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Frau (5-fach) rudolf.hundstorfer@bmask.gv.at
Prasidentin des Nationalrates Ak vt
Parlament

1010 Wien

GZ: BMASK-10001/0085-1/A/4/12012 Wien, 2 6. AFR. 201

Sehr geehrte Frau Prasidentin!

Ich beantworte die an mich gerichtete schriftiche parlamentarische Anfrage
Nr. 10906/J der Abgeordneten Tanja Windbiichler-Souschill, Freundinnen und
Freunde, wie folgt:

Der Regelungskomplex zur Familienhospizkarenz bezieht sich auf arbeitsrechtliche,
sozialversicherungsrechtliche und existenzsichernde Aspekte. Dariiber hinaus sind
auch Fragen der Pflege angesprochen.

Die sozialversicherungsrechtlichen Bestimmungen finden sich im Arbeitslosenversi-
cherungsgesetz und sehen im Falle der Reduzierung der Arbeitszeit oder einer Ka-
renzierung aus dem Anlass der Begleitung einer/eines sterbenden Angehérigen oder
eines schwerst erkrankten Kindes eine Absicherung in der Pensions- und/oder Kran-
kenversicherung vor. Dieselbe sozialversicherungsrechtliche Absicherung besteht
auch, wenn die Begleitung durch arbeitslose Personen erfolgt, wenn diese wegen
der Begleitung fur die Aufnahme einer Beschéaftigung nicht verfugbar sind und des-
halb keinen Anspruch auf Arbeitslosengeld oder Notstandshilfe haben.

Statistische Daten kénnen nur aus den fur die Durchfuhrung der Sozialversicherung
erforderlichen Meldungen gewonnen werden. Eine Meldeverpflichtung ausschlieflich
zu statistischen Zwecken sehen die gesetzlichen Bestimmungen nicht vor.

Aus dem Konnex zur Arbeitsiosenversicherung ergibt sich, dass die statistischen Da-
ten nur jene Personen erfassen, die in einem der Arbeitslosenversicherungspflicht
unterliegenden Dienstverhaltnis stehen oder als arbeitslose Personen einen Geldleis-
tungsanspruch aus der Arbeitslosenversicherung haben. Das bedeutet insbesonde-
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re, dass Bundes- bzw. Landesbeamtinnen darin nicht enthalten sind, weil deren Ver-
sicherungsschutz nicht aus Mitteln der Arbeitslosenversicherung finanziert wird.

Darliber hinaus liegen auch keine Angaben zur Zahl jener Arbeitnehmerinnen vor,
die ihr Beschéaftigungsausmal bloR reduziert haben, daraus aber immer noch ein
Entgelt Uber der fur die Pensionsversicherung maRgeblichen Beitragsgrundlage er-
zielen, weil in diesem Fall — trotz Inanspruchnahme der im Arbeitsrecht vorgesehe-
nen Moglichkeiten — aufgrund der bestehenden Vollversicherung keine sozialversi-
cherungsrechtliche Absicherung im Wege der Arbeitslosenversicherung erfolgt.

Frage 1:

Die nachstehenden Tabellen geben eine Ubersicht iiber die Inanspruchnahme der
Familienhospizkarenz durch Arbeitnehmerinnen sowie Bezieherinnen von Arbeitslo-
sengeld bzw. Notstandshilfe in den Jahren 2009 und 2010:

Ubersicht Familienhospizkarenz 2009

Dienstnehmer Leistungsbezieher
Bundesland Anzahl durchschn. Anzahl durchschn.
Bezugsdauer Bezugsdauer
in Tagen in Tagen
Wien 62 101,1 17 114,4
Niederosterreich 74 109,4 21 126,8
Burgenland 11 89,0 10 130,0
Oberdsterreich 87 71,0 21 123,0
Salzburg 25 49,0 11 100,5
Steiermark 79 107,3 35 136,9
Karnten 32 94,0 15 73,0
Tirol 33 200,9 19 1561,2
Vorarlberg 21 100,0 2 93,0
Sonstige SV-Trager 28 89,6 - -
OSTERREICH 452 100,6 151 122,8
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Ubersicht Familienhospizkarenz 2010

Dienstnehmer Leistungsbezieher
Bundesland Anzahl durchschn. Anzahl durchschn.
Bezugsdauer Bezugsdauer
in Tagen in Tagen
Wien 66 96,8 44 115,8
Niederosterreich 64 103,6 24 136,6
Burgenland 15 114,0 8 180,0
Oberdsterreich 95 83,0 26 74,0
Salzburg 32 117.3 14 122.,8
Steiermark 87 202,4 44 156,9
Kéarnten 32 112,0 3 111,0
Tirol 43 161,2 20 167,6
Vorarlberg 20 137,3 2 135,0
Sonstige SV-Trager 46 97,3 - -
OSTERREICH 500 123,4 185 131,4

Unter den sonstigen Sozialversicherungstragern sind die bei der Versicherungsan-
stalt fur Eisenbahnen und Bergbau (VAEB), der Versicherungsanstalt 6ffentlich Be-
diensteter (BVA), der Kranken- und Unfallfirsorge fir oberdsterreichische Landes-
bedienstete (KFL OO) und der Krankenfirsorgeanstalt der Bediensteten der Stadt
Wien (KFA Wien) versicherten, der Arbeitslosenversicherungspflicht unterliegenden
beschéftigten Personen, subsumiert.

Far das Jahr 2011 liegen noch keine Daten vor, weil die Abrechnungen mit den So-
zialversicherungstragern, aus denen die statistischen Daten gewonnen werden, jahr-
lich im Nachhinein — in der Regel im 2. Quartal — erfolgen.

Frage 2:

Die zur Beantwortung dieser Frage erforderlichen Daten werden nicht erfasst, da sie
- wie eingangs ausgefilhrt — fur die Durchfihrung der Sozialversicherung nicht rele-
vant sind.

Frage 3:
Im Jahr 2009 haben nach den Meldungen der Sozialversicherungstrdger von den
452 Dienstnehmerinnen, die die Familienhospizkarenzregelungen in Anspruch ge-

nommen haben, 4 Personen ihre Arbeitszeit verringert. Diese gliederten sich nach
Bundeslandern und Versicherungstragern wie folgt:
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VAEB: 2 Personen 70 Tage durchschnittliche Dauer
KFA Wien: 2 Personen 64 Tage durchschnittliche Dauer

Im Jahr 2010 haben von 500 Dienstnehmerlnnen, die die Familienhospizkarenzrege-
lungen in Anspruch genommen haben, 13 Personen ihre Arbeitszeit verringert. Diese
gliederten sich nach Bundeslandern und Versicherungstragern wie folgt:

Burgenland: 1 Person 111 Tage durchschnittliche Dauer
Steiermark: 4 Personen

Kérnten: 4 Personen

VAEB: 4 Personen 112,8 Tage durchschnittliche Dauer

Die Steierméarkische Gebietskrankenkasse sowie die Karntner Gebietskrankenkasse
haben die durchschnittliche Bezugsdauer fiir Personen, die ihre Arbeitszeit verringert
haben, nicht gesondert erhoben, sondern in die durchschnittliche Bezugsdauer der
Dienstnehmerinnen (siehe Antwort zu Frage 1) eingerechnet.

Frage 4:
Schon dem Wortlaut der Fragestellung ist eine Unterscheidung zu entnehmen:

Einerseits handelt es sich bei den 603 Menschen in Familienhospizkarenz um eine
Begleitung durch Angehdérige, welche die Familienhospizkarenz entweder aus einem
Arbeitsverhéltnis oder als Arbeitslose aus einem Leistungsanspruch aus der Arbeits-
losenversicherung in Anspruch genommen haben. Andererseits wurden die in der
Anfrage angefiihrten 1.152 Personen von der Caritas in Niederosterreich und Wien
betreut, wobei kein unmittelbarer Bezug zu einem bzw. einer in Familienhospizka-
renz befindlichen Arbeitnehmer/in besteht. Insofern kénnen beide Werte keinesfalls
verglichen werden.

Daruber hinaus sind in den vorliegenden statistischen Daten nur jene Personen er-
fasst, die im Rahmen der Familienhospizkarenz auf eine sonst bestehende sozial-
versicherungsrechtliche Absicherung, entweder aus einem Arbeitsverhéltnis oder aus
dem Leistungsanspruch nach dem Arbeitslosenversicherungsgesetz, zu Gunsten der
Begleitung eines/r sterbenden Angehérigen oder eines schwerst erkrankten Kindes
verzichtet haben. Eine Begleitung durch andere als die genannten Personen fiihrt zu
keiner sozialversicherungsrechtlichen Absicherung im Wege der Familienhospizka-
renz und ist in den statistischen Daten auch nicht erfasst.

Daten Uber die Zusammenhénge zwischen Inanspruchnahmen der Familienhospiz-

karenz und Betreuungsfallen liegen nicht vor, weil diese fir die Vollziehung der Sozi-
alversicherung aufgrund der Familienhospizkarenz nicht relevant sind und deshalb
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nicht erhoben werden. Darliber hinaus besteht — wie eingangs erwahnt — keine Mel-
deverpflichtung zu ausschlieBlich statistischen Zwecken.

Zu Frage 5:

Auch zu dieser Frage liegen mir keine Daten vor, da diese fir die Sozialversicherung
aufgrund der Familienhospizkarenz nicht relevant sind und deshalb nicht erhoben
werden.

Zu Frage 6:

Dazu liegen mir keine Daten vor.

Zu Frage 7:

Die einzige Forderung, die im Bereich des Hospizwesens fiir die Jahre 2011/2012
gewahrt wurde, betrifft die Erstellung einer Studie zum Thema ,Statuserhebung der
Hospiz- und Palliativversorgung in Alten- und Pflegeheimen“. Die Hohe der Forde-
rung betragt 35.000 €. Darlber hinaus ist festzuhalten, dass das Thema Hospiz auch
in der Arbeitsgruppe Strukturreform Pflege meines Hauses diskutiert wird.

Frage 8:

Eine solche Erhebung von Seiten meines Ministeriums gibt es nicht. Zwar existieren
SILC-Erhebungen (Community Statistics on Income an Living Conditions), allerdings
werden keine gesonderten Fragestellungen zur Familienhospizkarenz gestellt, au-
Rerdem ware die betroffene Gruppe statistisch betrachtet zu wenig aussagekraftig.
Soweit die Mindestsicherung betroffen ist, existieren Zahlen zu den Bezieherlnnen
und die Grunde der Hilfsbedurftigkeit nur bei den Landern. Ob die Inanspruchnahme
von Familienhospizkarenz als Grund der Notlage erhoben wird, entzieht sich meiner
Kenntnis. Dem Bund liegen in diesem Zusammenhang mangels Kompetenz fur Ge-
setzgebung und Voliziehung der Mindestsicherung jedenfalls keine Daten vor.

Festgehalten werden kann jedoch, dass sich mein Ministerium anlésslich der Einfiih-
rung der Bedarfsorientierten Mindestsicherung erfolgreich fiir einen verbesserten
Leistungszugang einsetzen konnte.

In der Mindestsicherungs-Vereinbarung mit den Landern konnte so eine ausdriickli-

che Befreiung vom Einsatz der eigenen Arbeitskraft fir diese Personengruppe ge-
schaffen werden, die die Lander in ihren Mindestsicherungsgesetzen auch vollzogen
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haben. Konkret bedeutet dies, dass Personen, die Sterbebegleitung oder Begleitung
von schwerstkranken Kindern leisten, im Falle des Bezuges einer Mindestsicherung
vom Sozialamt nicht gezwungen werden durfen, sich in dieser fur die Betroffenen
ohnehin sehr schwierigen Lebenslage auch noch zuséatzlich um eine Integration in
den Arbeitsmarkt zu bemihen.

Darliber hinaus darf ich den Pflegegeldbereich ansprechen und auf die besondere
Vorschussregelung gemaR § 18a Bundespflegegeldgesetz hinweisen:

Wenn eine Familienhospizkarenz in Anspruch genommen wird und ein Verfahren auf
Gewahrung oder Erhéhung des Pflegegeldes anhangig ist, sind auf formlosen Antrag
beim jeweiligen Pflegegeldentscheidungstrager Vorschisse auf das Pflegegeld zu-
mindest in der H6he der Stufe 3 zu gewahren. Sollte bereits ein Pflegegeld der Stu-
fe 3 zuerkannt sein, sind Vorschiisse mindestens in Hohe des Pflegegeldes der Stu-
fe 4 zu gewahren.

Diese Vorschiisse sind ab dem Monat zu gewahren, in dem der Antrag gestellt wur-
de, fruhestens jedoch mit dem Monat, in dem die Familienhospizkarenz beginnt. Die
Vorschisse sind auf das gebihrende Pflegegeld anzurechnen.

Dieser pauschalierte Vorschuss kann entweder an die pflegebedurftige Person selbst
oder auf Antrag an jene Person ausbezahlt werden, welche die Familienhospizka-
renz in Anspruch nimmt.

Frage 9:
Dazu liegen mir keine Daten vor.

Angelegenheiten der Psychotherapie sind dem Kompetenzbereich des Bundesminis-
teriums fur Gesundheit zuzuordnen. Psychotherapie kann bei niedergelassenen Psy-
chotherapeutinnen und Psychotherapeuten bzw. bei vertraglich gebundenen Einrich-
tungen der Krankenversicherungstréger in Anspruch genommen werden. Es besteht
die Mdglichkeit, bei entsprechender Indikation einen Kostenzuschuss durch die
Krankenversicherung zu beantragen bzw. die Psychotherapie auf Krankenschein zu
erhalten. Dem Bundesministerium fur Arbeit, Soziales und Konsumentenschutz lie-
gen keine spezifischen Informationen zur Inanspruchnahme durch den genannten
Personenkreis vor.

Das Bundessozialamt bietet in allen Landesstellen Beratung in Fragen betreffend
Menschen mit Behinderung an. Zusétzlich zur Beratung im eigenen Wirkungsbereich
wird auf regionale Betreuungs- und Unterstitzungsangebote hingewiesen. Das Bera-
tungsangebot richtet sich insbesondere an Betroffene und ihre Angehérigen.
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Frage 10:

In Entsprechung des Regierungsprogramms der XXIV. Legislaturperiode werden
weitere Moéglichkeiten der Familienhospizkarenz im Bereich der Pflege in Abstim-
mung mit den Sozialpartnern gepruft.

Frage 11:

Die vom SOFFI-Institut in den Jahren 2002 bis 2004 im Auftrag des damaligen Bun-
desministeriums fur Wirtschaft und Arbeit durchgefiihrte Studie zur Evaluierung der
Familienhospizkarenz hat ergeben, dass sich die Dauer der Familienhospizkarenz
(zunéchst drei Monate mit einer Verlangerungsmaoglichkeit auf insgesamt sechs Mo-
nate) als guter Kompromiss zwischen den Interessen der Arbeitgeberinnen und Ar-
beitnehmerlnnen hinsichtlich des Schutzes vor Uberforderung und Rickkehr auf den
Arbeitsplatz durchaus bewéhrt hat. Die durchschnittliche Dauer der Sterbebegleitung
lag bei vier Monaten.

Bei der Begleitung von schwersterkrankten Kindern, die im Mittel etwas mehr Zeit (im
Durchschnitt finf Monate) beansprucht, zeigte die Evaluierung insofern einen Bedarf
nach Verlangerung der MaRnahme, als bestimmte Therapieformen - insbesondere
bei krebskranken Kindern - auch lénger als ein halbes Jahr dauern. Mit der Novelle
BGBI. | Nr. 36/2006 wurde daher die zulassige Dauer der Inanspruchnahme der Be-
gleitung von schwersterkrankten Kindern gemall § 14b des Arbeitsvertragsrechts-
Anpassungsgesetzes (AVRAG) auf funf Monate mit einer Verlangerungsmaéglichkeit
auf insgesamt neun Monate ausgedehnt.

Da jene in Rahmen der Evaluierung der Familienhospizkarenz befragten Personen,
die angaben, dass das Befristungsmodell der Familienhospizkarenz zu knapp bemessen
sei, mehrheitlich selbst nicht direkt mit der zeitlichen Bemessung in Konflikt gekommen
sind, wird derzeit von einer weiteren Ausdehnung der Dauer der Familienhospizkarenz
abgesehen.

Frage 12:

Die Aufteilung der Zustandigkeiten fur die gesetzliche Normierung der Rahmenbe-
dingungen fur die Inanspruchnahme der Familienhospizkarenz einerseits und fur die
finanzielle Absicherung der Familienhospizkarenz andererseits resultiert daraus,
dass dem Bundesministerium fur Arbeit, Soziales und Konsumentenschutz die Ge-
setzgebung im Bereich des Arbeitsrechts - und damit die gesetzliche Regelung von
im Zusammenhang mit einem Arbeitsverhéltnis stehenden Rechtsfragen - obliegt,
wahrend die Gewahrung von finanziellen Unterstitzungen zur Abfederung finanzieller
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Notlagen von Familien in den Zusténdigkeitsbereich des Bundesministeriums fir
Wirtschaft, Familie und Jugend féllt. Die Teilung des Familienhospizkarenzregelungs-
komplexes in mehrere Einzelbereiche (arbeitsrechtliche, sozialversicherungs-
rechtliche und Existenz sichernde Regelungen sowie den Pflegeaspekt) folgt somit
den jeweiligen Fachzusténdigkeiten.

Der Familienhospizkarenz-Zuschuss wurde als BegleitmaBnahme zu der im Jahr
2002 geschaffenen Familienhospizkarenz eingefiihrt, um die Inanspruchnahme einer
vollstandigen Arbeitsfreistellung auch fur Familien mit geringerem Einkommen, die
einen vollstandigen Einkommensausfall nicht verkraften wiirden, zu erméglichen.

Eine ,Bindelung” der Zustandigkeit zur Familienhospizkarenz unter Beibehaltung der
derzeitigen Aufteilung auf mehrere Materiengesetze erscheint nicht sinnvoll und
wirde auch zu Uberschneidungen der Zustandigkeiten in den angesprochenen
gesetzlichen Bestimmungen filhren. Da durch eine allfallige Zusammenlegung der
Zustandigkeitsbereiche keine Reduktion des Verwaltungsaufwandes zu erwarten ist,
wird eine Verschiebung der bestehenden Zustandigkeiten fur Angelegenheiten der
Familienhospizkarenz nicht angedacht.

Frage 13:

Bisher ergaben sich keine Anhaltspunkte fir die Notwendigkeit einer neuerlichen
Evaluierung der bestehenden MaRnahmen zur Inanspruchnahme der Familienhospiz-
karenz. Die Vergabe einer diesbeziglichen Studie kommt daher vorerst aus Kosten-
grunden nicht in Betracht.

Die vom seinerzeitigen Bundesministerium fiur Wirtschaft und Arbeit beauftragte Eva-
luierung der Familienhospizkarenz durch das SOFFI-Institut (2005) liegt dieser An-
fragebeantwortung ungekiirzt bei.

1 Beilage,

ndlichen GrifRen
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Evaluierung
Familienhospizkarenz

Im Auftrag des Bundesministeriums fiir Wirtschaft und Arbeit
April 2005

SOFFl-Institut
Anichstrasse 42
A-6020 Innsbruck

Wissenschaftlicher Leiter
und Autor der Evaluierung: Gerhard Wagner

Co-Autor/in (Arbeitsrechtliches Memorandum):
Horst Lukanec (Wirtschaftskanzlei Binder Grésswang)
Viktoria Steinschaden (Wirtschaftskanzlei Binder Grésswang)
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SO H Evaluierungsbericht Familienhospizkarenz

e

SEVITUY

1. Thema und Aufgabenstellung

1.1. Einleitung

Im Rahmen der Familienhospizkarenz (FHK) haben Arbeitnehmer/innen seit 1. Juli
2002 die Moglichkeit, ihre sterbenden Angehdrigen oder ihre schwerst erkrankten
Kinder tber einen bestimmten Zeitraum zu begleiten. Die Arbeitszeit kann entspre-
chend den Erfordernissen angepasst werden: Sowohl eine Reduzierung der Arbeits-
stunden, eine Veradnderung der Arbeitszeit als auch eine véllige Karenzierung
(Dienstfreistellung) sind méglich. Die Arbeithehmer/innen bleiben wéhrend dieser
Zeit kranken- und pensionsversichert und kénnen nicht gekiindigt werden.

Bereits bei der Beschlussfassung im Parlament wurde eine Evaluierung der Famili-
enhospizkarenz nach einem zweijahrigen Beobachtungszeitraum angeregt.! Die vor-
liegende Studie greift die entstandenen Erfahrungen von Personen, die Familienhos-
pizkarenz in Anspruch genommen haben, differenziert auf. Dariliber hinaus wird der
Gesamtzusammenhang der rechtlichen, administrativen und sozialen Bedingungen
zur Familienhospizkarenz dargestelit.

Die vom Arbeitsmarktservice (AMS) Osterreich Gbermittelten Fallzahlen basieren auf
Jahresrechnungen, das heift, Personen, die Familienhospizkarenz jahresibergrei-
fend in Anspruch nehmen, scheinen in den statistischen Daten in beiden Kalender-
jahren auf, bei einer Auswertung tber den Gesamtzeitraum seit Einflhrung der MaR3-
nahme aber nur einmal. Aus den Abrechnungsdaten der Sozialversicherungstrager
lassen sich allerdings nur Aussagen zu einzelnen Kalenderjahren und nicht tiber den
Gesamtzeitraum treffen. Daraus ergibt sich folgende Entwicklung der unbereinigten
Fallzahlen:

: o :ﬁ@‘i -
= fu_e.ﬂﬁg proich

g
Abbildung 01

Fur die Evaluierung der MaRnahme ergab sich vom Juli 2002 bis Juli 2004 eine Ge-
samtzahl von 775 Personen, die Familienhospizkarenz in Anspruch genommen ha-
ben. Diese Personen standen im Mittelpunkt der empirischen Bearbeitung. Dabei

's. Parlamentskorrespondenz Nr. 350, 3. Absatz, 14.5.2002
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scheinen hier nur jene Personen auf, welche die Arbeitszeit so stark reduziert haben,
dass sie entweder kein Einkommen mehr bezogen haben (Vollkarenz) oder dieses
unter dem Ausgleichszulagenrichtsatz zu liegen kam, sodass eine entsprechende
Meldung durch den/die Arbeitgeber/in an die Krankenkasse erfolgte. Anzumerken
bleibt, dass Anderungen der Lage der Arbeitszeit oder geringfilgigere Arbeitszeitre-
duktionen im Zusammenhang mit der MalRnahme Familienhospizkarenz - auf Basis
der vorliegenden Erkenntnisse - insgesamt nur marginal in Anspruch genommen
wurden.

Grundlage fir die Datentubermittlung zur Kontaktierung der Familienhospizkarenz-
nehmer/innen stelite ein positiver Bescheid der Datenschutzkommission dar. Die Da-
tenbasis selbst wurde vom Hauptverband der Osterreichischen Sozialversicherungs-
trager generiert.

Die Auswertung der Familienhospizkarenz wird von der Begrenzung als Generalthe-
ma begleitet: Die begrenzte Zahl an Inanspruchnehmern und Inanspruchnehmerin-
nen korrespondiert mit der Kritik an sachlichen Begrenzungen in der Ausgestaltung
der Mallnahme (z.B. materielle Ausstattung, zeitliche Befristung). Endlichkeit wird
aber auch durch den Bezug der MaRnahme auf den Prozess des Sterbens aktuali-
siert, ein Thema das mit weit verbreiteten Angsten verbunden ist.

Das Design der vorliegenden Untersuchung nimmt darauf besonders Bezug, indem
nicht nur die faktische Evidenz von quantitativen Inanspruchnahmedaten erhoben
und ausgewertet wurde, sondern den qualitativen Faktoren intensive Aufmerksamkeit
zukommt. Daraus entsteht ein breiterer Zugang, der versucht, die Familienhospizka-
renz als einzelne MalRnahme innerhalb einer vielschichtigen Querschnittsmaterie an-
gemessen zu erfassen.

Die breite Bereitschaft der befragten Betroffenen, an dieser Erhebung mitzuwirken,
war besonders positiv beriihrend, insbesondere der Aspekt, sich in intensiven Vertie-
fungsgesprachen nochmals auf sehr persénliche, belastende Erfahrungen einzulas-
sen.

Bei allen Einschrankungen, die im Zusammenhang mit der Inanspruchnahme der
MalRnahme erlebt worden sind, wurde von den Betroffenen die uneingeschrankte
Wichtigkeit und Bedeutung der MalRnahme hervorgehoben. Damit wird etwas zum
gesellschaftlichen Gut erklart, was nicht zwangslaufig und in jedem Fall so entschie-
den werden muss oder soll, aber ein sehr drangendes Anliegen sein kann: ,Jetzt
brauche ich Zeit fir mich und meine Angehérige/meinen Angehérigen®”.
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1.2. Evaluierungsdesign

(1) Darstellung der Familienhospizkarenz sowie flankierender Férdermal3nahmen
im Desk-research-Ansatz.

(2) Recherche allfalliger Verfahren vor den Arbeits- und Sozialgerichten.

(3) Recherche bei den regionalen Geschaftsstellen und den regionalen Fachab-
teilungen der Arbeiterkammern zur Sammlung praktischer Erfahrungen aus
der Beratungs- und Informationsarbeit zur Familienhospizkarenz.

(4) Fragebogenuntersuchung fir die Uber Hauptverbandsdaten eruierbaren Fami-
lienhospizkarenznehmer/innen (n=775 im Zeitraum Mitte 2002 bis Mitte 2004).

(5) Explorative Vertiefungsinterviews mit 40 Personen, die Familienhospizkarenz
in Anspruch genommen haben.

(6) Telefonische Befragung von berufstatigen, pflegenden/begleitenden Angehé-
rigen, die keine Familienhospizkarenz in Anspruch genommen haben. Aktivie-
rung ber die Kinderkrebshilfe, 146 Hospizeinrichtungen und 1.500 praktische
Arzte/Arztinnen.

(7) Analyse der Daten des Familienhospizkarenz-Harteausgleichs.

(8) Interviews mit Vertretern/Vertreterinnen von Diensten und Einrichtungen aus
dem Sozial- und Gesundheitsbereich sowie Experten/Expertinnen der Interes-
senvertretungen (Arbeiterkammer, Industriellenvereinigung, Osterreichischer
Gewerkschaftsbund, Wirtschaftskammer) und der Kinderkrebshilfe (als Inte-
ressenvertretung von Eltern schwerst erkrankter Kinder).

1.3. Begriffsklarung: ,Hospiz*

Zwei begriffliche Elemente der Familienhospizkarenz sollen eingangs naher ausge-
fuhrt werden: ,Hospiz* und ,letzter Lebensabschnitt* (siehe 1.4).

,2Hospitium“ bedeutet, aus dem Lateinischen Uibersetzt, sowohl ,Gastfreundschaft” als
auch ,Herberge"”. In der MalBnahme ,Familienhospizkarenz" erfolgt eine Einbettung in
den familidaren Kontext. Familien der Gegenwart sind vielfach nicht mehr als raumlich
zusammen lebende GroRfamilie organisiert. Wo fiir Kinder oder Lebenspartner/innen
in der Regel noch ein gemeinsamer rdumlicher Lebenszusammenhang gegeben ist,
erhalt das Hospiz in der transgenerationalen Anwendung auf die Eltern oder GroRel-
tern eine eigene Bedeutung. In der Praxis werden dabei viele praktische Schwierig-
keiten (z.B. suboptimale Wohnsituation, fehlende Hilfsmittel, allgemein erschwerte
Alltagsbedingungen) deutlich, wo diese Beherbergung an praktische Grenzen sto3en
kann.

Gegen viele Widerstande hat die Hospizbewegung in den 80er Jahren das Tabuthe-
ma "Sterben und Tod" in den Blick der Gesellschaft gerickt. Die moderne Hospizbe-
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wegung - "rounded care" - hat sich ausgehend von England weltweit ausgebreitet,
um schwerstkranke, sterbende und trauernde Menschen zu begleiten.

Hospiz bzw. Hospizarbeit stehen heute fiir eine besondere Form der Sterbebeglei-
tung und fur eine inzwischen etablierte Bewegung, die sich einem innovativen Kon-
zept der ganzheitlithen Begleitung fiir sterbende Menschen und ihrer Angehdrigen
verschrieben hat. Hospizarbeit, als Arbeit mit unheilbar Erkrankten und sterbenden
Menschen, wird inzwischen in sehr unterschiedlichen Strukturen und Organisations-
formen geleistet.

Die Erweiterung und Wandlung des Hospizbegriffes ist mit zwei Frauen entscheidend
verbunden: Elisabeth Kibler-Ross und Cicely Saunders. Kubler-Ross hat mit ihren
Arbeiten zum Thema Sterben und Tod (,Interviews mit Sterbenden®, 1971) eine Ver-
anderung im Umgang mit diesen Tabu-Themen angestoen und durch ihre Be-
schreibung der fiinf Sterbephasen neue qualitative Grundlagen in der Sterbefor-
schung erarbeitet.

Saunders ist die Begrunderin der modernen Hospiz-Bewegung mit ihren Grundlagen
Begleitung und Schmerztherapie. Die Arztin, die auch als Krankenschwester und So-
zialarbeiterin gearbeitet hat, eréffnete 1967 das inzwischen renommierte St. Christo-
pher's Hospice in London. Mit der Bezeichnung ,Hospiz* kniipfte sie bewusst an eine
mittelalterliche Tradition an. ,Neu am modernen Hospiz-Konzept waren weder der
Name noch die Idee der Sterbebegleitung, wohl aber die Ergdnzung durch wissen-
schaftlich fundiertes Fachwissen, insbesondere im medizinischen Sektor. Groler
Wert wurde von Anfang an darauf gelegt, Sterben zu Hause wieder zu erméglichen,
also nicht eine neue Institution fiir das Sterben und neue Sterbe-Profis als Beglei-
ter/innen einzufiihren, sondern ein flexibles Konzept, von dem Sterbende Uberall fro-
fitieren kénnen, zu Hause genauso wie in einem Pflegeheim oder Krankenhaus."

,Der sterbende Mensch und seine Angehdrigen (im weitesten Sinne) sind gemein-
same Adressaten des Hospizes®, schreibt Student, und nimmt damit explizit die An-
gehorigen mit herein in den Begleitungsprozess.>

Student fiihrt aus, dass die Notwendigkeit klarer Aufnahmekriterien fiir die Hospize
schon in einer Frithphase der Hospizbewegung deutlich wurde. ,Sterbende im Sinne
des Hospizangebotes" sind damit Menschen, die bestimmte Kriterien erfilllen, so z.B.
ein bestimmtes Krankheitsbild, eine absehbare konkrete, individuelle Todesursache,
die Anerkennung der Hospizidee.

Aus diesen Kriterien folgt, dass es sich in. der Regel also um Menschen handelt, die
nur noch eine ,eng begrenzte Lebenserwartung von Wochen oder wenigen Monaten
haben.“ Die Kriterien schlieBen Menschen ,mit langem, zum Tode fuhrenden Siech-
tum® aus den Angeboten aus. Fir die ambulante Betreuung nennt er als Kriterium,
dass mindestens ,eine Bezugsperson des Sterbenden die Verantwortung fiir die Fir-
sorge Ubernehmen kann.*

Fur die Aufnahme in ein stationdres Hospiz werden dariiber hinaus sehr spezielle
medizinische und psychosoziale Kriterien genannt. Es handelt sich hierbei um stark
handlungsorientierte, praxisnahe Kriterien eines zunehmend professioneller werden-

2 Zit. in: Specht-Tomann, Monika; Tropper, Doris, Zeit des Abschieds — Sterbe- und Trauerbegleitung,
Duisseldorf, 1998, S. 67 :

® Student, Johann-Christoph, Das Hospiz-Buch. Freiburg i.B., 1999, S. 24
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den Arbeitsfeldes. Student ist in der gesichteten Literatur der Einzige, der differen-
zierte Kriterien fur die Zielpersonen der Hospizarbeit benennt. In der Praxis der Hos-
pizarbeit sind sicherlich sehr viele und je nach Organisationsstruktur unterschiedliche
Kriterien ausschlaggebend, was auch den Charakter und die Vielfaltigkeit der Bewe-
gung und der Arbeit ausmacht.

Autorinnen und Autoren, die sich dem Thema auf einer anderen Ebene nahern, au-
Rern sich hier nicht ausdricklich, sondern benutzen Formulierungen wie: ,sterbende
Menschen", ,Menschen mit einer unheilbaren Krankheit, ,Menschen im Endstadium
einer Krankheit’, ,Menschen im letzten Lebensabschnitt”, Begriffe, welche die Ziel-
gruppe offener lassen.

In Osterreich ist die Hospizbewegung, vielfach eng verknupft mit kirchlichen Instituti-
onen, seit etwa 15 Jahren aktiv. Im Zuge der Entwicklung der Angebote fiir schwerst
kranke und sterbende Menschen haben sich auch die Konzepte und Begriffe weiter
ausdifferenziert. So hat sich neben dem Begriff ,Hospiz* zunehmend ,Palliative Care*
etabliert. Hospiz beschreibt somit eher die Leitidee, die Bewegung; mit ,palliativ* wird
eher das ,professionelle Handeln* beschrieben®*.

Hospizarbeit und Palliative Care sind in diesem Sinn als eine proaktive Bewegung
zur Thematisierung von Leiden und Sterben und gegen deren Tabuisierung zu ver-
stehen. Mit Palliative Care wird ein Ansatz vertreten, der die Lebensqualitat von Pati-
entinnen und Patienten und ihren Familien in der letzten Lebensphase verbessern
soll. Dies soll durch ,Vorsorge und Linderung von Leiden, durch friihzeitiges Erken-
nen und fehlerloser Einschétzung und Behandlung von Schmerzen und anderen
physischen, psychosozialen und spirituellen Problemen*® erfolgen.

; s. Medicus, Elisabeth, Zeitschrift der Tiroler Hospiz-Gemeinschaft Nr. 3/ Nov. 2003
WH®O (2002): National Cancer Control Programmes. Policies and Managerial Guidelines. 2nd ed.,
Geneva: World Heaith Organization, 2002
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1.4. Begriffsklidrung: ,Letzter Lebensabschnitt®

Die MaBnahme Familienhospizkarenz fokussiert bei erwachsenen Angehérigen auf
die Begleitung der letzten Lebensphase, indem ein klares zeitliches Inanspruchnah-
meausmal (3 Monate bzw. 6 Monate) vorgegeben wird. Das wirft flir betroffene An-
gehorige die Frage auf, ab wann der Mensch als sterbender Mensch zu begreifen ist
und mit welchen Anforderungen er bei der Begleitung eines/einer sterbenden Ange-
horigen konfrontiert wird. Die Literatur der Abschieds-, Sterbe- und Trauerbegleitung
geht hier in unterschiedlichen Modellen auf den Sterbeprozess ein, der in sich kein
lineares Geschehen darstellt, sondern durchaus vielschichtig zu begreifen ist.

Im sprachlichen Umgang mit Betroffenen im Rahmen dieser Evaluierung scheint die
Bezeichnung ,letzter Lebensabschnitt* insofern angemessen, als nicht unnétig ein
Distanzierungseffekt provoziert wird, wie er etwa gerne in Gesprachen beim Begriff
des Sterbens wahrnehmbar ist. Und doch wird auch klargelegt, dass in der zeitlichen
Fixierung (des ,letzten") eine Endglltigkeit volizogen wird, die nicht beschonigt wird.
Innerhalb der Diskussion um Sterbebegleitung und Hospizarbeit ist damit auch der
Kritik zu begegnen, dass etwa Sterben relativiert oder im Sinne einer idealisierenden
Uberhshung verklart werde. ©

In der Umschreibung der Inanspruchnahmekriterien fir Familienhospizkarenz bleibt
die Intention einer Sterbebegleitung zwar im Vordergrund — starker bei Erwachsenen
als bei Kindern (wo von schwerst Erkrankten und damit auch von der Hoffnung und
Erwartung auf Besserung die Rede ist). '

Gleichzeitig entsteht aber doch ein breiterer Spielraum, wie das Ausmalf dieses letz-
ten Lebensabschnittes durch die Betreuten definiert wird; dieses Ausmall kann
durchaus von der Befristung der Mallnahme Familienhospizkarenz abweichen, wobei
fur den einen Fall Regelungen fiir eine vorzeitige Ruckkehr an den Arbeitsplatz auf-
gefuhrt sind. Fur den anderen Fall einer zeitlich weiteren Erstreckung bleibt die vor-
laufige Befristung von Familienhospizkarenz auf maximal 6 Monate, wobei aber eine
rezidivierende spatere Wiederaufnahme (als neue MalRnahme) offensichtlich nicht
ausgeschlossen wird.

Interessant erscheint demnach, wie die in der MaBnahme aufgefiihrten Befristungen
von den Betroffenen wahrgenommen werden, welchen Einfluss sie auf das Betreu-
ungsgeschehen ausiiben und wie die tatsdchliche Praxis der Begleitung Schwerst-
kranker und Sterbender durch Angehérige mit den zeitlichen Regelungen korrespon-
diert.

Hier zeigt sich, dass beispielsweise der Diagnosezeitpunkt einer fortgeschrittenen
malignen Tumorerkrankung von Angehdérigen nicht automatisch als Beginn des Ster-
bens gesehen wird. Auch die ungiinstige arztliche Prognose einer Lebenserwartung
von wenigen Wochen wird nicht automatisch mit der Konnotation ,letzter Lebensab-
schnitt* versehen. Die Evaluierung der MaBnahme Familienhospizkarenz macht klar,
dass Betroffene mit dem letzten Lebensabschnitt einen vielfach sehr eng gesteckten
Zeithorizont realisieren, und damit dann eigentlich ein allerletzter Lebensabschnitt
gemeint ist.

& vgl. Heller, Andreas, Kultur des Sterbens — Bedingungen fur das Lebensende gestalten. Freiburg
i.B., 1994, S. 27f
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1.5. Eine Maflnahme - unterschiedliche Zielgruppen

Die MalBnahme Familienhospizkarenz spricht Menschen in sehr unterschiedlichen
Lebenssituationen an: Eltern erkrankter Kinder, Menschen die den Bruder, die
Schwester oder den Partner/die Partnerin im letzten Lebensabschnitt begleiten wol-
len. Die eigenen Eltern bzw. Schwiegereltern oder GroReltern als Begleitungsaufga-
be reprasentieren schlielllich jene Gruppe, die am intensivsten in der Familienhos-
pizkarenz vertreten sind.

Fur diese unterschiedlichen Anforderungen und Lebenszusammenhénge bietet die
Familienhospizkarenz das gleiche Befristungsschema, dieselbe soziale Absicherung.

Bei Kindern wird dezidiert von der Widmung der Familienhospizkarenz als Sterbebe-
gleitung Abstand genommen, wobei sowohl Eltern als auch einzelne Fachkrafte auf
die Irritation verweisen, die durch die Gleichsetzung der Malnahme fiir schwerst er-
krankte Kinder mit der Sterbebegleitung fiir Erwachsene hinweisen. Dadurch wiirden
Eltern, die sich ohnehin bereits in einem seelischen Ausnahmezustand befanden, vor
den Kopf gestoRRen, da sie mit allen Mitteln gegen das Sterben beim Kind kampfen,
um sich dann in einer MalRnahme zu befinden, die schwerpunktmalig explizit der
Sterbebegleitung gewidmet ist. Die Befristung auf maximal 6 Monate legt angesichts
vielfach langerfristiger Therapieplane - beispielsweise im Bereich der Tumorbehand-
lung - auch Alternativen (wie etwa die Kiindigung) nahe.

Das Bediirfnis nach sozialer Absicherung ist unabhangig von der begleiteten Zielper-
son immer gegeben, objektiv stellen sich allerdings unterschiedliche Anforderungen.
Junge Familien, bei denen ein Elterneinkommen ausfallt, kdmpfen oft noch mit einer
entsprechenden Verschuldung (z.B. fir die Abdeckung der Wohnbediirfnisse), wéh-
rend beispielsweise 55-Jahrige, die einen Elternteil begleiten, zumeist tber eine
Rucklage, die Pension der begleiteten Person oder einen bereits etablierten Pflege-
geldanspruch Sicherheit entwickeln konnen.

Aus dieser Sicht wird verstandlich, dass die Familienhospizkarenz sich zwar grund-
satzlich in gleicher Weise zur Begleitung Sterbender und schwerst erkrankter Kinder
anbietet, von den potenziell Interessierten jedoch aus dem personlichen aktuellen
Lebenszusammenhang heraus unterschiedlich bewertet wird. Dabei zeigt sich, dass
die Familienhospizkarenz eine von vielen Méglichkeiten (und keinesfalls die promi-
nenteste) darstellt, sich aus einem Beschaftigungszusammenhang heraus zu 16sen.
Bereits vor Einfuhrung der Familienhospizkarenz haben Angehérige ein breites Re-
pertoire genutzt, um sich Begleitungszeiten zusammen zu flicken. Je nach Aus-
gangssituation werden hier Bildungskarenz, Pflegefreistellung, Zeitausgleich, Jah-
resurlaube verwendet, um Begleitungszeiten zu generieren.

Bei Kindern wird die Familienhospizkarenz dann gerne als letzte Méglichkeit ins Spiel
gebracht, wie es professionelle Fachkrafte ausdricken:

,Die Familienhospizkarenz ist sicher nur ein Teil dieses Ganzen, eine
Mdglichkeit von vielen geblieben. Es ist auch so, dass ich es sozusagen
von meinem Bauchladen jetzt nicht so super anbiete, sondern ich lote aus,
wo geht die Familie um, wie schaut die Belastung aus, gibt es GroBeltem,
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die mitbetreuen, schaffen sie es so, oder kénnte es sein, dass sie irgend-
wo den Raum brauchen, die Zeit brauchen, muss sich da ein Erwachse-
ner frei spielen? Und erst dann biete ich es an.” (Sozialarbeiterin im Kin-
deronkologiebereich in Innsbruck)

,Und mein Job ist eben zu schauen, welche Méglichkeiten gibt es fiir die-
se Familien. Und das sind ganz individuelle L6sungen. Und die Familien-
hospizkarenz ist eigentlich als Lésung eine, die am wenigsten in die Reali-
tét umgesetzt wird, kommt eigentlich an letzter Stelle. Also der Staat hat
damit an sich keine Lésung geschaffen, wo man sagen kann, eine Mutter
oder ein Vater kann ein halbes Jahr gut beim kranken Kind bleiben, diese
Lésung gibt es nicht” (Sozialarbeiterin im Kinderonkologiebereich in
Wien)
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2. Die MaBnahme Familienhospizkarenz

21 Einbettung der Familienhospizkarenz in der Praxis

Angesprochen vom Angebot ,Familienhospizkarenz® sind Familienmitglieder, die
schwerstkranke Kinder (im gemeinsamen Haushalt) begleiten oder Sterbebegleitung
fur nahe Angehorige leisten. Grundsatzlich sind drei unterschiedliche Inanspruch-
nahmearten vorgesehen: die Herabsetzung der Normalarbeitszeit, die Anderung der
Lage der Normalarbeitszeit (Beginn/Ende) oder eine Freistellung gegen Entfall des
Entgelts. Die Evaluierung zeigt, dass in den allermeisten Fallen die Familienhospiz-
karenz Uber eine Freistellung realisiert wird.

