mit Personen tber Palliativver-
sorgung zu sprechen, die haufig keine palliative Weiterbildung/Erfahrung und teilweise
gar keinen medizinischen Hintergrund haben. Daflir brachten sie beispielsweise Expertise
in sozialrechtlichen Fragen mit (z.B. Sozialarbeiter*innen, Leitung/Vorstand). Um die Fra-
gen zugéanglich und verstéandlich fur Befragte mit unterschiedlichen Ausbildungen/Hinter-
griinden zu formulieren, wurden Begriffe wie ,Palliativversorgung® und ,Erkrankungen mit
palliativem Versorgungsbedarf* wenn moéglich vermieden oder umschrieben. Sonst war
zu beflirchten, dass bei der Beantwortung (entsprechend der ,Laienvorstellung“ von Pal-
liativversorgung) z.B. nur Krebserkrankte mit einbezogen werden, obwohl es auch andere
Schwerstkranke gegeben hétte, die ebenfalls von Palliativversorgung hatten profitieren
kénnen. Aufgrund der unklaren Begrifflichkeiten wurde die Befragung teilweise als undif-
ferenziert wahrgenommen (s. Evaluation der Onlinebefragung, 3.1.9)
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Eine Starke der Studie ist, dass sich verschiedene Perspektiven finden und ergénzen:
Durch die Befragung von unterschiedlichen Berufsgruppen (sowohl medizinisches Perso-
nal als auch Sozialarbeiter*innen) wurde deutlich, dass fir das Navigieren im komplexen
Gesundheitssystem breites Wissen und Expertise notwendig sind.

Schon bei der Rekrutierung der Teilnehmenden aus den Hilfs- und Beratungsstellen fiel
auf, dass es keine deutschlandweite Ubersicht der entsprechenden Angebote gab. Bei
den Versuchen, Informationen und Kontakte der einzelnen Einrichtungen zu blindeln (vgl.
Ubersichtsseiten, 2.3.3), stellte sich die Frage, wer in welcher Ubersicht auftauchte; alle
leisteten in etwa die gleiche Arbeit, aber auf ganz unterschiedliche Arten, sodass es
schwerfiel, das Parallelsystem insgesamt zu charakterisieren. Teilweise sind solche Ka-
tegorisierungen auch irrefihrend, wenn z.B. eine ,Exklusivitat® der MediNetz/-biros sug-
geriert wird, wobei es sich jedoch nur um eine Eigenbezeichnung handelt, da sie ansons-
ten die gleiche Arbeit wie andere Medizinische Fllchtlingshilfen, Praxen ohne Grenzen

oder andere machen.

Trotzdem lohnt sich der Versuch, die Sichtweisen der unterschiedlichen Einrichtungen im
(wenn auch heterogenen) Parallelsystem darzustellen, weil jede einzelne Einrichtung die
Versorgungslicke jeden Tag aufs Neue alleine durch ihre Existenz(notwendigkeit) be-
weist. FUr ein umfassendes Bild der Versorgungslage von Menschen ohne ausreichende
Krankenversicherung muss versucht werden, alle Hilfs- und Beratungsstellen zu betrach-
ten, auch wenn es dabei zu Uberschneidungen/Unschérfen kommt (beispielsweise stimmt
die Anzahl der angefragten Einrichtungen aus Tab. 2 nicht mit Selbstbezeichnungen aus
Tab. 4 Uberein; Anonymer Behandlungs-/Krankenschein entspricht einer Clearingstelle
mit Gesundheitsfonds, die unterschiedlichen Bezeichnungen sind gewissermaf3en histo-

risch bedingt).
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4.7 Motivation und Interessenerklarung

Das Interesse am Thema und die Idee zur vorliegenden Arbeit erwuchs aus der langjah-
rigen ehrenamtlichen Tétigkeit des Doktoranden (JS) in der medizinischen Versorgung
von Menschen ohne Papiere und ohne Krankenversicherung bei den Vereinen MediNetz-
Bonn e.V. und Anonymer Krankenschein Bonn e.V. Damit ein unreflektierter Eingang der
Vorkenntnisse in den Forschungsprozess maglichst ausgeschlossen werden konnte, wur-
den Datenerhebung, Datenauswertung und Dateninterpretation innerhalb der Arbeits-

gruppe regelmanig kritisch diskutiert.

4.8 Fazit und Ausblick

Palliativversorgung ist mittlerweile so etabliert, dass es sich nicht rechtfertigen lasst, Men-
schen aufgrund ihres Versicherungsstatus von den in Deutschland verfigbaren Versor-
gungsmaglichkeiten auszuschlieBen.

Die palliativmedizinische Versorgung von Menschen ohne ausreichende Krankenversi-
cherung wird bisher sowohl in der 6ffentlichen Wahrnehmung, in politischen Entschei-
dungsprozessen als auch in der wissenschaftlichen Forschung kaum beachtet. Die vor-
liegende Arbeit bietet erstmals einen Uberblick der bestehenden Versorgungsliicke, be-

leuchtet Herausforderungen und legt konkrete Lésungsansétze dar.

Dabei geben aktuelle Entwicklungen Anlass zur Hoffnung: Zum Zeitpunkt der Fokus-
gruppe war noch nicht bekannt, dass sich die geforderte Einrichtung eines landesweiten
Anonymen Behandlungs-/Krankenscheins im kurz darauf veroffentlichten Koalitionsver-
trag der Landesregierung von Nordrhein-Westfalen aus CDU und Blindnis 90/Die Griinen
finden wirde (CDU NRW und Bindnis 90/Die Grinen, 2022).

Es ist zu hoffen, dass sich Gesellschaft und Politik ihrer in der Allgemeinen Erklarung der
Menschenrechte begriindeten Verantwortung fir die Gesundheit aller Menschen be-
wusstwerden und die notwendigen Voraussetzungen flr eine angemessene Versorgung

am Lebensende unabhangig vom Krankenversicherungsstatus schaffen werden.
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5. Zusammenfassung

Menschen in Deutschland haben trotz einer Versicherungspflicht aus unterschiedlichen
Grinden keine ausreichende Krankenversicherung. Dies trifft etwa auf EU-Blrger*innen,
gesetzlich oder privat Versicherte mit Beitragsschulden und Menschen ohne Papiere zu.
Wenn medizinische Versorgung stattfindet, geschieht dies bislang haufig in ehrenamtli-
chen, spendenbasierten Strukturen und beschrankt sich auf akute Notfalle.

Ziel der vorliegenden Studie war es, zu untersuchen, welchen Zugang Menschen mit
schweren, chronischen lebenslimitierenden Erkrankungen ohne ausreichende Kranken-
versicherung zu Palliativversorgung haben, welche Zugangshirden existieren und wie die
Versorgungsmaoglichkeiten am Lebensende verbessert werden kénnten.

Dazu wurden zwischen August 2021 und Februar 2022 mittels einer Onlinebefragung und
vertiefenden Telefoninterviews Mitarbeitende von Beratungs- und Hilfseinrichtungen zu
ihren Erfahrungen befragt und mégliche Anderungsvorschldge und Lésungsansatze ge-
sammelt. Diese wurden im Mai 2022 in einer Fokusgruppe mit Akteur*innen aus dem Ge-
sundheitswesen auf ihnre Umsetzbarkeit und Finanzierbarkeit hin Gberpruift.

Die Ergebnisse zeigten, dass die palliativmedizinische Versorgung von Menschen ohne
ausreichende Krankenversicherung aufgrund finanzieller, organisatorischer und perso-
neller Hirden haufig nicht oder nur eingeschrankt stattfindet. Mitarbeitende von Hilfsein-
richtungen beklagten dartber hinaus, dass das Problem von Gesellschaft und Politik bis-

lang nicht ausreichend beachtet wird.

Mégliche Lésungsansatze umfassten den Ausbau von Hilfs- und Beratungsstellen mit 6f-
fentlicher Finanzierung, insbesondere sogenannte Clearingstellen zur sozialrechtlichen
Beratung mit dem Ziel, Menschen wieder in einen regularen Krankenversicherungsschutz
zu vermitteln, sowie den Aufbau von Anonymen Behandlungs-/Krankenscheinen als M6g-
lichkeit, adaquate medizinische Versorgung und Pflege zu gewéhrleisten.

Insgesamt bietet die Studie erste Erkenntnisse zur Unterversorgung dieser vulnerablen
Personengruppe, an die sich weitere Forschungsvorhaben anschlieBend sollten.
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6. Anhang
Anhang 1: Fragebogen

Befragung zur Versorgung von Menschen ohne Krankenversicherung
Liebe Teilnehmerin*, lieber Teilnehmer,
herzlich willkommen und vielen Dank fir Ihr Interesse an unserer Untersuchung.

In diesem Fragebogen mdchten wir mit lhrer Hilfe herausfinden, wie Menschen mit schweren,
lebensbedrohlichen chronischen Erkrankungen, die nicht krankenversichert sind oder aus ande-
ren Griinden eingeschrankten Zugang zu Gesundheitsversorgung haben, in Deutschland medi-
zinisch versorgt werden. Dazu mdchten wir Sie zum verhaltnismaBig langen Zeitraum von An-
fang Januar 2019 bis Ende Juni 2021 befragen, um einerseits eine ausreichend grof3e Daten-
menge zu erheben und andererseits die aktuelle Lage in der Covid-Pandemie zu beriicksichti-
gen.