Bei alteren oder hochaltrigen hilfs- und pflegebedirftigen Menschen ist aus unter-
schiedlichen Studien bekannt, dass sie zu 80 Prozent von Angehdrigen — zumeist
Frauen — zu Hause gepflegt werden, wobei im Rahmen dieser Evaluierung insbe-
sondere die letzten Wochen und Monate der Pflege interessieren.

Die Pflege- und Begleitungsaufgabe wird in aller Regel von Frauen (Toéchtern,
Schwiegertéchtern, Schwestern, Miittern) geleistet. Der These von der Angleichung
weiblicher und mannlicher Biographien durch mehr Freirdume und soziale Verande-
rungen im Zuge eines Anstiegs der Lebenserwartung und des Geburtenriickgangs
stehen damit auch Faktoren einer méglichen scharferen Trennung weiblicher und
mannlicher Biographien entgegen.

Die bislang uber Sozialversicherungsdaten ableitbare Inanspruchnahmezahl von 775
Personen im Beobachtungszeitraum Mitte 2002 bis Mitte 2004 stellt nur einen abge-
grenzten Ausschnitt eines Personenkreises dar, der selbst aktiv in die Sterbebeglei-
tung naher Angehériger eingebunden ist.

Grundsatzlich bleibt das Thema der Sterbebegleitung weiter gefasst, als es in der
MaRnahme Familienhospizkarenz gesetzlich eingegrenzt ist, da diese grundséatzlich
auf das Vorliegen eines Arbeitsverhéltnisses abstellt. Ein wesentlicher Anteil in der
Begleitung sterbender Angehdriger bezieht sich aber naturgemall auch auf altere
Personen, die selber nicht mehr aktivim Erwerbsleben stehen und daher von dieser
Mal3nahme nicht betroffen sind.

Ein weiteres wichtiges Element wird bei der Familienhospizkarenz tiber die extramu-
rale Pflegesituation zu Hause angesprochen. Dort wo eine professionelle Unterstit-
zung durch mobile Strukturen, wie etwa durch Hauskrankenschwestern, Palliativ-
teams, Heimbhilfen nicht ausreichend gegeben ist, kdnnen sich (potenziell) pflegende
Angehdrige leicht tberfordert fuhlen und letztlich die sterbenden Angehdrigen lieber
dem Schutz stationérer Einrichtungen Gberantworten. Dies ist von Bedeutung, wenn
es um die Abklarung der Motivation fiir die (Nicht-)Inanspruchnahme von Familien-
hospizkarenz und die Interpretation von Inanspruchnahmezahlen geht.

Ein zentrales, unter anderem von der Caritas, dem Katholischen Familienverband
oder der Arbeiterkammer kritisch hinterfragtes Moment bei einer Aufdeckung hem-
mender Faktoren fur eine Inanspruchnahme von Familienhospizkarenz stellt die Fra-
ge der Vereinbarkeit der Inanspruchnahme von Familienhospizkarenz mit dem Weg-
fall oder der Minderung von Einkommensteilen dar. Damit ist generell die Frage nach
der Vereinbarkeit von Beruf und Pflege Angehdtriger angesprochen.
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In diesem Sinn bietet die Familienhospizkarenz eine sozialversicherungsrechtliche
Grundabsicherung und den Bestandschutz des Arbeitsverhaltnisses. Die MalRnahme
kann dariiber hinaus nicht allfallig bestehende gesellschafts-, sozial- oder gesund-
heitspolitische Fragen 16sen, wie etwa jene nach

> der besseren Vereinbarkeit von Familie und Beruf fur Frauen
> der potenziellen Uberforderung pflegender Angehériger
» flachendeckenden palliativen Angeboten im Iandlichen Raum.

Beachtenswert ist der gegebene Interpretationsspielraum bei der Anwendung der
MalRnahmekriterien im Anlassfall. So bleibt die Fragestellung, in welchem Erkran-
kungs- oder Sterbestadium sich ein Angehériger/eine Angehérige befinden muss, um
die Maf3nahme in Anspruch nehmen zu kénnen, weit gefasst. Die Méglichkeit, die
Mafnahme wiederholt zur Begleitung der gleichen schwerst erkrankten bzw. ster-
benden Person in Anspruch zu nehmen, ist ebenfalls nicht ausgeschlossen.

Hier bleibt ein Spielraum fir die Involvierten (Betroffene, Unternehmen), der genutzt
wird. Da Streitfdlle vor den Arbeits- und Sozialgerichten bisher ausgeblieben sind,
scheinen sich Arbeitgeber/innen und Arbeitnehmer/innen entsprechend zu arrangie-
ren.

Besonders zu berucksichtigen sind Personen, die vor der Inanspruchnahme der Fa-
milienhospizkarenz im Arbeitslosengeldbezug bzw. in der Notstandshilfe — also nicht
in einem Beschaftigungsverhaltnis — waren; fur diesen Personenkreis ist von beson-
derer Relevanz, dass die Beschaftigungsentwicklung bzw. der Status des Arbeitslo-
sengeldbezugs/der Notstandshilfe in vielen Fallen unmittelbar mit einem vorauslau-
fenden Pflege- bzw. Begleitungsaufwand korrespondiert.

Die Familienhospizkarenz kann auch im Gesamtzusammenhang eines langeren
Betreuungsprozesses stehen. Von daher stellt dann die zeitliche Befristung der
- Mafinahme (3 bzw. 6 Monate) nur einen Ausschnitt aus einem moglicherweise aus-
gedehnten Geschehen dar. |
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2,2. Umgebende Hilfen und MaBnahmen

2.2.1. Absicherung in der Kranken- und Pensionsversicherung

Wahrend der Familienhospizkarenz ist der/die Arbeitnehmer/in kranken- und pensi-
onsversicherungsrechtlich abgesichert.

Diese Absicherung gilt grundsatzlich fur Arbeitsverhaltnisse, die auf einem privat-
rechtlichen Vertrag beruhen (allerdings z.B. nicht fur Lehrlinge oder freie Dienstneh-
mer/innen). Nicht erfasst von der Absicherung sind auch geringfiigig Beschéftigte
und Personen, die mehrere geringfiigige Beschéftigungsverhéltnisse in einem Ka-
lendermonat ausiben und auf Grund dieser Fallkonsteliation der Vollversicherungs-
pflicht unterliegen.

Hinsichtlich der sozialversicherungsrechtlichen Auswirkungen sind mehrere Fallkons-
tellationen und die Anderung der Rechtslage seit 2005 zu unterscheiden:

Rechtslage bis 31.12.2004

2.2.1.1 Sozialversicherungsrechtliche Absicherung bei Herab-
setzung der Arbeitszeit und Verminderung des Entgelts

Fall 1: Das Entgelt Ubersteigt nicht die monatliche Geringfligigkeitsgrenze
(2004 € 316,19)

* Die Vollversicherung endet. Der/die Arbeitgeber/in hat nur den Beitrag zur Un-
fallversicherung zu entrichten.

* Die Abmeldung von der Vollversicherung und die Anmeldung zur Teilversiche-
rung in der Unfallversicherung sowie die Vormerkung der Kranken- und Pen-
sionsversicherung im Rahmen der Familienhospizkarenzregelungen werden
von der Krankenkasse auf Grund der vom/von der Arbeitgeber/in ibermittelten
Familienhospizkarenzmeldung durchgefiihrt.

* Die Pflichtversicherung des Arbeitnehmers/der Arbeitnehmerin in der Kran-
ken- und Pensionsversicherung bleibt gem. § 29 AIVG aufrecht. Beitrags-
grundlage ist der Ausgleichszulagenrichtsatz fur.Alleinstehende (€ 653,19 fur
2004).

» Wenn aber die Beitragsgrundlage vor der Familienhospizkarenz unter dem
Ausgleichszulagenrichtsatz lag, wird diese herangezogen. Die Beitrage erhait
die Krankenkasse vom Arbeitsmarktservice.

* In der Krankenversicherung besteht nur Anspruch auf Sachleistungen. In der
Pensionsversicherung werden Beitragszeiten erworben.
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Fall 2: Das Entgelt liegt (ber der monatlichen Geringfiigigkeitsgrenze
(2004: € 316,19)

» Der/die Arbeitgeber/in hat alle Beitrage und Umlagen von diesem herabge-
setzten Entgelt (Beitragsgrundlage) zu entrichten (Dienstgeber- und Dienst-
nehmeranteil).

= Der/die Versicherte unterliegt auf Grund dieses Dienstverhaltnisses der Voll-
versicherung.

= Die Familienhospizkarenz ist der Krankenkasse vom/von der Arbeitgeber/in zu
melden.

= Der/die Arbeitnehmer/in hat in der Krankenversicherung sowoh!l Anspruch auf
Sach- als auch auf Geldleistungen.

Fir die/den Versicherte/n wird die Beitragsgrundlage in der Pensionsversicherung
auf den Ausgleichszulagenrichtsatz oder auf eine vor Inanspruchnahme der Fa-
milienhospizkarenz unter dem Ausgleichszulagenrichtsatz liegende Grundlage
aufgestockt (Grundlagendifferenz). Die auf diese Differenz entfallenden Pensi-
onsversicherungsbeitrage werden vom AMS gezahilt.

Anmerkung: Es liegt somit ein aus zwei Teilen bestehendes Versicherungsver-

haltnis vor: Ein Teil auf Grund des herabgesetzten Entgeltes unter dem Aus-

gleichszulagenrichtsatz (von dem der/die Arbeitgeber/in die Beitrdge und Umla-

gen zu zahlen hat) und ein Teil fur die Pensionsversicherung (Grundlagendiffe-

renz) in Bezug auf die Familienhospizkarenz (von dem der/die Arbeitgeber/in kei-
 nen Beitrag zu zahlen hat).

Fall 3: Das Entgelt erreicht nach der Arbeitszeitverkiirzung zumindest die Héhe
des Ausgleichszulagenrichtsatzes (2004: € 653,19)

= Die sozialversicherungsrechtlichen Regelungen tber die Familienhospizka-
renz kommen in diesem Fall nicht zur Anwendung.

* Es hat sich nur die Beitragsgrundlage geédndert und davon sind vom/von der
Arbeitgeber/in alle Beitrage und Umlagen zu entrichten.

* Diese Personen haben auch wéahrend der Familienhospizkarenz Anspruch auf
Barleistungen (Kranken- und Wochengeld). Der/die Arbeitgeber/in hat - bei
Meldung der geanderten Beitragsgrundlage - alle Beitrdge und Umlagen von
diesem herabgesetzten Entgelt (Beitragsgrundlage) zu entrichten (Dienstge-
ber- und Dienstnehmeranteil).
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2.2.1.2 Sozialversicherungsrechtliche Absicherung bei

Freistellung gegen Entfall des Entgelts

Fur den/die Arbeitgeber/in fallen wahrend dieser Zeit keine Beitrdge an.

Es liegt ein Kranken- und Pensionsversicherungsschutz nach § 29 AIVG vor.
Beitragsgrundlage ist der Ausgleichszulagenrichtsatz (2004: € 653,19). Wenn
aber die Beitragsgrundlage vor Inanspruchnahme der Familienhospizkarenz
unter dem Ausgleichszulagenrichtsatz lag, wird diese herangezogen.

Solchermafen in der Krankenversicherung geschiitzte Personen haben wah-
rend der Familienhospizkarenz nur Anspruch auf Sachleistungen. In der Pen-
sionsversicherung werden Beitragszeiten erworben.

Die Abmeldung von der Pflichtversicherung und die Anmeldung im Rahmen
der Familienhospizkarenzregelungen werden von der Krankenkasse auf
Grund der vom/von der Arbeitgeber/in erstatteten Familienhospizkarenz-
meldung durchgefiihrt. Die Kranken- und Pensionsversicherungsbeitrége wer-
den dem Krankenversicherungstrager durch das AMS ersetzt.

Eine Verlangerung sowie das tatséchliche Ende der Familienhospizkarenz
sind vom/von der Arbeitgeber/in mit der entsprechenden Meldung bekannt zu
geben. Die erforderlichen Meldungen zur Durchfilhrung der Versicherung un-
ter dem Beitragskonto des Dienstgebers/der Dienstgeberin werden von der
Krankenkasse ausgestellit.

Meldungen und Krankenscheine

Die Inanspruchnahme und die Anderung (bzw. Verlangerung) einer Familien-
hospizkarenz ist dem zusténdigen Krankenversicherungstrager zu melden.

Ausnahme: Liegt das herabgesetzte Entgelt iber dem Ausgleichszulagenrichtsatz fur
Alleinstehende (2004: € 653,19), ist eine Meldung der Familienhospizkarenz nicht

erforderlich, sondern allenfalls nur eine Meldung hinsichtlich der geanderten Bei-

tragsgrundlage.

Die fur die Dauer der Familienhospizkarenz bendtigten Krankenscheine kénnen auch
vom/von der Arbeitgeber/in ausgestellt werden.
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. Rechtslage ab 1.1.2005

Sozialversicherungsrechtliche Absicherung bei Herabsetzung
der Arbeitszeit und Verminderung des Entgelts

Fall 1: Das Entgelt (bersteigt nicht die monatliche Geringfligigkeitsgrenze
(€ 323,46)

* Die Vollversicherung endet. Der/die Arbeitgeber/in hat nur den Beitrag zur Un-
fallversicherung zu entrichten.

= Die Abmeldung von der Vollversicherung und die Anmeldung zur Teilversiche-
rung in der Unfallversicherung sowie die Vormerkung der Kranken- und Pen-
sionsversicherung im Rahmen der Familienhospizkarenz werden von der
Krankenkasse auf Grund der vom/von der Arbeitgeber/in Gbermittelten Famili-
enhospizkarenzmeldung durchgefihrt.

» Die Pflichtversicherung des Arbeitnehmers/der Arbeitnehmerin in der Kran-
ken- und Pensionsversicherung bleibt gem. § 29 AIVG aufrecht. Beitrags-
grundlage ist in der Krankenversicherung der Ausgleichszulagenrichtsatz fiir
Alleinstehende (€ 662,99) und in der Pensionsversicherung der in § 44 Abs. 1
Z 18 ASVG genannte Betrag (€ 1.350,-).

= In der Krankenversicherung besteht nur Anspruch auf Sachleistungen. In der
Pensionsversicherung werden Beitragszeiten erworben.

Fall 2: Das Entgelt liegt tiber der monatlichen Geringfiigigkeitsgrenze (€ 323,46)

= Der/die Arbeitgeber/in hat alle Beitrdge und Umlagen von diesem herabge-
setzten Entgelt (Beitragsgrundlage) zu entrichten (Dienstgeber- und Dienst-
nehmeranteil).

* Der/die Versicherte unterliegt auf Grund dieses Dienstverhéltnisses der Voll-
versicherung.

» Die Familienhospizkarenz ist der Krankenkasse vom/von der Arbeitgeber/in zu
melden.

» Der/die Arbeitnehmer/in hat in der Krankenversicherung sowohl Anspruch auf
Sach- als auch auf Geldleistungen.

Fir die/den Versicherte/n wird die Beitragsgrundlage in der Pensionsversicherung
auf den in § 44 Abs. 1 Z 18 ASVG genannten Betrag (€ 1.350,-) aufgestockt
(Grundlagendifferenz). Die auf diese Differenz entfallenden Pensionsversiche-
rungsbeitrage werden vom Bund gezahlt.

Fall 3: Das Entgelt erreicht nach der Arbeitszeitverkiirzung zumindest die Héhe
des in § 44 Abs. 1 Z 18 ASVG genannten Betrages (€ 1.350,-)

= Die sozialversicherungsrechtlichen Regelungen iber die Familienhospizka-
renz kommen in diesem Fall nicht zur Anwendung.
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Es hat sich nur die Beitragsgrundlage geandert und davon sind vom/von der
Arbeitgeber/in alle Beitrage und Umlagen zu entrichten.

Diese Personen haben auch wahrend der Familienhospizkarenz Anspruch auf
Barleistungen (Kranken- und Wochengeld). Der/die Arbeitgeber/in hat - bei
Meldung der gednderten Beitragsgrundlage - alle Beitrdge und Umlagen von
diesem herabgesetzten Entgelt (Beitragsgrundlage) zu entrichten (Dienstge-
ber- und Dienstnehmeranteil).

Sozialversicherungsrechtliche Absicherung bei Freistellung gegen
Entfall des Entgelts

FUr den/die Arbeitgeber/in fallen wahrend dieser Zeit keine Beitrage an.

Es liegt ein Kranken- und Pensionsversicherungsschutz nach § 29 AIVG vor.
Beitragsgrundlage ist in der Krankenversicherung der Ausgleichszulagen-
richtsatz (€ 662,99) und in der Pensionsversicherung der in § 44 Abs. 1 Z 18
ASVG genannte Betrag (€ 1.350,-).

Solchermalien in der Krankenversicherung geschiitzte Personen haben wah-
rend der Familienhospizkarenz nur Anspruch auf Sachleistungen. In der Pen-
sionsversicherung werden Beitragszeiten erworben.

Die Abmeldung von der Pflichtversicherung und die Anmeldung im Rahmen
der Familienhospizkarenzregelungen werden von der Krankenkasse auf
Grund der vom/von der Arbeitgeber/in erstatteten Familienhospizkarenz-
meldung durchgefiihrt. Die Krankenversicherungsbeitrage werden vom AMS
und die Pensionsversicherungsbeitrage vom Bund getragen.

Eine Verlangerung sowie das tatsachliche Ende der Familienhospizkarenz
sind vom/von der Arbeitgeber/in mit der entsprechenden Meldung bekannt zu
geben. Die erforderlichen Meldungen zur Durchfiihrung der Versicherung un-
ter dem Beitragskonto des Dienstgebers/der Dienstgeberin werden von der
Krankenkasse ausgestellt.
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2.2.2. Familienhospizkarenz-Harteausgleich

Zuwendungen aus dem Familienhospizkarenz-Harteausgleich gem. § 38j Familien-
lastenausgleichsgesetz (FLAG) sollen eine Uberbriickungshilfe fiir Personen, die Ka-
renz zum Zwecke einer Sterbebegleitung oder der Begleitung schwerst erkrankter
Kinder in Anspruch nehmen, darstellen. Mit dieser Zuwendung soll das Eintreten be-
sonderer Hartefalle in diesem Zusammenhang vermieden werden.

Voraussetzung fur eine Zuwendung ist, dass infolge des Wegfalles des Einkommens
aufgrund der Familienhospizkarenz eine finanzielle Notsituation eintritt. Von einer
solchen ist dann auszugehen, wenn das gewichtete Durchschnittsnettoeinkommen
des Haushaltes des Empfangers/der Empfangerin (inklusive Transferleistungen, je-
doch ohne Familienbeihilfe, Kinderbetreuungsgeld, Wohnbeihilfe und Pflegegeld) pro
Person infolge des Wegfalles des Einkommens unter € 500,-- pro Monat sinkt.

Das Vorliegen der Familienhospizkarenz ist in geeigneter Weise zu belegen. Gege-
benenfalls ist der Ausgang eines arbeitsgerichtlichen Verfahrens (einstweilige Verfii-
gung oder Urteil) abzuwarten.

Die H6he der Zuwendungen hangt vom Ausmal der Unterschreitung des gewichte-
ten Haushaltsdurchschnittsnettoeinkommens von € 500,- pro Person ab und wird
anhand einer Berechnungsformel ermittelt.

Der gewahrte Zuwendungsbetrag darf die tatsachlich eingetretene Einkommensmin-
derung nicht Ubersteigen.

Zuwendungen werden nur bei Uberschreiten eines Mindestbetrages von € 15,-- pro
Monat gewahrt. Sollte der erste Monat der Familienhospizkarenz nicht zur Ganze in
den Zeitraum der Familienhospizkarenz fallen, ist der Zuwendungsbetrag entspre-
chend zu aliquotieren. Die Auszahlung der Zuwendungsbetrége erfolgt in monatli-
chen Raten durch Uberweisung auf ein Konto im Inland.

Ansuchen um Zuwendungen sind anhand des in der Anlage ersichtlichen Antrags-
formulars wahrend der Familienhospizkarenz an das Bundesministerium fir soziale
Sicherheit, Generationen und Konsumentenschutz, Abteilung V/4, zu stellen. Eine
allfallige Verlangerung ist gesondert zu beantragen.

Die Entscheidung tber das Ansuchen wird vom Bundesministerium fir soziale Si-
cherheit, Generationen und Konsumentenschutz nach MaRgabe der vorhandenen
Mittel getroffen. Auf Gewahrung von Zuwendungen nach diesen Richtlinien besteht
gem. § 38j Abs. 2 FLAG kein Rechtsanspruch.
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2.2.3. Pflegegeld

Pflegegeld kann nach dem Bundespflegegeldgesetz oder nach einem der neun
- weitgehend gleich gefassten - Landespflegegeldgesetze bezogen werden.

Folgende Voraussetzungen miissen gegeben sein:

> Standiger Betreuungs- und Hilfsbedarf wegen einer kérperlichen, geistigen
oder psychischen Behinderung bzw. einer Sinnesbehinderung, der voraus-
sichtlich mindestens sechs Monate andauern wird,

> standiger Pflegebedarf von monatlich mehr als 50 Stunden,

> gewdhnlicher Aufenthalt in Osterreich; unter bestimmten Voraussetzungen
kann das Pflegegeld auch in einem EWR-Staat geleistet werden.

Wer diese Voraussetzungen erfiillt, hat Anspruch auf ein Pflegegeld vom Bund nach
dem Bundespflegegeldgesetz wenn er/sie

eine Pension aus der gesetzlichen Sozialversicherung,
einen Beamtenruhegenuss des Bundes,
eine Vollrente aus der Unfallversicherung

YV V V VYV

oder eine Rente oder Beihilfe aus der Kriegsopferversorgung, der Heeresver-
sorgung sowie nach dem Opferfursorgegesetz oder dem Impfschadengesetz
oder Verdienst- oder Unterhaltsentgang nach dem Verbrechensopfergesetz
bezieht.

Andere pflegebedirftige Menschen kénnen Pflegegeld hach dem Landespflegegeld-
gesetz ihres Bundeslandes beziehen, wenn kein Anspruch auf Bundespflegegeld
besteht und sich der Hauptwohnsitz im jeweiligen Bundesland befindet.

Fur die Auszahlung des Pflegegeldes ist grundsétzlich jene Stelle zustandig, die
auch die Grundleistung auszahlt - z.B.

> bei ASVG-Pensionisten/Pensionistinnen die Pensionsversicherungsanstalt,
> bei Bundespensionisten/Pensionistinnen das Bundespensionsamt,

> Dbei Renten aus der Kriegsopferversorgung, der Heeresversorgung sowie nach
dem Impfschadengesetz das Bundessozialamt.

An diese Stellen sind auch die Antrage auf Gewahrung oder Erhéhung des Pflege-
geldes — im Fall der Verschlechterung des Zustands — zu richten.

Pflegebedurftige Menschen, die unter den Geltungsbereich eines Landespflegegeld-
gesetzes fallen (z.B. berufstétige Personen, mitversicherte Angehérige) missen sich
an die zustdndige Bezirkshauptmannschaft, den Magistrat bzw. an die Gemeinde
wenden.

Pflegegeld wird - je nach Ausmal des erforderlichen Pflegebedarfs und unabhangig
von der Ursache der Pflegebedurftigkeit - in sieben Stufen gewahrt.
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Seit 1. Janner 2005 gelten folgende Werte:
Pflegegeld der Stufe 1 mtl. 148,30 €
Pflegegeld der Stufe 2 mtl. 273,40 €
Pflegegeld der Stufe 3 mtl. 421,80 €

~ Pflegegeld der Stufe 4 mtl. 632,70 €
Pflegegeld der Stufe 5 mtl. 859,30 €
Pflegegeld der Stufe 6 mtl. 1.171,70 €
Pflegegeld der Stufe 7 mtl. 1.562,10 €

VvV V V V V V VY

Uber die Zuordnung zu einer Stufe entscheidet die zustindige Stelle auf der Grund-
lage eines arztlichen Sachverstandigengutachtens, wobei bei Bedarf Personen aus
anderen Bereichen (z.B. Pflegedienste) beigezogen werden kénnen. AulRerdem hat
die pflegebedurftige Person das Recht, bei der arztlichen Untersuchung eine Ver-
trauensperson beizuziehen.

Das Pflegegeld wird zwélfmal im Jahr ausbezahlt und unterliegt nicht der Einkom-
mensteuer.

Auf die Gewadhrung des Pflegegeldes besteht ein Rechtsanspruch; Streitigkeiten fal-
len in die sukzessive Kompetenz der Arbeits- und Sozialgerichte.

MalBnahmen zur Familienhospizkarenz im Bundespflegegeldgesetz

im Bundespflegegeldgesetz (BPGG) wurden folgende BegleitmaRnahmen im Zu-
sammenhang mit der Einfiilhrung einer Familienhospizkarenz fiir Personen getroffen,
die eine Vollkarenz in Anspruch nehmen:

> Auf Antrag der pflegebedirftigen Person ist das Pflegegeld an die Person
auszuzahlen, welche die Familienhospizkarenz in Anspruch nimmt, sofern
keine stationdre Pflege vorliegt.

> Bei offenen Verfahren auf Gewahrung oder Erhéhung des Pflegegeldes wurde
eine besondere Vorschussregelung geschaffen, die es erméglicht schon vor
Abschluss des Ermittlungsverfahrens méglichst rasch und unbirokratisch zu
helfen.

Diese Vorschiisse, die auf Antrag der pflegebedirftigen Person gewédhrt und an die
Person, welche die Familienhospizkarenz in Anspruch nimmt, ausgezahlt werden
kénnen, werden in pauschalierter Héhe mindestens im Ausmal der Pflegegeldstufe
3 (mtl. 421,80 €) erbracht. Sollte bereits ein Pflegegeld in Hohe der Stufe 3 rechts-
kréftig zuerkannt sein, sind die Vorschilsse mindestens in Hohe der Pflegegeldstufe
4 (mtl. 632,70 €) zu gewahren.

Uberdies werden Personen, die Familienhospizkarenz in Anspruch nehmen, im Falle
des Todes der pflegebediirftigen Person bei der Fortsetzungsberechtigung von Ver-
fahren und der Bezugsberechtigung bevorzugt.

Gleichartige Regelungen sind auch in einigen Landespflegegeldgesetzen normiert.
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2.2.4. Beglinstigte Weiterversicherung in der
Pensionsversicherung

Fur Personen, die aus der Pflichtversicherung ausgeschieden sind, um eine/n nahe/n
Angehorige/n ab der Pflegegeldstufe 3 zu pflegen, besteht in der Pensionsversiche-
rung zum Zwecke einer eigenstandigen Altersvorsorge die Mdglichkeit folgender Be-
glnstigung:

> Als Beitrag sind 22,8% der Beitragsgrundlage (= durchschnittlicher monatli-
cher Bruttoarbeitsverdienst aus dem Kalenderjahr vor dem Beschéftigungsen-
de) zu entrichten. :

> Fur die/den Versicherte/n betragt der Beitragssatz 10,25% der Beitragsgrund-
lage. Die restlichen 12,55% werden aus Bundesmitteln getragen.

Diese Beglinstigung kommt pro Pflegefall nur fiir eine Person in Betracht und bleibt
auch wahrend eines zeitweiligen stationaren Pflegeaufenthaltes der zu pflegenden
Person aufrecht.

Die Begunstigung ist dann mdéglich, wenn die Pflegeperson
aus der Pflichtversicherung ausgeschieden ist, um
eine/n nahe/n Angehérige/n

>
>
> unter ganzlicher Beanspruchung ihrer Arbeitskraft
> in hauslicher Umgebung zu pflegen und

>

wenn die pflegebedurftige Person einen Anspruch auf Pflegegeld zumindest in
Hoéhe der Stufe 3 hat sowie

> entsprechende Vorversicherungszeiten vorliegen.

Die begunstigte Weiterversicherung ist bei jener Pensionsversicherungsanstalt zu
beantragen, bei der zuletzt Versicherungsmonate in der Pflichtversicherung erwor-
ben worden sind.
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2.2.5. Unterstiitzungsfonds fiir pflegende Angehorige

Zuwendungen aus dem Unterstitzungsfonds fir Menschen mit Behinderung kénnen
nach MaRlgabe der fir diesen Zweck zur Verfigung stehenden Mittel bei Vorliegen
einer sozialen Harte an jemanden gewahrt werden,

> der als naher Angehdriger/nahe Angehorige eine pflegebedirftige Person, der
zumindest ein Pflegegeld der Stufe 4 nach dem Bundespflegegeldgesetz ge-
bihrt, seit mindestens einem Jahr {iberwiegend pflegt und

> an der Erbringung der Pflege wegen Krankheit, Urlaub oder aus sonstigen
wichtigen Griinden verhindert ist.

Eine soziale Harte liegt jedenfalls dann vor, wenn die Verwirklichung der erforderli-
chen ErsatzpflegemalRnahme die wirtschaftliche Leistungsfahigkeit der Hauptpflege-
person iibersteigt. Das ist im Allgemeinen der Fall, wenn das monatliche Netto-
Gesamteinkommen des Zuwendungswerbers/der Zuwendungswerberin einen Betrag
von

> € 2.000,- bei Pflege einer Person mit Bezug eines Pflegegeldes der Stufe 4
oder Stufe 5

> € 2.500,- bei Pflege einer Person mit Bezug eines Pflegegeldes der Stufe 6
oder Stufe 7

nicht Ubersteigt. Diese Einkommensgrenzen erhéhen sich je unterhaltsberechtigten
Angehdrigen um € 400,-, bei einem behinderten unterhaltsberechtigten Angehdorigen
um € 600,-.

Mit dieser Zuwendung soll die Méglichkeit verbessert werden, im Fall der Verhinde-
rung der Hauptpflegeperson vermehrt professionelle oder private Ersatzpflege in An-
spruch nehmen zu kénnen, womit ein Beitrag zur Entlastung der Hauptpflegeperson
geleistet werden soll. Voraussetzung fiir die Zuwendungsberechtigung der Haupt-
pflegeperson ist die Erbringung des Uberwiegenden Teiles der Pflege Uber einen
Zeitraum von mindestens einem Jahr.

Die Hauptpflegeperson muss an der Erbringung der Pflege wegen Krankheit, Urlaub
oder aus sonstigen wichtigen Griinden verhindert sein.

Die jahrliche Hochstzuwendung fiir verhinderungsbedingt notwendige Ersatzpflege-
malknahmen betragt

> € 1.400,-- bei Pflege einer Person mit Bezug eines Pflegegeldes der Stufe 4,
> € 1.600,-- bei Pflege einer Person mit Bezug eines Pflegegeldes der Stufe 5,
> € 2.000,-- bei Pflege einer Person mit Bezug eines Pflegegeldes der Stufe 6.
> € 2.200,-- bei Pflege einer Person mit Bezug eines Pflegegeldes der Stufe 7.
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2.2.6. Familienharteausgleich

Unverschuldet in Not geratene Familien, schwangere Frauen und alleinstehende
Personen, die Familienbeihilfe beziehen, kénnen im Rahmen des Familienharteaus-
gleichs eine finanzielle Zuwendung oder ein Darlehen erhalten. Diese Zuwendungen
sind einmalig und als Uberbriickungshilfe gedacht, und zwar fir Falle, in denen die
Existenzgrundlage einer Familie aufgrund eines besonderen Ereignisses (z.B. To-
desfall, Erwerbsunfahigkeit, Krankheit, Behinderung, Naturkatastrophe) gefahrdet ist.
Der Wegfall des Einkommens infolge einer Inanspruchnahme der Familienhospizka-
renz stelit jedenfalls ein besonderes Ereignis dar.

Zuwendungen werden Personen gewahrt, die Familienbeihilfe beziehen, wenn sie
dsterreichische Staatsbiirger/innen, EU-Arbeitnehmer/innen in Osterreich, Flichtlin-
ge im Sinne des Asylgesetzes oder Staatenlose mit ausschlielllichem Wohnsitz in
Osterreich sind.

Eine Unterstiitzung ist dann maéglich, wenn zuvor um die anderen gesetzlich vorge-
sehenen Unterstiitzungsmaoglichkeiten (z.B. Sozialhilfe oder Wohnbeihilfe) angesucht
wurde. Ein Rechtsanspruch auf die Gewahrung finanzieller Zuwendungen im Rah-
men des Familienharteausgleichs besteht nicht. In jedem Fall erfolgt die Gewahrung
mit der Auflage, dass die erhaltene Zuwendung widmungsgemal verwendet wird,;
andernfalls muss diese zuriickgezahlt werden.

Ansuchen auf Gewahrung einer finanziellen Zuwendung sind an das Bundesministe-
rium flr soziale Sicherheit, Generationen und Konsumentenschutz zu richten und
soliten folgende Angaben enthalten:

Namen und Anschrift des Antragstellers/der Antragstellerin
Familienstand und Anzahl sowie Alter der Kinder
Staatsbiirgerschaft

Einkommens- und Vermégensverhaltnisse

Darstellung der Notsituation und ihrer Ursachen

V V V V VYV VY

Angaben Uber den erforderlichen finanziellen Bedarf und die beabsichtigte
Verwendung

v

Angaben Uber Versicherungsleistungen und Schadensabdeckung

v

~Angaben Uber erhaltene bzw. in Aussicht gestellte Zuwendungen aus anderen
offentlichen Mitteln sowie Uber eingebrachte Ansuchen auf Gewahrung sol-
cher Mittel.
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2.3 Arbeitsrechtliches Memorandum

Die Bestimmungen zur Familienhospizkarenz wurden seit ihrem Inkrafttreten bereits
mehrfach in der juristischen Literatur behandelt. Neben den in Fachzeitschriften oder
einschlagigen Publikationsreihen veréffentlichten Beitragen, wurden einschlagige
Diplomarbeiten an dsterreichischen Fachhochschulen und Universitaten recherchiert.

Die Juristin Mag. Viktoria Steinschaden und der Jurist Mag. Horst Lukanec (von der
Wirtschaftskanzlei Binder&Grésswang) geben in einem arbeitsrechtlichen Memoran-
dum fir diese Evaluierung einen Uberblick ber ausgewahite Rechtsprobleme, die
sich aus den Bestimmungen zur Familienhospizkarenz ergeben, und fassen den ak-
tuellen Diskussionsstand zusammen.

2.3.1 Aligemeines

Durch die Einfuhrung der §§ 14a und 15a Arbeitsvertragsrechts-Anpassungsgesetz
(AVRAG) sowie begleitende Anderungen im Urlaubs- und Arbeitslosenversiche-
rungsgesetz wurde ein Anspruch fur Arbeitnehmer/innen geschaffen, durch die Még-
lichkeit (i) der Herabsetzung der Normalarbeitszeit (Teilzeitbeschaftigung), (i) Ande-
rung der Lage der Normalzeit oder (iii) eine Freistellung gegen Entfall des Arbeits-
entgelts (Karenz), die Sterbebegleitung von den Arbeitgebern/Arbeitgeberinnen zu
verlangen, wahrend durchgehend kranken- und pensionsversicherungsrechtliche
Absicherung fur die Dauer der Sterbebegleitung gewahrleistet sein soll.

Zur Inanspruchnahme der Sterbebegleitung sieht § 14a AVRAG vor, dass der/die
Arbeitnehmer/in schriftlich die MaRnahme (d.h. entweder Herabsetzung, die Ande-
rung der Lage der Normalarbeitszeit oder Freistellung) zunéachst fur eine Dauer von
drei Monaten — mit der Méglichkeit auf Verlangerung auf insgesamt sechs Monate —
verlangen kann.

Sterbebegleitung kann fiir nahe Angehérige (im Sinne des § 16 Abs. 1 letzter Satz
des Urlaubsgesetzes), sowie Geschwister, Schwiegereltern und Schwiegerkinder
verlangt werden.

Der Grund fir die Inanspruchnahme der Sterbebegleitung sowie deren Verlangerung
als auch das Verwandtschaftsverhaltnis sind vom/von der Arbeitnehmer/in lediglich
glaubhaft zu machen. Auf Verlangen der Arbeitgeberin/des Arbeitgebers ist jedoch
eine schriftliche Bescheinigung tiber das Verwandtschaftsverhaltnis vorzulegen.

Der/die Arbeitnehmer/in kann die- Sterbebegleitung frihestens funf Arbeitstage, die
Verlangerung fruhestens 10 Arbeitstage nach Zugang der schriftlichen Bekanntgabe
vornehmen.

Der/die Arbeitgeber/in hat die Moglichkeit, gegen die Vornahme der Sterbebegleitung
innerhalb eben solcher Fristen Klage beim zustandigen Arbeits- und Sozialgericht zu
erheben. Das Gericht hat unter Abwagung der betrieblichen Erfordernisse und der
Interessen des Arbeitnehmers/der Arbeitnehmerin zu entscheiden, ob der/die Arbeit-
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nehmer/in die Sterbebegleitung in Anspruch nehmen kann. Wéhrend eine derartige
Klage keine aufschiebende Wirkung auf die Inanspruchnahme der Sterbebegleitung
hat, kann der/die Arbeitgeber/in unter gewissen Voraussetzungen allerdings eine
Untersagung der Sterbebegleitung mittels einstweiliger Verfugung erwirken.

Der Wegfall der Sterbebegleitung ist dem/der Arbeitgeber/in vom/von der Arbeitneh-
mer/in unverzuglich bekannt zu geben. Bei Wegfall der Sterbebegleitung kénnen Ar-
beitnehmer/innen sowie Arbeitgeber/innen die vorzeitige Ruckkehr verlangen, sofern
im letzteren Fall nicht berechtigte Interessen der Arbeitnehmerin/des Arbeitnehmers
dem entgegenstehen.

Bei Freistellung gegen Entfall des Arbeitsentgelts gebiihrt dem/der Arbeitnehmer/in
ein Urlaub, soweit dieser noch nicht verbraucht worden ist, in dem Ausmal, das dem
um die Dauer der Freistellung von der Arbeitsleistung verkirztem Arbeitsjahr ent-
spricht. Sonderzahlungen stehen dem/der Arbeitnehmer/in in dem Ausmal} zu, das
dem Teil des Kalenderjahres entspricht, in dem der/die Arbeitnehmer/in keine Zeiten
der Freistellung gegen Entfall des Arbeitsentgelts in Anspruch genommen hat.

Bei Beendigung des Arbeitsverhaltnisses wahrend der Inanspruchnahme einer Ster-
bebegleitung ist der Berechnung einer gesetzlichen Abfertigung nach dem Angestell-
tengesetz oder dem Arbeiterabfertigungsgesetz die frihere Arbeitszeit (vor der Ster-
begleitung) zugrunde zu legen. Bei Beendigung des Arbeitsverhéltnisses wahrend
einer Freistellung ist fur die Berechnung einer Urlaubsersatzleistung das fiir den letz-
ten Monat vor Antritt der Freistellung geblihrende Entgelt zugrunde zu legen.

Durch die Einfuhrung des § 14b AVRAG wurde weiters unter sinngemafRer Anwen-
dung der Bestimmungen Uber die Sterbebegleitung auch die Méglichkeit der Beglei-
tung von schwerstkranken Kindern geschaffen. Im Gegensatz zu der Regelung fur
die Sterbebegleitung ist es fur die Inanspruchnahme der Kinderbegleitung Voraus-
setzung, dass das Kind mit der begleitenden Person im gemeinsamen Haushalt lebt.

Durch den § 15a AVRAG wurde erganzend auch ein besonderer Kiindigungs- und
Entlassungsschutz bei Inanspruchnahme einer Sterbe- bzw. Kinderbegleitung vorge-
sehen, der mit Bekanntgabe einer der vorgesehenen MalRnahmen beginnt und vier
Wochen nach deren Ende aufhért. Der Kiindigungs- und Entlassungsschutz besteht
darin, dass es zu einer rechtswirksamen Kindigung oder Entlassung der vorherigen
Zustimmung des jeweils zustandigen Arbeits- und Sozialgerichts bedarf. Das Gericht
hat hierbei die betrieblichen Erfordernisse den Interessen des Arbeitnehmers/der Ar-
beitnehmerin gegeniiber zu stellen.
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2.3.2 Ausgewahlte Rechtsprobleme

2.3.2.1 Sterbebegleitung - Anlassfall - Glaubhaftmachung

Die vom Gesetz vorgesehene mdogliche Héchstdauer fur eine Sterbebegleitmalinah-
me von sechs Monaten gilt pro ,Anlassfall“.” Die Frage, was Anlassfall bedeutet, und
unter welchen Voraussetzungen fiir ein und dieselbe/denselben Angehdérige/n mehr-
mals Sterbegleitungsmaflknahmen in Anspruch genommen werden (und somit insge-
samt mehr als sechs Monate betragen kénnen), ist auslegungsbedurftig.

Vollkommen unstrittig scheint unter jenen Autorinnen und Autoren, die diese Proble-
matik behandeln, dass auch mehrere Anlassfélle gleichzeitig bzw. hintereinander
vorliegen kénnen, wenn es um die Sterbebegleitung mehrerer Angehériger geht und
dadurch eine sechs Monate Ubersteigende Dauer der Familienhospizkarenz grund-
satzlich méglich ist. Fraglich ist aber, wie der Begriff Anlassfall bei einem nicht ein-
heitlichen Krankheitsverlauf eines/einer Angehdérigen auszulegen ist.

Was soll gelten, wenn die Voraussetzungen fir die Sterbebegleitmalinahme wegen
einer Besserung des Gesundheitszustandes zwischenzeitig wegfallen und der/die
Arbeitnehmer/in wieder zur Normalarbeitszeit zuriickkehrt? Kann er/sie bei einer
neuerlichen Verschlechterung des Gesundheitszustandes wieder die volle Gesamt-
dauer von sechs Monaten in Anspruch nehmen oder lediglich die im Rahmen der
ersten sterbebegleitenden MalRnahme nicht ausgeschopfte Restdauer bis zur 6-
Monatsgrenze in Anspruch nehmen?

Einen Lésungsansatz bietet Gruber an: ihm zufolge liegt in der genannten Konstella-
tion nur dann ein neuer Anlassfall vor, wenn der wiederholte lebensbedrohliche Zu-
stand des/der Angehérigen auf eine andere Ursache zurickzufuhren ist (z.B. ein
zweiter Herzinfarkt oder eine génzlich andere Erkrankung) als auf jene, aufgrund de-
rer bereits eine Sterbebegleitmalinahme in Anspruch genommen wurde. Dann kann
auch fur die zweite Ursache neuerlich die volle Dauer von bis zu 6 Monaten ausge-
schopft werden. '

Eine neuerliche Verschlechterung des Gesundheitszustandes des/der Angehorigen
aus derselben Ursache hingegen kénne keinen neuen Anlassfall bilden und damit
keinen neuen, vollen Anspruch auslésen. Obwohl im Einzelfall die Abgrenzung, wann
dieselbe oder eine andere Ursache vorliegt, schwierig sein kann, erscheint dieser
Ldésungsansatz nachvollziehbar. '

Begrindet wird dieser von Gruber dadurch, dass es unsachlich wére, eine langere
Begleitung zuzugestehen, wenn sich ein Angehdériger/eine Angehdrige von einer le-
bensbedrohlichen Erkrankung voribergehend erholt, sich sein/ihr Gesundheitszu-
stand spater aufgrund derselben Erkrankung aber nochmals lebensbedrohlich ver-
schlechtert, als bei durchgehendem Vorliegen des lebensbedrohlichen Zustandes,
bei dem unstrittiger Weise nur ein (einmaliger) Begleitungsanspruch im Gesamtaus-
maf von héchstens sechs Monaten vorliegt.

71045 BIg NR. 21. GP 7.
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Gemal § 14a Abs. 2 AVRAG hat der/die Arbeitnehmer/in den Grund fur die Mal3-
nahme (und damit die Sterbebegleitung) und deren Verlangerung als auch das Ver-
wandtschaftsverhaltnis glaubhaft zu machen. Auf Verlangen des Arbeitgebers/der
Arbeitgeberin ist eine schriftliche Bescheinigung Uber das Verwandtschaftsverhaltnis
vorzulegen. Die Frage, ab wann von Sterbebegleitung gesprochen werden kann, al-
so ein lebensbedrohlicher Zustand der zu begleitenden Person vorliegt, ist sicherlich
im Einzelfall schwer zu treffen, aber von entscheidender Bedeutung, da dies einer-
seits Voraussetzung fir die Inanspruchnahme einer Mallnahme ist, als auch die
MaRnahme pro Anlassfall mit hochstens 6 Monaten limitiert ist.

Die Einschatzung des Zustandes der betroffenen Person stellt eine Momentaufnah-
me unter Beriucksichtigung eines Krankheitsverlaufs unter Einbeziehung medizini-
scher Erfahrungswerte dar.® Da diese Einschatzung letztlich nur von Arztinnen und
Arzten getroffen werden kann, ist davon auszugehen, dass die Glaubhaﬂmachung
des lebensbedrohlichen Zustandes durch eine arztliche Bestatigung zu erfolgen hat.

Praktische Schwierigkeiten kénnen sich in Einzelfallen auch bei der schriftlichen Be-
scheinigung fiir das Verwandtschaftsverhaltnis ergeben. So kann z.B. die Vorlage
einer Vielzahl von Geburts- und Heiratsurkunden mehrerer Personen erforderlich
sein. Bei Lebensgefahrtinnen oder Lebensgefahrten ist ein urkundlicher Nachweis
schwer moglich.'°

Da die Inanspruchnahme der Bestimmungen Uber die Sterbebegleitung keinen ge-
meinsamen Haushalt zwischen Begleitendem/Begleitender und nahem Angehdri-
gen/naher Angehoriger voraussetzt, kann Sterbebegleitung auch im Ausland stattfin-
den. In diesen Fallen kann es zu zusétzlichen praktischen Schwierigkeiten bei der
Beschaffung der Unterlagen zur Bescheinigung des Verwandtschaftsverhaltnisses
kommen (Kontaktaufnahme mit auslandischen Behérden, Ubersetzungen, etc)."”

2.3.2.2 Kiindigungs- und Entlassungsschutz

Nach § 15a AVRAG besteht der besondere Kiindigungs- und Entlassungsschutz dar-
in, dass eine rechtswirksame Kundigung oder Entlassung der vorherigen gerichtli-
chen Zustimmung bedarf, die von einer Abwagung der betrieblichen Erfordernisse
gegenuber den Interessen des Arbeitnehmers/der Arbeitnehmerin abhéangig ist.

Diese Bestimmung — abweichend von anderen arbeitsrechtlichen besonderen Kiin-
dungs- und Entlassungsschutzbestimmungen — nennt keine spezifischen Tatbestan-
de bzw. Kindigungs- und Entlassungsgriinde, bei deren Vorliegen eine Kindigung
oder Entlassung dennoch mdglich sein sollte. Dies hat dazu gefiihrt, dass in der Lite-
ratur eine analoge Anwendung vergleichbarer Kiindungs- und Entlassungsschutzbe-
stimmungen vertreten wird.

Zum einen wird insbesondere von Gruber'? eine Analogie zu § 8 Abs. 2 AVRAG ge-
zogen. Nach dieser Bestimmung wird der/die Arbeitnehmer/in vor so genannten Mo-

® Maca aaO 52.

® Siehe dazu naher Maca aaO 103f.

'° Maca aaO 104 fihrt an, dass ein Meldezettel ein Indiz fiir das Vorliegen einer Lebensgemeinschaft
darstellen kann.

" Siehe dazu im Detail, Maca aaO 105ff.

2 Gruber aaO 7f.
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tivkiindigungen und -entlassungen geschiitzt. Konkret darf nach § 8 Abs. 2 AVRAG
das Motiv fiir die Kiindigung oder Entlassung nicht darauf zurtickzufiihren sein, dass
ein/e Arbeitnehmer/in sich in einer Gefahrensituation vom Gefahrenbereich entfernt
hat.

Kein Schutz besteht jedoch fur Kiindigungen oder Entlassungen, bei denen der/die
Arbeitgeber/in glaubhaft machen kann, dass ein anderer Grund ausschlaggebend
war. Entsprechend vertritt Gruber daher, dass auch der Entlassungsschutz nach
§ 15b AVRAG nur soweit besteht, wenn lediglich die Inanspruchnahme der Sterbe-
bzw. Kinderbegleitung das Motiv firr die Entlassung war. Kann der/die Arbeitgeber/in
hingegen einen anderen Grund nachweisen, so ware die gerichtliche Zustimmung zu
erteilen.

Auf der anderen Seite vertritt Maca'® die Auffassung, dass Entlassungsschutz nach
§ 12 Mutterschutzgesetz (MSchG) (und konsequenter Weise wohl auch der Kindi-
gungsschutz nach § 10 MSchG) fir § 15a AVRAG analog anzuwenden sei. Sie be-
grundet dies insbesondere damit, dass durch den Verweis in § 15 MSchG dieser
Schutz nicht nur Schwangeren, sondern auch karenzierten Dienstnehmerinnen zu-
kommt. Entsprechend ware fiir sie die Heranziehung dieser Bestimmung, die eben-
falls den Schutz wahrend einer Karenzierung betrifft, fir eine analoge Anwendung fur
den Bereich des § 15a AVRAG geeignet. Folglich wére — bei analoger Anwendung —
eine Entlassung (und Kundigung) nur in den im MSchG aufgezahiten Fallen moglich.

2.3.2.3 Abfertigung

Auch die Auslegung des § 14a Abs. 7 AVRAG lber Abfertigungsanspriiche nach
dem Angestelltengesetz oder dem Arbeiterabfertigungsgesetz bei Beendigung des
Arbeitsverhaltnisses wahrend der Inanspruchnahme der Sterbe- bzw. Kinderbeglei-
tung hat in der Literatur zu Diskussionen geflhrt.

Unklar ist zunachst ob die Zeiten der Familienhospizkarenz fir die Héhe eines Abfer-
tigungsanspruchs zu beriicksichtigen sind. Obwohl § 14a Abs. 7 AVRAG keinen ex-
pliziten Hinweis diesbeziglich enthalt, wird sowohl von Gruber' als auch von Maca'®
vertreten, dass diese Zeiten zu berlcksichtigen seien. Letztere stiitzt ihre Auffassung
insbesondere darauf, dass § 23 AngG lediglich auf den ununterbrochenen Bestand
des Arbeitsverhaltnisses abstellt und daher auch vereinbarte Karenzzeiten (und so-
mit auch Zeiten der Familienhospizkarenz) zu den Dienstzeiten zahlen.'®

Unklar scheint auch die Frage der Bemessungsgrundlage des Abfertigungsan-
spruchs, insbesondere der konkrete Wortlaut des § 14a Abs. 7 AVRAG, der fiur die
Berechnung der Abfertigung die frihere Arbeitszeit des Arbeitnehmers/der Arbeit-
nehmerin zugrunde legt. Diese Formulierung weicht von einigen vergleichbaren an-
deren Abfertigungs- oder Urlaubsersatzleistungsregelungen ab (sowohl im AVRAG —
sogar im selben Absatz — als auch in anderen Gesetzen), als diese fiir gewohnlich
nicht auf die Arbeitszeit, sondern auf das zu einem gegebenen Zeitpunkt geblihrende
Entgelt abstellen.

3 Maca aaO 83.
" Gruber aaO 8.
'3 Maca aaO 94.
'® Maca aaO 95f.
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Wahrend Maca im Ergebnis letztlich aber doch zu dem Schluss kommt, dass Abferti-
gungsanspriiche bei Beendigung des Dienstverhaltnisses wahrend der Inanspruch-
nahme der Sterbe- oder Kinderkarenz nach dem vor Inanspruchnahme der Karenz
gebihrenden Entgelt zu berechnen seien, kommt Gruber zu dem Ergebnis, dass der
Gesetzgeber durch den mangelnden Verweis auf das vor Inanspruchnahme der
Malnahme gebuhrende Entgelt einen gewissen Systembruch zu vergleichbaren Ab-
fertigungsregelungen bewusst in Kauf genommen hat.

Nach seiner Meinung wére daher nur das wahrend der Mal3nahme gebihrende Ent-
gelt als Bemessungsgrundlage heranzuziehen, was folglich bei Inanspruchnahme
einer unbezahlten Karenz zu einem vélligen Entfall einer Abfertigungszahlung fihren
wirde.

2.3.2.4 Verfahrensvorschriften

§ 14a Abs. 3 AVRAG regelt sowoh! die Klage des Arbeitgebers/der Arbeitgeberin
gegen die Wirksamkeit der Mallinahme zur Sterbebegleitung als auch die Méglichkeit
zur Beantragung einer einstweiligen Verfiigung durch den/die Arbeitgeber/in gegen
die Inanspruchnahme der Ma3nahme und enthalt im letzten Satz einen Verweis dar-
auf, dass ,im Ubrigen* die Bestimmungen lber einstweilige Verfigungen anzuwen-
den sind.

Nicht eindeutig ist, ob sich dieser Verweis lediglich auf das Verfahren betreffend
einstweilige Verfugungen oder auf den gesamten § 14a Abs. 3 AVRAG und damit
auch auf das allgemeine Erkenntnisverfahren bei Kiagen im Zusammenhang mit der
Inanspruchnahme einer Mal3nahme erstreckt.

Mazal'" vertritt diesbeziiglich die Auffassung, dass die Formulierung von § 14a
Abs. 3 letzter Satz AVRAG so zu interpretieren ist, dass die Bestimmungen des Pro-
visorialverfahrens auf alle Verfahrensarten, somit auch auf das "regulére” Erkennt-
nisverfahren anzuwenden sind. Zur Wahrung des rechtlichen Gehérs iSd
Art. 6 EMRK hatte das Gericht lediglich sicherzustellen, dass — trotz der im Provisori-
alverfahren bestehenden Méglichkeit, Entscheidungen auch ohne Anhérung der
zweiten Partei zu fallen — jedenfalls eine Anhorung beider Parteien stattfindet.

Maca'® hingegen legt § 14a Abs. 3 letzter Satz AVRAG dahingehend aus, dass die
Vorschriften des Provisorialverfahrens nicht fur alle Verfahren, sondern lediglich auf
die im Satz zuvor geregelten einstweiligen Verfiigungen verbindlich sein sollen. Sie
begrindet diese Auslegung auch damit, dass in Hinblick auf die Unanfechtbarkeit der
Entscheidung Uber eine Klage gegen die Wirksamkeit der Familienhospizkarenz die
Durchfihrung eines ordentlichen Verfahrens unerlasslich sei.

" Mazal aaO 12.
'® Maca aaO 112f.
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2.4 Vereinbarkeit von Beruf und Pflege Angehodriger

Erganzend zur juristischen Literatur wurden aktuelle empirische Studien zum Thema
Hospiz bzw. zur Vereinbarkeit von Beruf und Pflege Angehdériger in diese Evaluie-
rung einbezogen. Dort werden wichtige Begleitumsténde fiir Betroffene erértert.

In einer empirische Studie'® tber die Begleitung Sterbender durch Seelsorger bzw.
Arztinnen und Arzte wurden Allgemeinmediziner/innen und Seelsorger in Oberoster-
reich befragt, wie sie die gesellschaftlichen Trends rund um das Thema Sterben be-
werten, wie sie ihre eigene Rolle bei der Begleitung Sterbender einschatzen und wie
sie das Umfeld Sterbender wahrnehmen. Vier Funftel der Mediziner/innen und zwei
Funftel der Seelsorger/innen geben dabei an, mehr als 10 Sterbende pro Jahr zu
betreuen. Die Studienersteller/innen rechnen hoch, dass ca. zwei Drittel der Sterbe-
falle in Oberosterreich von Allgemeinmedizinern/Aligemeinmedizinerinnen betreut
werden und ca. 40% von katholischen Seelsorgern.

Was beide Berufsgruppen eint, ist die Erkenntnis, unzureichend fir die Begleitung
und Betreuung Sterbender ausgebildet zu sein. Nur 12% der Mediziner/innen und
14% der Seelsorger/innen sind mit ihrer diesbezliglichen Ausbildung zufrieden.

Starker noch als der Bevdélkerungsdurchschnitt befirworten es Mediziner/innen (mit
95%) und Seelsorger/innen (mit 94%), dass Menschen ein Sterben zu Hause ermég-
licht werden soll.

Erhebliche Unterschiede gibt es dabei in der Beurteilung der Rolle der Angehérigen.
Die Studienersteller/innen: ,Die Arzte betonen um vieles stérker deren Bedeutung
und trauen ihnen auch wichtige Aufgaben zu. Die Seelsorger sind in dieser Bezie-
hung dullerst skeptisch, was bei den Méglichkeiten pflegerischer Betreuung wohl auf
Unwissen zuriickzufithren ist. Dass aber nur 14% der Seelsorger den Angehdrigen
zutrauen, Gespréchspartner fiir Fragen iiber Leiden, Sterben und Tod zu sein, deutet
auch auf theologische Defizite hin. ... Auch nach dem Sterbefall sind es vorwiegend
die Hausérzte, die als Gesprdchspartner fiir die Angehérigen zur Verfigung stehen.”

In einer weiteren aktuellen Studie aus 2003 wurden in Oberésterreich im Rahmen
einer standardisierten postalischen Befragung die Erfahrungen und Wiinsche er-
werbstatiger pflegender Angehériger erfasst.? Zunachst wird festgestellt, dass die-
ses Thema sowohl in der sozialwissenschaftlichen Forschung als auch in der politi-
schen Diskussion bisher kaum prasent sei. Es wirden zwar seit den spaten 1980er-
Jahren Studien zur Situation pflegender Angehériger vorliegen, diese konzentrierten
sich jedoch vor allem auf die Entlastungsfunktion durch professionelie Pflegedienste.

- Zunachst lenkt die vorliegende Studie den Blick auf die betreuenden Angehdérigen:
Wie sehen sie selbst ihre Situation? Welchen Belastungen sind sie in der Pflegeta-
tigkeit ausgesetzt und welche Entlastungsméglichkeiten sehen sie hier? In welcher

" Gruber, Franz; Kreutzer, Ansgar; Lehner, Markus; Muckenhuber, Tanja, Ste[ben in Wiirde.
Eine empirische Studie iber die Begleitung Sterbender durch Seelsorger und Arzte, Institut fir Cari-
taswissenschaft an der Katholisch-Theologischen Privatuniversitat Linz, Linz, 2004

%0 | ehner, Markus; Stelzer-Orthofer, Christine; Jenner, Elisabeth; Hemedinger, Fritz; Haller, Roland,
Vereinbarkeit von Beruf und Pflege Angehériger, Institut fir Gesellschafts- und Sozialpolitik an der
Johannes Kepler Universitét Linz und Cantas der Diézese Linz, Linz, 2003
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Weise erleben sie ihre parallele Berufstatigkeit als Belastung und wodurch wirde
ihnen die Vereinbarkeit von Pflege und Berufstatigkeit erleichtert werden?

Die Studienersteller/innen: ,Eine typische von uns befragte Person ist weiblich und
sieht sich selbst als Hauptbetreuungsperson. Fiir die Pflege und Betreuung werden
37 Stunden, fir die Berufstatigkeit 32 Stunden in der Woche aufgewendet. Sie be-
treut und pflegt seit einigen Jahren einen Eltern- oder Schwiegerelternteil im gemein-
samen Haushalt, weil es fir sie selbstverstandlich ist und/oder sie sich verpflichtet
fihit. Sie wéascht, bigelt, putzt, geht einkaufen und unterstiitzt bei der Kérperpfiege.“

Ganz wesentlich ist der doch langerfristige Betreuungszusammenhang: ,Die lber-
wiegende Mehrheit der befragten Angehdrigen ist mit den Pflegebelastungen durch
die Betreuung schon langjéhrig konfrontiert.”

Far die Inanspruchnahme der Malinahme Familienhospizkarenz ist diese Feststel-
lung wichtig, da davon auszugehen ist, dass ein erhebliches Potenzial aus diesem
beschriebenen Zusammenhang entsteht.

Zur Analyse der Vereinbarkeit von Pflege und Beruf ist das Verstédndnis der daraus
resultierenden Belastungsfaktoren bzw. der starkenden Profaktoren von Bedeutung.
In der Studie wird festgehalten: ,Am wesentlichsten fiir die Vereinbarkeit von Pflege
und Beruf erscheint den Befragten die Unterstiitzung durch die Familie (75%), aber
auch flexible Arbeitszeiten (47%) und die Notwendigkeit einer exakten Zeiteinteilung
(45%) sowie Verstdandnis im Betrieb (45%) werden hdufig genannt. Die notwendigen
Rahmenbedingungen fiir die Vereinbarkeit von Pflege und Beruf lassen sich in vier
Faktoren fassen: Politik und Organisationen (erschwingliche professionelle Betreu-
ung eftc.), zeitliche Dimension (exakte Zeiteinteilung efc.), Arbeitsumfeld (Verstandnis
im Betrieb, flexible Arbeitszeit etc.), Familie und soziale Netzwerke (Hilfe und Unter-
Stiitzung von Familie, Freundinnen etc.).”

Interessant erscheint die Herausarbeitung betrieblicher Faktoren auf Basis von 20
narrativen Interviews mit Personalvertreterinnen und Personalvertretern sowie Per-

‘sonalverantwortlichen. Grundsatzlich wird festgehalten, dass das Thema der Verein-

barkeit von Pflege und Beruf nur selten explizit im betrieblichen Geschehen vor-
kommt.

Die hierarchische Zuordnung dieses Themas im betrieblichen Alltag ist eindeutig,
wenn festgestellt wird, dass hier Aushandlungen mit den unmittelbaren Vorgesetzten
— nur-selten mit der Personalabteilung — stattfinden, dass liberhaupt Betroffene diese
Anforderung tendenziell als Privatsache erleben: ,Zudem hatte ein Gutteil der Be-
fragten die Einschéatzung, dass derartige Problemstellungen eher bereits auf unteren
Ebenen mit den unmittelbaren Dienstvorgesetzten ausgehandelt werden und nur in
Konfiliktféllen in die Personalabteilung vordringen, ja dass ein guter Teil der Betroffe-
nen ihre Pflegesituation als Privatsache sieht."

Dass hier durch die Veranderung der demografischen Entwicklung in Richtung einer
Altersgesellschaft noch entsprechende Anpassungen erfolgen werden, hat als prog-
nostische Ableitung auch Konsequenzen fir die Informationsarbeit rund um die Fa-
milienhospizkarenz mit der Forderung nach einer entsprechenden Bewusstseinsbil-
dung.

In diesem Zusammenhang ist die Einschatzungsdifferenz zwischen betroffenen Be-
schaftigten und Personalverantwortlichen bzw. Personalvertretung wichtig: ,Dass die
Belastung von Mitarbeiterlnnen durch héusliche Pflegetétigkeit zu einer geminderten
Arbeitsleistung ftihrt, halten drei Viertel der befragten Personalverantwortlichen und
Personalvertreter fiir zutreffend. Dies steht in erheblichem Kontrast zur individuellen
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Einschétzung der pflegenden Angehdrigen selbst: nur 15% von ihnen hatten den
Eindruck, dass ihre Arbeit unter der Pflegetétigkeit leidet. Angesichts der hohen be-
ruflichen Motivation der befragten pflegenden Angehdrigen kénnte man vermuten,
dass die Meinung der anderen Seite eher von theoretischen Uberlegungen und Vor-
urteilen als von konkreten Erfahrungen geprégt ist.”

In Richtung der Familienhospizkarenz kommen die Studienersteller/innen zu Forde-
rungen, die sich auf den Wiedereinstieg in den Betrieb nach einem Pflegeintervall
beziehen. Dabei meinen sie, dass auf sozialpolitischer Ebene die Familienhospizka-
renz zu einer dem tatsachlichen Bedarf angepassten Pflegekarenz ausgeweitet wer-
den sollte. Auf betrieblicher Ebene ware es hier wichtig, Malnahmen zur Aufrechter-
haltung des Kontakts zwischen Betrieb und Betroffenen zu schaffen, die den Ausbau
und Erhalt der Qualifikation der karenzierten Mitarbeiter/innen gewahrleisten.

In einer weiteren Studie Gber pflegende Angehérige aus dem Jahr 2002 wird gezeigt,
dass sich die Hauptbelastung in der Betreuungssituation primar psychisch und abge-
schwécht korperlich auswirkt. Immerhin 36% der betreuenden Angehorigen geben
an, einzelne Symptome von Burn-out zu erfahren; von akutem Burn-out sind 15%-
20% der Angehérigen bedroht.?’

' Neubauer, Elfriede Ch.; Schiff, Sonja, Bedingungen hauslicher Altenpflege: Motivation und Belas-
tungsprofil bei Angehdrigen. Forschungsprojekt im Auftrag des Bundesministeriums fur soziale Si-
cherheit und Generationen, Salzburg, 2002
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3. Zahlen und Daten zur Inanspruchnahme
der Familienhospizkarenz

3.1. Schwerpunkte der Familienhospizkarenz
(Hauptverbandsdaten)

Die Daten des Hauptverbandes der Sozialversicherungstrager skizzieren die prakti-
sche Konstellation der Familienhospizkarenz mit markanten Schwerpunkten bei der
Inanspruchnahme. Im Beobachtungszeitraum dieser Evaluierung (Mitte 2002 bis Mlt—
te 2004) haben 775 Personen die Familienhospizkarenz in Anspruch genommen. 2

> Der geschlechtsspezifische Schwerpunkt bei der Inanspruchnahme liegt klar
bei den Frauen (84%).

> Altersmalig am starksten vertreten sind die 41-50jahrigen Familienhospizka-
renznehmer/innen (40,5%).

> Drei Bundeslénder generieren 60% der Inanspruchnahmen (Niederdsterreich,
Steiermark und Oberésterreich).

» 30% der Familienhospizkarenznehmer/innen bezogen unmittelbar vor Antritt
der MalRnahme Leistungen aus der Arbeitslosenversicherung.

> Der allergrofite Teil der FamlIlenhosplzkarenznehmerllnnen geht in Vollkarenz
(97%).

> Bei weniger als 2% der Begleitungen haben mehrere Personen die Familien-
hospizkarenz fur die gleiche zu begleitende Person in Anspruch genommen.

3.2. Schriftliche Befragung der
Familienhospizkarenznehmer/innen

3.2.1. Durchfiihrung und Beteiligung

In Abstimmung mit dem Auftraggeber wurde ein siebenseitiger, grafisch aufbereiteter
schrifticher Fragebogen fur die Familienhospizkarenznehmer/innen entwickelt (s.
Anhang). Dieser Fragebogen wurde mit einem Begleitschreiben, das eine Autorisie-
rung durch das BMWA enthielt, an 775 Familienhospizkarenznehmer/innen aus dem
zweijdhrigen Beobachtungszeitraum von Juli 2002 bis Juli 2004 ausgesendet. Ein
portofreies Riicksendekuvert und eine optionale, eigens retour zu sendende Einver-

%2 Bei diesen Inanspruchnahmen scheinen nur jene Personen auf, welche die Arbeitszeit so stark
reduziert haben, dass sie entweder kein Einkommen mehr bezogen haben (Vollkarenz) oder dieses
unter dem Ausgleichszulagenrichtsatz zu liegen kam, sodass eine entsprechende Meldung durch
den/die Arbeitgeber/in an die Krankenkasse erfolgte.
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standniserklarung zur Kontaktnahme fir ein personliches Vertiefungsinterview lagen
dieser Aussendung bei. Als unzustellbar wurden 9 Poststiicke retourniert.

10 Tage nach der Erstaussendung wurde an alle kontaktierten Personen -
ausgenommen an die bis dahin bereits namentlich identifizierten Personen, die sich
fur ein Interview bereit erklart hatten — ein Erinnerungsschreiben versendet. Die im
Konzept angefiihrte kritische Mindestzahl von 25% an Beteiligung wurde mit einem
Gesamtresponsewert von 54% (n=411) in sehr zufrieden stellendem Ausmal} Uber-
troffen. 126 Personen erklarten sich dariiber hinaus fur ein personliches Interview
bereit.

Bei der Dateneingabe blieb nur ein unzureichend ausgefiilliter Fragebogen auszu-
scheiden. Insgesamt ergibt sich im Response ein harmonisches Verhaltnis der ein-
zelnen Vergleichsparameter zur Aussendung: Sowohl die Geschlechtszusammen-
setzung als auch die Altersgruppen sind annéhernd gleich verteilt. Uber die Bundes-
lander ergibt sich ebenfalls eine harmonische Riicklaufcharakteristik mit zwei gering-
fugigen Abweichungen: Wien ist im Ruicklauf etwas unterreprasentiert, Ober&ster-
reich bleibt etwas Uberreprasentiert. Letztlich bestatigt der Abgleich der Antworten
auf die Frage, ob ein Ansuchen beim Familienhospizkarenz-Harteausgleich gestellt
wurde, mit den administrativen Daten des Harteausgleichs eine quantitative Uberein-
stimmung; damit erscheint die schriftliche Befragung hinsichtlich ihrer Reprasentativi-
tat hinreichend abgesichert.

Alter/Geschlechty | Aussendung| Response
Bundesland

<30 8,00% 6,33%
31-40 23,74% 24,09%
41-50 40,52% 39,17%
>50 27,74% 30,41%
mannlich 15,74% 13,14%
weiblich 84,26% 86,86%
Burgenland 3.61% 3,65%
Kérnten 8,71% 7,30%
Niederésterreich 22.97% 24,57%
Oberoésterreich 17,55% 21,90%
Salzburg 8,65% 6,57%
Steiermark 18,84% 18,00%
Tirol 6,58% 7,06%
Vorariberg 3,23% 3,41%
Wien 11,87% 7.54%

Abbildung 1

Die offenen Fragebereiche wurden teilweise exzessiv geniitzt, in der Regel zur Be-
kraftigung und Verstarkung der standardisierten Antwortmdéglichkeiten. Einzelne Per-
sonen haben noch extra Briefe mit stellenweise berithrenden persoénlichen Schilde-
rungen Ubermittelt. Dies alles weist auch darauf hin, wie stark die persénliche Betrof-
fenheit bei den Zielpersonen zu diesem Thema ist.

Seite 35
www.parlament.gv.at



44 von 151 1070L/AB XXIV. GP - Anfragebeantwortung (gescanntes Original)
SOFFI A Evaluierungsbericht Familienhospizkarenz

WETITUT

3.2.2. Familienhospizkarenznehmer/innen

Aus den Befragungsdaten ergibt sich folgende Zusammensetzung nach Familien-
stand, Bildungsabschluss, Betriebsgrée (vor Inanspruchnahme der Familienhospiz-
karenz), Wirtschaftsklasse und Berufsgruppe:

Respondenten/Respondentinnen FHK 2002-2004 n=411
Familienstand Wirtschaftsklasse Betrieb
KA 1,22% | kA 5,35%
ledig 14,36% | Bau 4,87%
verheiratet 54 50% | Dienstleistung 6,81%
Lebensgemeinschaft 4,87% | Energie 0,24%
geschieden 8,52% | Gaststétten 4.62%
verwitwet 16,55% || Gesundheit 26,76%

Handel 20,19%
Bildungsabschluss Kreditwesen 3,16%
kA 0,73% | Landwirtschaft 2,43%
ohne Pflichtschule 0,73% || Offentl.Verwaltung 5,60%
Pflichtschule 23,60% | private Haushalte 0,49%
Berufsschule 37,23% || Realitsten 2,43%
BMS 15,82% | Sachgtiter 10,71%
BHS 6,33% | Unterricht 3,41%
AHS 5,60% | Verkehr 2,92%
Lehranstalt 2,43%
Uni 7.54% | Berufsgruppe

kA 5,60%
Betriebsgrofle (vor FHK) Bdroberufe 14,84%
kA 5,35% || Dienstleistungsberufe| 42,58%
bis 10 23,84% || Fertigungsberufe 10,95%
11-20 12,41% || Kaufleute 17,76%
21-50 13,63% | Landwirt. Berufe 1,95%
51-99 ' 11,68% || Technische Berufe 2,43%
>100 33,09% || Verkehrsberufe 3,89%

Abbildung 2

Der GroRteil der Respondentinnen und Respondenten war zum Befragungszeitpunkt
verheiratet oder in einer Lebensgemeinschaft. Bei den verwitweten Personen ist zu
beriicksichtigen, dass sich dieser Status auf die Zeit nach Beendigung der Familien-
hospizkarenz bezieht und sich daher Verwitwungen auch im Rahmen der Familien-
hospizkarenz ergeben haben kénnen, wenn Partner/innen begleitet wurden (der An-
teil an diesen Begleitungen betragt etwa 20%).

60 Prozent aller Familienhospizkarenznehmer/innen weisen als héchsten Bildungs-
abschluss einen Pflicht- bzw. Berufsschulabschluss auf.

Die Betriebsgréflen nach Anzahl der Beschéftigten beziehen sich auf den beschéfti-
genden Betrieb vor der Familienhospizkarenz. Hier wird deutlich, dass ein erhebli-
cher Anteil der Familienhospizkarenznehmer/innen in Kleinst- und Kleinbetrieben
beschaftigt war (bzw. ist).
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Auffallig bei den Wirtschaftsklassen ist der hohe Anteil im Gesundheitssektor. Bei
den Berufsgruppen sind die Familienhospizkarenznehmer/innen bei Dienstleistungs-
berufen verstarkt vertreten. Die qualitativen Vertiefungsinterviews bestatigen hier ei-
nen direkten Zusammenhang, warum Personen aus Gesundheits- und Sozialberufen
in besonderer Weise in der MaBnahme Familienhospizkarenz vertreten sind, ndmlich
in erster Linie aufgrund ihrer ausgepragten kommunikativen, sozialen bzw. pflegeri-
schen Kompetenz.

Auf der anderen Seite wird damit eine generelle Hemmschwelle, die Begleitung und
Betreuung einer/eines sterbenden Angehérigen zuhause zu libernehmen, deutlich,
namlich die Befiirchtung, den Anforderungen als Laie nicht gewachsen zu sein.

Nicht unproblematisch erscheint die Mehrfachbelastung durch Beruf, Pflege und ge-
gebenenfalls noch Kinderbetreuung fiir Personen aus dem Gesundheits- und Pflege-
bereich. In der Studie ,Vereinbarkeit von Beruf und Pflege* wurde dieser Aspekt an-
gesprochen: ,Dies fiihrt bei dieser Sub-Gruppe der Befragten zur allgemeinen Sicht-
weise, dass die zukiinftige Entwicklung besonders im Gesundheits- und Pflegebe-
reich zu einer ,verdoppelten” Problematik fiihrt, indem hier ohnedies jene Bevoélke-
rungsteile, die die Pflege von Angehdrigen zumeist wahrnehmen (iberproportional
héufig beschéftigt sind, in diesen Bereichen oft jetzt schon Personalknappheit
herrscht und letztendlich auf Grund der demografischen Entwicklung mit Sicherheit
zunehmen wird.“ %

# Lehner, Markus; Stelzer-Orthofer, Christine; Jenner, Elisabeth; Hemedinger, Fritz; Haller, Roland,
Vereinbarkeit von Beruf und Pflege Angehériger, Institut fir Gesellschafts- und Sozialpolitik an der
Johannes Kepler Universitéat Linz und Caritas der Diézese Linz, Linz, 2003
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3.2.3. AusmaB und Veranderung der Berufstatigkeit vor
Inanspruchnahme der Familienhospizkarenz

AusmaR der Berufstitigkeit vor Inanspruchnahme der FHK (nach Altersgruppen)

>50 41-50 31-40 <30
Vollzeit 44,00% 39,13% 36,36% 50,00%
Zweidrittel 16,80% 19,88% 14,14% 3,85%
Halbtags 28,00% 31,68% 33,33% 26,92%
Geringfugig 2,40% 1,86% 1,01% 3,85%
Arbeitslosengeld 8,00% 4,35% 10,10% 11,54%
Notstandshilfe 0,80% 1,24% 4,04% 0,00%  |a:1i70%:
KA " 0,00% 1,86% 1,01% 3,85% | 04229

Abbildung 3

AusmaR der Berufstitigkeit vor Inanspruchnahme der FHK
(nach Geschlecht)

m w
Volizeit 74,07% 35,57%
Zweidrittel 1,85% 18,77%
Halbtags 7,41% 34,17%
Geringfugig 0,00% 2,24%
Arbeitslosengeld 9,26% 7,00%
Notstandshilfe 3,70% 1,40%
kA 3.70% 0,84%

Abbildung 4

Die Daten der Sozialversicherungstrager weisen 30% der Familienhospizkarenz-
nehmer/innen als Leistungsbezieher/innen im Rahmen des Arbeitslosenversiche-
rungsgesetzes aus (Arbeitslosengeld, Notstandshilfe), wobei sich im Jahr 2004 die-
ser Anteil auf 17% reduziert hat. Aus der schriftlichen Befragung ergibt sich hier ein
unmittelbarer Anteil von 9%, der zu den Verwaltungsdaten zunachst in Widerspruch
steht. Allerdings war hier die Fragestellung weiter gewahlt (,In welchem Ausmal wa-
ren Sie vor Inanspruchnahme der Familienhospizkarenz berufstatig?”). Die Familien-
hospizkarenznehmer/innen beziehen sich hier teilweise in einem weiteren zeitlichen
Bezug auf die letzte berufliche Tatigkeit, auch wenn sie unmittelbar vor der Familien-
hospizkarenz Arbeitslosengeld bezogen oder Notstandshilfe beantragt haben.

Diese Vermutung erhartet sich durch das Antwortergebnis auf die Fragestellung, ob
bereits vor der Familienhospizkarenz die Arbeitszeit reduziert wurde. Dabei bestati-
gen 21%, entweder die Berufstatigkeit ganz aufgegeben oder die Arbeitszeit erheb-
lich eingeschrankt zu haben.

57% der Familienhospizkarenznehmer/innen arbeiteten vor der Familienhospizka-
renz Vollzeit bzw. Zweidrittel, 30% arbeiteten halbtags.

Bei den Mannern Giberwog die Vollzeittatigkeit vor der Familienhospizkarenz. Bei den
Frauen war etwa je ein Drittel Vollzeit bzw. halbtags beschaftigt, 19% waren in einer
Zweidrittelbeschaftigung.
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27% der Personen, die Familienhospizkarenz in Anspruch genommen haben, redu-
zierten bereits vor der Familienhospizkarenz ihre Arbeitszeit (AZ), um ihre/ihren An-
gehdrige/n besser betreuen oder pflegen zu kénnen.

Reduzierung der AZ vor Inanspruchnahme der FHK
(nach Altersgruppen)

>50 41-50 31-40
26,40% | 26,71% | 32.32%

Abbildung 5

Die Reduktion der Arbeitszeit erfolgte im Mittel 7,3 Monate vor Inanspruchnahme der
Familienhospizkarenz und dauerte beim Grofteil der Betroffenen durchgehend an.

RECAvA e

Abbildung 6

Das Ausmall der Reduktion ist dabei iberwiegend gravierend: 49% jener, die bereits
vor der Familienhospizkarenz Anderungen an ihrer Arbeitszeit vornahmen, haben
uberhaupt aufgehort zu arbeiten, weitere 31% haben die Arbeitszeit erheblich redu-
zZiert.

Abbildung 7
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3.2.4. Inanspruchnahme der Familienhospizkarenz

Eltern und Schwiegereltern stellen die Hauptgruppe fir eine Inanspruchnahme der
Familienhospizkarenz. Kinder und Partner 16sen zu jeweils 20% die MaBhahme aus.
GrolReltern oder Geschwister werden nur selten zum Anlassfall fur eine Familienhos-
pizkarenz. Bei GroReltern kann also angenommen werden, dass nur im Ausnahme-
fall Generationen ,Ubersprungen” werden, was die intensivere Begleitung (mit einer
Karenzierung) anlangt und in erster Linie Kinder ihre Eltern begleiten.

Abbildung 8

Mehr als die Halfte aller Inanspruchnahmezeitraume lag zwischen 1 und 3 Monaten.
Falls um eine Verldangerung um weitere 3 Monate angesucht wurde, kam es dann
auch mehrheitlich zur vollen Ausschépfung der Verlangerung. Beachtenswert sind
sowohl der Anteil von 19% an Kurzinanspruchnahmen (1 Monat) als auch jenes Drit-
tel, das die 6 Monate ausschopft.

——p

£ aé%mnzm i

%
Abbildung 9
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Der mittlere Inanspruchnahmezeitraum liegt bei 4,02 Monaten. Fir die Begleitung
von Kindern wird im Mittel eine ausgedehntere Sequenz beansprucht.

Jene Personen, die im Status der Arbeitslosigkeit die Familienhospizkarenz in An-
spruch genommen haben, bleiben deutlich am langsten in der MaBnahme, vormals
Vollzeitbeschaftigte deutlich am kiirzesten.

Inanspruchnahmezeitraum der FHK (nach BeschiftigungsausmaB)

Inanspruchnahme | Notstandsh. | Arbeitsloseng. | Geringfligig | Halbtags | Zweidrittel | Volizeit
bis 3 Monate 28,57% 36.67% 37,50% 54,03% 55,22% | 58,08%
> 3 Monate 71,43% 63,33% 62,50% 45,97% 44,78% | 41,92%

T e

Abbildung 11

Der allergréite Teil der Familienhospizkarenznehmer/innen beansprucht eine Vollka-
renzierung. Eine bloRe Veradnderung der Lage der Arbeitszeit oder eine deutliche
Arbeitszeitreduktion werden nur marginal mit der Familienhospizkarenz in Zusam-
menhang gebracht. Ebenso die Ausnahme bleiben zusatzliche begleitende Personen
zur/zum gleichen Angehérigen (1,6%).

Abbildung 12
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45% aller Karenzierungsfélle enden vor Ablauf des in Aussicht genommenen Inter-
valls (3 bzw. 6 Monate) mit einer vorzeitigen Rickkehr des Inanspruchnehmers/der
Inanspruchnehmerin an den Arbeitsplatz.

3.2.5. Betriebliche Reaktionen

Nur bei einer Minderheit kam es bei der Mitteilung an den/die Arbeitgeber/in zu Pro-
blemen, was das Vorliegen eines Anlassfalls zur Familienhospizkarenz betrifft. Die
formlose Mitteilung scheint damit auf den ersten Blick relativ friktionsfrei zu funktio-
nieren.

Bei 3% aller Mitteilungen an den Betrieb wurde das vorgelegte arztliche Attest in Fra-
ge gestellt. Im offenen Fragebereich wurden unter ,Sonstiges” vor allem Schwierig-
keiten mit dem AMS und mangelnde Informiertheit im Betrieb angefihrt.

Was fithrte zu Problemen?

Ungendgendes oder fehlendes Attest

Infragestellung durch Arbeitgeber/in trotz eindeutigem &rztlichem Attest

Nachweis des Verwandtschaftsverhéltnisses

% %3
Abbildung 15
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Bei immerhin einem Drittel der Falle war die Familienhospizkarenz im Betrieb noch
nicht bekannt, als der/die Familienhospizkarenznehmer/in diesbeziglich vorstellig
wurde.

Abbildung 16

Nur in einem einzigen Fall kam es zu einem Verfahren vor dem Arbeits- und Sozial-
gericht. Nach 5 Monaten wurde (ohne einstweilige Verfiigung) zugunsten des Arbeit-
nehmers entschieden. Dieses Ergebnis wurde im Rahmen der Fragebogenerhebung
von einem Betroffenen rickgemeldet. Die Recherche an den einzelnen Arbeits- und
Sozialgerichten erbrachte bei einer Rickmeldequote von 62,5% der angeschriebe-
nen Gerichte keinen einzigen bearbeiteten Fall. Die Wirtschaftskammer wusste von
einem strittigen Fall, der aber ohne gerichtliche Auseinandersetzung geklart werden
konnte.

Die in der bislang erschienenen juristfschen Literatur gedulRerten Erwartungen in die
Abklarung einzelner Bestimmungen der Familienhospizkarenz durch Verfahren vor
dem Arbeits- und Sozialgericht werden in diesem Sinn nicht erfillt.

Auf die fiktive Frage, ob sich die Familienhospizkarenznehmer/innen im Streitfall auf
ein Verfahren vor dem Arbeits- und Sozialgericht eingelassen oder eher ihren Antrag
zuriickgezogen hatten, wenn der/die Arbeitgeber/in mit der Familienhospizkarenz
nicht einverstanden gewesen ware, ergibt sich ein gemischtes Bild. Mehr als doppelt
so viele hatten sich auf ein Verfahren eingelassen als den Antrag zuriickgezogen,
wobei sich fast die Halfte der Personen auf diese hypothetische Frage nicht einlas-
sen will.

Als Stimmungsbild bringt dieses Ergebnis eine gewisse Entschiedenheit zum Aus-
druck, namlich im Anlassfall auch ein Verfahren zu riskieren.

Abbildung 17
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Insgesamt wirken die betrieblichen Reaktionen auf die Absicht, die Familienhospizka-
renz antreten zu wollen, ausgesprochen positiv. In Uber 90% der Betriebe reagierte
der/die Arbeitgeber/in verstandnisvoll und wohlwollend. Deutlich negative Reaktionen
gab es nur in 2% der Falle.

Mit diesem breit zum Ausdruck gebrachten positiven Verstandnis ibertreffen die Ar-
beitgeber/innen sogar noch die Reaktion im Kreis der Mitarbeiter/innen (MA), wobei
auch hier vorwiegend Verstandnis vorherrscht. Die Betriebsgrée hat in beiden Be-
reichen (Arbeitgeber/in, Mitarbeiter/innen) keinen relevanten Einfluss auf das Ergeb-
nis.

Bei der Riickkehr aus der Familienhospizkarenz hatten 7,5% der Arbeithehmer/innen
mit Schwierigkeiten im Betrieb zu kampfen. In immerhin 3,9% der Falle fihrte dies in
weiterer Folge schliellich zur Kiindigung bzw. Entlassung.

Riickkehr aus der FHK

Schwierigkeiten bei Rickkehr

in weiterer Folge Kindigung  |% i

Abbildung 20
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3.2.6. Befristung der Familienhospizkarenz

72% der Familienhospizkarenznehmer/innen finden das Befristungsmodell der Fami-
lienhospizkarenz (3+3 Monate) als zu knapp bemessen. Beachtenswert ist, dass viel-
fach auch jene Personen diese Einschatzung teilen, die offensichtlich nicht direkt mit
der zeitlichen Begrenzung in Konflikt gekommen sind, indem sie das zur Verfugung
stehende Zeitausmal selbst gar nicht ausgeschdpft haben.