Die Daten werden anonym erfasst und nur fir wissenschaftliche Forschungszwecke ausgewer-
tet. Aus den erhobenen Daten kdnnen weder Rickschlisse auf Sie noch auf andere Einzelper-
sonen, Patient*innen und Menschen mit unsicherem Aufenthaltsstatus oder in anderen prekaren
Lebenssituationen gezogen werden. Bei der Beantwortung der Fragen diirfen keine personen-
spezifischen Daten angegeben werden wie Namen, Geburtstorte, Aufenthaltsorte etc. Wir haben
die Onlineplattform SoSci Survey gewahlt, die ihren Sitz und ihr Rechenzentrum in Miinchen hat
und damit den deutschen Datenschutzregelungen entspricht. (Weitere Informationen zum Da-
tenschutz finden Sie unter https://www.soscisurvey.de/de/privacy)

Menschen ohne Krankenversicherung

In Deutschland besteht eine generelle Krankenversicherungspflicht. Selbststandige und Men-
schen mit einem bestimmten Mindesteinkommen kdénnen sich in einer privaten Krankenkasse
versichern. Zu den Menschen mit einem sonstigen Anspruch auf Krankenversorgung gehéren
beispielsweise Soldat*innen, Beamt*innen oder Empfénger*innen von Hartz-IV- und Sozialhilfe-
bzw. Asylbewerberleistungen. Trotzdem gab es nach Angaben des Statistischen Bundesamts im
Jahr 2019 hochgerechnet rund 61.000 Menschen ohne ausreichenden Krankenversicherungs-
schutz (Statistisches Bundesamt, 2020).

1. Hatten Sie von Anfang Januar 2019 bis Ende Juni 2021 Kontakt mit Menschen, die nicht
ausreichend krankenversichert waren und/oder aus anderen Grinden eingeschrankten Zu-
gang zu Gesundheitsversorgung hatten?

o Ja
o Nein (bitte direkt weiter zu Frage 30)

2. In welcher/welchen Einrichtung(en) hatten Sie Kontakt mit diesen Menschen? (Mehrfachnen-
nungen maglich)
o MediNetz/MediBiro/Medizinische Gefllichtetenhilfe
Clearingstelle/sozialrechtliche Beratungsstelle
Ausgabestelle von Anonymen Kranken-/Behandlungsscheinen
Einrichtung der Obdach-/Wohnungslosenhilfe
Hospizeinrichtung, ambulanter Hospizdienst
Palliativstation, Einrichtung der ambulanten Palliativversorgung
Psychoonkologie
Haus-/Fachéarztliche Praxis

O O O O O O O
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Krankenhaus (auBer Palliativstation, Psychoonkologie)

Offentliche/Staatliche Stelle (Sozialamt, Auslanderbehdérde 0.4.)
Sonstiges:
Keine Angabe

O O O O

Falls Sie eine Statistik dartiber flihren oder eine Schatzung abgeben kénnen: Wie viele Men-
schen ohne ausreichenden Zugang zu Gesundheitsversorgung haben |hre Einrichtung(en)
insgesamt von Anfang Januar 2019 bis Ende Juni 2021 im Rahmen einer Beratungs-/ Be-
handlungssituation in etwa aufgesucht oder anderweitig kontaktiert?
(Falls Sie in mehreren Einrichtungen arbeiten, addieren Sie bitte die Zahlen.)

o Weniger als 10 o 10 bis 50 0 51 bis 100 o 101 bis 200

0 201 bis 300 0301 bis 500 o Mehr als 500 o Weif3 nicht

. Was sind Ihrer Erfahrung nach Griinde dafiir, dass Menschen trotz einer Versicherungs-

pflicht in Deutschland keinen ausreichenden Zugang zu Gesundheitsversorgung haben?

(Mehrfachnennungen mdglich)

Bitte nummerieren Sie die Griinde in der Reihenfolge der Haufigkeit, beginnend mit dem

haufigsten bei 1.

— Kein regularer Aufenthaltstitel, (drohende) Abschiebung bei Meldung an die Behérden

— Kein Anspruch auf Sozialleistungen in Deutschland fur Burger*innen aus Mitgliedslan-
dern der Européischen Union

— Leistungseinschrénkung bei Zahlungsverzug von Beitragszahlungen/Uberschuldung in
der Privaten Krankenversicherung

— Leistungseinschrénkung bei Zahlungsverzug von Beitragszahlungen/Uberschuldung in
der Gesetzlichen Krankenversicherung

— Keine ausreichende Abdeckung von Leistungen nach Asylbewerberleistungsgesetz

— Keine ausreichende Abdeckung von Leistungen durch eine Reisekrankenversicherung

— Sonstiges, und zwar:

— Weil3 nicht

Erkrankungen mit palliativem Behandlungsbedarf

In den folgenden Fragen soll es speziell um die Situation von Menschen mit schweren, zum
Tode fihrenden chronischen Erkrankungen gehen, die keinen ausreichenden Zugang zu Ge-
sundheitsversorgung haben. Darunter fallen Menschen mit schweren Herzerkrankungen (z.B.
Herzinfarkt, Herzinsuffizienz), neurologischen Erkrankungen (z.B. ALS, MS, Schlaganfall), chro-
nisch-obstruktiver Lungenerkrankung (COPD), Infektionserkrankungen des Atemtrakts (z.B. Tu-
berkulose), Krebserkrankungen im Endstadium, Endzustédnden von Leber- und Nierenerkran-
kungen (z.B. Leberinsuffizienz, chronische Leberentziindung), anderen Infektionserkrankungen
(z.B. HIV/AIDS) und/oder Demenz.

5. Haben von Anfang Januar 2019 bis Ende Juni 2021 Menschen ohne ausreichenden Kran-

kenversicherungsschutz mit einer oder mehreren dieser schweren, lebensbedrohlichen
chronischen Erkrankungen |hre Einrichtung(en) im Rahmen einer Beratungs-/Behand-
lungssituation aufgesucht oder anderweitig kontaktiert? Wenn ja, wie viele?

(Bitte geben Sie flr eine bessere Auswertbarkeit die genaue Anzahl an und schatzen Sie nur
im Notfall.)

o Ja,undzwar:___ (Anzahl) (LI genau / [ geschétzt)
o Nein (bitte direkt weiter zu Frage 30)
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6. Welche dieser Erkrankungen traten bei den Menschen ohne ausreichenden Krankenversi-
cherungsschutz auf, die lhre Einrichtung(en) von Januar 2019 bis Ende Juni 2021 aufge-
sucht haben? Falls Sie schatzen kénnen: In welcher Anzahl von Féllen trat die jeweilige Er-
krankung auf? (Mehrfachnennungen maéglich)

o Schwere Herzerkrankungen (z.B. Herzinfarkt, Herzinsuffizienz) __ (Anzabhl)

o Erkrankungen des Gehirns oder Nervensystems __ (Anzahl)
(z.B. ALS, MS, Schlaganfall)

o Chronisch-obstruktive Lungenerkrankung (COPD) __ (Anzahl)

o Infektionserkrankungen des Atemtrakts (z.B. Tuberkulose) __ (Anzahl)

o Krebserkrankungen im Endstadium, und zwar: __ (Anzahl)
(wenn bekannt, Art der Krebserkrankung)

o Endzusténde von Leber- und Nierenerkrankungen __ (Anzahl)
(z.B. Leberinsuffizienz, chronische Leberentziindung)

o Andere Infektionserkrankungen (z.B. HIV/AIDS) __ (Anzahl)

o Demenz __ (Anzahl)

o Sonstiges, und zwar: __ (Anzahl)

o Wei3 nicht

7. Mit welchen Beschwerden/Anliegen suchten die Menschen ohne ausreichenden Krankenver-
sicherungsschutz mit schweren, lebensbedrohlichen chronischen Erkrankungen und/oder
deren Angehdrige |hre Einrichtung(en) von Januar 2019 bis Ende Juni 2021 auf?

Bei welchem Anteil der Menschen kamen die Beschwerden/Anliegen jeweils vor? (Mehrfach-
nennungen maoglich)

Meistens Manchmal Selten Nie WeiB
(mehr als (ein bis zwei (weniger als nicht
zwei Drittel) Drittel) ein Drittel

Schmerz m] | m] m] o
Luftnot ] o u] O O
Ubelkeit m] o m] o o
Appetitlosigkeit i m i O O
Gewichtsabnahme o O | O o
Verdauungsbeschwerden i m i O O
Schlafstérungen o O o o o
Angst o o o o i
Depression m] | m] m] |
Verwirrtheit | i m] o i
Fatigue (anhaltende Miidigkeit, i m i o o
Erschépfung, Antriebslosigkeit)

Sozialrechtliche Beratung i O =i O O
Kosteniibernahme o O m| | o
Hilfe bei der Pflege ] i m] o i
Hilfe bei der Unterbringung mi O o o o
Sprachmittlung o O o O O
Sonstiges, und zwar: | m o o o

Clearing/Sozialrechtliche Beratung

Es gibt unterschiedliche M&glichkeiten, die Aufnahme in eine Krankenversicherung und/oder
eine sonstige Gesundheitsversorgung flir Menschen ohne ausreichenden Krankenversiche-
rungsschutz zu erreichen. Dies kann durch sozialrechtliche Beratung (Clearing) erfolgen, z.B.
anknUpfend an aufenthaltsrechtliche Bestimmungen wie eine Duldung aufgrund von Reiseunfa-
higkeit oder auf der Grundlage, dass die medizinische Versorgung im Herkunftsland nicht aus-
reichend gesichert ist.
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Die folgenden Fragen beziehen sich auf Menschen mit lebensbedrohlichen Erkrankungen,
die lhre Einrichtung(en) im Zeitraum Anfang Januar 2019 bis Ende Juni 2021 aufgesucht haben
und die zunachst keinen ausreichenden Zugang zu Gesundheitsversorqung hatten:

8.