Einschitzung des Zeitrahmens der FHK verkreuzt mit der realen
Inanspruchnahmedauer der FHK (in Monaten)

Befristung der FHK 1 2 3 4 5 6

auf 3 bzw. 6 Monate

ausreichend 50,70% | 32,73% [ 41,67% | 21,05% | 13,33% | 9,23%
zZu knapp 49,30% [ 67,27% | 58,33% | 78,95% | 86,67% | 90,77% |;

Abbildung 21

Eine breite Mehrheit erachtet einen Zeitrahmen von insgesamt 12 Monaten als an-
gemessen und notwendig.

Abbildung 22

Wird diese Fragestellung mit der Bewertung des Belastungsfaktors ,Sorge um mégli-
che Nachteile oder Verschlechterungen am Arbeitsplatz nach Ende der Familienhos-
pizkarenz" verkreuzt, ergibt sich eine interessante Korrelation. Je starker die Sorge
um Nachteile am Arbeitsplatz wiegt, desto groRer der Anteil jener, die sich eine Aus-
weitung der Inanspruchnahmeméglichkeit wiinschen. Dieses Dilemma wird im quali-

Abbildung 23 Seite 45
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3.2.7. Belastungsfaktoren

Die Familienhospizkarenznehmer/innen haben 5 vorgegebene Belastungsdimensio-
nen, die bei der Inanspruchnahme der MalRnahme eine Rolle spielen, nach ihrer Be-
lastungsintensitat gewichtet. Dabei bezogen sie sich auf die eigenen konkreten Er-
fahrungen.

Belastungsfaktoren

kaum/nicht etwas mittel ziemlich | sehr be- |3
belastend | belastend | belastend | belastend | lastend
(1) (2) (3) (4) (9
Verdienstentgang / ,
Existenzsicherung 18,95% 14,96% 18,45% 18,95% 28,68%
Psychische Belas- ;
tung d. Begleitung 12,25% 13,50% 14,75% 30,00% 29,50%
Sorge um Nachteile
am Arbeitsplatz
nach FHK-Ende 60,31% 12,72% 9,16% 7,89% 9,92%
Konflikte mit Famili-
enmitgliedern 78,54% 8,08% 6,06% 3,54% 3,79%
Schwierigkeit, die
Entwicklung d. letz-
ten Lebensabschnit- :
tes einzuschéatzen 11,79% 11,79% 11,03% 23,08% 42.31% [

- : Abbildung 24

Die Schwierigkeit einzuschatzen, wie sich der letzte Lebensabschnitt der begleiteten
Person (bzw. bei Kindern die weitere Entwicklung) entwickeln wird, erscheint dem-
nach als die am stérksten belastende Komponente. Gleich danach foigt die psychi-
sche Belastung durch die zeitlich ausgepragte Betreuung und Begleitung.

Eine Komponente der erlebten psychischen Belastung wird fiir beachtliche 47% die
Erfahrung, durch das Engagement tiber die Familienhospizkarenz starker mit der zu
begleitenden Person alleine gewesen zu sein, als urspriinglich angenommen. Part-
nerbetreuungen werden deutlich seltener in diese Richtung hin erlebt.

Stirker allein als urspriinglich angenommen? (nach begleiteter Personengruppe)

Gattin/| Kind Mutter | Schw.- Vater | Schw.- GroR3- GroR3-

Gatte mutter vater vater mutter |
eher ¢
schon 34,18% | 46,25% | 47,29% | 53,33% | 53,85% |58,82% | 66,67% | 72,73% [:474

Abbildung 25

Die in Politik und Medien am intensivsten diskutierte Belastungsdimension, der Ver-
dienstentgang und der fehlende Rechtsanspruch auf existenzsichernde Leistungen,
wird auch von den Personen, die Familienhospizkarenz in Anspruch genommen ha-
ben, durchaus kritisch bewertet. Insbesondere Eltern von begleiteten Kindern fithlen
sich hier in besonderer Weise belastet. (s. Abb. 26)
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Belastungsdimension Verdienstentgang/Existenzsicherung (nach begleiteter Personengruppe)

GroBB- | Gattin/ | Schw.- | Schw.- GroR3- Vater | Mutter | Kind
vater Gatte | mutter vater mutter

Ziemlich oder £
sehr belastend 33,33% | 34,21% [ 35,71% | 37,50% | 45,45% |48,08% |[51,18% | 57,69% [:

Abbildung 26

Demgegenuber spielt die Sorge um Verschlechterungen am Arbeitsplatz nach Been-
digung der MalRnahme eine untergeordnete Rolle. Auch Konflikte mit Familienmit-
gliedern, die moglicherweise eine andere Lésung als die Familienhospizkarenz favo-
risieren, belasten nur eine kleine Gruppe.

3.2.8. Familienhospizkarenz-Harteausgleich und Bewertung
des sozialversicherungsrechtlichen Schutzes

Ein Viertel der Familienhospizkarenznehmer/innen hat beim Familienhospizkarenz-
Harteausgleich um Unterstiitzung angesucht. Je jiinger die begleitete Person, desto
haufiger erfolgte eine Antragstellung. Die Ablehnungsquote liegt gemaf Befragungs-
ergebnis bei 39%.

FHK-Hirteausgleich - Erstantrige/Ablehnungsquote/Zuwendungen
(nach Altersgruppen der begleiteten Personen)

0-10 11-20 | 21-30 | 31-40 | 41-50 | 51-60 | 61-70 | 71-80 >81

Erstantrdge |50,00% | 44,83% | 42,86% | 37,50% | 30,43% | 21,43% [ 18,75% | 19,15% | 14,95% |2

Ablehnungs-
quote 33,33% | 38,46% [ 66,67% | 66,67% | 14,29% | 44,44% | 33,33% [44,44% | 31,25% |

Zuwendung _ .
gesamt 30,56% | 27,59% | 14,29% | 12,50% | 26,09% | 11,90% | 12,50% | 10,64% | 10,28% [514:91%:

Abbildung 27

Auffallig ist die deutlich starkere Antragstellung durch die jlingeren Altersgruppen. In
der Altersgruppe der 31-40Jahrigen herrscht die grofite Antragsdichte. Die Ableh-
nungsquote ist altersunabhangig.

FHK-Harteausgleich - Erstantrige/Ablehnungsquote/Zuwendungen
nach Altersgruppen der Antragsteller/innen

>50 41-50 31-40 <30
Erstantrage 16,00% 19,88% 42,42% 30,77%
Ablehnungsquote 40,00% 40,63% 39,02% 37,50%
Zuwendung gesamt 9,68% 11,95% 25,77% 20,00%
Abbildung 28
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Familienhospizkarenznehmer/innen, die den bestehenden Zeitrahmen der Familien-
hospizkarenz (mit insgesamt 6 Monaten) als zu knapp bemessen einschéatzen, haben
deutlich ofter eine Zuwendung aus dem Harteausgleich beantragt, als jene, die den
bestehenden Zeitrahmen als ausreichend einschatzen.

Beantragungen beim FHK-Harteausgleich
in Abhdngigkeit zur Einschétzung des Zeitrahmens der FHK

Zeitrahmen der FHK insgesamt ausreichend zu knapp
Harteausgleich beantragt 12,50% 30,47%
Abbildung 29

Der sozialversicherungsrechtliche Schutz (Kranken-/Pensionsversicherung), den die
Malnahme Familienhospizkarenz bietet, wird relativ positiv bewertet.

Bewertung des sozialversicherungsrechtlichen Schutzes der FHK
(nach Altersgruppen der Antragsteller/innen)

>50 41-50 31-40 <30
sehr gut (1) 40,00% 26,92% 29.47% 48,00%
gut (2) 30,00% 32,69% 31,58% 12,00%
befriedigend (3) 13,33% | 21,79% 13,68% 24,00%
gentgend (4) 5,83% 12,18% 8,42% 8,00%
nicht gentigend (5) 10,83% 6,41% 16,84% 8,00%
Notenmittelwert 2,18 2,38 2,52 2,16
Anteil Zufriedene
(sehr gut oder gut) 70,00% 5962% | 61,05% | 60,00%

Abbildung 30

Mit sinkendem Beschaftigungsausmal} (vor der Familienhospizkarenz) steigt die Zu-
friedenheit mit dem sozialversicherungsrechtlichen Schutz der MaRnahme. Perso-
nen, die aus dem Bereich der Arbeitslosenversicherung in die MalRnahme eingetre-
ten sind, bewerten den Schutz deutlich kritischer.

. Bewertung des sozialversicherungsrechﬂichen Schutzes der FHK

(nach BeschiftigungsausmaR)

Volizeit | Zweidrittel | Halbtags | Geringfiigig| Arbeitslos | Notstand ;@éﬁgﬁ%
sehr gut (1) 33,33%( 35,38% 34,15% 37,50% 23,33% 14,29% !
qut (2) 27,04%| 30,77% | 3821%| 37,50% | 20,00% | 0,00% |
befriedigend (3) 1761%| 16,92% 13,82% 12,50% 30,00% 28,57%
gendgend (4) 12,58% 6,15% 4,88% 12,50% 13,33% 14,29% |
nicht gentigend (5) 943% | 1077% | 8,94% | 0,00% 13,33% | 42,86% !
Notenmittelwert 2,38 2,26 2,186 2,00 2,73 3,71
Anteil Zufriedene
(sehr gut oder gut) 60,38% | 66,15% 72,36% 75,00% 43,33% 14,29%
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3.2.9. Bewertung der offentlichen Informationsleistung

Uber die Medien wurde die Information Uber die Moglichkeit einer Inanspruchnahme
der Familienhospizkarenz am starksten verbreitet. Sozial- und Gesundheitseinrich-
tungen spielen  ebenfalls eine wichtige Rolle. Die Mund-zu-Mund-Information tber
Bekannte war fur ein Viertel der Personen, die Familienhospizkarenz in Anspruch
genommen haben, relevant.

Unter Sonstiges werden vor allem arbeitsplatzbezogene Informationsquellen wie Mit-
glieder des Betriebsrats, Gewerkschaft, Mitarbeiter/innen oder Vorgesetzte genannt.

Abbildung 32

Die offentliche Informationsleistung zur MaRnahme Familienhospizkarenz wird ins-
gesamt negativ bewertet. Der Anteil von 39% an Personen, die hier mit ,nicht gent-
gend” urteilen, ist ausgepragt. Je junger die Familienhospizkarenznehmer/innen sind,
desto kritischer féllt die Bewertung aus.

Bewertung der Offentlichen Informationsleistung zur FHK
(nach Altersgruppen)

>50 41-50 31-40 <30
sehr gut (1) 8,06% 4,97% 4,04% 0,00%
gut (2) 20,16% | 18,01% | 1515% | 11,54%
befriedigend (3) 20,16% | 22,98% | 24,24% | 19,23%
entigend (4) 16,13% | 13,04% | 20,20% | 11,54%
nicht genigend (5) 35,48% | 40,99% | 36,36% | 57,69%
Notenmittelwert 3,51 3,67 3,70 4,15

Abbildung 33
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Wird zur Globalbetrachtung der Familienhospizkarenz-Harteausgleich hinzugenom-
men, verscharft sich der Befund: Jene Personen, die auch beim Familienhospizka-
renz-Harteausgleich angesucht haben, urteilen noch einmal kritischer. Diese Kritik
bezieht sich nicht auf die Abwicklung der Ansuchen beim Familienhospizkarenz-
Harteausgleich — diese wird in den Vertiefungsinterviews mehrfach besonders positiv
erwahnt — sondern dabei wird die persénliche Schwierigkeit artikuliert, sich unter den
besonders belastenden Umstanden schnell und kompetent zurecht zu finden.

Wie auch im qualitativen Teil weiter ausgefuhrt wird, geht es also zunachst darum,
dass die Interessenten/Interessentinnen Uberhaupt informiert sind, was im Zusam-
menhang mit der Begleitung relevant ist. Je mehr einzelne (Informations-)Bestand-
teile hinzukommen, desto umfassender und integrierter sollte also die Erstinformation
erfolgen.

Bewertung der Informationsleistung (in Abhdngigkeit zu einem
Ansuchen beim FHK-Harteausgleich)

Notenmittelwert
Hérteausgleich angesucht? Offentliche Information zur FHK
Jja 3,91
nein 3,55
Schulnotenschema 1-5 Abbildung 34

Die Bewertung des sozialversicherungsrechtlichen Schutzes ist hier direkt - aller-
dings auf zwei unterschiedlichen Ausgangsniveaus - mit der Bewertung der 6ffentli-
chen Informationsleistung verbunden: Je schlechter der sozialversicherungsrechtli-
che Schutz bewertet wird, desto kritischer fallt auch die Bewertung der 6ffentlichen
Informationsleistung zur Familienhospizkarenz aus.

Bewertung der Informationsleistung (in Abhdngigkeit zur
Bewertung des sozialversicherungsrechtlichen Schutzes)

Sozijalversicherungs- Notenmittelwert 6ffentliche
rechtlicher Schutz der FHK Information zur FHK

sehr gut (1) 3,35

gut (2) 3,49
befriedigend (3) 3,81

genigend (4) 4,31

nicht genigend (5) 4,22

Abbildung 35
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3.2.10 Unterstiitzung durch professionelle Dienste

Mehr als die Halfte der Personen in Familienhospizkarenz wurde wahrend der Fami-
lienhospizkarenz durch Einrichtungen und Dienste aus dem Sozial- und Gesund-
heitsbereich unterstutzt. Bei der Altersgruppe der 30Jahrigen und junger gibt es eine
auffallig schwachere Inanspruchnahme.

Inanspruchnahme professioneller Dienste
(nach Altersgruppen der Karenznehmer/innen)

>50 41-50 31-40 <30 [{iGésan
ja 5520% | 50,65% | 56,25% | 34,62% |5:5237%
nein 4480% | 49,35% | 43,75% | 65,38% |4763%

Abbildung 36

Bemerkenswert ist das Bediirfnis jener, die nicht begleitet wurden: Zwei Drittel hatten
sich eine solche Unterstitzung gewiinscht. Aus diesem Bediirfnis lasst sich auch auf
einen Mangel an flachendeckenden Angeboten (bzw. die Information dariiber) schlie-

Ren.

Dort wo professionell begleitet wurde, herrscht berwiegend der Eindruck vor, dass
die geleistete Unterstiitzung angemessen und ausreichend war.” Wahrnehmbar ist
eine gewisse Differenzierung zwischen den Altersgruppen, wo sich letztlich doch ein
Funftel der 50Jahrigen und alter nicht ausreichend betreut fiihlte.

UnterstiitzungsausmaR durch professionelle Dienste
{nach Altergruppen der Karenznehmer/innen)

>50 41-50 31-40 - <30
angemessen 78,87% 84,42% 83,02% 88,89%
nicht angemessen 21,13% 15,58% 16,98% 11,11%
Abbildung 37
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3.3 Datenanalyse des Familienhospizkarenz-Harteausgleichs

Die Daten des Familienhospizkarenz-Harteausgleichs (Zeitraum Mitte 2002 ~ Ende
2004) lagen als Datenfile, in dem alle Geschéftsfélle anonymisiert erfasst sind, zur
Analyse vor’®. Die Dateniibermittlung erfolgte Uber das Bundesministerium fur sozia-
le Sicherheit, Generationen und Konsumentenschutz, Abteilung V/4. Auf eine Ergéan-
zung zusatzlicher Merkmale wie Alter und Geschlecht wurde verzichtet, da dies eine
umfangreiche handische Einzelaktbearbeitung erforderlich gemacht hatte. Der zu-
satzlich generierbare Informationswert erscheint angesichts der Tatsache, dass der
weitaus Uberwiegende Teil der Familienhospizkarenznehmer/innen weiblichen Ge-
schlechts ist, von untergeordneter Bedeutung.

Insgesamt wurde im Analysezeitraum mit 191 Zuwendungen und mit 114 Ablehnun-
gen Uber die eingereichten Erstantrdge entschieden.

Erétantragsentscheide nach Bundeslandern (prozentuell und absolut)

ABL in % ZUWin %
B 4,39% 4,19%
K 4,39% 5,76%
NO 28,07% 20,42%
00 26,32% 20,94%
S 6,14% 5,24%
ST 14,91% 13,09%
T 2,63% 5,24%
% 4,39% 5,76%
w 8,77% 19,37%
ABL=Ablehnung ZUW=Zuwendung Abbildung 38

Die Ablehnungs- bzw. Zuwendungsquote bei den Erstantragen schwankt je nach
Bundesland betrachtlich (wobei zu beachten ist, dass die Fallzahlen - statistisch ge-
sehen - teilweise klein sind). 63% aller Erstantrage werden positiv entschieden.

Zuwendungs- und Ablehnungsquoten der Erstantrige je Bundesland

B K NO 00 S ST T Vv W__ liGesam
ABL 38,46% | 31,25% | 45,07% | 42,86% | 41,18% | 40,48% | 23,08% | 31,25% | 21,28% [£37:38%
Zuw 61,54% | 68,75% | 54,93% | 57,14% | 58,82% | 59,52% | 76,92% | 68,75% | 78,72% [162162%;

Abbildung 39

24 Geringfugige Inkongruenzen der nachfolgenden Analyseergebnisse von den Jahresberichten des
FHK-Harteausgleichs entstehen durch unterschiedliche Zeitbezlge in der Fallzuordnung (Datum der
Entscheidung bzw. Antritt der FHK).
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39% aller Erstantrage wurden von Personen gestellt, die beim AMS in Vormerkung
waren. Auch hier gibt es betrachtliche regionale Unterschiede.

Erstantrage nach Beschéftigungsstatus und Bundeslandern

_ B K NO 00 S ST T v w__[Ges;
AMS 70,59% |57,14% | 46,15% | 45,00% | 42,86% | 38,24% | 36,96% | 33,33% | 25,71% 1395
AG 29.41% |42,86% | 53,85% | 55,00% | 57,14% | 61,76% | 63,04% | 66,67% | 74,29% Z%%m

AMS=zuletzt bei Arbeitsmarktservice gemeldet AG=zuletzt bei Arbeitgeber/in beschéftigt Abbildung 40

Die durchschnittliche Bearbeitungsdauer der Ansuchen liegt fur Zuwendungen bei 9
Tagen, fur Ablehnungen bei 13 Tagen und fur Verlangerungen bei 6 Tagen. Zuwen-
dungen mit gle|chze|t|ger Beendigung (ex post Falle) beanspruchen im Mittel 30 Ta-

ge Bearbeitungszeit.?®

Bearbeitungsdauer in Kalendertagen (inkl.
arbeitsfreier Tage)

Ablehnungen
Verldngerungen

Zuwendung und Beendigung
Zuwendung

Gesamt

Abbildung 41

Das Verhaltnis zwischen Zuwendungen und Ablehnungen bei Erstantragen hat sich
nach dem Starthalbjahr 2002 auf konstantem Niveau eingependeilt.

Erstantrdge nach Entscheidung und Antragsjahr

2002 2003 2004

ABL 33,33% 37,98% | 38,94% o)
Zuw 66,67% 62,02% | 61,06% ﬁezxszr o
Abbildung 42

Die Ablehnungsquote bleibt dabei von der Generationenzuordnung der Zielperson
unabhéngig - der Wert bei Geschwistern ist aufgrund der kleinen Falizahl in diesem

Segment irrelevant.
Erstantridge nach Entscheidung und betreuter Person

61 von 151

Gatte | Geschw. | Eltern/GroReltern| Kind | amts
ABL 33,85% | 50,00% 35,34% 30,23% [f37:38%
Zuw 66,15% | 50,00% 64,66% 69,77%

Abbildung 43

% diese verlangerte Bearbeitungszeit resultiert nach Auskunft des zustandigen Ministeriums in erster
Linie aus einer geringeren Dringlichkeit und der verlangsamten Ubermittlung von Informationen auf-

grund der ex-post Problematik.
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Bezogen auf die Zielperson, die im Rahmen der Familienhospizkarenz begleitet wird,
ergeben sich im Abgleich mit der Verteilung der Familienhospizkarenz-
Inanspruchnahme beim Harteausgleich geringfiigige Unterschiede: Beim Harteaus-
gleich sind Kinder als Anlassfall starker reprasentiert, Grof3eltern, Schwiegereltern,
Eltern hingegen schwacher. Dazu lasst sich im Jahresvergleich ein relativer Anstieg
an Ansuchen, die sich auf Kinder beziehen, feststellen.

Erstantriage nach betreuter Person und Antragsjahr

2002 2003 2004
Gatte/Gattin 25,37% 24,19% 18,35%
Geschwister 1,49% 161% 0,92%
Eltern/Grofleltern 49,25% 45,97% 44,04%
Kind 23,88% 26,61% 35,78%
Sonstige Personen 0,00% 1,61% 0,92%

Abbildung 44

Insgesamt gelangten Uber den Harteausgleich 293 Zuwendungsfalle zur Auszahlung
(191 Erstantrage und 95 Verlangerungen).

Zuwendungen nach Antragsjahr und betreuter Person {absolut)

Gatte/Gattin | Geschw. | Eltern/Grof3eltern Kind
2002 14 1 27 13
32

nnnnnnnn

Abbildung 45

69% aller Zuwendungen bei Erstantragen sind an Haushalte mit Kindern gerichtet.
Die Ablehnungen richten sich gleich haufig an beide Haushaltsformen.

Erstantrage nach Entscheidung und Haushaltsart

ABL Zuw
Haushalte ohne Kinder 50,88% 30,89%
Haushalte mit Kindern 49.12% 69,11%

Abbildung 46

Die mittlere Bezugsdauer liegt bei vorangegangenem AMS-Bezug bei 88 Tagen, bei
vormals unselbstandig Beschaftigten bei 82 Tagen. Die Differenz entsteht im We-
sentlichen aus einer kirzeren Ausschopfung durch unselbstéandig Beschaftigte beim
Erstantrag.

Mittlere Bezugsdauer nach Beschéaftigungsstatus (in Tagen)

Erstantrag | Verldngerung
AMS 86,45 91,08

Unselbstandig Beschéftigte 78,13 89,62

Abbildung 47
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SQFF|  Evatuierungsberiont Familiennospizkaren:
Bei Kindbegleitungen wird die Zuwendung beim Erstantrag im Mittel langer ausge-

schopft als bei den anderen Generationengruppen. Die Verlangerungen werden je-
weils nahezu voll ausgeschopft.

Mittlere Bezugsdauer nach betreuter Person (in Tagen)

Bezugsdauer im Mittel (Tage) Erstantrag | Verldngerung

Gatte/Gattin 78,66 91,75

GroB3eitern/Eltern 77,64 89,59

Kind 84,10 90,56
Abbildung 48

Beim Erstantrag entsteht eine erhebliche Spannweite zwischen den Bundeslandern
hinsichtlich der mittleren Bezugsdauer.

Mittiere Bezugsdauer nach Antragsart und Bundeslidndern (in Tagen)

B | K NO[OO] s [sT][ T [V
90,13[82,09]86,10|77,31[82,60| 81,48 90,33 87,82
90,89 90,11(90,31/90,14 | 90,33 82,50
5,051187,41 80,56 185711 84/511187,921//88

> i

Erstantrag

Abbildung 49

Das mittlere Durchschnittseinkommen (gewichtet nach Personen) entscheidet tber
Zuwendung oder Ablehnung der Ansuchen, wobei als Grenzwert € 500,- im Empfan-
gerhaushalt gelten. Bei den Ablehnungen hat sich dieses gewichtete Durch-
schnittseinkommen von € 649,- im Jahr 2002 auf € 632,- im Jahr 2004 reduziert.
Umgekehrt ist bei den Zuwendungsféllen dieses mittlere Durchschnittseinkommen
von € 233,- auf € 281,- gestiegen. Dies kénnte mit den telefonisch erteilten Vorweg-
Auskiinften und -berechnungen zusammenhangen, die bei Uberschreiten des Grenz-
werts in vielen Fallen nicht zu einer Antragstellung gefiihrt haben.

Mittleres gewichtetes Einkommen nach Antragsjahr

ABL - ZUW
2002 € 649,81 € 232,93
2003 € 637,96 € 276,64
2004 €631,86 € 281,27
Abbildung 50

Im Bundeslandervergleich ergeben sich deutliche Einkommensunterschiede, insbe-
sondere bei den Zuwendungen.

Mittleres gewichtetes Einkommen nach Entscheidungsart (in €)

B K | N6 | 06 S ST T % w_ |iGesamt
ABL 613,24 | 645,39 [ 670,93 | 636,58 | 627,98 | 615,42 | 613,27 | 579,94 | 613,33 j@@%?é"”%
Zuw 239,06 | 289,90 | 301,04 | 282,45 | 257,72 | 296,89 | 169,41 | 261,62 | 223,67 | 26844~

1359756 1295/45] 400105

Abbildung 51

05 |
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Am héchsten ist das mittlere Haushaltseinkommen (je Person) bei Begleitungen von
Eltern/GroReltern. Im Vergleich dazu liegt das Haushaltseinkommen bei der Beglei-
tung von Kindern um 20% niedriger.

Mittleres gewichtetes Einkommen bei Zuwendungen
nach betreuter Person

Erstantrag | Verldngerung 3%6 és; m‘iﬁ%
Gatte/Gattin € 260,15 €207.45 |B4€24
GroBeltern/Eltern € 295,56 €286,55 |& egzé"é‘é
Kind € 240,18 € 226,81 ‘%ﬁ‘&zaﬁ%ﬁ”w

Abbildung 52

Der mittlere Einkommensverlust — verursacht durch den Wegfall des Einkommens
wegen |Inanspruchnahme der Familienhospizkarenz — liegt, auf alle Antragstel-
ler/innen umgelegt, bei € 836,-.

Bei Kinderbegleitungen ist der mittlere Einkommensverlust im Ablehnungsfall héher
als bei den Zuwendungen. Bei den anderen Generationenkonstellationen ist der Ein-
kommensverlust bei den Zuwendungen jeweils héher.

Mittlerer Einkommensverlust nach betreuter Person
und Entscheidung

Ablehnung | Zuwendung |&
Gatte/Gattin € 849,90 € 809,79
GroBeltern/Eltern € 766,48 € 827,61
Kind

€818 61 2

Abbildung 53

Erfolgte eine Zuwendung durch den Familienhospizkarenz-Harteausgleich, betrug
der mittlere Einkommensverlust nach der Zuwendung noch € 427 -. Die Unterschiede
zwischen Erstantrag und Verlangerungen resultieren im wesentlichen ‘nicht aus Ein-
kommensveranderungen zwischen Erst- und Verlangerungsantrag, sondern aus der
unterschiedlichen Fallzahl bzw. dass viele Erstantrage nicht zur Verlangerung kom-
men. Bei Kindbegleitungen wirkt der Harteausgleich am starksten hinsichtlich einer
Abfederung des Einkommensverlusts.

Mittlerer Einkommensverlust nach erfolgter Zuwendung

nach betreuter Person und Antragsart (in €)

Erstantrag | Verlangerung % mt:
Gatte/Gattin €497,34 | €39026 & “
GroReltern/Eltern € 480,09 € 433,56
] € 351,68 € 352 49

Abbildung 54
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Uber den gesamten Inanspruchnahmezeitraum gerechnet, ergibt sich ein mittlerer
Zuwendungsbetrag von € 1.405,70. Begleitungen von GroReltern oder Eltern erhiel-
ten in Relation zu den anderen Zielgruppen einen etwa 20% niedrigeren mittleren
Gesamtbetrag. Der Zuwendungsgesamtbetrag ist bei Verlangerungen hoéher, da in
der Regel der Verlangerungszeitraum zur Ganze in Anspruch genommen wird.

Mittlere Gesamtzuwendung nach Antragsart und betreuter Person
Erstantrag | Verldngerung | iGeésamtis

Gatte €1.462,07 | €1.669,05 0
Geschwister € 2.406,83
Grof3eltern/Eltern € 1.184,65 € 1.303,24

Abbildung 55

Auf Basis der monatlichen Zuwendung ergibt sich ein durchschnittlicher Zuwen-
dungsbetrag von € 494,21. Die Standardabweichung betragt bei den Zuwendungen
€ 307,- das Maximum € 1.696,-. Zwischen Erst- und Verlangerungsantragen besteht
nur eine minimale Schwankung. GroReltern-/Elternbetreuungen werden im mittleren
Monatssatz um etwa € 100,- schwacher unterstitzt als Begleitungen von Kindern
oder Partnern.

Mittlere monatliche Zuwendung nach Antragsart
und betreuter Person

Erstantrag
Gatte € 555,60
Geschwister € 802,28
Grof3eltern/Eltern € 430,68
Kind € 526,72 € 542,

Abbildung 56

Im Jahresvergleich zeigt sich ein Ansteigen des mittleren Einkommensverlusts nach
der Zuwendung. Dies steht auch in Zusammenhang mit zunehmend mehr Antragen
aus Haushalten mit h6heren Einkommen.

Mittlerer Einkommensverlust nach erfolg-
ter Zuwendung nach Antragsjahr

2002
2003
2004

Abbildung 57
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Insgesamt wurden zwischen 2002 und 2004 iber den Familienhospizkarenz-
Harteausgleich Zuwendungen in der Gesamthéhe von € 373.771,- ausgeschuttet.
Der grofite Zuwendungsanteil ging an Eltern-/Grof3elternbetreuungen. In Relation zu

den Fallzahlen wurden Kindbegleitungen am starksten unterstitzt.

Ausgeschiittete Zuwendungen nach betreuter Person und Antragsjahr

Gatte/Gattin Geschw. Eltern/Grof3eltern Kind <

2002 €12.11460| €2.200,00 €2460333| €17.951,84 €
2003 € 48.380,89 €50.826,10| €62.118,16 |36 164132515
€22.389,59| €1.160,45 €69.979,88| €62.046,53 | 551645,
S €i82/885108: 1 (£ 38605] 1 e Ao 400 3T e 14D 1053 38 B

Abbildung 58

In der Fallstatistik zeigt sich im Jahr 2004 ein Rickgang bei Antradgen von Gattin-
nen/Gatten bzw. von Lebensgefahrtinnen/Lebensgefahrten. Bei Eltern/Grof3eltern-
und Kindbegleitungen hat sich ein konstantes Niveau von jahrlich etwa 52 bzw. 41
Zuwendungsfallen hergestellt.

Zuwendungen nach betreuter Person und Antragsjahr (absolut)

Gatte/Gattin| Geschw. | Eltern/Grofelt. Kind

2002 14 1

2003 32
18

Abbildung 59
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4. Qualitative Diskussion

In der folgenden qualitativen Diskussion von Faktoren, die im Rahmen der Familien-
hospizkarenz von Bedeutung sind, wird ausgiebig auf das Material aus den personli-
chen Vertiefungsinterviews mit Personen, die Familienhospizkarenz in Anspruch ge-
nommen haben, zurtickgegriffen. Die Zahlen, Daten und Fakten der quantitativen
Erhebungen und Analysen werden durch diese wertvollen Beitrdge aus der alltagli-
chen Praxis der Begleitung Sterbender und schwerstkranker Kinder erweitert.

Der explorative Zugang uber die 40 qualitativen Einzelinterviews, die in ganz Oster-
reich gefihrt wurden, macht erst die Details der MalBnahme Familienhospizkarenz
erfassbar und zugénglich. Hintergriinde und Zusammenhange, die in den vielen Ein-
zelgesprachen entstanden sind, wurden thematisch gegliedert und zusammenge-
fasst. Im Respekt vor den persénlichen, prézisen und engagierten Beitrédgen der Fa-
milienhospizkarenznehmer/innen ertbrigt sich an vielen Stellen eine weitere Kom-
mentierung.

Die Einschatzungen und Positionen von Expertinnen und Experten flieBen hier eben-
falls ein. In einer abschlieBenden Interviewserie am Ende der empirischen Datener-
hebung waren die Sozialpartner, die Kinderkrebshilfe, das Hospiz Austria bzw. die
Tiroler Hospiz Gemeinschaft sowie professionelle Fachkrafte im Bereich der Bera-
tung und Begleitung von Angehdrigen Sterbender oder schwerstkranker Kinder ein-
geladen, sich auch auf die im Rahmen der empirischen Erhebungen entstandenen
Erfahrungen zu beziehen.

4.1. Informationsleistung

Die offentliche Informationsleistung wird von den Personen, die Familienhospizka-
renz in Anspruch genommen haben, als mangelhaft wahrgenommen. Was fiir jede
neue Mallnahme gilt, dass sie zunachst einmal unbekannt ist, diffus wahrgenommen
wird, Durchfiihrung und Abléaufe sich erst einspielen mussen, gilt fur die Familienhos-
pizkarenz ebenfalls. Erschwerend kommt allerdings hinzu, dass sich die Betroffenen
aufgrund des Sterbens oder schwerster Erkrankungen ihrer Angehérigen vielfach in
einem Ausnahmezustand befinden und Irrwege, Teilinformationen, Falschinformatio-
nen oder Unklarheiten eine besondere Belastung darstellen.

Da Uber die Familienhospizkarenz existentielle Dimensionen wie Einkommen, Versi-
cherungsschutz, Regelungen mit dem beschéaftigenden Betrieb verbunden sind, wird
hier jede Unklarheit entsprechend schnell bedrohlich oder fithrt zu massiver Verunsi-
cherung.

»Ich habe ja gar nicht gewusst, dass es das gibt‘, markiert dabei eine verbreitete Po-
sition bei potenziellen Interessentinnen und Interessenten.
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Aber auch bei den Einrichtungen im Gesundheits- oder Sozialbereich herrscht viel-
fach Informationsmangel, der auch nach einem Jahr Laufzeit der MalRnahme, also
2003, (auf das sich der erste Interviewausschnitt bezieht) durchaus verbreitet ist:

,Das hat kurioserweise nicht einmal die Schwester auf der Onkologie oder
die psychologische Beraterin gewusst von der Familienhospizkarenz, die
haben keine Ahnung gehabt davon. Und ich habe das irgendwo gelesen
gehabt und habe dann auf der GKK angerufen und die haben auch nicht
viel gewusst.”

,Und dann war aber fiir mich die Schwierigkeit, ich habe begonnen mich
zu erkundigen, probiert, wie es mit der Hospizkarenz ist. Und der erste
Ansprechpartner fiir mich war der Hausarzt. Der hat mich an seine Ordi-
nationshilfe verwiesen, die wisse das. Die hat mich an die Gemeinde wei-
ter verwiesen. Dann war ich bei der Gemeinde: Da hat der Eine gesagt: Ja
es gibt Bégen zum Ausfiillen. Der Zweite hat gesagt, nein es gibt nichts,
man muss sich selber einen Vertrag zusammensetzen mit dem Arbeitge-
ber.”

»lch habe das von der Familienhospizkarenz im Krankenhaus von einer
Krankenschwester erfahren. Und dann bin ich in ein Zentrum in Graz und
habe mich intensiver informiert, aber keiner konnte mir richtig sagen, wie
das finanziell ausschaut und wie ich pensionsversichert, abgesichert bin
und wie das weiter ausschaut.”

»Ich bin mich dann erkundigen gegangen und habe da uberall nachge-
fragt, gewusst hat fast niemand etwas davon. Der eine hat gesagt, ich
muss mich beim Arbeitsamt melden, der andere hat mir die Telefonnum-
mer gegeben, der hat gesagt, da bin ich nicht zustéandig, rufen sie dort an.
Dann habe ich in Wien angerufen. Also bis ich das wirklich erreicht habe,
das war ein Irrweg kann man sagen.*

Zu Beginn war die Einbindung Offentlich Bediensteter noch nicht geregelt, was zu-
satzliche Verwirrung stiftete:

»,Und es war damals ganz neu die Familienhospizkarenz und das war ge-
nau die Zeit so Ende Juli. Es hat mir niemand Auskunft geben kénnen.
Dann bin ich drauf gekommen mit vielen Gespréchen, Internet und sonsti-
ges, das war ein Hirdenlauf bis ich drauf gekommen bin, dass das fir
mich tiberhaupt nicht relevant ist. Weil der Offentliche Dienst damals noch
ausgenommen war, also habe ich das vergessen kénnen. Und ich habe
dann einen Sonderurlaub beantragt und im Nachhinein hat mich dann der
Dienstgeber in die Familienhospizkarenz genommen.”

,Von der Information her war das absolut schlecht damals.“

Erfreulich ist in diesem Zusammenhang, dass Personen in Familienhospizkarenz
jedenfalls auch Unterstiitzung erfahren haben, wie einige Beispiele belegen:

»,Und da mdchte ich sagen, die GKK hat uns total gut beraten. Er hat nicht
Bescheid gewusst, aber er hat gesagt, er macht sich schlau. Das ist ihm
noch gar nicht untergekommen hat er gesagt. Dann haben wir mit dem
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Oberarzt von der Palliativstation gesprochen und der hat das auch nicht
genau gewusst, aber die waren von der menschlichen Seite alle hervorra-
gend.”

»,Und ich habe mich dann erkundigt bei der Arbeiterkammer und wurscht
wo ich hingekommen bin, die waren alle durchgehend, lieb, freundlich, un-
terstiitzend, einfiihlsam, super.”

Problematisch ist die Situation, wenn Betroffene erst Aufklarungsarbeit im eigenen
Betrieb leisten miissen, wie es mehrfach geschildert wurde. Die Fragebogenerhe-
bung weist einen Anteil von 35% an Betrieben aus, wo Inanspruchnehmer/innen den
Betrieb lber diese bis dato véllig unbekannte MalRnahme konfrontieren mussten.

,Und ich habe eben dann den Nachbarn gefragt und der hat sich eigent-
lich relativ gut ausgekannt, hat mir gleich das Gesetz gebracht. Ja klar,
wenn ich weill, das Gesetz gibt es, dann denke ich mir so ein gro3er Be-
trieb weill das nicht, dann denke ich mir schon ... Ich als Bedienerin brin-
ge ihnen das Gesetz, das war ja irgendwie lustig.”

Die Problematik unterstreicht auch eine Sozialarbeiterin, die wiederholt entsprechen-
de Erfahrungen mit Klientinnen an der Kinderonkologie gemacht hat:

~Einerseits habe ich die Erfahrung gemacht, dass Firmen keine Ahnung
haben von der Familienhospizkarenz. Das heil3t, die Mutter ist dann pl6tz-
lich die Expertin, kommt aber eigentlich auch nur mit einem Zettel daher
und sagt: ,Die Sozialarbeiterin hat gesagt da gibt es was’. Und das finde
ich dann oft ganz schwierig, weil jetzt ist die Mutter eh schon voéllig im
Stress, in einer Ausnahmesituation und dann soll sie plétzlich erkldren und
Aufkldrung betreiben und das ist dann schon eine Riesenhdrde.”

Der Appell der Betroffenen insgesamt ist deutlich, ndmlich die Informationsleistung
auf allen Ebenen zu verbessern:

> in der Offentlichkeit allgemein
> bei den Betrieben

> bei den Stellen, mit denen Betroffene in Kontakt kommen, wenn sie vor die
Frage einer Begleitung Angehériger gestelit sind

> fir Betroffene selbst im Sinne einer umfassenden Orientierung Uber die
Begleitung Angehoriger als Querschnittsmaterie.

Besonders kritisch angemerkt werden muss in diesem Zusammenhang, dass ein
Grolteil der Interviewpartner/innen bei Beantragung der Familienhospizkarenz vom
Harteausgleich nichts gewusst hat. Zu beriicksichtigen ist in diesem Zusammenhang,
dass damit zu rechnen ist, dass Betroffenen in der Begleitungssituation irgendwann
einfach die Kraft fehlt, Informationen stiickweise zusarmmenzutragen.

»Dass es einen Héarteausgleich gibt, habe ich nicht gewusst. Wahrschein-
lich habe ich in der Zeit auch nicht die Power gehabt, dem nachzugehen,
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weil ich irgendwie schon so ausgelaugt war. Es ist ja Jahre schon vorher
so gegangen, dass wir von Oberdsterreich nach Salzburg gefahren sind.”

Im folgenden Statement einer Familienhospizkarenznehmerin, die mit der fir die
Familienhospizkarenz zustandigen Abteilung im Bundesministerium fir Wirtschaft
und Arbeit telefonisch Kontakt aufgenommen hat, wird deutlich, wie fragil der Vor-
gang der Informationsakquisition zur FHK auf Seiten der Interessenten/Interes-
sentinnen ausgestaitet sein kann:

,Weil die in Wien haben sich tiberhaupt nicht ausgekannt. Da hat es ge-
heilen, der der das bearbeitet, ist heute nicht da, aber die haben nicht
gesagt, der ist morgen da oder was, sondern ... Das ist das was mich
schon einmal so gestért hat. Das ist mir dann egal gewesen, ich habe
dann nie wieder angerufen, weil ich habe das dann mit meinen Chefs
ausgemacht. Vom Haérteausgleich habe ich da nie etwas gehért dann.”

So einfach im weiteren Verlauf die formlose Beantragung der Familienhospizkarenz
empfunden wird, so wird gerade im Bereich der erganzenden Leistungen wie etwa
Pflegegeld oder beim Verleih von Pflegehilfsmitteln vielfach eine Uberforderung arti-
kuliert, sich zurecht zu finden.

Eine Krankenschwester, die ihre an Gehirntumor erkrankte Mutter begleitete, schil-
dert:

»Ich fande es ganz gut fir Leute, die wenig zu tun haben in dem Bereich,
dass man so Broschiiren bekommt, wo man welche Sachen kriegt, weil
das ist irre kompliziert, etwas kriegt man hier, etwas dort und ein Hin und
ein Her und dann muss man es wieder anfordern. Es ist einfach ein
Schreibzeug ohne Ende, und anfordern und wieder bestétigen.

Es ist einfach irre kompliziert und irre viel Zettel, da muss man herumner-
ven mit irgendwelchen Zetteln die plinktlich irgendwohin missen, damit
man fristgerecht ist, furchtbar, zum Stichtag, sonst ist das wieder einen
Monat spéter, alles irre kompliziert.” ‘

Entscheidend wichtig sind also auch Informationen Uber den ,Gesamtbedarf, der
sich im Verlauf einer hauslichen Sterbebegleitung entwickelt. Dazu gehért die Frage,
wie der Zugang zu Pflegebehelfen, zu palliativen Pflegeteams, zu psychosozialer
Betreuung gefunden wird. In diesem Sinn kann man nicht nur an eine Holschuld der
Betroffenen verweisen. In der Regel stehen pflegende, betreuende, begleitende Lai-
en hier vor einer Uberforderung und erwarten, dass ihnen die Hand gereicht wird.
Oder wie es ein Vater von 4 Kindern, der seine sterbende Frau begleitete, ausdriick-
te:

,Das glaube ich absolut, dass man das viel stérker noch publik machen
miisste, die begleitenden Dinge, die man dazu — welche Hilfestellungen es
gibt, man hat ja keine Erfahrungen. Wenn man wei3, da ist wer, dann
muss ja irgendetwas los sein. Ich bin nur einmal angeredet worden, ob wir
eine Familienhelferin haben, das war mal nur die Frage von jemandem,
der keine vermitteln kann, der nur gewusst hat, dass es so was gibt. Aber
sonst war da nichts.”
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Die Gattin eines an Darmkrebs erkrankten Mannes, die 2004 in Familienhospizka-
renz ging, kommt zwar selbst aus der Behindertenarbeit, fuhlt sich aber in dieser Si-
tuation vollig allein gelassen:

,Es hat niemand gewusst, dass es das Palliativ Team gibt. Am Land da ist
die Information total null, da wissen sie nichts.

Ich denke mir, das ist irgendwo so komisch. Weil von der Gebietskranken-
kasse wird immer gesagt, ja da kann man sparen, wenn wer nach Hause
geht, wenn wer daheim stirbt. Und dann will man das, aber dann kriegst
du keine Information. Weil wenn ein Partner wirklich die Kraft hat und sagt
okay, das machen wir miteinander, dann ist das doch schén. Denen ist
viel erspart, aber du stehst total alleine da.”

In den Interviews mit Experten/Expertinnen wurde das Thema der Information viel-
schichtig diskutiert. Deutlich wurde, dass es auch auf Ebene der professionellen Be-
ratung fur Betroffene, wie sie besonders von Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeitern
geleistet wird, Unsicherheiten und fehlende Basisinformationen gibt. In zwei State-
ments von Sozialarbeiterinnen aus Wien und Innsbruck, die jeweils an der Kinderon-
kologie arbeiten, wird dieser Umstand deutlich:

,Und ich habe das beim Harteausgleich nicht wirklich so ganz durch-
schaut, wie das mit der Finanzierung ausschaut. Da gibt es zwar so ein
Rechenmodell, aber dieses Rechenmodell finde ich nicht so durchschau-
bar, dass ich wirklich mit Eltern das vorrechnen wiirde. Eigene Unklarheit,
die ich auch habe ist wie oft kann man Familienhospizkarenz eigentlich
beantragen?”

,Diese Bevorschussung des Pflegegeldes habe ich bis jetzt noch nicht er-
lebt. Ich habe mich einmal erkundigt und da hat es geheil3en, da hat sich
keiner ausgekannt, wie das funktioniert und dann habe ich von irgendje-
manden die Auskunft bekommen, das gibt es nur in Oberosterre/ch und in
noch einem Bundesland.”

Ein entscheidender Grund, dass sich Informationen zur Familienhospizkarenz nicht
von selbst verbreiten, ist die eingeschrankte Fallzahl. So entsteht auch kein breiterer
Informationsfluss, wie ein Experte des OGB ausfiihrt:

sIch kann zur Familienhospizkarenz selber relativ wenig sagen, weil die
Inanspruchnahme ist genng und die Streitigkeiten daraus gibt es praktisch
nicht. Das heil3t, wenn wir Erfahrungen machen mit so MaBnahmen, dann
normalerweise liber unsere Beratungs- und Rechtsschutzabteilungen in
unseren Gewerkschaften. Und wenn dort Dinge gehé&uft auftreten, erfahre
ich das. Das war bei der Familienhospizkarenz nicht der Fall.“

Und weiter zur Nachhaltigkeit der priméaren Informationswelle nach Einfihrung der
MaRnahme:

,Da gibt es natirlich noch das Problem der Information der Arbeitnehme-
nnnen und Arbeitnehmer. Viele wissen es nicht oder wissen es nicht ge-
nau. Das ist Angebot und Nachfrage. Jemand der in der Rechtsberatung
steht, beschéftigt sich hauptsédchlich mit Sachen, die viel nachgefragt wer-
den und die anderen vergisst man mit der Zeit, das ist logisch. Es hat am
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Anfang schon eine Informationskampagne gegeben, von der AK und von
uns. Wir haben die Betriebsréte aufmerksam gemacht. Aber dass das ei-
ne Selbstverstandlichkeit wére in den Képfen der Leute, wie die Pflege-
freistellung, das ist nicht der Fall, das hat sich also nicht so herumgespro-
chen.”

Im Statement eines Experten der Industriellenvereinigung (IV) wird eine Wirklichkeit
angedeutet, die im folgenden Kapitel zur betrieblichen Vereinbarungspraxis noch
intensiver behandelt wird. Dabei geht es um Vereinbarungen zwischen Betrieben und
Beschaftigten, bei denen der Bedarf nach Freistellung zur Begleitung Angehériger
eben vielfach mit anderen Mitteln als der Familienhospizkarenz gel6st wird. Daher
entsteht auch keine intensivere Kommunikation zu einem allfélligen Justierbedarf an
der Familienhospizkarenz: '

LAber es ist wie gesagt im Moment ein Thema, wo uns als Verband jegli-
ches Feedback fehlt. Weder wurde riickgemeldet, dass es in Anspruch
genommen wurde und keine Probleme verursacht, noch wurde gefragt,
wie kann man diese Probleme eigentlich in den Griff kriegen, gibt es da
schon Muster? Was ja sonst relativ hdufig kommt, z.B. bei Aussetzungs-
vertrégen, also alles was in gehdufter Form vorkommt und auch fiir die
Betriebe Schwierigkeiten macht, wo speziell auch staatliche Férderungen
eine Rolle spielen, Kurzarbeit und dergleichen. Ich gehe aber nicht davon
aus, dass die Industrie nicht betroffen gewesen wére davon, sondern man
hat es nicht als Problem gesehen, in den Féllen wo es aufgetreten ist und
hat es offenbar gelost auf die eine oder andere Weise."

Auch bei der Wirtschaftskammer (WKO) haben sich keine Informationsflisse entwi-
ckelt, da einfach keine Kommunikation — nicht zuletzt aufgrund ausbleibender Prob-
lemfalle — zum Thema Familienhospizkarenz entstanden ist.

Dazu die WKO-Expertin im Detail:

»,Und wir haben natiirlich die Betriebe (iber die Landeskammern versucht
zu befragen, zu erheben ob es Probleme gibt. Das ist der erste Ansatz,
wenn Probleme auftreten, wird flir gewdhnlich das auch in den Landes-
kammern registriert. Und wir haben einen einzigen Fall bekommen, der
uns gemeldet wurde, wo es Probleme gab, der aber gelést werden konn-
te. [...] Ich wiirde ihnen gerne mehr sagen aus der betrieblichen Praxis,
aber wir haben einfach nicht mehr Riickmeldungen.”

In einer eigenen Recherche fiir diese Evaluierung wurden die Geschéftsstellen und
Fachabteilungen der Arbeiterkammern Uber ihre Beratungserfahrungen befragt. Die
rickgemeldeten Kontaktierungshaufigkeiten zur Familienhospizkarenz lassen einen
Schlussel von etwa 3:1 fur telefonische versus persénliche Vorsprachen annehmen.
Insgesamt kann bis Ende 2004 von etwa 500-800 Anfragen an die Arbeiterkammern
seit Beginn der Familienhospizkarenz ausgegangen werden.

In den folgenden 3 Statements einzelner Geschéftsstellen bzw. Fachabteilungen der
Arbeiterkammern sind die wesentlichen Erfahrungen aus dem Beratungs- und Infor-
mationsalltag konzentriert.
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,Bei den wenigen Beratungen geht es meistens um grundsétzliche Infos,
da offensichtlich bei den Dienstgebern kaum Wissen zu diesem Thema
vorhanden ist. Es ist auch weitgehend unbekannt, dass zur Meldung eige-
ne Formulare bei der GKK aufliegen.”

,Mit den Bedingungen der FamilienhospizkarenzmalRnahmen kommen die
Arbeitnehmer/innen nicht gut zurecht. Sie erhalten zu wenig Informationen
bzw. suchen sie nicht gleich die nchtigen Ansprechpartner auf.”

,Grundsétzlich lasst sich aus den Erfahrungen unserer Beratungspraxis
festhalten, dass die Zahl der Ratsuchenden zum Thema Familienhospiz-
karenz vemachléassigbar ist. Lediglich vereinzelt sind Anfragen allgemei-
ner Art an uns herangetragen worden. Uns sind keine strittigen Félle be-
kannt. Die Familienhospizkarenz hat daher unserer Beobachtung nach
nahezu keine praktische Relevanz.”

Der Geschaftsfahrer der Tiroler Hospiz Gemeinschaft und Vorstandsmitglied von
Hospiz Osterreich beschreibt die Art, wie im Bereich der Hospizeinrichtungen das
Modell Familienhospizkarenz an potenziell Interessierte vermittelt wird:

,Und wir kommunizieren seitdem die Familienhospizkarenz eigentlich im-
mer so als das: An und fir sich eine tolle Idee, aber schwierig. Es kann
sein, dass eine Verkaufsbotschaft, die mit einem Ja und einem Aber ver-
mittelt wird, nicht wirklich die Leute motiviert, selbst wenn wir unseren Mit-
arbeiterlnnen die Folder mitgegeben haben oder sogar selber ein Blatt
ausgedruckt haben und das weiter geben und grundsétzlich das auch zu
den Standardfragen gehért, wenn wir eine Betreuung aufnehmen, speziell
in der mobilen Betreuung.”

Gleichzeitig wird vom Hospizvertreter ein Vergleich mit der Bildungskarenz gezogen.
Dabei wird die eingeschrankte inanspruchnahme bei der Familienhospizkarenz nicht
auf ein generelles Informationsdefizit zuriick gefuhrt:

,Das mit dem Informationsdefizit da habe ich so meine Zweifel. Es gibt ja
eine parallele MaBnahme, das méchte ich jetzt grade als Dienstgeber ein-
bringen. Es gibt die Bildungskarenz. Und tber die Bildungskarenz gibt es
jetzt auch keine groffidchigen Werbekampagnen. Und trotzdem, unsere
Mitarbeiterinnen die wissen dariber Bescheid, und nehmen das in An-
spruch und organisieren sich das und finden sich das und teilen sich das
ein. Offensichtlich sind sie auch in der Lage liber Monate bis zu einem
ganzen Jahr mit dem bescheidenen Geld auszukommen. Also ich erlebe
da eine Karenzmallnahme, die (bngens auch den Dienstgeber trifft und
wo der sich einstellt — okay ich bin da sehr unterstiitzend. Aber da ist eine
Karenzmallnahme, die vermutlich von der Inanspruchnahme viel gré3er
ist als die Hospizkarenz, wo es aber jetzt 6ffentlich nicht Riesenkampag-
nen braucht um sie zu bewerben, weil sich das offensichtlich herum-
spricht. Und die Hospizkarenz braucht offensichtlich besonders viel Infor-
mation und auch Uberwindung von Filtern, von ausgeblendeten Wahr-
nehmungen, damit sie einigermal3en landen kann.”
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4.2 Entscheidung fiir die Inanspruchnahme der Maflinahme

Vor der Entscheidung, die Familienhospizkarenz in Anspruch zu nehmen, steht in
vielen Fallen ein langer lebensgeschichtlicher Vorlauf. Dieser bereitet einer Beglei-
tung sterbender Angehériger sozusagen den Boden. In vielen Fallen kommt es dann
an einem bestimmten Punkt zur einschneidend wahrgenommenen Erkenntnis: So
geht es nicht weiter, ich muss jetzt ganz fir meinen Angehdérigen/meine Angehdrige
da sein. An dieser Stelle ist zwar die lebensgeschichtlich vorbereitete Grundsatzent-
scheidung unmittelbar abrufbar, vielfach fehlen allerdings prazise Informationen tber
die weitere Organisation der Freistellung.

Der Inanspruchnahmemodus der “Familienhospizkarenz kommt dem Bedurfnis

schnell handeln zu wollen grundséatzlich entgegen, indem die Karenz rasch und un-
burokratisch angetreten werden kann. Das wird durchwegs positiv erlebt. Offene
Fragen werden dabei nach dem Motto ,alles andere ist mir jetzt einmal egal® gerne
vertagt.

Im Gesamtzusammenhang moglicher Entpflichtungsarrangements ist die Familien-
hospizkarenz zu bereits anderen etablierten Méglichkeiten hinzugekommen. Diese
finden sich teilweise im Vorlauf wieder: Reduktionen der Arbeitszeit, Bildungskarenz,
Sabbatical, Urlaub, Vormerkung beim AMS, Kiindigung (mit und ohne Wiedereinstel-
lungszusagen), Freistellung bei Entfall der Beziige, Pflegefreistellung.

Die besondere Beziehung zur begleiteten Person entscheidet in den meisten Fallen
grundsétzlich dariiber, dass sich Personen auf eine Familienhospizkarenz einlassen.
Bei Kindern und Partnern ist dies in vielen Fallen nahe liegender als bei Eltern,
GroReltern oder Schwiegereltern.

4.2.1 Beziehung zur begleiteten Person

Die Intensitat der Beziehung zur begleiteten Person und das Motiv, an einer existen-
ziell bedrohlichen Stelle im Leben prasent sein zu wollen, kdnnen unterschiedliche
Hintergriinde haben. Die folgenden Beschreibungen geben Einblick in diesen Bedin-
gungszusammenhang und machen die Entschiedenheit der Familienhospizkarenz-
nehmer/innen im Rahmen der Inanspruchnahme der Familienhospizkarenz nachvoll-
ziehbar.

»Meine Mutter hat eine ganz schwere Lebensgeschichte, also sie ist in ei-
nen Schweinestall gesperrt worden als Kind, Kriegserlebnisse, ich denke
dass sie vergewaltigt worden ist, das weil3 ich nicht genau, aber auch se-
xuell ganz schwierig. Und deswegen war ich irrsinnig froh, dass es die
Familienhospizkarenz gegeben hat."
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,Sie hat schon so viel Zeit im Krankenhaus verbracht davor und ich habe
immer gewusst gehabt — nicht dass es so friih ist — aber wenn einmal ir-
gendetwas ist, ich werde sie sicher nie ins Krankenhaus tun, weil ich ein-
fach so viel sehe, und weil mir das so leid tut, nie Pflegeheim, nie Kran-
kenhaus.”

,Das ist dein Kind und man ist selber krank, weil das Kind ist ja ein Teil
von einem selber, und man leidet brutal mit. Man ist total hilflos und es ist
einem auch bewusst, wenn einen das Kind anschaut, das erwartet sich
Hilfe und du weillt genau, eigentlich enttdusche ich das Kind, weil ich
kann nicht helfen, ich bin zwar da und sage, ich halte die Hand. Aber ich
kann ihr nicht vor den Schmerzen helfen, ich kann ihr nicht vor dem Ste-
chen helfen, ich kann sie nicht vor solchen Sachen beschiitzen, ich kann
sie nur begleiten. Das ist einem bewusst und das ist auch etwas, was ei-
nen vom Kopf her irrsinnig beschéftigt diese Hilflosigkeit.

Also in der Phase kénnte ich gar nicht arbeiten gehen, das ginge nicht,
das hétte auch keinen Sinn, was soll ich. Zu der Zeit habe ich weniger im
Biiro gearbeitet, da war ich mehr in der Stadt unterwegs mit dem Auto, da
wére ich eine Gefahr fiir meine Umgebung gewesen!*

L,Urspriinglich habe ich gehofft, dass sie normal alt wird, dann hétte ich sie
auch zu mir genommen, weil ich extra wegen ihr eine ebenerdige Woh-
nung genommen habe, weil sie hat mir gesagt, ich soll ja eine ebenerdige
Wohnung nehmen, rollstuhigerecht und man braucht nicht soviel Stiegen
laufen. Und dann habe ich kein Reihenhaus genommen, sondern dann
haben wir uns die gro3e ebenerdige Wohnung mit Lift ausgesucht. Und
dann habe ich gesagt, du kannst immer zu mir kommen, beim Vater weil}
ich nicht, weil der ist ein bif3l schwierig und den will niemand so recht.”

,Das geht eh sowieso. Man hat doch zuerst drei Kinder gehabt und die hat
man auch daheim gepflegt, also was soll es. Das geht sowieso. Wenn
man gut miteinander ist, dann geht doch das. Er hétte das genauso fiir
mich auch getan, kénnte ich mir vorstellen.”

,Wir waren immer zusammen, sie war sehr viel krank schon, ihr ganzes
Leben, ich schaue schon sehr lange auf sie. Aber sie ist es mir wert, weil
sie hat uns alle aufgezogen. Wir sind 4 Geschwister, die mich schon un-
terstitzen. Ins Heim gebe ich sie nicht, das téte ich nie. Ich habe mit ihr
gar nie geredet dartiber. Da kann sein was will, das téte ich nije."”

»Ich meine auch jetzt noch, sie ist 17, aber sie will trotzdem, dass ich mit-
fahre (zur Tumorbehandlung von Linz nach Wien), also sie wiirde nicht
ohne mich hinunter fahren. Und durch das sind wir auch so eng zusam-
mengewachsen. So eine enge Bindung hat sie zu mir. Manchmal finde ich
es nicht recht gut, aber es ist so.“

»Ich habe ja schon die ganzen Jahre davor schon die Hauptbeziehung von
allen Geschwistern zur Mutter gehabt. Weil es ist diese Entspanntheit, und
ich meine wirklich, meine Mutter hat oft gesagt, ,Mein Gott geht es mir
gut!” am Schluss, aber nicht weil sie sich so wohl geftihit hat, sondern weil
sie einfach das hatte, was fiir sie das Wesentliche war (weint).“
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,Die hat mir irrsinnig viel geholfen in meinem Leben, das muss ich dazu-
sagen. Eine besondere Beziehung habe ich zu der Frau gehabt, weil sie
war eine sehr frohe und lebhafte Frau. Da war eine seelische Verbindung
da zu ihr, weil sie hat immer zu mir gehalten.”

,und ich habe das fur meine Mutter gemacht. Ob ich das fir meine
Schwiegermutter machen wiirde, weil3 ich nicht, wiirde ich eher nein sa-

4

gen.

L,unser Papa war unsere Mama. Die Mama ist gestorben, wie wir als Kin-
der 6, 13 und 16 waren, ich war in der Mitte. Und der Papa war viele Jahre
hindurch unsere Mama, das ist nattirlich eine ganz andere Basis.

Beim Vater von meinem Mann, das war drei Jahre vor meinem Vater, den
hétte ich nicht pflegen kénnen. Wir haben das zuerst zu Hause versucht
und haben die Volipflege in seiner Wohnung organisiert. Ihn konnte ich
nicht pflegen. Er hat es nicht zulassen kénnen, er war immer reserviert.
Das war nicht unser Weg."

~lch habe 40% Invaliditat. Bei meinen Lungenentziindungen bin ich nie ins
Spital, da hat mich immer meine Mutter gepflegt und das war auch mit ein
Grund, dass ich gesagt habe, ich lasse meine Mam, die meine beste
Freundin war, nie im Stich. Ich bin das einzige Kind. Sie hat mich mit 16
bekommen, sie war wie eine Schwester."”

In der Differenzierung, die Familienhospizkarenznehmer/innen zwischen unterschied-
lichen Familienangehérigen vornehmen, wird klar gelegt, dass eine grundséatzlich
positive Disposition der Begleiterin/des Begleiters fir die Inanspruchnahme einer
Familienhospizkarenz alleine in der Regel noch nicht ausreicht. Entscheidend bleibt
die besonders positive Beziehung zu der zu begleitenden Person.

4.2.2 Zugange zur Familienhospizkarenz

4 kurze Fallvignetten

Bevor die Familienhospizkarenz in Anspruch genommen wird, finden sich in vielen
Fallen intensivierende Adaptionen an einen gestiegenen Betreuungs- oder Pflegebe-
darf. Dabei gilt nicht die langjahrige, sich intensivierende Pflege als Regelfall. Einen
betrachtlichen Anteil stellen Angehdérige, die - teilweise unerwartet - mit einer lebens-
bedrohenden Diagnose und plbtzlich eingegrenzter Lebenserwartung konfrontiert
sind.

Eine weitere Gruppe bilden jene Angehérigen, die aufgrund ihres fortgeschrittenen
Lebensalters oder aufgrund eines insgesamt schlechten Allgemeinzustandes in eine
Situation kommen, die immer prekérer wird und die bisherige Lebens- und Wohnform
in Frage stellt. Bei Kindern sind Tumorerkrankungen verbreiteter Ausléser fiir einen
Bedarf nach Betreuungszeit, um insbesondere in der Zeit der Intensivtherapie als
Elternteil zur Verfiigung zu stehen.
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Angehorige sich entweder wieder stabilisieren oder aber auch wesentlich rascher
verfallen und sterben als erwartet. Auf all dies versuchen Betreuende angemessen
ZU reagieren.

Die erste von vier exemplarischen Fallvignetten handelt von einem Familienvater,
dessen Frau an Krebs erkrankt war. In dieser Fallgeschichte sind bereits stellvertre-
tend fiir viele andere Falle entscheidende Elemente enthalten: die zeitliche Variabili-
tat, die subjektive Notlage des Begleiters, Anpassungsreaktionen im Betrieb, totale
Intensivierung der Begleitung im allerletzten Lebensabschnitt.

,Gegangen ist es um meine Frau, die mit 38 Jahren an Krebs erkrankt ist.
Sie war nicht ganz gesund etliche Monate und ist untersucht worden, aber
an einer ganz anderen Stelle und wie man dann drauf gekommen ist, war
es eben schon zu spét. Sie hat schon Metastasen gehabt. Es ist dann so
stufenweise von den Arzten gesagt worden, es hat sich dann nach 8 Wo-
chen herausgestellt, dass sie ihr eigentlich nur mehr 3 Wochen gegeben
hétten. Sie waren eigentlich (berrascht. Und sie hat dann letztendlich
noch dber 2 Jahre lang gelebt.

Wir haben 4 Kinder und wir haben halt vorher versucht zu schauen, dass
wir dber die Runden kommen, mit den Schwiegereltern im Haus, die halt
bei den Kindern auch mitgeholfen haben, vor allem bei den Kleinen. Und
sie hat dann immer schlechter gehen kénnen und ich habe das einfach
nicht ausgehalten, da in der Arbeit zu sitzen und zu wissen, sie ist daheim,
es geht ihr schlecht.

Ich habe das grofRe Gliick, dass ich einen Arbeitgeber habe, der mir von
Anfang an, also von der Diagnosestellung weg, sehr entgegen gekommen
ist, wo ich oft Stunden gehen habe kénnen, wenn etwas war und alles lie-
gen und stehen lassen habe kénnen. Das hat mir nattirlich sehr geholfen.
Und dann habe ich im Februar einmal die Arbeit reduziert und bin auf
Teilzeit gegangen. Und dann eineinhalb Monate bevor sie gestorben ist
(im Juni) bin ich in Familienhospizkarenz gegangen, komplett, war ich
ganz daheim, wo es einfach eine ganz intensive Zeit war, wo sie praktisch
stéandig jemanden gebraucht hat, wo sie einfach schon so schwach war
auch und wo wir héufig ins Krankenhaus gefahren sind und einfach vieles
zu machen war von der Versorgung her.”

Die zweite kurze Fallvignette handelt von einer Mutter, deren Kind letztlich Uberlebt.
Dabei wird das AusmaR an Betreuungszeit, das Kinder benétigen kénnen, deutlich.
Urlaub, Pflegefreistellung reichen hier nicht einmal ansatzweise, wenn sich nach und
nach Diagnosen und Behandlungsformen weiter entwickein. Hauptbezugsperson
heil’t, angesichts der Schwere der Erkrankung nicht mehr mit ,Ersatzpersonen” wie
etwa Grolleltern ein variierendes Patchworkangebot stricken zu kénnen. Die eigene
Betroffenheit angesichts der erschreckenden Beeintrachtigungen durch Krankheit
und Behandlung wirken hier mit herein.

,Mein Sohn war krebskrank mit 13 Jahren. Und es war dann so, ich habe
meinen ganzen Urlaub verbraucht. Wenn das ein Kind betrifft ist einfach
die Mutter die Hauptperson. Und es war dann eine grofle Darmoperation
und von dem ist dann der Befund ausgegangen, dass er Darmkrebs hat.
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Und da habe ich 3 Monate mit Urlaub und Pflegeurlaub zusammenge-
bracht. Und dann bin ich eben vor der Situation gestanden, dass mein
Sohn die Chemotherapie gehabt hat mit den fiirchterlichen Nebenwirkun-

[{4

gen.

Im dritten Beispiel, eines ausgebildeten Altenfachbetreuers, erweitert sich der Blick
auf die Familienhospizkarenz. Zunachst ist in Erinnerung zu rufen, dass Manner
grundsatzlich eine Minderheit im Bereich der Manahme darstellen, ganz besonders
wenn es um die Begleitung von Eltern, GroReltern oder Schwiegereltern geht. Die
Kompetenz als Altenfachbetreuer disponiert zum Einen besonders, auf der anderen
Seite ist mit erhdhter Pflegebereitschaft zu rechnen. Gleichzeitig stellt sich fir ihn das
Problem einer verdoppelten Belastung, die keine Erholung mehr gewahrleistet.

.lch habe die Schwiegermutter, 77 Jahre alt, begleitet, die hat 300m ne-
benbei bei der Schwégerin am Bauernhof gewohnt. Und ich habe gesagt
ich nehme mir Urlaub, ich habe ihr nicht gleich gesagt, ich nehme Hospiz-
urlaub, sondern habe auch geschaut dass sie heim kommt, weil sie wére
sonst zu Tode therapiert worden. Sie war im Krankenhaus und hat einen
Gehirntumor gehabt.

Sie ist schon als Pflegefall heim gekommen. Sie ist im J&nner operiert
worden. Dann war sie wieder relativ gut beisammen. Und dann nach der
Strahlentherapie ist es rapid gegangen. Ich muss sagen, sie hat uns eh 4
Monate gegeben zum Abschied nehmen. 4 Wochen habe ich sie dann
noch daheim gehabt.

Ich habe die Ausbildung zum Altenfachbetreuer gemacht und war da seit

1 Jahr beschéftigt in dem Beruf mit 20 Stunden. Fir mich war das Klar,

dass das so nicht weiter geht, weil wenn ich Vormittag arbeite und am

Nachmittag erst zur Mutter gehe, das schaffe ich nicht, weil die Leute lau-

gen einen so aus, sie laugen einen so aus und das sieht keiner. Und ich

kann jeden verstehen, der sagt, ich kann nicht mehr, ich muss sie ins
- Heim geben.

Bei der Schwiegermutter war das Heim gar kein Thema. Weil die hat ihr
Lebtag lang auf dem Bauernhof gearbeitet, hat bis zum Krankenhaus hin
gearbeitet. Und so wie sie daheim gearbeitet hat, darf sie auch daheim
sterben.”

Die raumliche Komponente wird in der vierten und letzten Schilderung plastisch be-
schrieben, wo die zu betreuende Mutter in der Abgeschiedenheit der Einschicht lebt
und die Tochter zunachst aus der Ferne den Verfall mitverfolgt.

~ES ging um meine Mutter, die war schwer krank, sie hatte mit dem Herz
Probleme und der Arzt hat mir gesagt, sie kénnte jederzeit sterben. 1999
ist mein Vater verstorben, sehr plétzlich, dann kann man sagen, dass es
mit meiner Mutter bergab ging.

Und meine Mutter hat immer gesagt, sie hat ein schwaches Herz und sie
lebt nicht lang, das habe ich als Kind schon gehdért. Dabei ist sie eigentlich
die Alteste von ihren Geschwistern geworden.
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Sie hat alleine gelebt, aber wirklich alleine in der Einschicht in der Maria-
zeller Gegend am Land, in einem Tal wo es nur einen Nachbarn gibt. Das
hat ihr nichts gemacht, da hat sie (iber 50 Jahre gelebt.

Der Arzt hat gesagl, sie hat einen hohen Blutdruck im Herz-
Lungenkreislauf und da kann man nichts dagegen machen, es wére gut,
wenn sie Betreuung hétte. Das hat sie am Anfang abgelehnt, auch Heim-
hilfe hat sie abgelehnt. Und sie hat gesagt, sie kommt alleine zurecht.
Meine Schwester hétte sie zu sich genommen nach Bad V., da wollte sie
auf keinen Fall gehen. Zu mir nach Wien, da habe ich gar nicht gefragt,
das war irgendwie eh klar, und das wére auch nicht gut gegangen. Sie ist
eben dort geblieben und sie hat sich irgendwie fortgewurstelt. Und ir-
gendwann habe ich gesehen, es geht nicht mehr, es wird immer schlech-
ter. Sie ist dann zwei- dreimal noch ins Krankenhaus und ich habe dann
mit dem Hausarzt telefoniert, und der hat gesagt, ihrer Mutter geht es sehr
schlecht. Und ich habe gefragt, was kann ich tun, sagt er, schauen sie,

““réden sie ihr gut zu, dass sie ins Spital geht. Das wollte sie nicht, ist sie
aber dann doch. Aber da war’s ziemlich an der Grenze, da waére sie fast
im Rettungsauto verstorben. Das war im Friihjahr 2002. Da war Familien-
hospizkarenz in Ankiindigung. Das habe ich schon aufgeschnappt. Ich
muss sagen, ich arbeite in einem sozialen Beruf, ich betreue alte Men-
schen hier in Wien, ich bin Heimhilfe.

Dann ging es mir natiirlich nicht gut mit dem Gedanken, dass ich hier wild-
fremde Leute betreue und der eigenen Mutter geht es sauschlecht. Wobei
sie mich auch wirklich angerufen hat und gefragt hat: ,Na kannst du nicht
kommen?’. Und wo ich gesagt habe: ,Nein Mama, das geht nicht’. Und
meine Schwester konnte auch nicht, die hatte eine dhnliche Situation wie
ich, die war auch in einem Altenheim. Da hat mir wirklich das Herz wehge-
tan, wie ich gesagt habe nein, ich kann jetzt nicht.

Wir sind erst sp&t angekommen und da stand sie in der Kiche um halb elf
in der Nacht und dann sagt sie, ich habe-die ganze Zeit schon Durchfall,
ich habe jetzt drei Tage nichts gegessen und ich habe jetzt einen Hunger.

Weil sie dann so eine Bemerkung gemacht hat, nein, ins Bett darfst du gar
nicht reinschauen, da schaust halt morgen. Denke ich mir, was ist da los,
schaue ins Bett, war das total voll. Na gut, dann habe ich noch das Belt
tiberzogen, habe die Matratzen vom Bett meines Vaters getauscht, das
war alles voll, das war alles nass und habe dann nattirlich registriert, dass
sie gewaschen werden muss. Dann habe ich sie gewaschen und dann
habe ich sie ins Bett gebracht und bin dann um Mitternacht rauf zu mei-
nem Mann und habe gesagt: ,Jetzt geht es los!’ Das war véllig klar, jetzt
geht’s nicht mehr.

Und ich bin dann am 1. Juli hin zu meiner Mutter. Ich hatte in diesen Wo-
chen das Gefiihl jetzt absolut zur richtigen Zeit am richtigen Ort zu sein.”
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4.3 Vereinbarungspraxis am Arbeitsplatz

Aus der Fragebogenerhebung kommt sehr deutlich zum Ausdruck, wie positiv die
allermeisten Personen die Umsetzung ihres Wunsches, die Familienhospizkarenz in
Anspruch zu nehmen, im betrieblichen Bereich erlebt haben.

In den Vertiefungsinterviews wird vielfach diese positive Grundstimmung bestétigt.
Gleichzeitig erstaunt die durchgéangig gedulRerte Vermutung, dass man selber halt
Glick gehabt habe, es bei anderen Betrieben, in anderen betrieblichen Strukturen, in
anderen Sektoren aber sicher sehr problematisch ware.

Was diese Haltung mit begiinstigt, beschreibt ein Experte des OGB so:

,und es ist auch so, das muss man auch sagen, dass in manchen Unter-
nehmen wohl von der Leitung her die Bereitschaft da wére, das aber nicht
so deutlich signalisiert wird und dadurch die Arbeitnehmennnen und Ar-
beitnehmer sich erst gar nicht fragen trauen. Das ist so eine vorauseilende
Angst so unter dem Motto: Na wenn ich das mache, dann kriege ich wo-
méglich Probleme. Man probiert es erst gar nicht aus, sicherheitshalber.”

In den Berichten von Personen, die Familienhospizkarenz in unterschiedlichsten be-
trieblichen Konstellationen in Anspruch genommen haben, ob Klein- oder Grof3be-
trieb, ob Handelsbetrieb, Industriebetrieb, GroRbank oder Frihstiickspension, ob als
Fahrungskraft oder Putzfrau, wird in den allermeisten Fallen konstruktive Unterstit-
zung bei der Umsetzung der Familienhospizkarenz durch den/die Arbeitgeber/in und
die Mitarbeiter/innen zum Ausdruck gebracht.

Jlch habe mich dann beraten, wie tun wir denn, weil ich kann nicht mehr,
so geht es nicht mehr. Ich habe mit meinen Kollegen gesprochen, die wa-
ren super, die haben gesagt, obwohl es von der ganzen Arbeitssituation
her wirklich schwer war, aber sie haben alle gesagt, in dieser Situation ist
deine Mutter die Wichtigste.”

~Mein Betrieb war da sehr zuvorkommend, da habe ich sehr gro3e Unter-
stutzung gehabt, das war sehr positiv. Ich bin einmal zwischendurch nur
schnell unterschreiben gegangen, aber das war es, wirklich, das hat sich
total schnell und super regelin lassen.”

»von der Arbeitgeberseite her habe ich eigentlich iiberhaupt keine Schwie-
rigkeiten gehabt. Ich habe friiher bei einem Rechtsanwalt gearbeitet und
ich kann mir vorstellen, dass es da um einiges schwieriger ist, wenn das in
der Pnvatwirtschaft ein Biro ist mit 2 oder 3 Personen.*

,Die in der Firma haben das eh schon immer gewusst und meine Mitarbei-
terinnen und meine Abteilungsleiterin, die waren eh alle ganz nett. Und
wenn ich wirklich einmal einen Tag frei gebraucht habe, dann habe ich nur
etwas zu ihm gesagt und habe ich auch frei geknegt.

Der Wiedereinstieg war eigentlich ganz super, weil mit der oberen Etage
habe ich eigentlich nichts zu tun, die kommen héchstens einmal schauen.
Da sind einige Frauen in meinem Alter, die haben da richtig mitgefihit.”
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,lch habe dann meinen Arbeitgeber informiert. Das ist ein relativ grofer
renommierter Betrieb, der gliicklicherweise (ber einen Sozialverein ver-
ftigt, wo man sehr flexibel darauf reagiert hat, vom Vorstand angefangen
tiber meine Mitarbeiter, ich hétte nie ein Wort gehért, auch nicht hinten
herum, wo irgendjemand eine Kritik geduflert hétte, die haben mich zu
100% unterstitzt. Das war einfach toll. Ich bin in meinem Leben schon in
einigen Dienstverhéltnissen gewesen, ich habe Koch gelemnt, also ich ha-
be mir oft gedacht, was hétte ich gemacht, wenn ich im Gastgewerbe ge-
wesen wére, unmdglich! Was wére gewesen, wenn ich im Handel gearbei-
tet hétte, ich habe den Einzelhandelskaufmann auch noch gelernt, nicht
vorstellbar, was ich da gemacht héatte.”

,Und meine Arbeitskollegin hat mir meine Halbtagesarbeit abgenommen
und hat gesagt, sie macht das einfach solange, bis ich wieder komme, sie
warten auf mich. Das ist wunderbar gewesen, vom Betrieb entlastet total.”

LAlso ich unterrichte gern, ich-mag meine Schiiler gern. Und die Direktorin
hat zuriick geschrieben, das finde ich so fein: ,,Mutter hast du nur eine und
Schiiler wirst du noch viele haben®. Das hat mich auch sehr beruhigt und
sehr bestérkt, auch dass ich den Rlickhalt habe. Und sie hat gemeint, die
Vorbildwirkung — also ich unterrichte an einer Kindergartenpéddagogik — wo
sie auch gesagt hat, wo, wenn nicht an so einer Schule muss so etwas
mdoglich sein.”

LAIso das muss ich schon sagen, ich habe keine Schwierigkeiten gehabt!
Aber ich denke mir, wenn ich einen anderen Posten gehabt hétte, hétte
ich es vielleicht nicht so einfach gehabt.”

»Ich habe dann bei mir im Personalbiiro angerufen, ein Betrieb mit 11.000
Leuten, der hat mich zu einer Arbeitsrechtlerin geschickt, weil ich war die
erste, die das beansprucht hat. Alle waren lieb, von unmittelbaren Kolle-
gen Uber die zwei, drei Vorgesetzten, mit denen ich da konfrontiert war,
vom Personalbiiro, alle die damit befasst waren. Man hat mir nichts in den
Weg gelegt, das war sehr positiv.“ ‘

,Das war eigentlich sehr einfach in der Firma, weil sie haben eigentlich eh
gemerkt, dass ich das arbeitsméaBig nicht mehr schaffe und die Mutter und
alles machen.*

Aus einer Interviewserie mit Arbeitnehmervertreterinnen und Arbeitnehmervertretern
sowie Personalverantwortlichen im Rahmen einer thematisch nahen Studie wurde
2002 ebenfalls festgestellt, ,dass das vermutete Spannungsfeld zwischen diesen
beiden Gzruppierungen in den Betrieben und Institutionen nicht vorgefunden werden
konnte.”

Familienhospizkarenznehmer/innen fiithlen sich durch die gesetzliche Regelung der
einseitigen Antrittsmdoglichkeit, auch gegen den Willen des Arbeitgebers/der Arbeit-
geberin, durchaus gestarkt. Das Ausbleiben von Auseinandersetzungen vor den Ar-
beits- und Sozialgerichten relativiert ein AK-Experte jedenfalls in diese Richtung:

% Lehner, Markus; Stelzer-Orthofer, Chnistine; Jenner, Elisabeth; Hemedinger, Fritz; Haller, Roland,
Vereinbarkeit von Beruf und Pflege Angehériger, Institut fir Gesellschafts- und Sozialpolitik an der
Johannes Kepler Universitdt Linz und Caritas der Di6zese Linz, Linz, 2003
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slch glaube das muss man ja auch bedenken, dass die Tatsache, dass es
dann zu keinem Streit kommt, das heil3t ja noch nicht, dass nicht trotzdem
die gesetzliche Regelung einen Vorteil hatte. Weil nattirlich, wenn dieses
Gesetz vorgelegt wird, sagt der Arbeitgeber Okay. Was anders vielleicht
dann doch wieder nicht wére. "

Eine Familienhospizkarenznehmerin bestétigt diese Annahme mit ihrer persénlichen
Erfahrung:

,Ich habe das gewusst aus den Medien, dass es das gibt, muss aber sa-
gen, dass der Arbeitgeber das (iberhaupt nicht gewusst hat. Es war dann
so, dass ich fast raufen habe miissen drum, das war sehr schwierig. Ich
habe mich dann bei der AK informiert und habe einfach das Gesetzblatt
mitgenommen und habe gesagt, so ist die rechtliche Grundlage und so ist
es. Wie er das gesehen hat, dass das wirklich auch gesetzlich abgedeckt
ist — er hat das dann auch geklart mit der Krankenkasse, weil da waren sie
noch nicht informiert, wie das lauft und mit dem Ministerium und dann war
das innerhalb kiirzester Zeit klar fiir sie. Es war dann das Zurtickkehren
auch kein Problem. Das ist ein Betrieb mit 80 Personen. Es war dann zwi-
schenzeitlich so, dass das noch 2 andere in Anspruch genommen haben.
Das ist dann so zusammengefallen, weil ich mit der Geschéftsfihrerin ge-
sprochen habe und die hat gesagt, jetzt sind wir auch grundsétzlich auf-
geklart wie das lauft und fir die ndchsten ist das kein Problem.”

Eine Rolle spielt allerdings auch die innere und aullere Entschiedenheit, die doch in
manchen Interviews durchklingt. Durch die gesetzliche Regelung erfahrt diese Ent-
schiedenheit Riickendeckung. Dort wo hinsichtlich des Bestandschutzes Angste
vermutet werden kénnen — also der Furcht vor einer spateren Kindigung — gibt es
durchaus selbstbewusste Haltungen der Familienhospizkarenznehmer/innen:

slch bin im Lebensmittelhandel bei der Feinkost. Ich habe gesagt, wenn
die mich jetzt wirklich kindigen, dann sollen sie mich kindigen. Ich per-
sénlich habe mir da nicht so viele Sorgen gemacht grad um den Arbeits-
platz. Ich meine ich komme mit allen gut aus, aber es ist (berhaupt nicht
so, dass ich nicht woanders arbeiten kann."”

,Das war ein kleinerer Gastgewerbebetrieb. Und dann habe ich gesagt,
das geht nicht mehr anders, ich ziehe meinen Vater vor. Mein Chef hat
zum ersten Mal von mir davon gehért und er hat gemeint, ,Machen sie
was sie fir richtig finden!” Er war schon bei meiner Mutter sehr kulant.
Weil ich war mir auch nicht sicher, der Chef kann ja sagen, okay sie
betreuen ihren Vater, aber nachher kommen sie nicht mehr! Man muss
auch Selbstbewusstsein haben und sagen, na gut, ich mache das trotz-
dem und wenn ich da nicht mehr anfangen kann dann suche ich mir halt
einen anderen Job, das geht im Gastgewerbe. Und da muss man gefestigt
sein! Und vor allem in meinem Alter im Gastgewerbe, ich bin doch 48 Jah-
re.”

~Meine Chefin hat genau gemerkt, wie ernst mir ist. Ich hétte es wirklich
um jeden Preis gemacht, auch um die Kiindigung, alles. Sie hat dann ei-
gentlich sehr verstdndnisvoll reagiert, sie hat irgendwie gewusst - das
weil’ sie bei mir.”
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,Man hat mich dann halt befragt ob ich das wirklich machen will und da ich
stur geblieben bin muss ich jetzt ganz ehrlich sagen und das sehr vehe-
ment gesagt habe, hat man das eigentlich eher positiv aufgefasst. Der
Wille musste schon stark manifestiert sein. Wenn das nicht dein eigener
eiserner Wille ist — da fahrt jetzt die Eisenbahn driiber — dann gehst du
nicht, das muss ich ihnen ehrlich sagen.”

Verwiesen wird dartber hinaus — ganz im Sinn der in breitem Ausmal} erlebten posi-
tiven Akzeptanz im Betrieb — auf eine Kultur des Einvernehmens, die nicht durch die
MaRnahme Familienhospizkarenz neu geschaffen wurde, sondern als wiinschens-
werte Basis im betrieblichen Alltag gesehen wird:

Llch denke mir, dass es grundsétzlich eh nur funktioniert, wenn einfach
Einvernehmen hergestellt ist zwischen dem Dienstnehmer und dem
Dienstgeber und dass das halt nur ein Rahmen ist, wo es zumindest ein
biR! in die Offentlichkeit auch gehoben wird, dass man ein Bewusstsein
schafft dafiir und dass das einen Wert hat.”