10.

11.

War fir einige dieser Menschen die Aufnahme in eine Krankenversicherung oder eine sons-
tige Gesundheitsversorgung im Verlauf bzw. zu einem spéateren Zeitpunkt méglich? Wenn ja,
in wie vielen Féllen? (Bitte geben Sie fir eine bessere Auswertbarkeit die genaue Anzahl an
und schatzen Sie nur im Notfall.)

o Ja, und zwar fur alle dieser Menschen

o Ja,undzwar fir: ___ (Anzahl der Félle) (LI genau / [ geschéatzt)

o Nein

Auf welche Weise(n) gelang flr diese Menschen von Anfang Januar 2019 bis Ende Juni
2021 die Aufnahme in eine Krankenversicherung oder eine sonstige Gesundheitsversor-
gung? Wenn Sie schatzen kénnen, in wie vielen Féallen? (Mehrfachnennungen méglich)
o Asylantrag __ (Anzahl der Falle
Status als Geflichtete*r __ (Anzahl der Félle
Duldung wegen Reiseunféhigkeit __ (Anzahl der Félle
Aufenthaltserlaubnis wegen Ausbildung/Arbeitsstelle 0.4. _ (Anzahl der Falle
Anspruch auf Sozialleistungen nach SGB 12 __ (Anzahl der Félle
Sonstiges, und zwar __ (Anzahl der Falle
Weil3 nicht
Nicht zutreffend

)
)
)
)
)
)

O O O O O O O

War fir einige der Menschen mit lebensbedrohlichen chronischen Erkrankungen die Auf-
nahme in eine Krankenversicherung oder eine sonstige Gesundheitsversorgung auch zu ei-
nem spateren Zeitpunkt nicht méglich? Wenn ja, in wie vielen Féllen?
o Die Aufnahme in eine Krankenversicherung bzw. sonstige Gesundheitsversorgung
war fir niemanden méglich
o Die Aufnahme in eine Krankenversicherung bzw. sonstige Gesundheitsversorgung
war fir einige Menschen auch spéter nicht méglich, und zwar: __ (Anzahl der Falle)
(L genau / L] geschétzt)
o Nein, die Aufnahme in eine Krankenversicherung bzw. sonstige Gesundheitsversor-
gung war fur alle Menschen méglich

Welche Hurde(n) stand(en) der Aufnahme in eine Krankenversicherung oder eine sonstige
Gesundheitsversorgung gegebenenfalls entgegen?
(Freitext)

o Keine Angabe

Palliativversorgung von Menschen ohne Krankenversicherung

Fur lebensbedrohlich Erkrankte und ihre Angehdérigen gibt es unterschiedliche Hilfs- und Thera-
piemoglichkeiten, die unter dem Begriff Palliativversorgung (von lat. ,pallium®, Mantel) zusam-
mengefasst werden. Die Weltgesundheitsorganisation schreibt:

.Palliativversorgung ist ein Ansatz, der die Lebensqualitat von Patienten und deren Familien ver-
bessert, die mit den Problemen im Zusammenhang einer lebensbedrohenden Erkrankung kon-
frontiert sind. Dies beinhaltet die Pravention und Linderung von Leiden durch friihzeitiges Erken-
nen und umfassende Erfassung sowie durch die Behandlung von Schmerz und anderen Proble-
men auf korperlichen, psychosozialen und spirituellen Ebenen.*
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In den folgenden Fragen soll es um die Versorgung von Menschen mit zum Tode fihrenden Er-
krankungen gehen, fur die bis zu ihrem Tod bzw. bis zum Ende des Befragungszeitraums Ende
Juni 2021 keine Aufnahme in eine Krankenversicherung oder eine sonstige Gesundheitsversor-
gung (z.B. Empfang von Hartz-IV- und Sozialhilfe- bzw. Asylbewerberleistungen) erreicht wer-
den konnte.

12. In welchem Anteil der Falle bestand — sofern es medizinisch sinnvoll und von den Menschen
selbst gewlnscht war — die Méglichkeit:

Meistens Manchmal Selten Nie Nicht WeiBB

(>2/3) (1/3-2/3) (<1/3) zutref- nicht
fend

Schmerzen ausreichend zu behandeln? mi mi o m o |
andere im Zusammenhang mit der Krankheit i i i m m O
stehende Beschwerden (z.B. Luftnot, Ubelkeit)
ausreichend zu behandeln?
die Menschen an Angebote der ambulanten Pal- m] m] m] i m] m]
liativversorgung anzubinden (z.B. hausérztliche
Praxis)?
Menschen bei Bedarf (ggf. zwischenzeitlich) auf o o o O O O
eine Palliativstation zu (ibernehmen?
die Versorgung durch einen ambulanten Hospiz- i i i m o o

dienst und/oder die Aufnahme in ein Hospiz zu

organisieren?

eine psychologische/psychoonkologische Be- ] m] m] i i O
treuung fiir die Patient*innen und/oder ihre An-

gehorigen zu organisieren?

auf Wunsch eine (ggf. zwischenzeitliche) Versor- i i i m o mi
qungd zu Hause zu organisieren, z.B. durch am-

bulante Pflegedienste?

eine (ggf. zwischenzeitliche) Versorgung im o o o m m O
Krankenhaus zu organisieren?

13. Wie wurde die Versorgung von Menschen ohne ausreichenden Krankenversicherungsschutz
mit lebensbedrohlichen Erkrankungen, fir die bis zu ihrem Tod bzw. bis zum Ende des Be-
fragungszeitraums Ende Juni 2021 keine Aufnahme in eine Krankenversicherung oder eine
sonstige Gesundheitsversorgung (z.B. Empfang von Hartz-IV- und Sozialhilfe- bzw. Asylbe-
werberleistungen) erreicht werden konnte, finanziert? (Mehrfachnennungen mdglich)

o Spenden

Ubernahme der Versorgungskosten in Notfallen durch das Sozialamt

Kostenlose Behandlung durch kooperierende Praxen/Krankenhauser

Kostenlose Behandlung durch einen Anonymen Krankenschein 0.4.

Sonstiges:

Weil3 nicht

O O O O O

14. Uber welchen Zeitraum wurden die Menschen ohne ausreichenden Krankenversicherungs-
schutz mit lebensbedrohlichen Erkrankungen in lhrer Einrichtung im Durchschnitt betreut?
(Monate)
o Weil3 nicht

15. Was war die Dauer der kiurzesten / langsten Betreuung?
/ (Monate)
o Weif3 nicht
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Sprachbarriere

16. Traten bei der Kommunikation mit Menschen ohne ausreichenden Krankenversicherungs-
schutz mit lebensbedrohlichen Erkrankungen und/oder ihren Angehdrigen Sprachbarrieren
auf?

o Ja
o Nein
o Weil3 nicht

17. Wenn ja: Bei welcher/welchen Sprache(n) traten Sprachbarrieren auf? (Bitte benennen Sie
die Sprachen in der Reihenfolge der Haufigkeit, beginnend mit der haufigsten.)

oL~

18. Besteht in |hrer/Ihren Einrichtung(en) die Mdéglichkeit, im Fall von auftretenden Sprachbarrie-
ren eine Sprachmittlung zu organisieren? Bitte beantworten Sie diese Fragen auch, wenn
Sie im Untersuchungszeitraum keinen Fall hatten, der einer Sprachmittlung bedurfte.

o Meistens (mehr als zwei Drittel)

o Manchmal (ein bis zwei Drittel)
o Selten (weniger als ein Drittel)
o Nie

o Weif3 nicht

19. In den Féllen, in denen es mdglich war/ware: Wie konnte/kénnte eine Sprachmittlung organi-

siert werden, durch welche Einrichtung(en)? (Freitext)
20. In den Féllen, in denen es nicht méglich war: Warum nicht; welche Hlrden traten hierbei

auf? (Freitext)
Todesfalle

21. Haben von Anfang Januar 2019 bis Ende Juni 2021 Menschen mit lebensbedrohlichen
Erkrankungen lhre Einrichtung(en) aufgesucht, die zunachst oder dauerhaft keinen ausrei-
chenden Zugang zu Gesundheitsversorgung hatten und die in der Folge an oder mit einer
der 0.g. Erkrankungen verstorben sind?

o Ja
o Nein
o Weil3 nicht

22. Wenn ja: Wie viele der in lhrer/lhren Einrichtung(en) bekannten Menschen mit solchen Er-
krankungen sind von Anfang Januar 2019 bis Ende Juni 2021 verstorben?
(Anzahl) (1 genau / L] geschatzt) o Weif3 nicht