,und ich glaube, wenn man auch 10 oder 20 Jahre in einem Betrieb ist,
man muss doch reden kénnen mit dem Chef, man muss doch. Sonst ist
das-nicht richtig, sonst stimmt irgendwas nicht, wenn er nicht so viel Ver-
stdndnis hat. Weil es kann mir keiner erzdhlen, wenn er ein halbes Jahr
weg ist von dem Job - man ist ja auch bereit einen Tag rein zu gehen in
der Woche - kann mir keiner erzdhlen, dass er da so viel versdumt.“

Der Vertreter der Tiroler Hospiz Gemeinschaft bestatigt aus seiner Erfahrung mit An-
gehdrigen, die stationdre oder ambulante Leistungen in Anspruch nehmen, die posi-
tiven Erfahrungen mit Betrieben und weist gleichzeitig auf ein mogliches Kommunika-
tionsdefizit hin:

»Ich kann das total bestétigen: Was also Dienstgeber da leisten ist sensa-
tionell! Wir haben wirklich auch Fiihrungskréfte erlebt, die Wochen und
Monate lang nicht nur vom Chef, sondern auch von den Kollegen gesttitzt
worden sind, die haben kommen und gehen kénnen, wann sie wollten,
wann es notwendig war. Das ist das Schéne und vielleicht gelingt es auch
noch, das zu kommunizieren. Ja faktisch tut man es eh, kann man das
nicht auch deutlich machen, um den Leuten einfach diese Angst zu neh-
men, die wir so stark auch weiter tragen: die Menschen haben Angst vor
dem Dienstgeber.

Ich habe also in den letzten Monaten einmal eine Beratungssequenz zu
dem Thema mit einer Dame gehabt, die das in Anspruch nehmen wollte,
_die das (berrascht hat, dass es eigentlich so einfach ist. Zweitens, die un-
endliche Angst vor dem Arbeitgeber gehabt hat, ihm das also zu vermit-
teln, unendliche Angst, und genau die war tiberrascht, dass das mit einer
formlosen Zeile méglich ist.”

Gerade bei Begleitungen, die retrospektiv betrachtet von relativ kurzer Dauer waren,
hatte sich eventuell auch eine Beurlaubung angeboten. Eine ganz wichtige Erfah-
rung, die einzelne Betroffene, die in Familienhospizkarenz gegangen sind, hier auch
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gemacht haben, ist die eigentliche Zweckwidmung des Urlaubs, der der Erholung
dienen sollte und im weiteren Verlauf auch noch dringend dafir benétigt wurde:

,Ilch habe im Nachhinein gesehen, es hat nur 3 Wochen bis zum Tod ge-
dauert, also ich hétte auch Urlaub nehmen kénnen, das hétte mir aber
nicht gut getan.”

»,Mit 1. Juni bin ich dann gegangen. Aber mein Mann ist am 17. Juni schon
gestorben. Sonst wére mein ganzer Urlaub drauf gegangen und ich habe
mir gedacht, es kommen ja dann Zeiten, wo ich ja nicht sagen will, mir
geht es so schlecht, dass ich dann in Krankenstand gehen muss. Man
braucht ja dann trotzdem Urlaub — nicht sofort. Und im August war ich
wirklich soweit, dass ich dann meinen Urlaub gebraucht habe.”
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4.4 Befristung

Fur Personen, die Familienhospizkarenz in Anspruch genommen haben, erscheint
die Befristung der MalRnahme auf maximal 6 Monate mehrheitlich zu knapp. Diese
Einstellung ist genereller Natur und bezieht sich nicht notwendigerweise auf selbst
erlebte Noéte durch die zeitliche Befristung, die eine angemessene Begleitung nicht
zugelassen hatte.

Mit der Befristung der MaRBnahme wird zugleich die Endlichkeit und bei der Beglei-
tung Sterbender das Ende angesprochen. Damit wird sozusagen immer vom Ende
her gedacht, wie sich auch ein Vertreter von Hospiz Osterreich ausdriickte:

,Und von daher auch noch einmal diese Koppelung an das Sterben, da-
durch dass man sagt Familienhospizkarenz, drei Monate, mit der implizi-
ten Botschaft, also ldnger kann es eigentlich nicht mehr dauern oder wenn
du ganz viel Gliick hast, 6 Monate. Und das Signal tragt ja auch derjenige
der in Familienhospizkarenz geht, vor sich her, ich habe jetzt jemanden zu
betreuen, dem gibt man maximal 3 bis 6 Monate. Und da macht diese Be-
fristung, dieses von hinten her Denken unendliche Schwierigkeiten.*

In diesem Zusammenhang stellen sich manche Personen durchaus die Frage, ab
wann sie eigentlich berechtigt sind, in Familienhospizkarenz zu gehen, wie schlecht
es der/dem Angehdrigen eigentlich gehen muss:

~Weil ich habe mir damals schon gedacht, habe ich das Recht Familien-
hospizkarenz zu nehmen, wenn meine Mutter noch nicht so da liegt?“

Und dann giit es ein Timing zu finden, das objektiv oft nicht aus arztlichen Prognosen
korrekt ableitbar ist, sondern eigentlich von der subjektiven Wahrnehmung gesteuert
wird. Familienhospizkarenznehmer/innen kénnen so an einen Punkt kommen, wo sie
sagen, jetzt geht es nicht mehr anders:

,Die Prognose war am Anfang zwischen 2 Monaten und 2 Jahren. Und ich
habe eher das Gefiihl gehabt, die will mir das jetzt ausreden, dass ich Ka-
renz nehme, weil das weill doch keiner, wann wer stirbt. Und das hat mich
am Anfang so gebremst, weil ich mir gedacht habe, ich habe es gesplirt,
ich muss. Ich habe mir nur gedacht, irgendwie geht’s. Ich muss jetzt da
sein!”

Trotzdem bleibt es fur alle Beteiligten —-Familienhospizkarenznehmer/innen, Medizi-
ner/finnen, Angehdrige - ausgesprochen schwierig, die Zeitlichkeit vorherzusehen und
anzunehmen, gleichzeitig mit der Zeit nicht wirklich rechnen zu kénnen, sich der Un-
sicherheit des Unvorhersehbaren auszusetzen, trotzdem zu planen und Entschei-
dungen zu treffen.
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,Sie ist dann mit dem Notarzthubschrauber nach B. gebracht worden, hat
dann einen Herzkreislaufstillstand gehabt, mit Notlandung zum Intubieren.
Dann haben sie sie auf die Intensivstation gebracht. Und dort ist sie einige
Monate gelegen mit allem eigentlich, Gehirnblutung, Nierenversagen,
mehrmals reanimiert worden. Also alles was man irgendwie haben kann,
hat sie gehabt.

Sie ist eigentlich tot gesagt worden vom ersten Tag an, wo sie dahin ge-
kommen ist, dass es sich nur noch um wenige Stunden handelt. Der Arzt
hat gesagt, es ist unmdéglich dass sie liberlebt. Und sie hat dann doch
Monate lang tiberlebt.”

,Das ist dann rapid gegangen. Die Arzte haben gesagt zwei Monate, drei
Monate, halbes Jahr. Er hat das auch gewusst. Es ist dann viel schneller
gegangen.”

~Wir haben kurzfristig Wohnung gesucht, sind in eine gréRere Vierzim-
merwohnung umgezogen. Das hat dann doch 3 Monate gedauert bis zum
Einzug. Wir haben ehrlich gesagt nicht damit gerechnet, dass innerhalb
von 4 Monaten meine Mutter sterben wird.”

,Das war meine Befiirchtung, dass ich eben zum Arzt gesagt habe, er soll
mir ungeféhr sagen, wie lange das geht, damit ich mit der Zeit auskomme.
Dass das so rapid geht — man hat es, wenn man heute realistisch ist, ge-
sehen. Aber man will es ja nicht wahrhaben in dem Augenblick.”

Frau J., deren Mutter nach der Uberstellung aus dem Krankenhaus innerhalb einer
Woche unerwartet zuhause verstorben sei, reklamiert den Umstand, dass sie vom
Krankenhaus véllig falsch aufgeklart worden ist, und beschreibt letztlich einfach das
Dilemma von Sterbeprognosen:

»Ich habe gerechnet das wird vielleicht noch dauern 3 Monate, 4 Monate,
vielleicht erlebt sie ihren Geburtstag im April. Ich habe nicht mit Jahren ge-
rechnel, ich habe mit Monaten gerechnet aber nicht mit Tagen. Denn so
gesehen, war das Ganze sehr viel Aufwand, eine sehr groBe Belastung
ftir mich, fir meine Mutter, denn die hat ja mitgekriegt was passiert. Ich
habe in dem Wahn gelebt, sie wird sich soweit erholen, dass sie noch
zwei, drei Monate hat und darauf war ich dann programmiert.”

Problematisch kann es werden, wenn die Maximalzeit von 6 Monaten Familienhos-
pizkarenz nicht ausreicht. Die Familienhospizkarenznehmer/innen beschéftigt oder
belastet die grundsatzliche Méglichkeit eines langeren Inanspruchnahmebedarfs viel-
fach von vorneherein. Auch fur diesen Fall werden praventiv Lésungen ventiliert:

»Ich war fast ein halbes Jahr im Waldviertel bei der Mutter. Der war ganz
klar, dass sie sterben wird. Irgendwo war das Gefiihl wir haben ewig Zeit
miteinander. Also ich weill nicht wie viel diese Begrenzung der Zeit ihr
Druck gemacht hat. Mir war es unangenehm, mir war es sehr unange-
nehm!*®

»Ich habe mir schon auch Gedanken dariiber gemacht, was ist nach dem
halben Jahr. Dann hétte ich noch die Méglichkeit in Anspruch genommen,
dieses eine Jahr unbezahlt zu nehmen.”
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,Wenn sich das mit den 6 Monaten Familienhospizkarenz nicht ausge-
gangen waére, hétte ich gekindigt, mit dem Rickhalt, dass ich vielleicht
wieder zurtick héatte kénnen.”

,Und dann war schon das, dass ich mich auch erkundigt habe, weil wenn
das jetzt noch ein halbes Jahr gegangen wére, was ich tun kann, dass ich
dieses Sabbatjahr in Anspruch nehme, das war schon auch.”

87 von 151

In Fallen, in denen die Karenzzeit tatsachlich nicht ausgereicht hat, kann es durch-
aus zur Auflésung von Arbeitsverhaltnissen kommen:

,lch war recht froh um die Familienhospizkarenz, nur es hat halt nicht ge-
reicht, die Zeit war zu kurz, trotz Verlangerung. Und ich habe mich dann
arbeitslos gemeldet am Arbeitsamt, wir sind im beiderseitigen Einver-
stdandnis auseinander gegangen; die Chefin hat gesagt, wenn sie wieder
Jjemanden braucht, bin ich die erste, die sie wieder fragt.”

Frau B., die ihren Vater begleitet hat, beschreibt, wie sich die Pflege hinziehen kann,
wo dann kein Ende mehr in Sicht ist und aus einem zunachst abgegrenzten Einsatz
eine unabsehbare Belastung werden kann. Aus dieser Erfahrung heraus hat sie die
Konsequenzen gezogen und ihre Mutter vorsorglich in einem Heim angemeldet:

,LAber das Schwierige war ja dann, das halbe Jahr hat er ja noch (berlebt.
Und dann war die Mutter mehr oder weniger wieder alleine da, dann ist sie
so krank geworden und ins Krankenhaus, jetzt habe ich den Vati ganz zu
mir genommen. Und dann gibt es die Hospizkarenz auch nicht mehr.

Und er hat selber auch gesagt, und wenn es mir auch noch so weh tut, ich
will noch leben. Und das hat einem selber wieder die Kraft gegeben, dass
man weitermacht.”

Frau P., die in ihrer Funktion als Arztin selbst zahlreiche Hausbesuche fir Pflege-
geldeinstufungen gemacht hat, begleitete ihre Mutter auf einer neurologischen Stati-
on. Aus ihrer Erfahrung heraus kann sie der zeitlichen Befristung als Schutz fir be-
gleitende Angehérige einiges abgewinnen:

»,Und ich denke problematisch wird es, wenn es unendlich wird, mit einer
intensiven Pflege, wenn das ldnger wie ein halbes Jahr ist und wenn die
Pflege auch wild wird, wenn das ein Vollpflegefall ist und man es nicht
mehr schafft es wird schlimmer und schlimmer und man kann nicht
mehr.”

Gerade bei der Begleitung von Kindern erscheint die Befristungshiirde zunachst be-

sonders problematisch, da z.B. bestimmte Therapieformen bei der Tumorbehandlung

auch langer als ein halbes Jahr dauern. Allerdings scheint in der Praxis ein flexiblerer
Spielraum entstanden zu sein, mit dem die Befristungsharte offensichtlich entscharft

wird. Dazu eine Sozialarbeiterin:

»,vYon dem wie es sonst lduft gibt es meinerseits wenig Kritik, also mit die-
sen zwei mal drei Monaten. Die Dienstgeber sind in der Regel einverstan-
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den, man kann sogar auch noch weiter verldngern, also das ist auch alles
bis jetzt sehr unblirokratisch gegangen.*

Die Geschaftsfilhrerin der Kinderkrebshilfe Osterreich hat ebenfalls die Wahrneh-
mung einer gewissen Flexibilitat, wenn es um die Begleitung von Kindern geht:

,Und ich habe auch spannend gefunden, wo Eltern um eine Verldngerung
ansuchen, die auch unproblematisch geht mit den Arbeitgebern, weil da
habe ich mir gedacht, wenn der wei}, 6 Monate und nicht mehr, dann
lasst er sich schon drauf ein. Aber es geht auch mit Verldngerung dann
und wann.

Also scheinbar gibt es eine Ausdehnung auf Belieben, wenn es einen Ar-
beitgeber gibt, der mitspielt, das ist nattirlich immer die Voraussetzung.
Aber es ist sichtlich flexibler lebbar, als es am Anfang gewirkt hat.”

Mit dem Eintritt in die Familienhospizkarenz wird auch ein Stiick Normalitat des All-
tags hinter sich gelassen, eine Normalitat, die durch den Anlassfall zunachst unter-
brochen, schwer gestort worden ist. Mit dem Herausgehen aus dem Alltag und der
beruflichen Verpflichtung riickt auf der anderen Seite die Gefahr der Isolation naher.
Die Geschaftsfuhrerin der Kinderkrebshilfe, die selbst langjahrig als Kinderkranken-
schwester im onkologischen Bereich gearbeitet hat, problematisiert die ,Selbstver-
sténdlichkeit* einer Karenzierung:

,Das ist jetzt natiirlich auch meine ganz persénliche Zugangsseite, dass
ich sage, méglichst drinnen bleiben im normalen Leben, also fir alle. Ich
kann mich noch gut erinnern, das wére undenkbar gewesen vor 15 Jah-
ren, Miitter aufzufordern: ,Bitte gehen sie fir 2 Stunden irgendwohin und
machen sie sich einen schénen Nachmittag, wir sind eh da!’. Das waére
nicht gegangen. Und das geht heute, man kann ihnen die Schuld auch
nehmen. Ich meine, was man mit solchen Dingen wie der Familienhospiz-
karenz auch riskiert, ist, sie eben auf der psychischen Ebene noch weiter
in eine Isolation zu treiben.”

Der OGB hat zur Befristung der Familienhospizkarenz eine durchaus positive Hal-
tung:

LsUnser Bestreben ist es nie gewesen, auch bei Karenz und anderen Mal3-
nahmen nicht, die Leute méglichst lange vom Berufsleben fern zu halten,
das ist kontraproduktiv. Der Wiedereinstieg wird immer schwienger und
die Zumutbarkeit fir die Betriebe, die Leute dann weiter zu beschéftigen,
wird immer mehr beansprucht, je langer die MaBnahme dauert. Also dort
anzusetzen ist nicht unbedingt das zentrale Problem. Unter diesen Bedin-
gungen (Verlédngerung des Kiindigungsschutzes und Entgeltregelung)
wiirde ich so eine Befristung der MaBnahme durchaus in Kauf nehmen.
Das sehe ich ein, dass man da nicht endlos verldngern kann, dass man
nicht endlos vom Betrieb weg sein soll, auch der Betrieb muss planen und
kalkulieren kénnen. Also da sind wir durchaus einsichtig.”
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Die Wirtschaftskammer stellt die Stabilitat und Planbarkeit des jetzigen Modells ge-
genlber einer generellen Ausweitung — und damit Schwachung der Stabilitat der Re-
gelung — voran:

,Bei einer Ausweitung der Regelung schwécht sich natiirlich auch die
ganze Stabilitdt, die man mit der jetzigen Regelung hat auch wieder ab
und zwar potenziell mit dem Ausmal einer Ausweitung. Stabilitat impliziert
meines Erachtens einen (iberschaubaren Zeitraum, einen Zeitraum, den
ich planen kann mit den Mitteln, die mir jetzt im Moment zur Verfligung
stehen.”

Die Industriellenvereinigung betont ebenfalls die Notwendigkeit einer Befristung und
beschreibt die im aktuellen Modell verwirklichte Losung als Mittelweg:

LSelbstverstédndlich waren wir bestrebt eine Lésung zu finden, die die Inte-
ressen aller Beteiligten mit berticksichtigt, weil ja auch der Betrieb letztlich
planen muss mit dem Arbeitseinsatz und von daher eher bestimmte Fris-
ten einzuhalten waren. Und ich glaube, der Gesetzgeber hat einmal ver-
sucht, hier einen Mittelweg zu gehen, der nicht unbedingt auf jeden Fall
zugeschnitten sein wird.”

Die Arbeiterkammer skizziert eine weitere Gefdhrdung, die in einer Ausweitung der
Befristung der Familienhospizkarenz liegen kdnnte:

~Wenn man das verldngern wiirde, dann wird das ganz schnell zu einer
Maflnahme fiir Altenpflege in héherem Ausmall, das wére keine gute
Idee.”
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4.5 Finanzielle Absicherung

Ein an der Familienhospizkarenz stark kritisierter Aspekt betrifft den Wegfall des Ent-
gelts. Uber den zur Abfederung fur Notfalle eingerichteten Familienhospizkarenz-
Harteausgleich herrscht einerseits betrachtliche Unkenntnis, auf der anderen Seite
besteht Unsicherheit in Hinblick auf die Hohe der méglichen Zuwendung und letztlich
ist auch mit entsprechenden Hemmungen zu rechnen, ein derartiges Ansuchen zu
stellen.

Dazu der Experte des OGB:

,Na ja, alles was Hérteausgleich hei3t, klingt fiir die Bevélkerung nach
Almosen. Das ist bei den Pensionen so, da hat es ja auch einen Harte-
ausgleich gegeben und das ist bei der Familienhospizkarenz so. Da stellt
sich kaum wer an. Das tut man nicht gerne. Einerseits ist die Information
wenig da und andererseits ist die Hemmschwelle dann doch eine grole,
weil, wer geht schon gerne, also im Geiste der Leute, zum Sozialamt. Wie
gesagt, das ist schon ein gravierendes Problem, dass die Leute, dort wo
es halt finanziell eng wird, vor allem auch das denken und schon aus den
Griinden sagen, das ist eine MaBnahme, die kann ich mir nicht gut vor-
stellen.

Und der Unterschied ist halt, auf die einen Leistungen hat man einen An-
spruch, den kennt man, der ist verbrieft und das andere ist, das ist so ein
dubioser Ausgleich, da kriege ich vielleicht was, vielleicht auch nicht, da
verlasse ich mich nicht drauf.”

Die Arbeiterkammer fiihlt sich in ihrer urspringlich geduBerten Kritik an der, ihrer
Einschatzung nach mangelnden, materiellen Absicherung durch die Zahl der Inan-
spruchnahmen bestatigt:

»Ich wiirde im Wesentlichen sagen, dass das, was wir von allem Anfang
an deponiert haben bei der Gesetzwerdung, bestétigt wird. Ich meine von
der Sache her haben wir die MaBnahme ja begrii3t, von der kompletten
Durchfiihrung her haben wir darauf hingewiesen, wenn es keine matenelle
Absicherung gibt, die irgendwie halbwegs zufrieden stellend ist, dann wird
das ein ausgesprochenes Minderheitenprogramm werden und das wurde
eben ziemlich drastisch bestatigt, durch die sehr geringe Zahl.

Der Hartefonds als Abhilfe, da sind einfach schon einmal die Einkom-
mensgrenzen, die dort festgehalten sind, so nieder, dass es fiir viele ein-
fach nicht wirklich eine Abhilfe ist. Und dazu kommt noch, dass es viele
gar nicht wissen und dass es mit Birokratie verbunden ist.”

Dem halt die Wirtschaftskammer die Wahlméglichkeiten bei der Reduzierung der Ar-
beitszeit entgegen.

»Ich muss mich ja nicht voll freistellen lassen. Diese Mdglichkeit hat der
Arbeitnehmer, wenn er jetzt aus irgendwelchen Griinden diese Hérte-
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fondsregelung nicht in Anspruch nehmen will, sich nicht in diese Sozial-
charaktergeschichte einlassen will, hat er auch jetzt mit der Ausgestaltung
der Regelung, wie sie sich derzeit darstellt, die Méglichkeit die Arbeitszeit
in irgendeiner Form zu reduzieren, zu welchem Ausmall er das auch
mdéchte.”

Bei den Personen, die Familienhospizkarenz in Anspruch genommen haben, zeigt
sich die ganze Bandbreite mdglicher Reaktionen auf die bestehende Regelung:

o von materiell nicht betroffen bis finanziell durch die Familienhospizkarenz
schwer angeschlagen

o von Verstandnis fur andere, die Probleme haben kdnnten bis zum vélligen
Unverstandnis fur die Architektinnen und Architekten dieser Mainahme

o von Dankbarkeit (fir die Karenzzeit), die alles andere uberwiegt, bis zur em-
porten Anklage, sich materiell vollig im Stich gelassen zu fiihlen.

“Das Finanzielle war fiir mich alles kein Problem, mir war nur wichtig, dass
ich meinen Mann ordentlich betreuen kann.*

,Wir haben etwas gespart gehabt, bei uns ist es gegangen.”

»,Nur, man ist finanziell einfach alleine gelassen. Ich habe keinen Gro-
schen Geld gehabt, ich meine wir sind irgendwie (ber die Runden ge-
kommen, aber man hat ja irgendwo seinen Gehalt verplant, das geht je-
dem so, egal was er verdient. Und die Kosten sind ja eher mehr, weil das
Kind braucht ja mehr. Das ist mein Kritikpunkt, dass ich praktisch fir die
Pensionsversicherung in der Zeit nichts einbezahlt habe und aufgrund
dieser Pensionsreform falle ich einfach runter vom Schnitt und das finde
ich einmal absolut negativ. Ich bin in einem Normalverdienst und da geht
einem jedes Monat ab, das ist einmal so. Das ist die grof3te Kritik, die ich
daran habe. Dieser Hérteausgleich ist absolut tief angesetzt, da bekommt
man nichts.”

LVerstorben ist unsere Tochter, die was verheiratet war und ein Kind ge-
habt hat. Jetzt hat sich der Schwiegersohn schlau gemacht, aber er hat
gesagt, du ich kann mir das gar nicht leisten. Weil das ist eine junge Fami-
lie, die hat sich einen Grund gekauft, wie sie halt sind, etwas aufbauen,
dass es dahin rennt. Jedenfalls wére er nicht in der Lage gewesen, dass
er drei Monate, oder das war ja nicht absehbar, wie lange das dauert,
dass er da jetzt ohne Geld da steht. Und auch wenn da drin steht, dass
man da ansuchen kann, wenn Notsituationen sind, auch wenn jetzt nur
abgegolten wird, was jetzt Fixkosten sind, ohne Zurtickzahlungen kommst
du nicht tber die Runden. Also hat der Schwiegersohn gesagt nein, ich
kann mir das nicht leisten.”

L,Der Wegfall des Gehalts ist egal. Die Familienhospizkarenz ist toll und
wichtig.“

~ES ist einfach so, dass wir damals in der gliicklichen Lage waren, dass
wir uns finanziell keine Sorgen haben machen brauchen, weil meine Frau
sehr gut verdient hat.”
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Llch arbeite in einem grofRen Handelsbetrieb im Putztrupp. Es war finan-
ziell eine Krise, wir hdngen heute noch dran an dem, stark. Ich habe noch
Familie und einen Schwiegervater der Gott sei Dank noch halbwegs ge-
sund ist. Der Altere hat das erste Lehrjahr angefangen. Wir sind ein 6-
Personenhaushalt. Mein Mann war damals arbeitslos, ich kein Einkom-
men, er sehr wenig Einkommen und die Zahlungen sind ja da. Vom Hér-
teausgleich wie sie da gesagt haben, habe ich noch nie gehért, das hat
auch niemand gewusst.”

,ES war eine schwierige Zeit, es war fir mich ein finanzieller Riickschlag
und es kommt mir manchmal schon wie ein Schildbiirgerstreich vor.*

,Wie ich das dann im Radio gehért habe, wie wenige das in Anspruch
nehmen, da war mir das dann ganz klar, wie ich gesehen habe, wie die fi-
nanziellen Rahmenbedingungen sind: Das kann sich keiner leisten, das
muss man sich leisten kénnen. Wenn du Alleinerzieher bist oder mit ei-
nem kleinen Gehall, das geht nicht. Das finde ich an sich komplett
daneben, weil diese Menschen ersparen ja dem Staat ganz, ganz viel
Geld. Jeder Tag, wo ein Mensch nicht im Spital liegt, ich will nicht sagen,
man will sich dafir bezahlen lassen, aber man hat dem Gesundheitssys-
tem ganz viel erspart. Und dafir ist das einfach armselig.”

»Ich durfte mir sogar die Rettung selbst zahlen. In dem Moment, wo du da
sagst, ich mach das, zahist du alles selbst. Wenn sie ins Spital gefihrt
wird, dann zahlt man das, wenn du heimgefihrt wirst, blechst du das. Die-
ser Aspekt ist wirklich schlimm und das soll gesagt werden. Wenn immer
du das machst, rechne bitte du knegst keine Unterstiitzung. Alles haben
wir selbst gezahit.”

,Ich meine, mir haben schon einmal die drei Monate Gehalt gefehlt und
dann habe ich wirklich gegentiber meinen Arbeitskolleginnen 2.000 Euro
verloren, also einmal Urlaubsgeld und das was die alle gekriegt haben.
Und dann habe ich gesagt, ist es das Ungerechteste, was es gibt, ich ha-
be ja kein Einkommen gehabt, weil ich meine Mutter gepflegt habe, sie ist
am 24. April gestorben, und der Staat fragt nicht, was ich die 24 Tage im
April gemacht habe, weil das Geld haben sie sich ja-dann behalten. Wenn
du Ende des Monats stirbst, knegst du ja dann nichts, ist die Pension und
alles weg.”

»Was mir halt persénlich ein groRes Anliegen waére, das wére in Bezug auf
die Pension. Nach friiherem Stand der Dinge wére das nicht so ins Ge-
wicht gefallen, weil wenn sie mir die besten 15 Jahre anrechnen und ich
mit 35 Dienstjahren meinen Beitrag geleistet habe, fehlt mir mehr oder
weniger nichts. Aber die Durchrechnung ist jetzt langer und ich habe in
der Zeit nichts einbezahlt. So habe ich jetzt 3 Monate Reservezeit, aber
keinen Beitrag geleistet. Das ist ein absoluter Einschnitt auf die Pensions-
héhe. Ich habe mich damals auf der Pensionsversicherung erkundigt und
ich héatte damals um die 5.000 Schilling einzahlen missen um das abzu- -
decken, aber das habe ich mir wirklich nicht leisten kénnen."

Der Geschéftsfuihrer der Tiroler Hospizgemeinschaft bestéatigt den grundsatzlich brei-
ten subjektiven Zugang, wenn es um die finanzielle Dimension bei der Versorgung
von Hospizpatientinnen und -patienten geht:
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,LAlso wir entdecken generell in unserer Arbeit, dass die Bandbreite extrem
ist. Von dem einen, dass Leute tatsdchlich sagen, also Geld spielt da kei-
ne Rolle, was es kostet, ich frage gar nicht. Und andere fiir die das ein-
fach ein Skandal ist, dass es eine Eigenleistung gibt und dass man, ob-
wohl man arm ist, dazu etwas beitragen muss, obwohl es eh sozial gestaf-
felt ist und man vielleicht eine Rechnung am Ende des Monats Uber
65 Euro bekommt.

Wir erleben auch in der mobilen Betreuung, dass Angehdérige — also wenn
wir dann die letzte Rechnung stellen, ist der Patient ja verstorben — und
dann gibt es die mégliche Haltung, dass die Angehérigen sagen, natlirlich
zahlen wir die Rechnung, auch wenn das Konto gesperrt ist, schielBen wir
es halt vor. Und es gibt auch Leute, die sagen nein, die zahle ich nicht.
Probiert ihr das doch (iber die Verlassenschaft, wahrscheinlich gibt es eh
keine, habt ihr halt Pech gehabt. Das kommt vor und das sind keine Ein-
zelfélle und ich kénnte jetzt nicht einmal sagen wo auf dieser breiten Pa-
lette die Haufungen sind, es gibt wirklich querbeet ganz unterschiedliche
Zugénge.*

Die einzelnen Zielgruppen der Familienhospizkarenz haben ékonomisch vielfach un-
terschiedliche Voraussetzungen. Eltern und junge Familien befinden sich in der Re-
gel in einer anderen Situation als z.B. kinderlose Paare oder Personen gegen Ende
des Berufslebens, die hochaltrige Personen, welche Uiber eigene materielle Ressour-
cen verfigen, begleiten. So berichtet die Mutter eines krebskranken 12-Jahrigen:

LDas ist glaube ich anders, wenn ich beispielsweise meinen Vater pflegen
wiirde, der in der Familie ist, der praktisch vielleicht Pflegegeld bezieht
und eine Pension hat und fir diese Zeit mehr oder weniger mir das Geld
fur die Pflege zur Verfligung stellt und ich dann meine Beitrdge einzahlen
kann, beziehungsweise vielleicht ein bisschen Einkommen habe, dann
schaut das anders aus. Aber wenn es das eigene Kind betrifft, ist man fi-
nanziell einfach wirklich schlecht gestellt.”

Eine Sozialarbeiterin am St. Anna Kinderspital spricht den finanziellen Spielraum von
Familien an, die im Alltag zur Beratung kommen:

»ES gibt viele Familien wo kein Spielraum ist, vorher schon kein Spielraum
war, da darf nichts passieren, viele grad junge Familien mit 2 oder 3 Kin-
dern, da geht sich alles haargenau aus. Und dann passiert so was wie ei-
ne schwere Erkrankung.”

Und ganz grundsatzlich meint sie:

»Ich weil3 nicht wie sich diese Leute das vorstellen, wie man auf einmal mit
so vielen Einkommenseinbulen, wo alles so knapp kalkuliert ist, und wo
das Leben halt auch teurer wird mit der Erkrankung, egal ob das die Er-
n&hrung ist, die Anschaffungen, die Fahrten, die Rezeptgebihr, Kinder-
betreuung fiir weitere Kinder, das kostet halt einfach. Und da auf einmal
auf einige hundert Euro oder 1.000 Euro im Monat zu verzichten? Ich weil3
nicht, wie das gehen soll.“
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In jedem Fall wird deutlich, dass der Wegfall des Entgelts eine wichtige Hemm-
schwelle bei der Inanspruchnahme der Familienhospizkarenz darstellt. Dies ist eng
verknipft mit mangelhaften Informationen Gber den Familienhospizkarenz-
Harteausgleich und mit der als restriktiv empfundenen Einkommensgrenze von 500
Euro gewichtetem Haushaltseinkommen. Bei einer entsprechend deutlichen Erhé-
hung der Einkommensgrenze und einer gezielten Informationsvernetzung besteht
eine Optimierungsmaglichkeit, die das Image, die Attraktivitat und die Zugéanglichkeit
der Familienhospizkarenz deutlich erhéhen kdnnte. Die in den Interviews zum Aus-
druck gekommene o&ffentliche Meinung, was diesen Punkt der Familienhospizkarenz
anlangt, muss zu denken geben. Hier dau3ern sich doch die Pionierinnen und Pionie-
re — mit grundsatzlich starker Sympathie fur die Malnahme Familienhospizkarenz —
eindeutig, auch wenn sie sich persénlich finanziell nicht alle betroffen gefuhlt haben.
Dieser ,Ausstattungsmangel” wird dabei durchwegs als schweres Handicap fiir die
breitere Verwirklichung eines grundsatzlich hervorragenden Ansatzes eingeschéatzt.

LJAIso was ich jetzt von der Familienhospizkarenz sage: Total eine gute
Sache. Was das Finanzielle betrifft, das muss man sich anschauen. Dass
die Informationen wirklich besser weiter gegeben werden von Pflegegeld,
Héarteausgleich oder dass man wirklich mehr Zuschuss kriegen wiirde, da-
fir wére ich sehr dankbar.”

,Das Schwierige ist, weil man in dem Moment ja verzweifelt ist in einem
gewissen Punkt, ein Mensch stirbt, das kann ein Partner sein, ein Kind,
vielleicht miisste man da schon ein bif3! die Hand reichen, jetzt nicht alles
zu decken, aber doch. Also das fande ich in diesem Moment positiv. Aber
dass man das ganz auf den Staat oder das soziale Wesen — wiirde ich
das nicht abwélzen. Aber nicht so, wie es jetzt ist, dass man schon was
verdndert. Und sofort in einer positiven Weise, dieser Harteausgleich
klingt ja schon so schrecklich, in einer positiven Weise Unterstiitzung er-
halten kann, dass ich nicht glaube, ich werde jetzt untergehen. Das ist
Jetzt meine ganz persénliche Meinung.”

,Dass das Einkommen wegféllt war nicht das Problem, weil in dem Alter
hat man was. Zum Gliick, das muss man sagen. Aber das ist die ganze
Problematik von der Familienhospizkarenz.*”

»Ich bin nicht verheiratet, mein Freund und ich sind seit Jugend auf berufs-
tétig, wir haben jetzt in unserem Alter schon soviel Reserven, dass ich ei-
ne Zeitlang driiber komme, das war fiir mich (berhaupt kein Problem mit
dem fehlenden Einkommen. Aber es ist schon die Frage, wenn ich mir
Jetzt denke, das sind irgendwelche Leute in welchen Situationen auch im-
mer, die es nicht haben. Und da habe ich mir schon gedacht, die armen
Teufeln, wirklich, wer kein Geld hat, ist unterprivilegiert, der kann nicht
einmal das geben.*

Der Vorschlag des OGB zielt auf eine grundsétzliche Konstruktionsénderung ab:
.Man miisste weiterhin ein Entgelt, eine Abgeltung des Arbeitgebers an
die Betroffenen vorsehen und dem Arbeitgeber das in irgendeiner Form
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refundieren, ganz, teilweise, aus welchem Topf auch immer. Also all die
Maflnahmen, dass man schaut, dass die Leute zu einem Geld kommen,
die miusste man umleiten und misste sagen, der Arbeitgeber zahlt weiter,
es besteht der Rechtsanspruch. Das ist psychologisch ein ganz anderer
Zugang und es stérkt auch die Bindung, es bleibt der Kontakt zum Betrieb
erhalten. Dass der Arbeitgeber das in irgendeiner Form zumindest teilwei-
se refundiert bekommen soll, das steht fiir mich auller Streit. Aber da
werden ja eh auf die eine oder andere Art Mittel aufgewendet, sei es Har-
tefonds, sei es Pflegegeld. Wenn man die umleitet und die dem Arbeitge-
ber in irgendeiner Art refundiert, dann funktioniert das.

Die Leute miissen sich nicht Gedanken machen, wo nehme ich jetzt ein
Geld her, welche Wege muss ich machen, wo muss ich mich anstellen.”

Das Pflegegeld wird von vielen Personen, die Familienhospizkarenz in Anspruch ge-
nommen haben, problematisch erlebt, ndmiich als trage Einrichtung, die mit der Dy-
namik der Sterbebegleitung vielfach grundsatzlich in Konflikt steht. Das Pflegegeld
kann in dieser Weise keinesfalls als Einkommensersatz dienen, da die Pflegegeld-
stufe von einer gutachterlichen Einschatzung abhangt, die wiederum von der Tages-
verfassung des Begutachteten mit beeinflusst sein kann. Und dann dauert die allfalli-
ge Auszahlung, die zwar rickwirkend gewahrt wird, viele Monate — zu lange um un-
mittelbar den alltaglichen Finanzbedarf wahrend der Karenzzeit abzudecken. Begut-
achtungen, Untersuchungen und Bewertungen durch die einstufenden Medizi-
ner/innen (die in der arztlichen Betreuung keine Rolle spielen und ,fremd* sind) kén-
nen darliber hinaus im Zusammenhang mit dem Sterben eines/einer Angehérigen
naturgemaf besonders pietatlos und unangemessen erscheinen.

~Wir haben das Pflegegeld angesucht, aber er ist davor gestorben. Es ist
solange hinausgezogen worden in dem Sinn ,ja das und das geht eh
noch’. Aber dass das so schnell dann geht, so rapid, du kannst sagen, in
einem Monat hat sich so viel getan. Das Pflegegeld ist eine sehr trdge
Einrichtung, das habe ich bei meinem Vater schon gesehen.”

,Dann hat der Arzt x-mal kommen miissen einstufen fir das Pflegegeld,
das war furchtbar.”

,Und was ich da sehr anprangere ist das, dass wir angesucht haben Mitte
November um Pflegegeld, und das gibt es ein ganzes Monat nicht und
das ist so eine Gemeinheit. Weil ich habe ja nur 400 Euro verdient und
mein Mann hat nur 1.100 Euro Pension gehabt. Und die ganzen Medika-
mente sind ja sehr sehr teuer, er hat ja tagtdglich seine Spritzen ge-
braucht. Und da haben wir nichts gehabt. Ich habe dann blof3 noch fiir die
zwei Wochen im Jénner wo er noch gelebt hat, halt das Pflegegeld be-
kommen, das habe ich erst im April gekriegt.”

~Wobei ich sagen muss, das mit dem Pflegegeld habe ich als Farce emp-
funden. Wir haben angesucht um Pflegegeld, aber bis das (iberhaupt ge-
nehmigt worden wére, da war er schon ldngst tot. Weil es wird so propa-
giert, dass das faktisch so genommen werden kann als Ersatz.“

~Wir haben zwei Monate bevor er gestorben ist erst angesucht um ein
Pflegegeld, wir haben ja nie angesucht. Und am Karfreitag ist der Amts-
arzt gekommen, da ist ein Sterbender im Bett gelegen, und der hat ihn
abgeklopft die Reflexe, und am Ostersonntag ist er gestorben. Jedenfalls
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habe ich von meiner Mutter ein Sparbuch bekommen, da war ein gré8erer
Betrag oben und ich habe gesagt, ich zahle mit dem monatlich derwell,
aber was waére, wenn ich es nicht bekommen hétte?*

,Die haben aber damals auch nicht gesagt, Frau G., wovon leben Sie
denn dann eigentlich? Da stellt man ja diesen Antrag und irgendwann
dann kommt jemand und begutachtet diesen Patienten und stellt den
Pflegegrad fest, fiir diesen Zuschuss wohlgemerkt. Wenn mir mein Chef
nicht meinen Gehalt weitergezahit hétte — mein Chef ist ein sehr humaner
Mensch und hat bezahit. Die Stelle die tatséchlich prompt funktioniert hat,
war irgendein Ministerium da am Kai, aber das ist ja ein Minimum, das wa-
ren 100 Euro, so ein Harteausgleich, die haben prompt bezahlt, da gibt es
gar nichts! Aber vom Pflegegeld her, na gut auf das warte ich heute noch.
Zwei Monate, drei Monate halte ich mich (ber Wasser. Aber wenn da je-
mand nichts hat, hat er Probleme. Die Kosten laufen ja weiter, die werden
ja héher, die Medikamente, das ist nicht so ohne. Also so gesehen, die I-
dee mit der Familienhospizkarenz ist gut, nur das soziale Netz lasst da ein
bisschen aus.”

,Was ich dazu anmerken muss, es gibt schon gewisse Hilfen, es gibt dann
das Pflegegeld und die erhéhte Familienbeihilfe, nur bis das anlduft, das
beantragt man, aber bis man das kriegt, da vergeht fast ein halbes Jahr.“

Der Versuch, beim Pflegegeld eine schnellere Dynamik in der Abwicklung zu errei-
chen, indem Familienhospizkarenznehmern/Familienhospizkarenznehmerinnen eine
unmittelbare Vorschussleistung gewahrt wird, ist in der Praxis und der Wahrnehmung
der Betroffenen iilberhaupt nicht angekommen. Um diese Regelung tatsachlich wirk-
sam werden zu lassen, bedirfte es eines entsprechenden Vermerks auf dem Pflege-
geldansuchen, um im weiteren Verlauf sofort die Vorschussleistung zu erhalten. Uber
diese unmittelbar entlastende Regelung wissen karenzierte Betroffene nicht Be-
scheid, wie beispielsweise ein Familienhospizkarenznehmer aus der Steiermark:

~wenn ich gewusst hétte, dass es da eine Vorschussregelung gibt, hétte
ich das sofort in Anspruch genommen. Ich habe zwar gewusst, dass man
das Pflegegeld beantragen kann und dass man das dann faktisch als Ein-
kommen sehen kann mit dem man Zahlungen machen kann. Aber dass
man da Anspruch auf einen Vorschuss hat, habe ich nicht gewusst. Dass
es einen Héarteausgleich gibt, habe ich auch nicht gewusst.”

Die Sozialarbeiterin am St. Anna Kinderspital erweitert diesen Befund und hinterfragt
das Risiko einer Rickforderung, falls tatséchlich im Vorschussweg Pflegegeld flieBen
sollte:

,Diese Bevorschussung des Pflegegeldes habe ich bis jetzt noch nicht er-
lebt. Ich habe mich einmal erkundigt und da hat es gehei8en, da hat sich
keiner ausgekannt, wie das funktioniert und dann habe ich von irgendje-
manden die Auskunft bekommen, das gibt es nur in Oberdsterreich und in
noch einem Bundesland. Ich glaube da haben sie sich nicht wirklich etwas
Uberlegt dazu, wie das in der Praxis ausschauen soll. Ich denke mir ndm-
lich einen Anspruch auf das Pflegegeld habe ich ja nicht automatisch, das
geht ja per Gutachten und nicht per Rechtsanspruch. In der Praxis lauft
das nicht.”
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Nach Auskunft durch die Sektion IV des fur das Pflegegeld zusténdigen Bundesmi-
nisteriums fur soziale Sicherheit, Generationen und Konsumentenschutz ist eine
Rackforderung in diesem Zusammenhang bislang nicht erfolgt und wird im Regelfall
nicht erfolgen, da bei Vorliegen einer Familienhospizkarenz die entsprechende
Rechtsgrundlage gegeben ist. Der einzig vorstellbare Ruckforderungsgrund waren
hier unrichtige Angaben im Ansuchen. Die Vorschussregelung gilt momentan im Be-
reich des Bundespflegegeldgesetzes und in den Landespflegegeldgesetzen der
Bundeslander Steiermark, Burgenland, Wien, Niederdsterreich und Karnten.