23. Konnte fiir diese Menschen eine ausreichende Sterbebegleitung organisiert werden?
o Meistens (fur mehr als zwei Drittel)

Manchmal (fUr ein bis zwei Drittel)

Selten (fur weniger als ein Drittel)

Nie

Weil3 nicht

Nicht zutreffend

O O O O O
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24. In den Fallen, in denen eine Sterbebegleitung mdglich war: Wie konnte eine Sterbebeglei-
tung organisiert werden?
o Aufnahme in die Regelversorgung
o Sonstiges, und zwar:
o Weil3 nicht

25. In den Fallen, in denen eine Sterbebegleitung nicht mdglich war: Wieso nicht; welche Hirden
traten hierbei auf? (Freitext)

Identifizierung des palliativen Versorgungsbedarfs

Eine Schwierigkeit in der Palliativversorgung ist das rechtzeitige Erkennen eines sich anbahnen-
den palliativen Versorgungsbedarfs. Es gibt verschiedene Entscheidungs- und Planungshilfen,
mit denen festgestellt werden kann, ob Menschen mit schweren, lebensbedrohlichen chroni-
schen Erkrankungen in der Zukunft von Palliativversorgung profitieren wirden. Allerdings setzen
diese Instrumente das ,Kennen® der Patient*innen voraus und/oder sind mit einem hohen Doku-
mentationsaufwand verbunden. Daher finden sie in der Praxis oft keine Anwendung.

26. Wurde in Ihrer Einrichtung der palliative Versorgungsbedarf von Menschen ohne Kranken-
versicherung mit schweren, lebensbedrohlichen chronischen Erkrankungen identifiziert?
o Ja
o Nein
o Weif3 nicht

27. In den Fallen, in denen es mdglich war: Auf welche Weise(n) wurde der palliative Versor-
gungsbedarf identifiziert?

(Freitext)
o Weil3 nicht

28. In den Fallen, in denen es nicht méglich war: Warum war es nicht méglich, welche Hirden
traten hierbei auf?
(Freitext)

o WeiB nicht

29. In den Fallen, in denen es nicht méglich war: Wurde der palliative Versorgungsbedarf durch
andere lhnen bekannte Einrichtungen/Stellen identifiziert?
o Ja, und zwar: (Art der Einrichtung/Stelle)
o Nein
o Weil3 nicht

Weitere Angaben

Zuletzt bitten wir um einige Angaben zu lhrer Person und der/den Einrichtung(en), in der/denen
Sie téatig sind. Diese Angaben werden lediglich in der statistischen Auswertung verwendet, um
die Studiengruppe im Vergleich zu anderen wissenschaftlichen Studien zu beschreiben. Es ist
kein Rickschluss auf lhre Person méglich.

30. Seit wie vielen Jahren arbeiten Sie bereits in der/den 0.g. Einrichtung(en)?
0 — 5 Jahre

6 — 10 Jahre

11 — 15 Jahre

16 — 25 Jahre

Uber 25 Jahre

Keine Angabe

O O O O O O
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31. In welcher Funktion arbeiten Sie in der/den o0.g. Einrichtung(en)?
(Mehrfachnennungen mdglich)
o Sozialarbeiter*in

o Arztin/Arzt
o Pflegekraft
o Psycholog*in
o Sprachmittler*in
o Seelsorger®in
o Sonstiges, und zwar:
o Keine Angabe
32. Arbeiten in Ihrer/lhren Einrichtung(en) ehrenamtliche Mitarbeiter*innen?
o Ja
o Nein
o Wei3 nicht

33. Wenn ja: Welche Funktion(en) Gbernehmen die ehrenamtlichen Mitarbeiter*innen in der Be-
treuung und/oder Versorgung von Menschen ohne Krankenversicherung mit schweren, le-
bensbedrohlichen Erkrankungen?

o Sozialrechtliche Beratung

Medizinische Betreuung

Pflegetatigkeit

Psychotherapie

Sprachmittlung

Spirituelle/religiése Begleitung

Sonstiges, und zwar:

Weil3 nicht

Nicht zutreffend

O O O O O O O O

34. Sind Sie in der/den o.g. Einrichtung(en) haupt- oder ehrenamtlich tatig?
o Hauptamtlich
o Ehrenamtlich
o Sowohl als auch
o Keine Angabe

35. Arbeiten in lhrer Einrichtung Mitarbeiter*innen, die eine palliative Ausbildung absolviert ha-
ben?
o Ja, und zwar falls bekannt: (Art der Fort-/Weiterbildung)
o Nein

36. In welchem Bundesland/welchen Bundeslandern sind Sie tatig?
o Keine Angabe

37. Sind Sie in einer eher stadtischen oder eher landlichen Region tatig?
o Stadtisch
o Léndlich
o Keine Angabe

Wir méchten Ihnen eine Méglichkeit geben, uns ausfuhrlicher Gber lhre Erfahrungen bei der Ver-
sorgung von Menschen ohne ausreichenden Krankenversicherungsschutz mit lebensbedrohli-
chen Erkrankungen zu berichten. Wenn Sie diesen Teil Gberspringen méchten, hat das keinen
Einfluss auf Ihre Antworten im Ubrigen Fragebogen.
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Bitte beschreiben Sie ein Best-Case-Szenario, z.B. einen Fall, in dem die Hospiz- oder Palliativ-
versorgung von Menschen ohne ausreichenden Krankenversicherungsschutz besonders gut
funktioniert hat.

o Keine Angabe

Bitte beschreiben sie ein Worst-Case-Szenario, z.B. einen Fall, in dem es besonders viele oder
schwere Probleme mit der Hospiz- oder Palliativversorgung von Menschen ohne ausreichenden
Krankenversicherungsschutz gegeben hat.

o Keine Angabe

Haben Sie Anmerkungen zu dem Fragebogen oder weitere Hinweise zur palliativen Versorgung
von Menschen ohne Krankenversicherung, die im Fragebogen nicht hinreichend bericksichtigt
wurden?

o Keine Angabe

Vielen Dank fiir lhre Teilnahme!
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Quantitative Daten Onlinebefragung

Anhang 2

Erkrankungen

live

a

Schwerkranke ohne KV, palli

Tab. A 1
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Einrichtungen mit Kontakt zu Menschen ohne KV mit schweren, chronischen lebensbedrohlichen Erkrankungen (n=27)

Interview- |Clearing méglich Art des Clearing, Anzahl Mennungen (n} Clearing nicht méglich

Mummer [Anzahl (n) genau (1) |Asylantrag |Status als Duldungwag. [Aufenthaltserlaub-  [Sozialleis- Sonstiges |Anzahl (n) |genau (1)
geschatzt |(n) Geflichtete*r |Reiseunfd- (|nis wa. tungen nach |Clearing geschat
(2) ny higkeit {n} Ausbildung! SGB1Z2(n) |in) [2)

#1

#2 24 1 2 4 2 5 14 2

#3 20 2 10 2

#d 3 2 3 1 2

#5 2 1 1 1 16 1

#G5* g1voni181 1 3 3 3 70 ca. 80von |2

Fallen 180 Fallen

#7 2 1 1 5 2

#8

#9 100 2 15 20 5 20 20 50 2

#10 425 1 4 180 241 3 1

#11 2 i 2

#12 5 2 45 2

#13 1 2 2 2 2

#14+

#15 2 2 2

#16 3 2 7 2

#17 20 2 15 10 2

#18 2 2 1 1 2 2

#19 12 1 1 1 3 7 154 1

#20

#21 Mehrheit 10 10 10 250 e

#22

#23 1 2 1 1 2

#24 G

#25

#26 a0 2 5 10 1 2 2 a0 20 2

#27

#28 1 1 1 1 1

#29 g 1 G 1 2 13 1

#20 1

#31 1 1 1 1 1

cVvqel

usjiexyyonbowbulies|n
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*  Alle Schatzungen und Zahlen beruhen auf der Statistik von Mai 2020 bis Mai 2021, die CS [Clearingstelle] gibt es seit Mai 2020
** Wir sind Sozialberaterin bei der Malteser Medizin flir Menschen ohne Krankenversicherung und fihren keine medizinische Statistik flir Patienten®*innen ein.
*** Die haben sich nicht immer zurickgemeldet, ob es geklappt hat oder nicht



Einrichtungen mit Kontakt zu Menschen chne KV mit schweren, chronischen lebensbedrohlichen Erkrankungen (n=27)

Interview- |Zeitraum der Versorgung (Monate)  |Todesfille

Mummer |durchschnitt- |kirzeste ([lAngste |ja/nein |Anzahl (n) genau (1)
liche Dauer |Dauer Dauer geschatz (2)