Die Vorschussregelung gilt dabei bis zur Einstufung im Rahmen des Feststellungs-
verfahrens. Damit stiinden vollkarenzierten Personen, die Familienhospizkarenz in
Anspruch nehmen, sofort € 421,80 (Pflegegeldstufe 3) monatlich zu, bei bereits nied-
riger als Pflegegeldstufe 4 eingestuften Angehérigen wéren dies € 632,70.
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4.6 Belastungen beim Begleiten im Rahmen der

Familienhospizkarenz

Der Gedanke des Hospizes, wie einleitend in der Begriffsklarung ausgefuhrt, bedeu-
tet in der praktischen Anwendung der Familienhospizkarenz in den meisten Fallen fur
die Zeit der Begleitung einen engen raumlichen Wohn- und Lebenszusammenhang
zwischen Begleiter/in und begleiteter Person. Bei Kindern tritt hier keine Verande-
rung ein, da sich in der Regel nichts im Wohn- oder Betreuungsverhéaltnis andert
(bzw. tritt oft die paradoxe Verkehrung des auf den privaten Wohnraum bezogenen
Hospizes ein: Kinder und begleitende Elternteile werden im Spital aufgenommen).

Frau T., die ihre Mutter in einem Heim untergebracht hat, sich selbst fortgebildet hat
und nach der Inanspruchnahme der Familienhospizkarenz jetzt in diesem Heim mit
dementen Heimbewohnern/Heimbewohnerinnen arbeitet, hat fiir sich — bei allem En-
gagement fir die Mutter — die Grenze gezogen:

,Nein ich hétte das nicht ausgehalten, ich persénlich hétte das in der
Wohnung der Mutter nicht gemacht, ich habe das vorher auch gar nicht in
Erwédgung gezogen, nur nachher habe ich mir das iberlegt. Auch in so ei-
ner kleinen Wohnung. Deswegen ist es eben bewundemswert, wenn das
Jjemand macht und ich kenne ja einige Leute, die auch ihre Eltern betreu-
en, da ist vieles grenzwertig, weil die gesamte Familie sehr belastet ist.”

Die Belastungsformen sind vielféltig, abhangig von der Art der Beziehung der Beglei-
tungsdyade, von Erkrankungsformen, von Sterbeverldufen, von Unterstitzungsan-
geboten, von eigenen Erfahrungen und Kompetenzen, von der Wohnsituation, von
der Haltung des Sterbenden zum Sterben, von friher erlebten Traumata.

In den folgenden Gesprachsausschnitten — die nicht zuletzt aus Respekt vor den -
sehr personlichen Erfahrungen der Familienhospizkarenznehmer/innen durchaus
unkommentiert bleiben kénnen — wird die Bandbreite der Belastungen, die im Rah-
men einer Begleitung auftreten kénnen, anschaulich.

»Ich war total fertig und ich habe geglaubt, dass ich zusammenbreche und
habe Angst gehabt, dass sie mich weg bringen und ich habe genau ge-
wusst, ich will nicht weg jetzt. Es war dann einfach so — ich war dann ein-
fach da, und es ist einfach rapide gegangen, dass sie mich rund um die
Uhr gebraucht hat.”

»Ich habe in diesen zwei Monaten, die das gedauert hat, fast nie das Haus
verlassen, auller meine Schwester war hier. Ich war dann schon so ge-
stért, dass wenn ich den Wecker gestellt habe in der Nacht und es hat
dieses Becksondengeréat alarmiert, weil das durchgelaufen war, dass ich
gedacht habe der Wecker ist es, habe meinen Bekannten geweckt und da
war es ja noch gar nicht soweit, dass ich ihn gebraucht hétte zum Umdre-
hen.”

»,Qder am Abend bin ich dann mit ihr noch aufs Klo gegangen und dann st
sie da gesessen und hat gefragt, was soll ich jetzt da tun? Dann habe ich
gesagt, da musst du ein Klopapier nehmen und musst dich auswischen.
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Sie hat das nicht mehr gewusst. Das Gehirn war derart unterversorgt,
dass sie zeitweise weg war. Das hat mich dann schon erschittert.”

,Wenn man so gesessen ist neben ihr, hat es dir wirklich leid getan, wenn
sie nichts mehr gewusst hat (weint). Das ist sehr schwer so etwas. Das
kann sich keine fremde Person, die das nie am eigenen Leib gesplirt hat,
verstehen. Die Arztin hat auch gesagt, was ich leiste ist ein Wahnsinn.
Zum Schluss hat sie schon gesagt, weil sie gesehen hat, ich bin schon mit
meinen Nerven vollkommen fertig, ob ich nicht die Mutter ins Heim geben
will. Und auch der Chef hat zu mir gesagt, also was du leistest schon in
der Friih, weil ich ihm einmal den Ablauf um halb vier in der Friih erklart
habe, was ich da alles mache. Ich habe aber jetzt sicher ein Jahr ge-
braucht, bis ich das alles abgelegt habe. Wie ich meine Mutter gemacht
habe, die eine Stunde in der Friih, ich war wirklich so fertig. Ich habe oft
gesagt, ich habe so Wallungen, ich habe rausgehen miissen mit dem
Nachthemd und einmal den Stress abbauen. Weil sonst hétte ich mich
nicht ins Auto setzen kénnen und 60 km zu meiner Arbeitsstétte fahren.
Ich bin ja alles mit dem Auto gefahren, ich bin ja jeden Tag 120 km gefah-
ren. Heute weil} ich gar nicht, wie ich das geschafft habe.”

»,Und dann habe ich mir gedacht, meine Mutter war so super, und sie hat
den Papi noch gepflegt und ich schiebe jetzt meine Mutter nicht ab. Es
war fiir mich klar, dass ich das machen werde, obwohl ich absolut noch
nie gepflegt habe und vor dem eine Panik hatte. Weil ich selbst hatte ein
Spitalstrauma, ich war als Kind auch sehr krank, ich bin Asthmatikerin.
Nur in der Nacht wo sie gestorben ist, habe ich es nicht mehr geschafft,
da war es so extrem, wie gesagt es war ein 24-Stunden-Tag und ich war
nur eine Person und ich hatte keine Ablése, die ganzen 3 Wochen nicht.
Es war ja so ein Stress. Da hat die Gefiihlswelt verriickt gespielt. Ich war
am Ende. Das viele Wasche waschen, die Polster waschen, alles besor-
gen, dann standig das Argumentieren gegen die Anderen.”

~Das war mein erstes Pflegeerlebnis und mit dem dann allein gelassen zu
werden mehr oder weniger ist nicht grad das Beste."

,Das Einzige, sie war dann so verschleimt und durch meine Arbeit, ich
kann alles putzen, aber ich kann keinen Schleim... Also mir ist es jeden
Tag bis da gestanden. Ich habe von Weihnachten 2000 bis jetzt 25 kg ab-
genommen. Den Schleim habe ich ihr dann oft herausgezogen und ge-
nommen und aufgesetzt habe ich sie. Und wenn ich sie aufgesetzt habe,
hat sie oft geschrien.”

~Am Sonntag habe ich meine Familie zusammengepackt, Sohn, Tochter
und Mann, habe sie nach Wien gebracht, habe die Waschmaschine ein-
geschaltet, husch, husch, habe ich irgendwann in der Nacht noch aufge-
héngt, um 5 Uhr in der Friih war ich schon wieder unterwegs, dann habe
ich vorgekocht fiir die Familie noch und um 10 Uhr Vormittag bin ich
schon wieder im Auto gesessen und bin heimgefahren. Am Freitagmittag
habe ich meine Familie dann in Wien wieder abgeholt. Ich bin von Oktober
bis am 1. Juni 20.000 Kilometer gefahren, ich allein, rauf runter.”

,Die Ndchte waren unruhig, bis geht nicht mehr. Wann ich da war, hat sie
gesagt, findest du dir keine Arbeit, du kannst ja irgendwas tun, du musst ja
nicht neben mir sitzen; war ich nicht da, habe was gemacht, hat sie ge-
sagt, ich wére neugierig, was du den ganzen Tag rumgerennt bist. Also
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zeitweise habe ich sagen miissen, nein, eine Weile noch und ich springe
ihr an die Gurgel.”

,Ich bin selber auch zu einer Psychotherapeutin gegangen, weil fir mich
war das auch einfach ein totaler Schock. Sie (16jdhnge Tochter mit gutar-
tigem Knochentumor am Schienbein) redet iiberhaupt nicht, also man darf
von ihrer Krankheit (iberhaupt nicht reden. In der Schule hat sie sich den
FuB einmal gebrochen, das zweite mal, den hat sie sich schon zweimal
gebrochen gehabt, da hat sie auch gesagt, sie will sterben, sie will gar
nicht mehr leben. Das ist fiir uns vor allem auch sehr hart.”

,Mit den Bekannten, mit denen ich geredet habe, sagt jeder, sie wirden
die Kraft nicht aufbringen, was ich schon zusammengebracht habe. Sie
hat ja jetzt auch schon ein paar Schlaganfélle hinter ihr und ich habe sie
immer wieder rausgeholt. ... Eben weil ich selber auch angeschlagen bin
gesundheitlich. Ich habe es bei der Wirbelsédule, komplett verbraucht,
komplett abgenutzt. Das sind Schmerzen ohne Ende. Da denke ich mir
oft, wie das sein wird — Gott gib’s, dass es nicht ist — aber wenn mit mir
was ist, was dann? Es ist komplett oben, ich stehe momentan vor einem
groflen Rétsel. Und es gibt momentan keine Lésung.”

,und dann war es ganz kritisch. Weil wenn er nur mehr schreit! Dann ist
ein anderer Arzt in der Nacht gekommen, der sagl, jetzt kriegt er eine
Spritze dann schlaft er eh weiter. Der Arzt war kaum drauflen, schreit er
wieder, rufe ich an, dann heif3t es, geben sie ihm Morphium soviel sie wol-
len. Und der Mensch schreit da neben dir.”

.Diese 5 Monate waren das Schlimmste. Da bist du auch in der Nacht an-
gehéngt gewesen, weil ich wenigstens meine Nachtruhe gehabt habe zu-
erst, aber wenn du alles dann hast, die ganze Verantwortung und in der
Nacht immer auf, das schaffst du ja fast gar nicht. Und du kannst praktisch
gar nicht mehr hinaus, du hast wohl Krankenschwestern die dann baden
oder was, aber dann ist er schon offen geworden. So, jetzt hast du eine
zweite Haut noch gebraucht und alles, das ist ja nur mehr aufregend
dann. Und nicht mehr so auller Haus kénnen, was man halt so gewohnt
ist und kommen tut auch fast niemand mehr, wenn sie wissen, du hast da
wen, dann bist du mehr so abgeschieden halt.” ‘

,Das Ganze spielt in der Oststeiermark im landlichen Gebiet, der Hausarzt
ist nattrlich standig tiberfordert. Es ist halt ein Problem, wenn ein Mensch
nicht ins Krankenhaus gehen moéchte. Solange man ihn versorgen kann,
geht es ja noch. ... Aber mit den Schmerzen am Schluss ist es schon
schlimm, brutal. Ich meine, wenn ein Mensch, ein Vater, schreit vor
Schmerzen, dann — man wird ja selbst da fertig, da muss man schon stark
sein. So im Nachhinein, irgendwo wére es besser gewesen im Kranken-
haus, aber trotzdem nur mit der Bedingung fir mich, dass ich auch dabei
sein kann, oder dass ein Familienmitglied dabei sein kann. Man ist
irgendwo so hilflos, wenn ein Mensch schreit vor lauter Schmerzen.”

,Die Chemotherapie Hochdosis das war dann die schlimmste Phase. Ich
kann mich gar nicht mehr genau erinnern, das ist ein Schutzmechanismus
glaube ich. Ich weil3, dass es schlimm war. Das ist alles noch in der Pha-
se, wo man im Krankenhaus ist, wo man merkt, es sind Leute da, wenn
was nicht stimmt, die helfen, die machen was. Und dann kommt eine Pha-
se, wo man nach Hause entlassen wird, es dem Kind aber noch immer
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sehr, sehr schlecht geht. Es ist schwach, kann nicht gehen, nicht mehr re-
den, das war unglaublich, die war Haut und Knochen, das war das Maxi-
mum, was der Koérper vertragt, das war das Ho6chstmogliche, was an
Chemotherapie mdglich war zu dem Zeitpunkt und das war bewusst,
wenn die noch einen halben Kilo weniger auf die Waage gebracht hétte,
dann wére es nicht gut ausgegangen in der Phase. Und da (bernimmt
man wieder zu Hause selber eigentlich mehr Verantwortung, friiher war es
im Krankenhaus, und dann hat man selber wieder die ganzen Angste,
mache ich es richtig?“

Lich bin dann freiwillig in die Psychiatrie gegangen, war dann dort 14 Tage
und habe dann von dort weg gleich eine Psychotherapie angefangen und
dann war ich natirlich auch stark.”

,Ich muss dazu sagen, ich bin selber ab Februar, wie mein Mann so krank
war, in Psychotherapie gegangen, weil ich hétte es nicht mehr derpackt.”

LEr hat sich im Prinzip aufgegeben gehabt, weil er mit dem absolut nicht
umgehen hat kbnnen, dass er so krank ist. Es ist dann soweit gegangen,
dass er kein Wort mehr gesprochen hat.”

L,Uund wenn ich einkaufen gefahren bin, da bin ich durch die Regale ge-
saust, nur dass ich alles habe, ich habe niemanden gehért und nieman-
den gesehen, ich habe das hinein gehaut in mein Wagerl und bin wieder
heim. Meine Toéchter haben mir das beide angeboten, sie wéren auch da
gewesen, sie waren auch zeitweise da, aber mein Mann war da am
Schluss - er wollte mich haben, das war einfach sein gewohntes Bild, sei-
ne gewohnte Umgebung und die gewohnte Pflege. Da hat er mich nicht
losgelassen.*

~Weil das glaubt man nicht, was fiir eine psychische Belastung das ist. Es
muss oft nicht einmal kérperlich sein, das meiste ist psychisch. Das ist ja
meistens nur eine Person, die das tragt! Und das zehrt.”

,und ich sage heute zu jedem, schaue dass du jemanden bekommst, fah-
re Nachmittag fort solange es dich noch freut, solange du selber noch ei-
nen Sinn siehst oder einfach sagst, ich will jetzt raus oder ich muss raus,
organisiert’s euch jemanden. Weil sonst frisst es dich auf! Da ist noch al-
les raus gekommen, was raus hat missen. Wo ich gesagt habe, wenn sie
ldnger so -dahin tut, weill ich nicht ob ich das durchstehe. Weil das ist
stark, wenn dann so die Schimpfwérter kommen und alles, wenn man
auch weil3, dass sie nicht mehr ganz bei sich ist, aber trotzdem, das geht
rein!*

,Das ist einfach so eine psychische Belastung; weil wenn ich rund um die
Uhr da bin, es nimmt sich niemand an, auch nicht von der Verwandtschaft,
die muss man einteilen bis aufs Kleinste. Aber das muss am Anfang pas-
sieren, weil wenn das._jetzt langer geht bei denen die pflegen, die haben
oft nicht mehr die Kraft, dass sie sich noch etwas anderes organisieren,
weil da kommen ja am Anfang Widersténde."”

»,Und die Leute sind fertig, ehrlich, das ist einfach eine psychische Belas-
tung fir die ganze Familie. Wenn es den Kindermn nicht gut geht, da lebt
man einfach mit, da kann man gar nicht anders, da ist man in einem psy-
chischen Ausnahmezustand. '
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Man muss ehrlich auch sein, man ist selber irgendwo auch total ausge-
laugt nach so einer Zeit. Und man veriiert diese normale Unbelastetheit.”

,und sie hat dann so Angste gehabt: Wir haben in dem Haus 3 Haustiiren
gehabt und sie ist da droben gewesen im 1. Stock und dann ist sie dau-
ernd runter gegangen von einer Tlr zur anderen und immer probiert ob
wohl zugesperrt ist; dann ist sie wieder raufgehumpelt in den 1. Stock und
wie sie droben war, hat sie es nicht mehr gewusst, ist die Haustiire ge-
sperrt? Sie ist einfach immer auf und ab gegangen und das oft einen gan-
zen halben Tag. Das ist Monate so dahin gegangen mit ihrer Demenz.
Das ist schon eine Belastung.”

~Weil man immer bedenken muss, dass man zu einer verwandten Person
die man betreut, dass man da ein ganz anderes Verhéltnis hat, wie eine
Person, die ich sonst betreue. Also man powert sich da viel schneller aus
wie wenn ich jetzt sage ich bin Krankenschwester oder Altenpflegerin und
ich gehe irgendwohin und betreue diese Person. Ich finde dass man diese
Leute viel mehr unterstiitzen miisste!”

Der Experte der Industriellenvereinigung fasst den méglichen Zusammenhang zwi-
schen der oft enormen Belastung und der Gberschaubaren Fallzahl der Malnahme
zusammen:

~Mag die geringe Zahl der Félle nicht auch damit zusammenhéngen, dass
sich nicht jeder beféhigt fiihlt, diese doch schwere Aufgabe, selbst wenn
es ein Angehdriger ist, liber langere Zeit zu bewéltigen?”
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4.6.1 Sterben und Loslassen

Wenn es im Rahmen der Familienhospizkarenz um Erwachsene geht, dann wird in
der Regel ein Angehdriger/eine Angehdérige in der letzten Lebensphase, beim Ster-
ben begleitet. Nur in Einzelfallen bessert und stabilisiert sich der Zustand der beglei-
teten Person wieder. Es ist mit Antritt der Familienhospizkarenz bei Erwachsenenbe-
gleitung also definitiv so, dass Sterben als offensichtlicher Prozess aktualisiert wird,
was allen Beteiligten zu schaffen machen kann, weil damit ein heikles, tabuisiertes
Thema unausweichlich wird. Dass Sterben nicht nur ein einseitiger Prozess ist, son-
dern die weiterlebenden Angehorigen auch vor der Aufgabe stehen, loszulassen,
wird in vielen Fallvignetten dieser Evaluierung deutlich.

Die Hospizbewegung selbst kdmpft in diesem Zusammenhang gegen die automati-
sche Verkniipfung von Hospiz und Sterben, wenn sie Betreuungen beginnt, wie ein
Vorstandsmitglied von Hospiz Osterreich ausfiihrt:

,Wir kdmpfen als Hospizbewegung immer auch dafiir, die Betreuungen,
die wir beginnen, nicht automatisch mit dem Sterben zu verknipfen. Und
deswegen sagen wir, es ist jetzt Hospizbetreuung angesagt, die Situation
ist auf jeden Fall palliativ, im Sinne von: Sie wird sich nicht wieder total
verbessern, sie kann sich maximal stabilisieren, es kann schnell gehen, es
kann lénger dauemn, es kann zum Sterben kommen, es kann bald sein.
Wir wissen es alle nicht. Wir gehen jetzt in die Betreuung hinein mit unse-
rem Angebot. Wenn sich aber die Situation verédndert, stabilisiert, verbes-
sert, dann steigen wir auch aus. Oder im stationdren Bereich entlassen
wir, wir haben eine 30%ige Entlassungsquote im stationdren Hospiz. Und
trotzdem haben die Leute den Eindruck, also wenn ich da hinein gehe, da
komme ich lebend nicht heraus. Da arbeiten wir seit langem daran, dass
wir sagen, einerseits — und das ist eine schwierige Botschaft — das Thema
Sterben darf da sein, muss auch da sein, darf nicht tabu sein, aber es
muss und es soll auch nicht zu dieser direkten Verkniipfung kommen.”

Die Geschéftsfilhrerin der Kinderkrebshilfe Osterreich beschreibt, dass bei Kindern
bis zuletzt gekampft wird und aus diesem Grund auch noch kein stationares Kinder-
hospiz entstanden ist:

»Ein Teil der Kinder stirbt im Spital, das heif3t, da ist volles profiméRiges
Umfeld, drum gibt es ja auch noch kein Kinderhospiz, weil ein Kinderkran-
kenhaus kdmpft bis zuletzt, da ist nichts palliativ sage ich immer, leider
manchmal.“

Ihre urspringliche Annahme, dass die Familienhospizkarenz hauptsachlich von El-
tern in Anspruch genommen werden wiirde, deren Kinder dem Ende zugehen, besta-
tigt sich so nicht. Dennoch gibt es auch bei Kinderbegleitungen die Realltat dass
30% der Kinder sterben:

,Ein Teil unserer Realitét ist, dass 30% der Kinder sterben. Und von daher
macht uns das Wort Hospiz jetzt nicht wirklich was aus, vor allen Dingen
weil Hospiz ja auch heiflt, die gehen auch wieder nach Hause, die leben
lange, die Qualitét ist das Ausschlaggebende, nicht der Tod. Aber dass es
eigentlich verwendet wird, was ich weil8, nicht fiir die Sterbebegleitung,
sondemn flir die ganz allgemeine Begleitung. Ich habe gedacht das werden
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In den meisten Féllen bedeutet die Inanspruchnahme der Mallnahme Familienhos-
pizkarenz, sich direkt mit den Realitaten des endglltigen Abschiednehmens zu kon-
frontieren. Von daher ist neben dem gewichtigen Faktor des Entgeltwegfalls hier ein
zweiter wesentlicher Dampfungsfaktor fur die Inanspruchnahmehéaufigkeit der Famili-

hauptséchlich Eltern in Anspruch nehmen, deren Kinder dem Ende zuge-
hen. Das scheint nicht so zu sein.”

enhospizkarenz anzunehmen.

Der Geschéftsfiihrer der Tiroler Hospiz Bewegung macht mit einem Beispiel aus sei-
nem eigenen Umfeld anschaulich, wie theoretische Aufgeklartheit nicht vor der Lah-

mung persoénlicher Betroffenheit schutzt:

Im folgenden Beitrag einer Familienhospizkarenznehmerin wird ebenfalls ein gene-
reller Bezug zur gesellschaftlichen Verarbeitung des ,Belastungsthemas” Sterben
hergestellt. Dieser bezieht sich auf die Angst, die entsteht, wenn man dem Sterben
zu nahe kommt und aus dem gewohnten Alltag, der Stabilitdt und Sicherheit gibt,

,Bekannte von mir haben momentan eine Angehérige im Hospiz. Und die
haben mir also gerade wieder erzé&hit — obwohl! die mit mir alle schon iber
Hospiz geredet haben, theoretisch - jetzt wo es auf einmal darum geht,
eben die Dame zu besuchen, haben sie mir gesagt, es ist fiir sie unheim-
lich hart gewesen, da herauf zu gehen und an dem Bett zu stehen. Und
ich habe sie selber also wahrgenommen, wie ich sie (berhaupt nicht ge-
kannt habe. Damit auf einmal wirklich mit dem Thema voll konfrontiert zu
sein, das ist offensichtlich noch einmal ganz heftig und fihrt auch dazu,
dass man sich nicht leicht zu so einer MalRnahme wie der Familienhospiz-
karenz bekennt. Es tun sich auch Professionisten sehr schwer, das Ange-
bot von Hospizbegleitung anzusprechen. Ich hére das immer wieder auch
von Leuten aus dem Krankenhaus, die sagen, ich verstehe nicht, bei uns
traut sich niemand, der Familie das Angebot zu machen. Und interessan-
terweise — vielleicht ist das auch eine nitzliche Beobachtung — mir hat
jetzt gerade ein Angehdriger erzahlt, dass es fir ihn an und fir sich leich-
ter annehmbar war, weil ihm im Krankenhaus ein Biindel an Mdglichkeiten
genannt worden ist, vier oder finf Angebote und Hospiz war eines von
den Finfen. Also es war nicht das Angebot Hospiz vielleicht in der un-
glicklichen Verbindung, dann heil3t es Sterben, sondern dass gesagt
worden ist, es gibt diese und jene Méglichkeit und dann auch das Hospiz.
Und das ist leichter zum Nehmen gewesen fir ihn.”

heraus gerissen wird:

silch denke es macht auch Angst, diese Auseinandersetzung mit dem
Sterben, diese Auseinandersetzung mit dem Kranksein. Ich kann mich
auch verstecken und sagen, ich traue mich nicht, ich habe Angst, ich blei-
be lieber in meiner gewohnten Umgebung, in der Arbeit, gebe das ab, die
machen das schon gut. Und ich muss vielleicht ndher dran, wenn ich die
Familienhospizkarenz nehme. Wenn ich in meiner Arbeit bleibe, habe ich
die Distanz dazu. Und ich denke in unserer heutigen Gesellschaft hat man
Angst vor Krankheiten, man hat Angst vor Néhe, man hat Angst vorm
Sterben und das wird gerne hinaus gestellt. Ich denke, dass es deshalb
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viele nicht annehmen, weil sie dann aus ihrer gewohnten Umgebung nicht
weg miissen.”

Die unmittelbarste Belastung, die im Zusammenhang mit der Inanspruchnahme der
Familienhospizkarenz entstehen kann, ist das Unvermégen des Sprechens (ber
Sterben, Schmerzen, Loslassen, Verabschieden, Tod.

Familienhospizkarenznehmer/innen schildern die Schwierigkeiten, die sie bei sich
und der begleiteten Person erlebt haben:

LEr wollte mich halt einfach nie belasten. Ich denke mir heute, vielleicht
wére es besser gewesen, wenn wir tiber das Sterben auch geredet hétten.
Man hat es auch selber ein wenig unter den Tisch gekehrt, weil ich habe
mich ja so zusammennehmen miissen! Ich habe ja 8 Wochen daheim
nicht weinen diirfen! Zwei Monate bevor der F. gestorben ist, bin ich ein-
mal zum Hausarzt gegangen und habe gesagt, Herr Doktor, ich sage ih-
nen was, ich weif3 nicht, hoffentlich habe ich nicht etwas am Herzen, mich
drickt es da so, als wie wenn ich Steine drinnen hétte! Dann sagt er: ,Frau
G. dass sie da Steine drinnen haben, das braucht Sie aber nicht wundern!’
Also er hat das so ... Und dann ist das auch ein bi3] besser gewesen, weil
ich mir gedacht habe, ja, es ist ganz etwas Natiirliches.”

L,lch habe es einfach nicht wahrhaben wollen, bis eine Woche bevor sie
dann gestorben ist, wo mir das dann einfach so gekommen ist. Es war
einfach so ein irrsinnig schmerzlicher Einschnitt eine Woche davor, wo ich
das Gefiihl gehabt habe, sie ist geistig einfach nicht mehr klar. Das war
fast das Schlimmste eigentlich. Und mit der Kleinen habe ich dann auch
noch vorher geredet, weil die halt dann auch immer schon fragen gekom-
men ist, was ist mit der Mama, wenn sie nicht mehr gesund wird. Und ge-
rade auch die letzten Tage, wo ich dann gesagt habe, dass es halt nicht
gut ausschaut und dass ich glaube, dass sie nicht mehr gesund wird: Da
war so eine Situation, wo sie es mir einfach angesehen hat und wo sie
dann so gesagt hat, ,Ja, wenn sie dann stirbt, dann gehen wir zum Be-
grébnis!’

Ich habe es mir nicht aussprechen — ich wollte ihr nicht diese harte Reali-
tat ... (weint).”

»Ich habe ja meinem Mann gesagt, dass es keine Hilfe mehr gibt, weil er
hat es ja gewusst, aber nicht ausgesprochen! Ich bin heim gekommen und
dann sind mir die Trdnen runter geronnen, er schaut mich an, sagt aber
kein Wort. Und das war ein Freitag, das weil ich auch noch, dann habe
ich zu meiner Kollegin gesagt, jetzt fahre ich heim und sage es ihm, jetzt
spreche ich das an, ich halte das nicht mehr aus. Und ich habe ihm das
dann gesagt, du weildt es eh, es geht dir nicht gut, du fragst selber immer,
was passiert mit meinem Kérper? Und dann habe ich gesagt, das sind die
Metastasen. Seine Antwort drauf war: ,Und wie viel Zeit bleibt mir noch,
ein Jahr?’. Da habe ich dann nichts drauf gesagt. Ein Jahr! Eh schon alles
zu bis herauf!”
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,Wir haben eigentlich nicht dariiber geredet, keiner hat das irgendwie
kénnen. Es hat jeder versucht irgendwo fiir den anderen stark zu sein. Ich
wirde im Nachhinein sicher auch vieles anders machen. Das habe ich
auch damals schon gewusst, wo die Mama noch gelebt hat, aber ich habe
es nicht kénnen.*

LEs ist schwer, ich weil3 nicht wie weit die T. - sie hat es nicht wahrhaben
wollen. Sie hat es geahnt, aber wollte sich nicht damit abfinden. Also sie
hat auch in der letzten Woche weiter gekdmpft. Ich habe ihr auch gesagt,
sie kommt nur ins Spital, weil der Herr Professor das gesagt hat, dass sie
stationdr umgestellt wird, das kann man nicht zuhause machen, nicht dass
sie glaubt, sie muss ins Spital, weil sich irgendwas dramatisch verschlech-
tert hat, das ist ja eh schleichend gegangen. Ich habe das Gliick gehabt,
dass ich 2 Jahre vor ihrem Tod einen Herzinfarkt gehabt habe. Ich habe
zu diesen Sachen seither einen anderen Zugang.“

,Das Schlimmste war, das einfach zu merken, wie sie Angst gehabt hat.
Sie hat aber nichts gesagt zu uns, weil sie uns einfach nicht belasten woll-
te, sie hat immer getan, als ob alles passen wiirde. Sie hat schon gewusst
dass sie sterben wird, sie wollte nur nichts sagen, wegen uns.”

Ein weiterer gewichtiger Belastungsfaktor ist die Nahe, die Bindung zur begleiteten
Person. In der Zeit der Familienhospizkarenz entsteht oft eine starke Verdichtung, in
der die Beziehung noch intensiviert wird; gleichzeitig breitet sich schon der Verfall
aus.

,Von der Pflege her sage ich, es ist vielleicht wenn man zu einem Men-
schen nicht eine so starke Bindung hat leichter, aber wenn man den Ver-
fall sieht und doch eine starke Bindung und dann den Tod selber miterlebt
und das ganze drum herum, also ich habe schon sehr gelitten muss ich
sagen. Mir ist es danach sehr schlecht gegangen. Ich habe einfach mona-
telang Schwierigkeiten gehabt mit dem Loslassen.”

Das Sterben selbst hat viele Gesichter. Belastend fur Angehérige ist die Erfahrung,
wenn Sterbende gegen das Sterben kampfen:

,Und wenn die Frau Doktor zum Schluss noch meint, nein, ins Spital hat
keinen Sinn mehr, da helfen sie ihm eh nicht, er braucht jetzt nur mehr
euch, aber dann habe ich mir gedacht, um Gottes Willen, das mutet sie
mir auch noch zu. Das war dann sehr schlimm. Und es war auch schlimm,
er ist ja nicht ruhig eingeschlafen, er hat ja wieder gekdmpft bis zur letzten
Sekunde, weil er nicht gehen wollte, er wollte nicht loslassen. Das war
nicht einfach!”

Im bewussten Einlassen auf das Sterben liegt ein besonderer Wert, den die Famili-
enhospizkarenznehmer/innen — bei allen Uberforderungen — durchgehend positiv
beschreiben. Die Familienhospizkarenz kann dafiir einen entsprechenden Rahmen
schaffen, da das Wesentliche fur einen bewusst gestalteten Abschied die Entpflich-
tung von beruflichen Anforderungen und die freie Verfugbarkeit von Zeit sind. Ster-
ben und Loslassen kann dann auch sehr positiv erlebt werden, wie die folgenden
berihrenden Schilderungen zeigen.
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,Sie ist dann die letzte Woche noch so ruhig geworden und sie ist heim-
gekommen zu uns und hat sich einfach wohl gefiihit. Im Altersheim und
Krankenhaus war sie doch sehr ungeduldig, das hat man gemerkt dass
sie innerlich — sie ist einfach nicht zur Ruhe gekommen.“

,Und was ich so wichtig gefunden habe, dass wir sie daheim gepflegt ha-
ben, das war ja fir uns alle zum Verabschieden, wir kbnnen ja ganz an-
ders trauern und uns verabschieden, sehen, es wird weniger. Dann haben
wir sie daheim noch aufgebahrt, weil die von der Hospiz hat gesagt, ihr
diirft machen, wie euch zumute ist. Der Teil gehért dazu zum Verabschie-
den.”

,Es war einfach so eine intensive Zeit, die wir noch miteinander verbracht
haben. Wir haben noch so viel geregelt und so viel besprochen, mit den
Kindern, wir haben 2 Téchter, 4 Enkelkinder, und man hat noch so viel er-
ledigen und besprechen kénnen.”

,Und der hat das so beobachtet, die werden so sensibel, das glaubt man
gar nicht! Sie sind zwar noch auf der Wellt, aber trotzdem schauen sie
auch woanders schon hin. Das war ehrlich schén, wo ich die Zeit gehabt
habe. Und ich sage, die 3 Monate waren die schénsten unseres Lebens,
wirklich! Weil wir so intensiv leben haben kénnen. Wir haben noch geku-
schelt und uns abgebusselt und einfach gestreichelt und geredet und Zeit
gehabt, was wir friiher — wir haben schon Zeit gehabt, aber nicht so inten-
siv. Und wir haben auch viel gelacht miteinander. Und da haben wir von
unseren Reisen geredet. Und er hat wahnsinnig gerne immer Witze er-
zahlt. Oder auch flennen miteinander und einfach sehen, es bleibt uns
nicht mehr viel Zeit. Wir waren 30 Jahre zusammen, davon 20 Jahre ver-
heiratet. Es war einfach eine voll schéne Zeit. Ich muss eigentlich sagen,
es war dann auch das Sterben sehr schén mit ihm daheim.”

,Was wir Zeiten verbracht haben mit unserer Tochter in der Palliativstation
und wo wir uns getroffen haben, auch wenn es ihr dann besser gegangen
ist, die ganze Familie! Es waren Zeiten, fast so wie wir daheim in der
Kuchl beinander gesessen sind, dass es ab und zu sogar lustig war, dass
wir gesungen haben, dass ich mit der Gitarre gespielt habe. Das war
auch. Das gehért dazu. Und da ist eben so wichtig, dass man nicht sagen
muss, du, ich muss heimgehen, ich muss morgen aufstehen. Weil da hat
man ja ein Schlafproblem auch. Und da hat man da soviel Erlebnisse in
der Zeit in der Sterbekarenz, so intensive Sachen, die man sein Lebtag
nicht vergisst.”

~Dann hat sie gesagt, Frau V., Sie brauchen keine Angst haben, ihr Mann
verkihit sich nicht. Und dann habe ich mir gedacht, du machst keine
Krankenpflege, du machst eine Sterbebegleitung. Ich habe die Botschaft
sehr gut verstanden und sie hat sie gut riiberbringen kénnen. Ich habe
dann noch einmal die Schwester angerufen vom Palliativteam und habe
dann zu ihr gesagt, ich glaube die Spritze brauchen wir nicht mehr, aber
mir wére trotzdem recht, wenn sie kommt. Mein Mann schaut mich ganz
gro3, mit groBen Augen an, so als wollte er sagen, nein, brauchen wir
nicht mehr, und geht. Also er hat sich ganz einfach bevor sein Bruder ge-
kommen ist von mir alleine verabschiedet. Und das war total schén! Ich
sehe auch heute noch aus welchem Fenster er hinausgegangen ist. Ich
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habe dann den Sauerstoff abgeschaltet und bin dann ruhig gesessen und
habe gesagt, jetzt brauchst wenigstens nichts mehr leiden. Und dann bin
ich nur gesessen. Und ich muss sagen, ich war alleine beim Sterben mit
ihm und ich war doch nicht alleine. Und ich sage immer, es war ein Ge-
schenk.”

,Wie das nachher dann noch einmal so gekommen ist, mit dem Gesicht
verziehen, habe ich mir gedacht, ich darf auf keinen Fall schreien, sonst
hole ich sie wieder zurtick, das will ich nicht. Und das war hart. In der Friih
war sie beim Gehen und ich hatte das Gefihl, ich habe sie zuriick geru-
fen. Und dann hat sie mich so bedeutungsvoll angeschaut und hat gesagt,

AN (3

,Ja so ist das, wenn man stirbt’.

,lch habe ihn um eins in der Nacht gefragt, F. brauchst du noch irgendet-
was, soll ich dir noch eine Spritze geben? ,Nein’, hat er gesagt, ,Grad gut
ist es!’. Das war das Letzte was er gesagt hat und da denke ich mir, gut
wars. Er ist auch so neben mir eingeschlafen.”

,Und ich denke mir, eines der schénsten Ergebnisse, wenn man so sagen
kann, es war ziemlich kurz vor ihrem Ende, wo sie dann gesagt hat:
,Weilt du jetzt kann ich endlich glauben, dass ihr Kinder mich lieb habt’
und dass ich sie aus dem Schneckenhaus geholt habe. Also ich denke
mir, alleine dafir ... (weint). Es ist darum gegangen ein Leben gut abzu-
schlieBen. Das Kérperliche war gar nicht so schlimm, aber das andere war
schwerste Arbeit. Sie war toll beinander, sie hat mit allen Briidern noch
super geredet, mit jedem speziell auch Schméhs gemacht, sie war urwit-
zig, also wir haben eigentlich auch gelacht mit ihr! Also sie war eigentlich
die Person, die sie eigentlich sein hétte sollen immer. Sie konnte diese
Person sein am Schluss und das finde ich unwahrscheinlich schén.”

4.6.2 Soziales Umfeld

Zu den Belastungserfahrungen von Personen in Familienhospizkarenz z&hlt nicht
selten das soziale Umfeld, in dem die Begleitung stattfindet. Belastend kénnen un-
mittelbare Angehdrige, die weitere Verwandtschaft oder die Nachbarschaft auf zwei
Arten wirken: in Form stérender Einflussnahme oder durch Distanzierung.

Distanzierung zeigt sich in unterschiedlichen Formen; eine weit verbreitete Form ist
das Nicht-Eingehen auf die Situation.

.Was fiir mich absolut niederschmetternd war immer, war flir mich das im
Freundeskreis so das Weitertun wie wenn nichts wére.

Wenn es mich nicht getroffen hétte, ich hétte allerdings auch keinen Tau
gehabt, wie man auf so jemanden zugeht.”

Die eigene erlebte Unfahigkeit einer Familienhospizkarenznehmerin, Jahre bevor sie

_dann selbst ihre Mutter im Sterben begleitet hat, ist ein Pladoyer fur die Entprivatisie-
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rung des Sterbens als wichtige menschliche Erfahrungsdimension und die Férderung
einer ¢ffentlichen Kultur des Umgangs mit diesem schwierigen Thema:

,lch habe einen Bekannten, der ist im Dezember 1999 gestorben, damals
42 Jahre, das war wirklich schlimm, ein Kind mit 1 ¥ Jahren, eine wirklich
gltickliche Partnerschaft, an Krebs. Und der hat mich im Sommer bevor er
gestorben ist einmal aufs Sterben angesprochen. Ich habe, obwohl ich
mich soviel und sooft libers Sterben unterhalten habe - mit Gesunden
wohlgemerkt - ich habe nicht einsteigen kénnen. Ich hab’s genauso ge-
macht, wie man es immer liest. Ich habe gesagt, ,Geh Hans, so schlimm
ist es nicht, das kriegen die schon hin!’ Heute denke ich mir noch, nichts
Bléderes hétte ich machen kénnen! Der hat einen Ansprechpartner ge-
sucht, eigentlich war er allein. Soll er seine Frau ansprechen mit dem klei-
nen Kind? Ist ja noch schwieriger, dort wo einer in Mitleidenschaft gezo-
gen wird. Nein, ist mir nicht gelungen, tut mir wahnsinnig leid. Es hat mir in
der Situation schon leid getan. Ich hab es trotz der Erkenntnis, das ist jetzt
falsch, nicht anders zusammengebracht.

Ich glaube, dass es wahnsinnig ist; dass man nicht erst (iber diese ganzen
Dinge spricht, wenn es eh schon vor einem steht.”

Eine zweite Distanzierungsform wird in den Interviews ebenfalls als verbreitete Zu-
satzbelastung erlebt, namlich das Zuriickweichen, das bei den Personen in Famili-
enhospizkarenz ein Gefihl der sozialen Isolation entstehen lassen kann.

,Und ich habe das auch bei den Nachbarn so empfunden, wenn ich spa-
zieren gegangen bin, am Anfang haben sie immer die Tire zugemacht,
wenn sie mich gesehen haben. Es war Sommer, wenn ich da meine Run-
den gedreht habe, habe ich sie inmer noch gesehen von der Briicke aus,
und wenn ich dann da hin gekommen bin, waren die alle nicht mehr da.
Ich habe es aber auch verstanden, ich war keinem bése, weil vorher habe
ich mich auch schwer getan.”

,Das hat man auch bei meiner Schwégerin gesehen, die hat auch 2 Téch-
ter. Die hat eine Zeit gebraucht, dass sie (iberhaupt ins Spital hineingehen
hat kénnen, obwohl sie unsere Tochter ja gut gekannt hat, sehr gut ge-
kannt hat und als Baby gekannt hat. Die ist zum Spital hingegangen und
hat dort wieder umgedreht und hat gesagt, ich konnte nicht. Und das ist
auch, dass wir nicht verstanden haben, dass sie sie nicht besucht hat und
auch nicht leicht zu uns gekommen ist. Das haben wir jetzt erst ein halbes
Jahr spéter ausgeredet. Da habe ich zu ihr gesagt: ,A., grade in der Situa-
tion hétte ich dich gebraucht, grade da!”

~Aber so viele Leute haben eine Angst und kommen auch einfach nicht
mehr.”

Eine dritte Variante der Distanzierung im Familienkreis ist die Passivitat und Vermei-
dung aktiver Unterstitzung.

»,Mit so einer schweren Krankheit ist man eigentlich oft sogar in der eige-
nen Familie im Ghetto. Ich habe zum Beispiel eine éaltere Schwester und
ihr Mann, die haben zwar immer furchtbar gejammert, aber dass die mich
einmal unterstiitzt hétten, das ist ihnen nicht eingefallen.*
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Einige Begleiterinnen missen dabei ausgesprochen negative Erfahrungen mit dem
Verhalten des Partners wahrend der Familienhospizkarenz machen, welche in weite-
rer Folge auch zur Trennung fiihren kénnen.

,Der Mann hat mich eher nicht unterstiitzt. Entweder ist er nicht fertig ge-
worden damit, dass — ich weil8 nicht, er war viel unterwegs, hat viel ge-
trunken, also da hat es schon oft ... das war nicht lustig. Ich verstehe das
einfach nicht. Erstens war das ja sein Vater, das war ja nicht mein Vater.
Und wenn ich oft die halbe Nacht unten gelesen habe und wenn er heim-
gekommen ist, dann hat er kaum hereingeschaut, die Tir zugemacht und
ist weg. Also das hat mir schon wehgetan. Dass er sagt,Wie geht’s denn’,
oder irgendwas. Kannst nichts machen. Ich sage ja immer, wenn ich
schwer krank werden sollte, also ich glaube nicht, dass der auf mich
schauen wiirde, glaube ich nicht. Es war ja damals, wie die Kleine krank
war ganz das Gleiche. Da habe ich gesagt, du wir missen streiten da-
heim, die Kleine liegt mit Leukdmie im Spital, weillt nicht wie das ausgeht,
und du musst dich da antrinken! Also bei jeder Krisensituation ist das so."”

.Mein Mann, das war interessant, nachdem sie verstorben war, wars kein
Problem ftir ihn, aber vorher, bis zur Tiir, dann hat er so hineingeschaut,
aber wie er sie gesehen hat oder sie hat ihn angeredet, dann wars aus,
den hat es gedruckt und der ist gleich auf und davon.”