#1

#2 1 12 ja 2 1

#3 ja 5 2

#4 ] 2 g ja 4 2

#5 3 0,5 14 ja 2 1

#6* 3 1 12 ja 1 1

#7 ja 1 2

#B

#9

#10 a G a ja 1 1

#11 3 1 16 nein

#12 ja 1

#13 2 1 5 nein

#14**

#15 ja 3 1

#16 1 24 ja 2 2

#17

#18 1 1 1

#19 1Tag mehrere |ja 43 1

Jahre

#20 a 1 24 ja 2 2

#21 3 1 4

#22

#23 3 1 5

#24 g ja 2 2

#25

#26 fi 1 18 ja 2

#27

#28 G 1 12 nein

#29 ] 1 24 nein

#30 EE 1Tag 4 Jahre

#31 nein

£v-qel

8||ejsepo] ‘bunbiosiornieled wneijsz

611

*  Alle Schatzungen und Zahlen beruhen auf der Statistik von Mai 2020 bis Mai 2021, die CS [Clearingstelle] gibt es seit Mai 2020
** Wir sind Sozialberaterin bei der Malteser Medizin fir Menschen ohne Krankenversicherung und fihren keine medizinische Statistik fur Patienten®innen ein.
*** kurz da Motfalleinweisung ins KH [Krankenhaus]
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Anhang 3: Freitextantworten Onlinebefragung

Best-Case-Szenarien

Die Patientin lebte bei ihrer Familie, die arztliche palliative Versorgung erfolgte durch die Praxis der Malteser
Medizin fir Menschen ohne Krankenversicherung, notwendige Bluttransfusionen konnten Uber eine chef-
arztliche Privatambulanz abgewickelt werden und fir palliative Klinikaufenthalte und Chemotherapie tber-
nahm die Malteser Medizin fir Menschen ohne Krankenversicherung die Krankenhauskosten. (#5)

Obdachloser Klient, der im Endstadium Leberzirrhose in einer eigenen Wohnung untergebracht werden

konnte und von einem SAPV-Team begleitet wurde. (#6)
Nicht bekannt. (#12)

Ein krebskranker obdachloser und nicht krankenversicherter Patient konnte auf Kostenzusage einer Stiftung
in einem Hospiz untergebracht werden. (#19)

Patient mit COPD [Chronisch obstruktive Lungenerkrankung] wurde bei einem Lungenfacharzt vorgestellt,
erhielt dort die notwendige Behandlung und Medikamente, nach langwieriger Diskussion mit Sozialamt und
Krankenkassen konnte wieder eine Krankenversicherung fir den Patienten abgeschlossen werden. Der

Patient erhalt nun eine ausreichende medizinische Versorgung. (#28)
Worst-Case-Szenarien

Nach Abschluss der Diagnostik kam die Patientin nicht wieder in die Sprechstunde, so dass der fortgeschrit-
tene maligne Befund nicht eréffnet werden konnte. Da die Versorgung auch anonym erfolgen kann, konnte

kein Kontakt aufgebaut werden. (#5)

Patientin wurde mit Cervixkarzinom in einem Klinikum diagnostiziert, Kostenilbernahme der weiteren Be-
handlung konnte nicht geklart werden, Patientin hatte aufgrund fehlerhafter Beratung durch KV ihren KV-
Schutz komplett verloren, Patientin hat Deutschland verlassen. (#11)

HIV-Patient, der trotz Zusage der Finanzierung bei Bereitschaft zur Rickkehr ins Heimatland von Verwal-

tung und Schulden abgeschreckt wurde, aber AIDS-Vollsyndrom. (#16)

Wegen privater Insolvenz musste der Klient lange warten, bis es alles sich geklart hat, und hat sich nicht

mehr gemeldet, ob alles mit ihm wieder gut ist. (#21)

Eher eine Aneinanderreihung von Beinahe-Worst-Case: EU-Burger*in im Rentenalter, bei der Familie zu
Gast, kiimmert sich hier um Enkel, im Heimatland keine ausreichende KV, keine Vorerkrankungen bekannt,
hier akut auftretende AZ-Verschlechterung [Allgemeinzustand], von uns in kooperierende Klinik vermittelt,
dort Diagnose einer terminalen Niereninsuffizienz. Zwischenzeitlich ITS-Aufenthalt [Intensivstation], unklar,

ob (aufgrund der Sprachbarriere und der Krankheitsschwere) Uberhaupt die genauen Wiinsche des*der
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Patient*in erfragt werden konnten, das Konzept der Palliativmedizin ist ja ohnehin nicht in jeder Kultur fla-
chendeckend bekannt und anerkannt. Klinikum ist trotz mehrwéchigem Aufenthalt erfreulich kooperativ,
auch wenn es noch keinen Kostentrager gibt, schwierig wird aber dann die Entlassung aufgrund der weite-
ren Dialyse. Nur eine Praxis, die rdumlich in Frage kommt, kénnen/wollen nicht kostenlos arbeiten, uns
stehen nur einige tausend Euro an Spendengeldern zur Verfugung, die perspektivisch auch innerhalb we-
niger Monate ausgeschdpft sind. Zeitgleich Beantragung von finanzieller Unterstltzung tber den Medi-
Fonds (gegenseitige finanzielle Unterstiitzung der MediNetze/-biiros) und Anfrage an Migrationsberatung,
uns bekannte Clearingstellen deutschlandweit, um weitere Ideen zu sammeln. Eine Rickkehr ins Heimat-
land erscheint auch unmdglich, da in der Heimatregion wohl keine Dialyse erfolgen kann und der*die Pati-
ent*in mittlerweile auf Unterstiitzung im Alltag angewiesen ist und dort keine weitere Familie lebt. Uberbrii-
ckende Kostenlbernahme durch uns, immer wieder Komplikationen, Infektionen und Fehlfunktion des Dia-
lysekatheters. Zum Glick konnte die Familie eine Anwaltskanzlei bezahlen, die dann (sicher auch durch
viele gute Hinweise befreundeter Stellen) eine Kostenlibernahme durch das Jobcenter erwirken konnte. Im
Anschluss dann auch endlich Anlage eines Unterarmshunts. (#23)

Junge Patientin mit metastasiertem Cervix-Karzinom, onkologische Basistherapie Uber Kosteniibernahme
erfolgt, keinerlei Zugang zu Palliativversorgung mdglich (Kosten, Sprachbarriere), Patientin ist letztendlich
schwerstkrank ins Heimatland zum Sterben gereist. Inwieweit dort eine professionelle palliative Begleitung
maoglich war, ist fraglich. (#26)

Patient mit HIV reiste vor der Pandemie mit Visum nach Spanien ein, aufgrund der Pandemie verlor er
seinen Job in Spanien, wurde obdachlos und flichtete daraufhin zu Bekannten nach Deutschland, wo er
nun ohne Medikamente und Krankenversicherung lebte. Die Kommunikation mit dem Patienten war etwas
schwierig und teilweise wurden Termine nicht eingehalten. Aufgrund der kostenintensiven Therapie kann
die Therapie nicht dauerhaft von unserer Organisation getragen werden. Dem Patienten wurden unter-
schiedliche Mdglichkeiten aufgezeigt, diese kamen fir den Patienten leider nicht in Frage, woraufhin der
Kontakt abbrach. (#28)
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Anmerkungen

Ein leider haufiger zu beobachtendes Szenario ist von uns zu beobachten, wenn Menschen sich aus Angst
vor Abschiebung und Konsequenzen deutlich zu spat vorstellen und versterben, bevor die Versorgung,
Kostentréger*in etc. geklart werden kann. Haufig bedarf es der Erstellung eines medizinischen oder psychi-
schen Gutachtens, sodass darauf gewartet werden muss, bis die Kostentragerschaft geklart ist, sodass in
dieser Zeit keine Regelversorgung der Menschen in akuter Bredouille gewahrleistet ist. Versorgungssicher-
heit und Planbarkeit von Eingriffen etc. kommt somit meist sehr spat. (#4)

Ein stationdres Hospiz kann aufgrund der hohen Kosten nicht bezahlt werden. Krankenh&user sind tber
unsere nicht versicherten Patienten nicht erfreut, obwohl wir die Rechnungen bezahlen, und kostenlose
Behandlungen durch Krankenhauser sind den Hausern eigentlich nicht erlaubt. Obdachlose palliativ zu ver-
sorgen ist eine groBBe Herausforderung und kann nur durch einen hohen Einsatz der ehrenamtlichen Mitar-
beiter gelingen. (#5)

Keine Wohnmaglichkeit fiir obdachlose Menschen. (#6)
Unsicherheit und Todesangst der Klienten. Kostenfaktor fiir Familienangehérige. (#10)

Bei den meisten unserer schwerstkranken Patienten gibt es keinen Kostentrager und somit flihlt sich das
medizinische Regelsystem nicht verantwortlich und lehnt Palliativbehandlung und Unterbringung im Hospiz
ab. Leider ist das Problem von Schwerstkranken ohne Versicherung und Obdach dem Regelsystem kaum
bekannt. (#19)
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Anhang 4: Interviewleitfaden

Interviewleitfaden PallohneKV — Expert*innen-Interview

Vielen Dank fur Ihre Teilnahme an der Onlinebefragung und lhr Interesse an diesem Interview.
Mein Name ist Johannes Schwerdt und ich fihre die Studie zu Palliativversorgung von Men-
schen ohne Krankenversicherung zusammen mit dem Team des Instituts fir Palliativmedizin am
Uniklinikum Bonn durch.

Ausgehend von den Daten aus der Onlinebefragung soll es heute um konkrete Méglichkeiten
gehen, die Versorgungslage von Menschen ohne Krankenversicherung mit schweren, lebensbe-
drohlichen Erkrankungen zu verbessern. Einige Fragen werden Ihnen dabei aus der Onlinebe-
fragung bekannt vorkommen oder sich doppeln, wir bitten um Ihr Verstandnis. Wenn Fragen
Ilhnen unangenehm sind, missen Sie sie natirlich nicht beantworten. Sie kénnen das Interview
jederzeit abbrechen. Sind Sie damit einverstanden, dass dieses Interview inkl. lhrer Antworten
aufgezeichnet wird? ---> ja/nein

Haben Sie zu diesem Zeitpunkt Fragen oder Anmerkungen?

Einschatzung | Wie erleben Sie in lhrer Arbeit die Situation von Menschen ohne Kran-
aktuelle Situa- | kenversicherung (KV) mit schweren, chronischen lebensbedrohlichen Er-
tion krankungen?

¢ Wie erfahren Menschen von den bestehenden Angeboten?

¢ Reichen die bestehenden Versorgungsmdglichkeiten aus? Warum (nicht)?

e Was glauben Sie: Welcher Anteil von Menschen ohne KV in [hrem Einzugs-
gebiet wird mit den bestehenden Angeboten nicht erreicht?

e ggf.: Was ist Ihre Einschatzung? Woran kdnnten Sie es festmachen?

e Hat sich lhrer Ansicht nach durch die Covid-Pandemie und die damit ver-
bunden MaBnahmen/gesellschaftlichen Verdnderungen etwas in der (pallia-
tiv)medizinischen Versorgung von Menschen ohne KV geandert?

e ggf.: Sehen Sie mehr oder weniger Bedarf, kamen die Menschen mit ande-
ren Anliegen, waren lhre eigenen Aktivitaten eingeschrankt?

Hiirden Was sind aus lhrer Sicht wichtige Faktoren, die eine adaquate Versor-
gung von Menschen ohne KV mit lebensbedrohlichen chronischen Er-
krankungen verhindern oder erschweren?

o gof.: In der Onlinebefragung wurden u.a. fehlender reguléarer Aufenthaltsti-
tel, kein Anspruch auf Sozialleistungen fir EU-Blrger*innen und Leistungs-
einschrankung bei Uberschuldung in der Privaten KV als haufigste Hiirden
genannt. Ist es bei Ihnen &hnlich oder anders?

¢ ggf.: Weitere Faktoren waren z.B. Obdach-/Wohnungslosigkeit, Sprachbar-
rieren, Kostenfaktor fir Familie/Angehérige, Verwaltungsaufwand.

e gof.: Kennen Sie aus lhrer Erfahrung Harden fir die Akzeptanz von Pallia-
tivwversorgung bei Klient*innen und/oder deren Familien?

o Wirden Sie der Aussage zustimmen, dass die medizinische Versorgung
von Menschen ohne KV oft in einem Parallelsystem stattfindet?

e Wenn ja, wie haufig nach lhren Erfahrungen? Wie beurteilen Sie dies, was
sind Vorteile/Nachteile?




124

gof. Best- /
Worst-Case

Fallt Ihnen eine beispielhafte Situation ein, in der die Versorgung be-
sonders gut / schlecht lief?

Verbesse-
rung/Forde-
rungen

Wenn Sie einen Wunsch frei hatten, was sich in der Versorgung von
Menschen ohne KV éndern sollte, was wére dieser?

o Alternativ: Wie kann die Versorgung von Menschen ohne KV mit le-
bensbedrohlichen Erkrankungen verbessert werden? Welche Ak-
teur*innen missen adressiert werden?

e ggf.: An wen wiirden Sie diesen Wunsch richten? z.B. Politik, Arzt*in-
nenschaft, Krankenhduser, Krankenkassen...

o Was waren die ersten notwendigen Schritte auf dem Weg dorthin?

Vernetzung

Wie ist lhre Einrichtung mit anderen Organisationen vernetzt?

e Gibt es in Ihrer Gegend andere Stellen, die sich um die medizinische/
rechtliche/sozialarbeiterische Versorgung und Beratung von Menschen
ohne KV kimmern?

¢ Wenn ja, bestehen Kooperationen oder werden welche angestrebt? In
welchen Bereichen (z.B. Sprachmittlung)?

e Wenn ja, wie erleben Sie die Vernetzung mit anderen Einrichtungen?

¢ ggf.: Wirden Sie sich noch weitere Aspekte einer Vernetzung wun-
schen?

¢ Wenn nein, kdnnen Sie sich eine Vernetzung vorstellen und wenn ja,
wie sollte diese dann gestaltet werden? Wenn nicht, warum nicht?

Forschung

Wie schitzen Sie die Bedeutung von Forschung auf diesem Gebiet
ein?

¢ Sind lhnen Forschungsprojekte im Bereich Public Health/ Versorgungs-
forschung auf diesem Gebiet bekannt? Wirden Sie sich in Zukunft
mehr Forschung zu diesem Thema wiinschen? Wenn ja, wie?

Self Care/
Supervision

In der Onlinebefragung haben wir erfahren, dass bestimmte Situatio-
nen im Kontakt oder in der Versorgung von Menschen ohne KV als
belastend fiir die Mitarbeitenden empfunden werden. Kennen Sie sol-
che Erfahrungen? Wie gehen Sie in der Einrichtung damit um?

¢ ggf.: Bspw. wurde berichtet, dass Pat. nach einem initialen Kontakt
nicht mehr erreichbar waren und es keine Méglichkeit zur Kontaktauf-
nahme gab. Als belastend wurde der unklare Verbleib empfunden:
umgezogen, in die Heimat gereist, verstorben...

e Was tun Sie, wenn Patient*innen/Klient*innen von lhnen sich in einer
ausweglosen Situation befinden? Wie gehen Sie damit um?

e Sprechen Sie in lhrer Einrichtung/mit lnrem Team Uber solche Ereig-
nisse? Gibt es regelmaBige Team-Supervisionen (ggf. extern)?

e Wenn ja, wie zufrieden sind Sie mit den Méglichkeiten in lhrer Einrich-
tung?

e ggf.: Was wuirde lhnen helfen, besser mit belastenden Situationen um-
zugehen?
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ggf. Pat.inter-
view (Umkreis
100km)

Um auch den Blick von der Seite der Betroffenen zu haben, wiirden
wir gerne Interviews mit Klient*innen/Patient*innen durchfiihren.

¢ Kennen Sie Menschen, die dafir in Frage kommen? ggf. Angehérige?

e Wenn ja: Das Interview soll im persénlichen Gespréach stattfinden, se-
mistrukturiert, Tonaufzeichnung, Deutsch oder Englisch durch Studien-
mitarbeiter*in, sonst ggf. mit Ubersetzung; selbstverstandlich wird das
Interview in einem geschiitzten Rahmen, unter Wahrung der Sicherheit
und Anonymitat der Befragten und ggf. Begleitpersonen.

Weitere Daten

Zuletzt méchten wir noch einige Angaben zu lhrer Einrichtung erhe-
ben [da Ihre Angaben aus der Onlinebefragung anonym erhoben
wurden und sich lhnen nicht zuordnen lassen].

¢ Art der Einrichtung, wie lange dabei, berufliche Gruppe, hauptamtlich/
ehrenamtlich, palliative Erfahrung/Fortbildung der Mitarbeiter*innen,
(geschatzte) Einwohner*innenzahl des ,Einzugsgebiets*

Arbeiten in lhrer Einrichtung unterschiedliche Berufsgruppen?

Wenn ja, wie erleben Sie die Zusammenarbeit, z.B. Wertschatzung?
Arbeiten in lhrer Einrichtung Haupt- und/oder Ehrenamtliche?

Wenn ja, wie erleben Sie die Zusammenarbeit?

Ende d. Inter-
views

Méchten Sie noch etwas hinzufiigen?

Wourde etwas Wichtiges nicht erwahnt?

Haben Sie noch Fragen/Anmerkungen? Ist etwas unklar geblieben?
Wie haben Sie das Interview erlebt?

Was hat Sie dazu bewegt, am Interview teilzunehmen?

Danke

Wir bedanken uns sehr fiir lhre Teilnahme.
Die Ergebnisse des Interviews kénnen helfen, die medizinische Ver-
sorgung von Menschen ohne KV zu verbessern!
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Anhang 5: Fallbeispiele Interviews

Best-Case-Szenarien

,Ein Mann [...] sagte, er hatte am ganzen Korper Schmerzen, ihm wirde es so schlecht gehen [...]. Er
schlaft auf einer Parkbank, [...] er war ganz schwach. Am gleichen Abend haben wir ihn dann noch in ein
Wohnheim gebracht, [...] obwohl er EU-Birger ist, das fangt ja da schon an, da hat man eigentlich keine
Platze fur EU-Birger, wo es keinen Kostentrager gibt. So konnte er aufgenommen werden in einem Notbett.
Am néchsten Tag fing es dann an, dass wir erstmal Blutuntersuchungen gemacht haben oder auch Ultra-
schall. Und dann stellte sich schon raus, dass sein ganzer Kérper wirklich voller Tumore ist. Und dass die
Arzte gesagt haben, es kann eigentlich, also es ist unvorstellbar, wie er mit diesen Schmerzen so auf der
Parkbank geschlafen hat. Und dann ging es sehr schnell, dass unsere Arzte dann im katholischen Klinikum
angerufen haben, und parallel haben wir halt versucht zu gucken, kann man irgendwelche Kosten generie-
ren beim Sozialamt, weil, EU-Blrger war klar, wir kriegen keine Krankenversicherung geregelt, weil er auch
nicht gearbeitet hatte und auch schon Rentner war. Und dann hat die palliativmedizinische Station, da war
ein Bett frei, und die haben ihn ohne irgendwie auch noch was zu hinterfragen sofort aufgenommen. [...] Er
ist, glaube ich, innerhalb von einer Woche verstorben [...]. Er wusste, er wiirde jetzt sterben, das hat er
dann durch uns in dieser kurzen Zeit mitgeteilt bekommen, und er sagte zu uns, also, es ist okay fir ihn, er
kann das akzeptieren, er hat nur so Angst vor den schlimmen Schmerzen. Also, das so zu héren von einem
Menschen und dann ihm diese Angst nehmen zu kénnen, dadurch, dass dann die Arzte auf der Palliativ-
station und wir so eng zusammengearbeitet haben, dass man zumindest diesen Wunsch dem Mensch er-
fallen kann. Wir wurden dann auch hinzugerufen, als er im Sterbeprozess war, also wir durften dann auch
auf Station sein und haben ihm sozusagen beim Sterben, also eine Kollegin und ich, die Hand gehalten.
Und es war, glaube ich so, also flr diesen Menschen dann in der Situation noch das Schénste, was ihm
héatte jetzt so noch passieren kénnen, dass Menschen da sind, die ihn nicht alleine lassen, und dass er
keine Schmerzen hat. Aber das war halt auch nur méglich, weil wir gesagt haben, wir machen jetzt alles
moglich, das Krankenhaus hat gesagt, wir haben gerade einen Platz frei und machen das, anders héatte das
nicht funktioniert.” (B2_37)

»Wir hatten einen Patienten mit Bronchialkarzinom, inoperabel auch, Chemotherapie war jetzt nicht mehr
so, da haben wir es geschafft[...], eine ambulante Versorgung mit einem Hospizdienst zu organisieren. Das
fanden wir irgendwie ganz gut, dass da die Tochter nicht alleine war mit ihnrem Vater. [...] Da arbeiten auch
ganz viele Ehrenamtliche. Ein Kollege von mir hatte eine Firma angeschrieben, sodass wir eine halbe
Sauerstofftherapie, dass da ein Betreiber, der diese Gerate vertreibt, das zuhause da hingestellt hat.”
(C1_37/39)

,Ein Patient, der hatte ein metastasiertes Krebsleiden, das haben wir dann auch erst mit der Zeit so raus-
gekriegt durch unsere Untersuchung. Und man hat quasi gesehen, wie dieser obdachlose Mensch, ein
Mann so 60, wie der immer schwéacher und schlechter wurde. Denn er hatte nicht nur eine Krebserkrankung,

sondern auch eine Herzschwéache, beides lief parallel, und oft wusste man nicht so genau, welches
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Symptom wird gerade von welchem Anteil der Erkrankung gesteuert. Und allein diese Obdachlosigkeit war
ein groBBes Problem, ihn adadquat zu versorgen, und das war alles nur mit Hangen und Wirgen mdglich.
Und ab dem Zeitpunkt, ab dem dann ber eine Spendenkampagne, die extra flr ihn gestartet wurde, Geld
hereinkam, konnten wir ihm in einem sehr einfachen Hotel eine monatelange Ubernachtungsméglichkeit
schaffen, die er auch sehr gut genutzt hat. Und hatten jetzt auf einmal einen Anlaufpunkt, wo die Kollegen
der Caritas mit ihren Pflegekraften, [...] die haben ihn dann mehrfach die Woche besucht, haben, wenn er
Probleme hatte, sich das angeschaut, angehdrt, haben uns arztlich dann konsultiert, um das dann besser
in den Giriff zu kriegen. Wenn er eine Krise hatte in seinem Gesundheitszustand, dann haben wir ihn auch
ins Krankenhaus bringen kénnen, weil wir auf einmal durch diese Spenden ein bisschen Bewegungsfreiheit
hatten. Und im Endeffekt ist der Mann dann auch nach dem dritten, oder im dritten Krankenhausaufenthalt
dann bei uns auf der Palliativstation im Krankenhaus auch dann verstorben. Das aber so, wie man sich das
eigentlich dann auch gerne vorstellen méchte, ndmlich ohne Beschwerden, friedlich, in Ruhe, nach dem
Motto, es war warm, es war trocken, es war ruhig. Das hatten wir nicht hingekriegt, wenn wir nicht diese
Spendenkampagne vorher gehabt hatten. Deswegen, das ist ein schénes Beispiel, wo man aus einer voll-
kommen desolaten Situation es dann geschafft hat, mit vereinten Kraften etwas Besseres zu machen. Aber

es war ein Riesenkraftakt, das durchzuziehen.” (C2_47)

»Wir haben jetzt einen Patienten, der palliativ erstmal eingeschéatzt wurde und dem es so schlecht ging,
dass die Familie meinte, man kann ihm keinen Arztbesuch irgendwie zumuten, wo er selber hinkommen
muss. [...] Es ist ein Patient mit Hypopharynxkarzinom, der auch sehr kachektisch ist, und wir wollten dann
erstmal einen Hausarzt organisieren oder eine Hausarztin, um so eine Einschatzung zu bekommen. [...]
Und dann haben wir einfach schon mal bei einem Palliativhetz angefragt. [...] Fir die war auch von vornerein
klar, dass sie halt pro bono fiir uns arbeiten. [...] Und die haben uns dann auch empfohlen, uns beim [...]
ambulanten Hospizdienst [zu melden], wo es viel wirklich eher um so psychosoziale Betreuung geht. Also
wenn die Kraft daflr reicht, mal einen Spaziergang oder ein Kartenspiel, und vielleicht die Angehérigen
auch so ein bisschen mitzubetreuen, [...] da gibt es dann halt zwei polnischsprachige Mitarbeiterinnen und
die eine hat eine Fortbildung fiir onkologische Pflege [...]. Der Patient ist halt im Moment relativ stabil, der
braucht keine superteuren Schmerzmittel, deswegen geht das. Sobald der jetzt aber relativ viel Morphin
zum Beispiel brauchte, missten wir uns halt schon tberlegen, wie wir das bezahlen kdnnen. [...] Es gibt so
einen regelmaBigen Austausch und das Palliativnetz und der Hospizdienst sind auch beide mit dem Sozi-
alamt in Verbindung, weil wir halt schon versuchen, diesen Menschen irgendwie noch zu versichern. Weil
das natirlich das einfachste wére. Genau, und die arbeiten alle eng zusammen, die kannten sich vorher
auch alle schon, was flr uns natdrlich total gut ist, dass es dieses Netzwerk einfach schon gab. [...] Dass

man nichts komplett neu aufbaut. Sondern das so da mit reinbindet.” (D2_26/38)

»L---] Ein Mann [mit] Krebserkrankung [...], der schlaft drauBBen, und ja, haben wir natirlich schlieBlich doch
eine Mdglichkeit eben gefunden, ihn in diesem Hotel mit Spenden unterzubringen. [...] Da ging es ihm noch
besser, da war also das Herz auch noch stabiler, auch zu akzeptieren, also es wird kein Geld flr eine

Operation geben. Warum, weil auch dann die Nachsorge berhaupt nicht geregelt ist, das war noch, als er
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auf der StraBBe war. Und dann, mit Fortschreiten der Erkrankung, war er aber auch an einem Punkt, wo dann
auch die Aussage des Arztes war, also, eine Operation kommt jetzt auch Uberhaupt nicht mehr in Frage,
weil das Herz zu schwach ist, also das wiirde er nicht Uberleben. Und so musste man dann eben in diese
palliative, ja, Versorgung einsteigen und einfach schauen, was ist so, ja, step by step auch mdéglich. [...] Der
war dann zwischendurch mal im Krankenhaus, dann wurde er mit Katheter entlassen und dann war er halt
in diesem einfachen Hotel und die haben ihn dann mit seinem Urinbeutel gesehen und Toilette war dort auf
dem Flur und dann haben die halt gesagt, das geht gar nicht und wir sind hier kein Krankenhaus. Und dann
mussten wir halt nochmal eine andere einfache Unterkunft finden, haben wir dann Gott sei Dank auch ge-
funden.” (D3_42/62)

.Besonders gut ist die natlrlich, wo dann unser Palliative-Care-Team hier [...] eingesprungen ist, in dem
Fall damals, ohne dass uns Kosten entstanden sind, und die dann einen schwer erkrankten Tumorpatienten
bis zum Tode gepflegt haben.“ (D4_35)

,Eine Dame, die war schwer krebserkrankt, ist letztendlich an der Erkrankung auch gestorben. [...] Es hat
sich dann gut geldst, einfach, weil die Krankenkasse sie aufgenommen hatte, und so konnte sie dann auch
adaquat dann versorgt werden.” (D5_22/24)

»Wir hatten einen krebserkrankten nicht Versicherten, da lief es ganz gut. Also, da ist auch insbesondere
die Zusammenarbeit mit anderen Stellen ganz wichtig. Dann zapfe ich meine Connections an und besorge
vielleicht die Medikamente verglinstigt, der Kollege aus der Nichtsesshaftenherberge organisiert dann je-
manden, der vielleicht mal da so auch kommt und versorgt. [...] Er ist dann auch tatsachlich verstorben, das
war einfach eine zu schwere Erkrankung. Ich habe ihn zum Radiologen begleitet, dann hatte er diese
schwere Diagnose, wollte von sich aus dann aber auch nicht ins Krankenhaus. Also, er wollte einfach da
keine Behandlung haben, ja, keine, die andere vielleicht gemacht hatten. Wollte partout nicht ins Kranken-
haus und er wurde dann so halt bis zum Tod dann auch begleitet. Da haben dann alle Krafte auch zusam-

mengearbeitet und so, ja, im Sinne des Patienten dann auch gehandelt.“ (D5_52)

Worst-Case-Szenarien

,Besonders gut habe ich gar kein Beispiel. Besonders schlecht haben wir jetzt im Moment ein Parchen, das
kommt aus Albanien, das sind alte Menschen, er ist 94, sie ist 72, haben beide schwerste Krebserkrankun-
gen. Und far die haben wir bis heute keine, keine Lésung in Deutschland erwirken kdnnen sozusagen. Also
das ist wirklich sehr schwierig. [...] Die sind hier irgendwie bei Freunden [...] und es wird jetzt so sein, dass
sie wahrscheinlich erstmal wieder zurtickgehen nach Albanien. [...] Die sind schwer krebserkrankt [...], das

Stadium ist schon sehr weit fortgeschritten. Genau (seufzt).” (A1_41/45/47)

,Ein Patient, der hatte Krebs, [...] der ist eben wegen starker Schmerzen ins Krankenhaus gegangen und
wurde dann nach einem Tag entlassen, um sich bei uns vorzustellen. Das heif3t, die haben die Person in
einem sehr desolaten Zustand entlassen und die Person hat sich dann bei uns vorgestellt, nur um am

nachsten Tag dann eben geplant wieder auf Station aufgenommen zu werden. [...] Fir den Menschen war
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das eben eine starke Belastung, dass er jetzt aus dem Krankenhaus [muss], nur um sich da jetzt um die
Kostenlbernahme zu kiimmern. [...] Einfach die Person erstmal schwerstkrank wegzuschicken, um sich

um die Kosten zu kiimmern, das fanden wir schon schlimm.” (A3_39)

»Wir haben zum Beispiel gerade akut einen Herrn, der palliativmedizinisch versorgt werden muss, wegen
einer schweren Krebserkrankung, die auch infaust ist [...], einen tiefen in den Knochen reingewachsenen
Riesentumor, der jetzt schon offen ist im Kiefer-Mund-Bereich, also ist riesengrof3. Und hat auch schon
Metastasen, hat auch tierische Schmerzen im Kieferbereich oder im ganzen Gesichtsbereich. [...] Das ist
eigentlich ein Papierloser und zwar aus den Vereinigten Staaten, also jetzt nicht aus einem Drittstaat, wo
man Asylantrag oder so stellen kénnte, aber er selber war jetzt auch nicht mehr reiseféhig und lebt schon
seit Uber zehn Jahren in Deutschland. Hiel3 es erst [von der zustédndigen Kommunel, ja, alles klar, die Klinik
kann loslegen. So habe ich es dann auch an die Klinik kommuniziert, weil wir sozusagen bei der Auslan-
derbehorde alles gemacht haben, was gemacht werden musste. [...] Er wurde immer eine Woche behandelt
und mit Bestrahlung und Chemotherapie, nur um die Schmerzen zu lindern, dann wurde er wieder entlas-
sen. [...] Der nachste Zyklus wirde jetzt Ende der Woche beginnen, wo er stationér aufgenommen werden
muss. Erstmal rief mich die Klinik an und meinte, ja, Aufnahmestopp bei ihm jetzt, weil halt die Kosten nicht,
also die wurden einfach noch nicht bezahlt bisher. [...] Ich kann die Klinik verstehen, der lag jetzt schon
mehrere Wochen dort, es gab auch lauter Komplikationen, der hat einen Port bekommen und all diese
Dinge, also es war bestimmt auch mit vielen Kosten verbunden. Deswegen hat die Uniklinik [...] jetzt gesagt,
wir nehmen ihn jetzt gerade nicht auf, bis das wirklich gesichert ist, aber mich argert halt, dass ich die
Zusage hatte vom Amt und dass sie aber nichts (iberwiesen haben (lacht). [...] Und auch seine Sonden-
nahrung, die ihm nach Hause geliefert wird, weil er nicht mehr essen kann, hat auch die Firma Fresenius
jetzt gesagt, wir geben ihm gerade Sachen aus unserem Notbestand, aber dauerhaft kbnnen wir das nicht
machen. [...] Und sowas darf einfach nicht sein, also Null Komma Null. Zumal wir uns gekiimmert haben

[...], der hat zwischenzeitlich jetzt schon einen Suizidversuch gehabt.” (B2_19/37)

»Wir hatten noch eine andere Patientin, die sagt, sie hat tberall angerufen und niemand wollte ihr helfen.

Und dann kam sie zu uns, und zwei Tage spater ist sie auch verstorben, eine junge Frau mit Krebs.” (B2_39)

,Eine Patientin, die war eigentlich nur zu Besuch hier, hochbetagte Dame aus Eritrea [...]. Als es dann um
die Rickreise ging, hat man gemerkt, man kriegt die &ltere Dame eigentlich nicht mehr in ein Flugzeug
hinein, weil die sich ndmlich so schnell von ihrer Lungenfunktion verschlechtert hat, dass man gar nicht
weif3, ja, ob man die jemals wieder nach Hause kriegt. [...] Die war nicht versichert natdrlich, und die Familie
wusste auch nicht, wie sie sich behelfen soll. Haben selber versucht, sie zu Arzten zu bringen, das wurde
dann irgendwann furchtbar teuer, dann wurde sie halt irgendwann gar nicht mehr versorgt. Und als sie uns
dann vorgestellt wurde, dann war das ganze schon eine sehr palliative Situation, aufgrund eines langwieri-
gen Lungenleidens, das eigentlich nie erkannt wurde, aber jetzt einfach so deutlich war, dass man es nicht
mehr ignorieren konnte. [...] Die wurde dann von der Familie umsorgt und wir haben dann medizinisch
geschaut, dass sie keine Luftnot haben muss. [...] Wenn man sich vorstellt, dass eine 80-jahrige éltere
Dame aus Eritrea auf einem Ausziehsofa im Wohnzimmer schléft, und das mit anhaltender Luftnot, das ist
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dann schon ein bisschen wild (lacht), auf gut deutsch. [...] Es war aber einfach in dieser Zwickmuhle zwi-
schen, die Familie mdchte etwas tun, die Familie wei3 aber auch um ihre Grenzen, man kriegt die altere
Dame jetzt aber auch nicht irgendwie anderweitig versorgt, weil auBerhalb der Familie wollte die Dame sich
auch nicht bewegen. Sie wollte auch niemals ins Krankenhaus. Das war der eine ganz furchtbare Vorstel-
lung. Und so war es dann halt eine ganz, ganz schwierige Sache, wir haben uns dann glaube ich sieben
Monate mit der Dame so durchgehangelt. Im Endeffekt ist sie irgendwie in ein Flugzeug eingestiegen (lacht),
in die Heimat geflogen, und ist dann quasi nach dem Aussteigen aus dem Flugzeug gestorben. Gut, damit
hat sich dann quasi ihr letzter Wunsch, wieder nach Hause zu kommen, erfiillt. [...] Obwohl viele Leute
beteiligt waren, so richtig gut war es eigentlich nicht. Also, es war so halb gut. War einfach alles ein bisschen
komplex.“ (C2_47)

»L---] Die Leute waren aber dann immer auch zuhause und wurden immer gepflegt und unterstiitzt von un-
professionellen Angehdérigen. Also, ich erinnere mich nicht an eine organisierte, gefihrte, geleitete, also
letztlich dadurch wirdevolle Begleitung von chronisch Kranken bei uns [...] Und nicht irgendwie eine
Schmerztherapie, nicht in irgendeiner Weise etwas, was auf Lebensqualitdt oder Sterbeprozess oder so
abzielt. [...] [Dass] viel zu spat sozusagen mitiiberlegt wurde, hey, miissen wir hier gerade einen sehr kom-
plexen Prozess begleiten, und nicht nur ein Symptom lindern oder behandeln, und dann geht alles weiter
wie vorher. Sondern gibt es hier gerade ein Risiko zu sterben, oder ist das eine palliative Diagnose und so
weiter. Also, auch Uberhaupt das mit in den Behandlungsalgorithmus mit aufzunehmen, auch von den be-
handelnden Hausarzt*innen und anderen [...]. Es war auch nicht eine geschulte, kontinuierliche Ansprech-
person involviert in die Falle, sondern wechselnde Ansprechpersonen [...]. Wo es Fortbildungsbedarf gibt,
das wirde ich denken, beim Personal, auch beim professionellen Personal, ich meine auch die Hausarzt*in-
nen und so [...]; dass quasi noch die sozusagen professionelle Begleitung und palliative Begleitung auf
jeden Fall zu kurz gekommen ist in allen Fallen, die ich kenne, also das war alles ausbaufahig.”
(D1_22/24/34)
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