»Und dann in der letzten Woche, wie sie eh schon so schwach war, also
mein Mann war da auf einer Baustelle, 2 Tage hintereinander und wie er
da heimgekommen ist von der Arbeit, da ist er aber nicht heimgekommen,
sondern da ist er gleich ins Gasthaus und bis Mitternacht hocken geblie-
ben. Der ist nicht heim und hat gefragt, wie es ihr geht. Und den néchsten
Tag ist es wieder so gewesen, also er hat sich da total heraus gehalten.
Man kann da weder ein Geftihl haben fir seine Mutter, aber auch fir mich
kann er da kein Gefihl haben (weint). Die ganze letzte Woche ist er nicht
mehr hinauf gegangen zu ihr. Das ist natlirlich fir die Partnerschaft ganz
schlecht, das bleibt hangen. Und ich selbst isoliere mich da auch dadurch.
Er hat sich total abgegrenzt, weil er hétte heimkommen kénnen und fra-
gen, wie geht es ihr, war der Doktor da oder so. Und dann kann er eh zum
Wirt hinunter gehen, aber ... Mir ist es ja da auch nicht gut gegangen und
ich habe das Gefiihl gehabt, wie wenn er mir das vergénnen wirde, dass
es mir schlecht geht. Und wenn ich was gesagt habe oder was, dann hat
er gesagt: ,Bist eh kein Weichei’, so auf die Art, ,haltest das schon aus!’

Und ich habe mich auch von dort weg, wie sie gestorben ist, mehr oder
weniger auf meine eigenen FiilRe gestellt und wir haben uns dann richtig
auseinander gelebt (weint)”.

Die mdgliche storende Einflussnahme der sozialen Umgebung auf das Begleitungs-
geschehen in der Familienhospizkarenz ist ebenfalls vielfaltig.

So kann z.B. eine destruktive verschleppte innerfamiliare Dynamik losbrechen, durch
die sich Familienhospizkarenznehmer/innen massiv in Frage gestellt fihlen kénnen:
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,ES sind dann manchmal halt so Sachen gekommen, die friiher nie vor-
handen waren, dass meine Schwester irgendwelche Eifersuchtssachen
von frilher — meine Schwester ist 10 Jahre élter als ich — und es sind halt
so Dinge gekommen, dass sie gesagt hat: ,Du warst ja imnmer die Beste!’ —
ich bin die Jiingste. Meine Schwester hat mir halt in diesen Wochen das
Leben wirklich sehr schwer gemacht.”

,Das mit meinen vier Briidern war teils teils. Also bei mir war es so, ich
habe eine Schwégerin, die hat auch sehr lange ihre Mutter gepflegt und
am Schluss aber aufgegeben. Das hat die Familie dort so belastet. Und es
dirfte auch so gewesen sein, dass es der Mutter gut gegangen ist dann in
dem Heim, das ist auch ein kleiner Ort, wo sie die Leute gekannt hat, sie
war praktisch mit Bekannten im Heim. Nur sie und mein Bruder haben e-
ben gesagt, dass ich verriickt bin, oder das werde ich nicht durchstehen
oder ich habe keine Ahnung, das ist so eine Belastung und das werde ich
nicht aushalten und das sollte ich mir schwer uber/egen weil das ist nicht
so ohne.”

Storend wirken auch Infragestellungen, was Entscheidungen der Familienhospizka-
renznehmer/innen betrifft, ob das jetzt die dezidierte Sterbebegleitung ist, die Verle-
gung in den stationaren Bereich, die Gestaltung fur die sterbende Person oder sons-
tige Entscheidungen, die Familienhospizkarenznehmer/innen in ihrer Hauptverant-
wortlichkeit treffen missen.

»Ich habe im Ort viele Anfeindungen gehabt, wie er in der Psychiatrie war,
dass ich ihn abschiebe. Das war ganz ganz schlimm.

Dann habe ich schon immer das Gerede gehért. Und die Schwégerin vom
Hausarzt, das ist auch eine Freundin, die ist dann zu meinem Hausarzt
gegangen und hat gesagt, er soll gefélligst schauen, dass mein Mann von
da drin rauskommt, weil er hat da drin nichts verloren. Dann hat der
Hausarzt zu mir gesagt, du musst die Unterlassungsklage einbnngen; und
es ist iberall geredet worden. Das war eigentlich der Grund, warum ich
dann in Therapie gehen habe miissen. Ich habe das: nicht mehr ausgehal-
ten.”

~Meine Schwester und meine Nichte, die leben in Kanada, die haben im-
mer gesagt, nein, nicht in ein Heim, aber die haben leicht reden am Tele-
fon. Die kennen die Situation nicht. Sie haben keine Ahnung was sich da
dann abspielt.”

,Da habe ich mir bléde Sachen anhéren kénnen auf der Stralle, warum
ich meine Mutter nicht ins Spital gebe und die Selbstpflege mache, weil
die stirbt ja da viel schneller und im Spital kénnte sie noch viel ldnger le-
ben.”

»,Dass das jetzt das Ende ist, war aber nur mir klar, der ganzen Verwandl-
schaft nicht. Die haben gesagt, die kommt schon wieder, wir haben doch
einen neuen Termin, wir haben einen neuen Heiler ausfindig gemacht.”
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Ganz besonders zu beachten sind die persénlichen Riickmeldungen, die Inanspruch-
nehmer/innen der Familienhospizkarenz aus dem sozialen Umfeld erhalten haben.
Durchgéangiges Muster war hierbei die grundsatzliche Wertschatzung dafiir, dass die
Familienhospizkarenznehmer/innen diese Begleitung tbernommen haben. Gleichzei-
tig wird eine ganz klare Absage erteilt, namlich sich das selbst Gberhaupt nicht vor-
stellen zu kénnen. Diese klare Ablehnung bezieht sich in erster Linie auf den Belas-
tungsaspekt als Hauptbetreuungsperson und weniger auf die anderen Umstéande,
wie etwa den Wegfall des Entgelts im Rahmen der Familienhospizkarenz. Auch dies
ist ein eindeutiger Hinweis auf die generell begrenzte Attraktivitat der Familienhos-
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,Dann haben die Telefone pausenlos geladutet, stdndig wollten alle mit ihr
sprechen, die nicht gehen hat kénnen. Ich habe dann ein Schnurlostelefon
gekauft, weil ihr Bruder hat auch darauf bestanden, dass er mit ihr sténdig
reden kann. Aber sie war ja oft miide und wollte gar nicht mehr.”

,Das ist vielleicht auch interessant, einfach diese Einstellung dem Ster-
benden gegeniiber. Wo ich gebeten habe, leise zu sein, weil die Mutter
immer schon gesagt hat, sie méchte Ruhe haben. Und dann hére ich, der
Mensch soll héren wann Tag ist, wann Zeit ist, dass halt Leben da ist und
dann wieder, wann halt Zeit ist, dass Nacht ist. Ich habe gedacht ich hére
nicht recht. Ich habe vorher noch 6&fter eingeladen, dass die Familie noch
eben da isst bei uns. Das hat sich dann aufgehért, weil ich gedacht habe,
das muss man nicht. Oder auch diese Riicksichtslosigkeit, dass man ein-
fach rein geht ins Zimmer, wenn andere Leute da sind. Wo ich sie wirklich
zuriickgeholt habe, und auch eine andere Familie die sich verabschiedet
hat. Das sind dann Sachen, wenn du selber so in Anspannung bist und dir -
denkst, das sind Leute, genauso erwachsen, also diese fehlende Riick-
sichtnahme, mit dem habe ich schwer zu kémpfen gehabt.”

pizkarenz.

,Von den Schwégerinnen hétte das (Familienhospizkarenz) keine ge-
macht.” ‘

~Etwas was mich diese Zeit auch gelehrt hat, es ist, jeder sagt toll, das ist
schon pfffh! Aber zugleich hére ich auch den Anspruch, den diese Leute
irgendwo an sich haben kénnten. Und da sage -ich, das muss man schon
ganz differenziert und persénlich betrachten: Man kann auch mittragen,
wenn der Patient im Spital ist.” '

»von meinen Bekannten und Kollegen haben viele gesagt, das machte ich
nie, haben alle gesagt, da gebe ich sie ins Heim. Das kénnte ich nicht,
haben auch ein paar gesagt. Da habe ich zu einer guten Bekannten ge-
sagt, nimm die Familienhospizkarenz. Aber die hat gesagt, sie bliebe nie
zu Hause.”

,Obwohl immer wieder Aussagen waren von Freunden, von Bekannten,
wo das gekommen ist: Ich wiirde das nicht machen. Dann habe ich ge-
sagt, wenn du in der Situation bist, tust du das auch. Und die haben ge-
sagt, nein, das tue ich nicht, also Leute jetzt in meinem Alter. Altere Leute,
da war Bewunderung da und Wertschatzung. Und dann wo ich das im
Radio gehért habe von den 150 Leuten statt 15.000 geplanten, und dann
habe ich gedacht, da ist was Wahres dran, dass die Leute sagen, ich wiir-
de es nicht machen.”
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Durchaus beachtenswert fir eine angemessene Einschatzung der méglichen Popu-
larisierungschancen der Familienhospizkarenz erscheint in diesem Zusammenhang
die Feststellung des Geschaftsfilhrers der Tiroler Hospiz Gemeinschaft seine eige-
nen professionellen Mitarbeiterinnen betreffend:

,Das geht bis dahin, dass wir auch von unseren Dienstnehmerinnen her,
gibt es ja auch mehrere, die also sterbende Angehérige daheim haben. Es
hat noch nie jemand bei uns diese Hospizkarenz nur angesprochen, ge-
schweige denn in Anspruch genommen, interessant, ja.”

4.6.3 Die Zeit nach der Familienhospizkarenz

Nach der Zeit der Familienhospizkarenz entsteht haufig ein als sehr belastet be-
schriebener Lebensabschnitt. Wenn die begleitete Person gestorben ist, sind Verlust
und Trauer ,natirliche* Begleiter, die nicht unmittelbar mit der Inanspruchnahme der
Familienhospizkarenz zusammenhangen.

Manche erlebten Phanomene sind allerdings durch die intensive Nahe in der Ka-
renzzeit vor dem Tod mitbedingt oder werden durch diese verstarkt. Insofern spielt
dieser Aspekt in der Gesamtbetrachtung durchaus eine Rolle, nicht zuletzt, weil er
auch Auswirkung auf die Arbeitsfahigkeit und in manchen Féllen auf eine mehr oder
weniger radikale Neuorientierung hat. '

,ES war dann die absolute Leere und einfach das Gefihl, so es wére ganz
egal — ich méchte einfach dass sie noch da wére, auch wenn ich sie rund
um die Uhr ... Es waren einfach so auf einmal die fehlenden Aufgaben.
Ich habe dann Teilzeit gearbeitet und ich war dann (iber ein halbes Jahr
lang nur eingeschrankt arbeitsfahig.”

»Da habe ich dann schon einen Termin gehabt fiir die Schwiegermutter
fur die Kurzzeitpflege; dass ich da nach Kédrnten auf Erholungsaufenthalt
fahren kann. Dann ist sie am 31. August gestorben und der Termin war
am 25. September. Und da bin ich dann hingefahren und die 2 Wochen
waren eine ganz eine schéne Zeit. Und ich habe mich von dort weg ei-
gentlich schon zu meinem positiven Weg verdndert. Wir sind dort gut auf-
genommen worden und die Betreuung das war schon ganz einmalig, da
waren 2 Psychologinnen da, man hat dort schon sehr viel aufarbeiten
kénnen. Und es hat sich auch mit den anderen Frauen dort eine Freund-
schaft entwickelt.”

»,Nach dem Tod bin ich da wach geworden und habe Herzklopfen und so
erhéhten Blutdruck gehabt und ich glaube das waren alles so Panikatta-
cken. Ich habe so etwas eigentlich noch nie erlebt und habe mir gedacht
Jetzt wird mir ganz schwindlig und komisch und habe mir gedacht, jetzt
geht es mit mir dahin. Und mein Mann hat dann die Rettung gerufen und
dann war ich eine Woche im Spital.”
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,lch habe dann nach zwei Monaten wieder zu arbeiten angefangen, habe
aber die Stunden dann reduziert und habe dann ein Jahr praktisch nur 20
Stunden gearbeitet.”

,und jetzt ist halt die groBe Leere da, trotz allem, wenn du auch Kinder
hast. Man geht halt in die Wohnung und ist allein.”

,Und wenn ich so oft einen Tag habe und bin halt traurig und sitze da-
heim, dann denke ich immer an die drei Monate, wirklich, das tréstet so.
Und er hat auch gesagt, ,S., wenn ich gestorben bin, hére nicht mit der
Therapie auf!’ Ich mache das jetzt noch alle Monat, und das tut mir total
gut.”

»Ich habe nachher ganz wenig gearbeitet, ich konnte nicht am Abend wie-
der mit den Gasten zusammen sein. Und dann habe ich eben mit meinem
Chef gesprochen nach dem Tod von meinem Vater und ihm gesagt dass
ich ganz wenig arbeite und aufhéren werde. Und nach einem Monat bin
ich dann auf Urlaub gefahren, einen ruhigen, wo wenige Leute sind. Und
dann habe ich mich entschlossen, dass ich einige Monate auf Saison ge-
he, wieder hinein, aber ganz andere Umgebung. Es ist halt alles anders.
Ich hétte mir das nie gedacht, wenn die Eltern gehen, dass das so ... Mein
Leben hat sich gedndert. Vor allem auch materiell: Was ist jetzt wichtig fir
mich? Es ist eigentlich ein Umbruch, der sich in mir vollzogen hat, also ein
so tiefer Einschnitt.”

,Nach einem Jahr habe ich einmal angefangen, die Antidepressiva zu re-
duzieren. Aber das vertrage ich nicht. Schlafmittel absetzen geht auch
nicht.”

»Ich Uberlege mir jetzt auch, die Wohnung zu wechseln. Das ist ganz ein-
fach zu viel und es gibt Tage, da bin ich dermal3en mide vom Geschéft,
da stort es mich nicht, aber dann wieder — vor allem jetzt zu Weihnachten,
das ist die Zeit, wo meine Mutter im Krankenhaus war, da kommt alles
wieder hoch. In der Wohnung lebe ich ja seit meiner Geburt.”

,Dann bin ich in ein Loch gestiirzt, das war dann schon eigentlich wieder
in Wien. ... Ich habe dann einen Zusammenbruch gehabt und habe den
Notarzt von meinem Mann rufen lassen. Der Arztin habe ich halt geschil-
dert, dass ich in einer Ausnahmesituation bin.“

»Ich bin dann zum Neurologen gegangen und dem habe ich was vorge-
heult, weil ich habe gemerkt, ich bin einfach krank. Und ich war dann 8
Wochen im Krankenstand. Die Medikamente, Antidepressiva, héatte ich ein
halbes Jahr nehmen miissen, die habe ich kein einziges Mal genommen,
weil ich mir nicht medikamentés meine Trauerzeit bestimmen lassen woll-
te. Ich wollte es auf jeden Fall nicht. Fir mich war der Zeitfaktor wichtig.*

»Nachtréglich denke ich mir, ich héatte vor den Sommerferien nicht mehr
arbeiten gehen diirfen, ich hétte soviel Zeit gebraucht. Und ich habe wirk-
lich ganz lange gebraucht, bis Méarz vorigen Jahres, wo meine Schwége-
rin, die so alt ist wie ich, einen Schlaganfall erlitten hat, und das hat mich
aber rausgerettet. Ich war so in dem dnn, ich bin nicht wirklich raus ge-
kommen. Es war schwer fir mich. Aber mit der Chance jetzt jemanden
vom Tod ins Leben zu begleiten, das war fiir mich wirklich ein Geschenk
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oder eine Losung fast; so tragisch diese Geschichte ist. Die war dann 6
Wochen im Koma, da sind wir auch jeden Tag hin mit ihr reden und haben
diese basale Stimulation geleistet. ... In der Schule das lauft. Obwohl ich
weill, dass ich das nicht bis zu meiner Pension machen werde. Das war
davor anders. Mich hat das einfach verdandert.”

»,Dann habe ich gebeten, dass man mir noch 14 Tage Urlaub gibt. Und
dann habe ich mir eine Psychotherapie gezahit.”

»Ich habe mir lange Vorwiirfe gemacht, ich habe oft zu meinem Mann ge-
sagt, ,Das ist schwer, wie wenn ich meine Mutter tot gepflegt hétte!” So
empfindet man das irgendwo, weil zum Schluss habe ich das erst gese-
hen, ich war wirklich rund um die Uhr im Einsatz.”

»Ich war dann arbeitslos ab 1. Oktober. Bin dann nach Afrika im Dezember
fur drei Monate. Und jetzt gehe ich fir ein Jahr nach Afrika und werde dort
in einer Klosterschule Englisch unterrichten. Das ist jetzt meine Zukunft,
ganz anders als ich einmal gedacht habe.”

Der Wiedereinstieg am Arbeitsplatz ist nur in seltenen Ausnahmefallen durch negati-
ve betriebliche Reaktionen beeintrachtigt. Potenziell belastet ist die Wiedereinstiegs-
phase allerdings durch (verlangerte) Trauerreaktionen und allgemein durch die per-
sonliche Erschitterung, die durch die intensive Begleitung ausgelost wurde.

Dadurch werden auch Sinnfragen drangend, es kénnen Bilanzierungen gezogen und
Neuorientierungen angeregt werden. Diese machen dann auch nicht vor den berufli-
chen Gegebenheiten halt und kénnen zu Veranderungen filhren. Auch in diesem
Sinn kann es nach der Beendigung der Familienhospizkarenz zu Schwierigkeiten am
Arbeitsplatz fur Arbeitnehmer/innen kommen, indem alte Selbstverstandlichkeiten so
nicht mehr gelten.

4.7 Extramurale Unterstiitzung

Der fachlich orientierte Anspruch angesichts der Herausforderung in der Versorgung
sterbender oder schwerstkranker Menschen wird vom derzeitigen Versorgungssys-
tem und seiner Betreuungslogik nicht angemessen erfllit. Im aktuell entwickelten
Hospizplan Burgenland, das sich als Bundesland dadurch auszeichnet, den oster-
reichweit hochsten Anteil an zu Hause Sterbenden aufzuweisen, wird die Ausgangs-
lage klar analysiert:

~Wéhrend insbesondere schwerkranke und sterbende Menschen, trotz
komplexer Betreuungssituation und damit verbundener Wechsel der Ver-
sorgungskontexte, das Bedlirfnis einer kontinuierlichen und abgestimmten
Betreuung und Pflege, im besten Fall in der gewohnten Umgebung zu
Hause, haben, zeichnet sich das Versorgungssystem durch einen hohen
Grad an Fragmentierung und- Diskontinuitdt der Versorgungsleistungen
aus.
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Will man sich an den Bedlirfnissen der Betroffenen orientieren, so braucht
es weniger isolierte als vielmehr integrierte Versorgungsangebote, die sich
in ihren Leistungen aufeinander beziehen und Ergédnzungspotenziale effi-
zient ausschépfen und so Betreuungskontinuitét gewéhrleisten.” 27

Mehr als die Halfte der Familienhospizkarenznehmer/innen wurden in der Begleitung
ihrer Angehorigen durch Einrichtungen und Dienste aus dem Sozial- und Gesund-
heitsbereich unterstitzt. Mehrheitlich wurden diese Dienstleistungen als angemessen
und ausreichend beschrieben. Zwei Drittel jener, die nichts in Anspruch nahmen hat-
ten sich retrospektiv eine qualifizierte Unterstiitzung gewiinscht.

In der oben angesprochenen Studie fir das Burgenland wird exemplarisch ausge-
fiihrt, was aktuell die Herausforderung darstellt :

eine fragmentierte Finanzierungslogik
zersplitterte Angebotsstrukturen

>

>

> schlechte Vernetzung der extramuralen Versorgung

> kaum organisations- und professionsiibergreifende Versorgungsplanung
>

zu wenig Orientierung an den Patientinnen und Patienten

Der Geschaftsfiihrer der Tiroler Hospiz Gemeinschaft bestatigt den Befund und zieht
die Schlussfolgerung fur viele, die entsprechende Unterstitzung brauchten:

Llch glaube wir sind vor allem da stecken geblieben, dass wir den Men-
schen zuhause noch nicht wirklich ein verstéandliches Sicherheitsnetz bie-
ten kénnen, mit dem sie sich trauen kénnen, das so zu machen. Da geht
es um das Thema Sicherheit und das schaffen wir nach wie vor nicht fl&-
chendeckend im Sinn einer Versorgungsstruktur. Da stehen wir immer
noch im Bereich der EinzelmalRnahmen, so der Musterprojekte, aber noch
bei weitem nicht in der Versorgungsthematik. Und da glaube ich, braucht
es auch, um diese Segnungen, grade von Palliativmedizin, Palliativcare,
auch Erfahrung in Sterbebegleitung, das wirklich zu den Menschen wieder
neu hin zu bringen, da braucht es ein Netz im ganzen Land. Dann ist die
Hospizkarenz wirklich eine flankierende MaRnahme, nicht mehr.“

Die Familienhospizkarenznehmer/innen berichten Unterschiedliches ber die Inan-
spruchnahme der mobilen Dienste. Immer wieder taucht dabei der Wunsch auf, dass
die extramuralen Dienste aktiv auf die Betroffenen zugehen sollten, da damit zu rech-
nen ist, dass sich Betroffene oft schwer tun, sich helfen zu lassen, Hilfe aktiv anzu-
fordern und damit gefahrdet sind, Gber ihre Grenzen zu gehen, letztlich am Burn Out
Syndrom zu erkranken:

,Ganz zum Schluss, drei Tage bevor sie gestorben ist, ist dann wer von
der mobilen Altenbetreuung gekommen. Ja das ist was, wo ich denke, im
nachhinein betrachtet, da hétte ich mir schon mehr gewdnscht oder, wie
soll ich sagen, irgendwo ein aktives Zugehen auf mich, nicht informieren

7 Fakultat for Interdisziplindre Forschung und Fortbildung - IFF Wien, Integrierte Palliativversorgung
im Burgenland ,Hospizplan Burgenland®. Bedarfsanalyse und Qualitatsentwicklung der Betreuung
schwerkranker und sterbender Menschen, Wien, 2004
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mdssen. Ich bin halt einer der schaut, dass er méglichst selber zurecht
kommt, das heif3t sich nicht so leicht auch helfen lasst, wenn es irgendwie
geht. Und ich bin aber da zum Schluss schon absolut (iber meinen Gren-
zen unterwegs gewesen. Und vor allem was mir dann hintennach so ge-
kommen ist, ich hétte einfach einen Teil der Zeit fiir etwas anderes ge-
nutzt und nicht nur fiir das Managen. ... Ich will ja gar nicht klagen jetzt,
aber ich denke nur, ich tite es anderen, die in so eine Situation kommen,
wiinschen, dass sie eine Betreuung haben, eine aktive."”

Dass es nicht nur um Pflegedienste im engeren Sinn geht, sondern auch psychoso-
ziale Angebote wichtig sind, um pflegenden, begleitenden Angehd&rigen angemesse-
ne Unterstitzung zu bieten, wird am Beispiel von Frau S. deutlich, die ihren
90jahrigen Vater begleitet hat und dafur extra einen Altenhilfekurs absolvierte:

,Gut jeder hat gedacht ich habe eine intakte Familie vielleicht. Aber dass
ich doch ein Gesprédch germe gehabt hétte, das hat mir keiner angeboten.
Inzwischen (nach dem Tod des Vaters) bin ich schon hingegangen zu so
Kursen, habe das schén gefunden, war dabei, wo die Leute so einen Ab-
schluss gemacht haben, habe mich gewundert, wie viele das machen und
war traurig, dass ich es damals nicht gewusst habe und mit jemandem so
ein Gespréch hétte fiihren kénnen.*

In jedem vierten Vertiefungsinterview ist im Gespréachsverlauf hervorgekommen,
dass Familienhospizkarenznehmer/innen an irgendeiner Stelle wahrend der Beglei-
tung, meist jedoch nach dem Tod der begleiteten Person, eine Psychotherapie be-
gonnen haben. Im vorigen Kapitel Uber die durch die Begleitung ausgeloste Belas-
tung wurde deutlich, dass es.im Sog der h&uslichen Gemeinschaft mit der begleite-
ten Person sehr oft zu einer extremen Verantwortungsiibernahme kommt, wo sich
Begleiter/innen als allzustéandig und allgegenwartig erleben. Professionelle Dienste
von aullen werden in dieser Situation dann oft gar nicht mehr angefordert, weil es
scheinbar oft nichts mehr braucht oder die angebotenen Dienstleistungen im Ver-
héltnis zur eigenen totalen Prasenz minder bedeutungsvoll erscheinen.

~Da haben eben manche geglaubt, ich soll mir irgendjemanden nehmen,
Heimhilfe oder was. Da sage ich aber, meine Mutter hat so niemand ge-
braucht und wenn sie wirklich sich angemacht hat, wenn die um 9 Uhr
kommt und das um 2 Uhr am Nachmittag ist, da kommt dann eh meine
Tochter heim, was hilft das dann. Und am Abend kommt dann auch keiner
mehr. Also ich habe gesagt, ich wiinsche das keinem Menschen dass er
das machen muss, weil es war ein Pflegefall (iberdriiber.”

»<Dann hat man zu mir natirlich gesagt, es gibt eine Selbsthilfegruppe und
das und das und das. Da war ich auch sehr positiv aufgeschlossen. Aber
ich habe dann gesehen, es geht nicht, man hat null Zeit. Ich habe auch
das Palliativteam im Auge gehabt, gebraucht héatten wir es viel friiher,
aber wann nimmt man das, um nicht jetzt den Partner zu krdnken? Das
habe ich einfach alles hinaus geschoben.”

Gerade im Bereich der Schmerzbekampfung sind palliativ ausgebildete Fachkrafte .
unerlasslich, um Uberfordernde Schreckensszenarien bei der hauslichen Sterbebe-
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gleitung zu vermeiden. Leider ist diese mobile Palliativleistung nicht flachendeckend
verfigbar. Dort wo es zu entsprechenden Betreuungsarrangements gekommen ist,
wurden auch entscheidend angstmindernde Sicherheitsgefuhle bei den Begleiterin-
nen und Begleitern sowie bei den begleiteten Angehérigen aufgebaut.

,Das mit der Unterstiitzung durch das Hospizteam war mir wichtig auch
gegeniber meiner Schwégerin, obwohl wir ein gutes Verhéltnis haben,
aber einfach, dass ich noch einmal Riickenstdrkung habe, ich hole mir die
von der Hospiz, sie hat die kennen gelernt und da war ich einfach noch
einmal abgesichert.”

,Das Palliativteam war so toll, das ist eine ganz super Einrichtung! Die ha-
ben sich bevor sie zu mir gekommen sind, beim LKH erkundigt, beim
Hausarzt erkundigt, also die waren schon voll informiert (ber die Kran-
kengeschichte und die Situation.”

,Und das ist dann recht schén gelaufen, weil wenn in der Nacht irgendet-
was war, habe ich dann die Schwester M. angerufen von der Hospiz, die
hat dann das Krankenhaus angerufen und die haben mich dann wieder
zurtickgerufen und gesagt, was zu tun ist.”
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5. Befragung von berufstatigen Personen, die Angehéo-
rige begleiten, aber Familienhospizkarenz nicht in
Anspruch genommen haben

6 Zentren der Kinderkrebshilfe, 146 Hospizeinrichtungen und 1.500 praktische Arz-
tinnen und Arzte wurden schriftlich ersucht, eine Einladung an berufstatige, pflegen-
de/begleitende Angehorige weiter zu geben. In dieser Einladung wurde gebeten,
Gber eine kostenfreie Freeline-Telefonnummer (Erreichbarkeit rund um die Uhr an
7 Tagen der Woche) an einer kurzen, anonymen teleforiischen Befragung teilzuneh-
men. Damit sollten auch Personen in die Evaluierung eingebunden werden, welche
zwar schwerst erkrankte Kinder oder Angehérige im letzten Lebensabschnitt beglei-
ten, die Familienhospizkarenz aber nicht in Anspruch nehmen oder genommen ha-
ben.

Die Zielpersonen wurden also nicht direkt kontaktiert, die Aktivierung erfolgte im Ide-
alfall erst bei einem Arzt- oder Hausbesuch bzw. Kontakt mit der adressierten Ein-
richtung. Wieweit die Kooperation in der Informationskette gegeben ist, ldsst dabei
auch Rickschlilsse zu, was die Distanz zur MalRnahme Familienhospizkarenz und
zum Umfragetrager selbst betrifft. Nicht zuletzt geht es hier um das Ausmal der Ak-
zeptanz gegeniber dem Versuch einer sozialwissenschaftlichen Erhebung des sta-
tus quo bei der Begleitung Angehériger, mit Schwerpunkt bei der Vereinbarkeit mit
einer Berufstatigkeit.

92 Personen aus ganz Osterreich haben die Einladung angenommen und die Fragen
beantwortet. Unter Beachtung des doch langen, indirekten Aktivierungswegs, ist der
Rucklauf akzeptabel. Aus Erfahrungen mit anderen empirischen Projekten am
SOFFI-Institut kann bei der Anwendung dieser Methodik von einer generellen Rick-
rufbereitschaft zwischen 2% und 27% (je nach persénlichem Bezug zum Thema und
zum Umfragetrager) ausgegangen werden. Die Hochrechnung des Rucklaufs mit
dem Faktor 7 (das entspricht einer Riucklauferwartung von etwa 14% bei Zielperso-
nen, die direkt von der Hausarztin oder vom Hausarzt bzw. durch eine betreuende
Einrichtung aktiviert wurden) lasst auf etwa 650 Personen schlielen, die hier erreicht
wurden.

Die folgenden Ergebnisse erfiillen damit nicht den Anspruch an eine reprasentative
statistische Erhebung, geben jedoch ein Stimmungsbild, insbesondere im Abgieich
mit Ergebnisbereichen aus der Befragung der Familienhospizkarenznehmer/innen.

Die hier als Nicht-Inanspruchnehmer/innen (der Familienhospizkarenz) bezeichnete
Personengruppe hat gegeniiber den Personen, die Familienhospizkarenz in An-
spruch genommen haben, einen héheren Anteil an Mannern und ein insgesamt deut-
lich héheres Altersprofil (bei der Familienhospizkarenz liegt der Anteil der 50Jahrigen
und alter bei 28%).

Abbildung 60 ’ Abbildung 61
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Die Vollzeit/Zweidrittelberufstatigkeit ist bei den Befragten in etwa gleich ausgepragt
wie bei der Familienhospizkarenz (57%), ebenso die halbtagige Berufstatigkeit (Fa-
milienhospizkarenz=31%) (siehe Abbildung 4).

eschaftig uﬁ(gsays’maﬁ.

Abbildung 62

Die aktuell nicht Berufstatigen (13%) bezogen entweder Arbeitslosengeld, waren in
der Notstandshilfe oder in Karenz und sind alle schon langer als 2 Jahre nicht mehr
berufstatig. Insgesamt haben 4,35% aller Befragungsteilnehmer/innen die Berufsta-
tigkeit aufgegeben, um ihre Angehdérigen besser betreuen oder pflegen zu kénnen.

39% der Nicht-Inanspruchnehmer/innen haben ihre Arbeitszeit reduziert, um besser
betreuen oder pflegen zu kénnen. Das ist deutlich haufiger als Familienhospizka-
renznehmer/innen vor Inanspruchnahme der Familienhospizkarenz (27%). Bei der
weitaus Uberwiegenden Mehrheit (30,43%) war diese Reduktion erheblich, 8,70%
der Befragten haben ihre Arbeitszeit etwas reduziert.

Im zeitlichen Verlauf ergibt sich keine stetige Entwicklung, was die Reduktion des
Beschaftigungsausmales betrifft. Die beiden Hauptgruppen bilden Personen, die seit
weniger als 6 Monaten bzw. bereits langer als 12 Monate reduziert haben. Dies lasst
den Rickschluss zu, dass hier verschiedene Gruppen mit unterschiedlichen Zeit-
Bedurfnissen reprasentiert sind, wie auch bei der Familienhospizkarenz.

Abbildung 63
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Dies ist ein weiterer Hinweis darauf, dass Arbeitszeitreduktionen zum Zweck der in-
tensiveren oder besseren Pflege/Betreuung von Angehorigen im Wesentlichen au-
Rerhalb der MaRnahme Familienhospizkarenz mit den Betrieben verhandelt werden.
Erst bei Vollkarenzierungen kommt die MaRnahme Familienhospizkarenz ins Spiel.

Immerhin 43% der Befragungsteilnehmer/innen haben in diesem Zusammenhang
daran gedacht oder konkret versucht, die Familienhospizkarenz in Anspruch zu
nehmen, dies aber letztendlich nicht getan und sind zu anderen Lésungen gekom-
men.

Die Informationslage zur MalRnahme Familienhospizkarenz ist bei den Befragten
schlecht: Nur ein Finftel fihlt sich umfassend informiert, 41,3% fiihlen sich kaum bis
gar nicht Ober die Moglichkeiten der Familienhospizkarenz informiert.

Abbildung 64

Jedenfalls findet im Rahmen der Begleitung von Angehérigen eine Informationsan-
reicherung zur Familienhospizkarenz statt. 44% der Befragten waren vor dem Beginn
der Begleitung weniger gut Uber die Familienhospizkarenz informiert als im weiteren
Verlauf. Erwartbar kraftiger als bei den aktuell umfassend Informierten (+20%) fallt
der Informationszuwachs bei den aktuell teilweise Informierten (+59%) aus.

Informationszugewinn (Verkreuzung der aktuellen Infolage mit
jener zu Beginn der Begleitung)

Falls "umfassend” oder "teilweise" informiert:

Zu Beginn der Begleitung aktuell umfas- | aktuell teilweise
ebenfalls schon umfassend | send informiert informiert
oder teilweise informiert?

nein 20,00% 58,82%

ja 80,00% 35,29%

Abbildung 65

Die Bewertung der offentlichen Informationsleistung zur Familienhospizkarenz fallt
bei den Befragten mit einem Notenmittelwert von 4,04 noch schlechter aus als bei
den Personen, die Familienhospizkarenz in Anspruch genommen haben (Notenmit-
telwert = 3,65).
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Die Verteilung nach Zielgruppen der Begleitung entspricht ziemlich genau jener der
Familienhospizkarenz. Deutlich am haufigsten werden Eltern begleitet. Partner und
Kinder (wenn man hier Schwiegerkinder und Enkelkinder subsumiert) bilden mit je-
weils etwa 18% Anlassfalle zur Begleitung.

~ B
Abbildung 67

Die Unterstiitzung durch Einrichtungen und Dienste aus dem Sozial- und Gesund-
heitsbereich ist bei 58,7% der Befragten in etwa gleich ausgeprégt wie bei jenen
Personen, die Familienhospizkarenz in Anspruch genommen haben (52%).

Unterschiede ergeben sich hinsichtlich der Zufriedenheit mit der Angemessenheit der
Unterstitzung. Herrschte in der Gruppe der Familienhospizkarenznehmer/innen
vorwiegend Zufriedenheit in diesem Punkt, Gberwiegt in der Gruppe der Nicht-
Inanspruchnehmer/innen das Gefiihl hier aktuell unzureichend unterstitzt zu werden.

Zu beachten ist allerdings, dass Personen aus der Familienhospizkarenz retrospekti-
ve Bewertungen vorgenommen haben. In der Gruppe der Nicht-Inanspruch-
nehmer/innen handelt es sich in der Regel um ein aktuelles Geschehen im Licht der
potenziellen Uberlastung.

Abbildung 68

In der Einschatzung von Belastungsfaktoren, die mit einer voriibergehenden Karenz
zur Begleitung von Angehdérigen im letzten Lebensabschnitt bzw. von schwerst er-
krankten Kindern verbunden sein kénnen, ergibt sich bei der Gruppe der Nicht-
Inanspruchnehmer/innen eine andere Belastungshierarchie als bei jenen Personen,
die Familienhospizkarenz in Anspruch genommen haben.
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An erster Stelle rangiert der Verdienstentgang bzw. der fehlende Rechtsanspruch auf
existenzsichernde Leistungen mit einem Mittelwert von 3,87 auf einer flunfteiligen
Skala (von 1=keine Belastung bis 5=sehr starke Belastung). Die psychische Bean-
spruchung durch die zeitlich ausgepragte Betreuung liegt auf einem ahnlich hohen
Belastungsniveau (Mittelwert=3,76).

Etwas abgeschwécht, aber auf deutlich héherem Niveau als in der Gruppe der Fami-
lienhospizkarenznehmer/innen folgt die Sorge um maogliche Nachteile am Arbeits-
platz nach Ende der Karenz (Mittelwert=3,39). Zu beriicksichtigen ist, dass Inan-
spruchnehmer/innen tber konkrete Erfahrungen diesbeziglich verfiugen. Dieses Er-
gebnis bestatigt den Kontrast zwischen tatsachlichem Erleben und Befirchtungen,
die im qualitativen Teil ausfuhrlicher diskutiert worden sind (s. Kapitel 4.3).

Abbildung 70
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Die Schwierigkeit einer Einschatzung der weiteren Begleitung ist der schwéchste Be-
lastungsfaktor (Mittelwert=3,09). Im Gegensatz dazu kam diesem Aspekt bei jenen
Personen, die Familienhospizkarenz in Anspruch genommen haben, die héchste Be-
lastungsintensitat zu. Zu beachten ist bei diesem Vergleich, dass der Belastungsmit-
telwert um 6 Zehntelpunkte differiert, also hier keine so starke Varianz besteht, wie
beispielsweise bei der Sorge um Nachteile am Arbeitsplatz (Differenz: 15 Zehntel-
punkte).

Abbildung 71

An den Nicht-Inanspruchnehmer/innen wird deutlich, dass sich begleitende Personen
aullerhalb der MaRnahme Familienhospizkarenz durchaus fir eine Inanspruchnah-
me interessieren. Mangelhaft erscheint diesem Personenkreis die entsprechende
6ffentliche Information zur Familienhospizkarenz. Im Gegensatz zu jenen Personen,
die Familienhospizkarenz in Anspruch nehmen, stellt fur die Nicht-Inanspruch-
nehmer/innen der Verdienstentgang eine bedeutsame Hurde dar. Demgegeniiber
bleibt die Schwierigkeit einer Einschatzung der weiteren Entwicklung beim Begleiten
das schwéchste aller abgefragten Belastungsmomente. Erst bei einer Vollkarenzie-
rung — im Rahmen der Familienhospizkarenz — scheint sich dieses Thema, gerade in
einer veranderten Alltagssituation mit dem Wegfall der Berufstatigkeit, entscheidend
zu dramatisieren.
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6. Zusammengefasste Stellungnahmen der Sozialpartner
auf Ebene der Experten/Expertinnen

An dieser Stelle werden die im Rahmen dieses Berichts thematisch zugeordneten
Beitrage und Einschatzungen von Experten/Expertinnen der Sozialpartner nochmals
auf einen Blick zusammengefasst.

6.1 Arbeiterkammer

Von der Sache her wurde die MalRnahme schon bei Gesetzwerdung begrufdt. Kritisch
wurde vor allem auf die fehlende materielle Absicherung hingewiesen. Diese Kritik
scheine sich insofern zu bestatigen, als die niedrige Inanspruchnahmezahl die Mal3-
nahme als Minderheitenprogramm bestatige. Der Harteausgleich schaffe durch seine
niederen Einkommensgrenzen keine wirkliche Abhilfe, sei zudem vielfach nicht be-
kannt und mit Birokratie verbunden.

Einziger formeller juristischer Vorteil sei der strenge Bestandschutz und die einseitige
Antrittsmdglichkeit auch gegen den Willen des Arbeitgebers/der Arbeitgeberin.

Wie bei anderen restriktiv gehaltenen Regelungen werde auch fir die Familienhos-
pizkarenz vermutet, dass auf der einen Seite Personen die Familienhospizkarenz in
Anspruch nehmen, die eher wohlhabend sind und auf der anderen Seite solche, die
ein so niederes Einkommen haben, dass sie den Harteausgleich ansprechen kén-
nen. Die Gefahr sei, dass jene auf der Strecke bleiben, die weder eine soziale Unter-
stutzung bekommen noch es sich selbst leisten kénnen, ohne Verdienst in Karenz zu
gehen.

Aus den telefonischen Anfragen und der Beratungstatigkeit ergebe sich, dass die
Information uber die fehlende finanzielle Absicherung schnell dazu fihre, dass Ar-
beitnehmer/innen das potenzielle Interesse an der MaBnahme wieder aufgeben.

Eine Verlangerung der bestehenden Regelung iiber die 6 Monate hinaus bzw. eine
flexiblere Handhabung war urspriinglich durchaus Anliegen der Arbeiterkammer. An-
gesichts der Gefahr, dass mit einer generellen Ausdehnung des Mallnahmezeit-
raums aber auch gravierende Nachteile fur die Arbeitnehmer/innen verbunden sein
kénnen, erscheine die Befristung heute als angemessen.

6.2 Industriellenvereinigung

Die Schaffung der Familienhospizkarenz erfolgte nicht auf Initiative der Wirtschaft.
Das Grundanliegen wurde allerdings von der Industriellenvereinigung anerkannt und
akzeptiert, so wie es auch andere gerechtfertigte Dienstverhinderungsgriinde gabe.

Die Industriellenvereinigung war daher bestrebt, eine Lésung zu finden, die in ange-
messener Weise die Interessen aller Beteiligter berticksichtigt. Die Planbarkeit fur
den Betrieb und die sich daraus ergebenden Fristsetzungen erscheinen in der MaR3-
nahme sinnvoll umgesetzt.
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Die Gestaltung der MalRnahme mit allen Regelungen erscheine als Mittelweg, der
nicht auf jeden Fall zugeschnitten sein wird und der sicher die Méglichkeit gibt, Ver-
besserungen zu verlangen.

Im Moment fehle im Verband jegliches Feedback. Weder wurde riickgemeldet, dass
die MalRnahme in Anspruch genommen wurde, noch wurde gefragt, wie man die sich
ergebenden Probleme in den Griff kriegen kénne, was sonst relativ haufig vorkom-
me, z.B. bei Aussetzungsvertragen. Daher wird davon ausgegangen, dass in der In-
dustrie keine Probleme aufgetreten sind oder diese im Fall offenbar gelést werden
konnten.

Generell wird angemerkt, dass die Mitarbeiter/innen im modernen Arbeitsalltag in ein
betriebliches Netzwerk eingebettet sind und von daher weniger die Furcht vor Re-
pression bis zur Kiindigung wesentlich seien, sondern dass die Kollegen/Kolleginnen
mitspielen missten, da so eine Malinahme ja meistens eine Kettenreaktion ausldse.
Von daher wird vermutet, dass betroffene Mitarbeiter/innen, die Familienhospizka-
renz in Anspruch nehmen wollen, diese Schwierigkeiten auch antizipieren, wo es
dann weniger um ein Durchsetzen eigener Rechte gehe, sondern um Gedanken, wie
die Karenzierung im betrieblichen Gesamtzusammenhang wirke.

6.3 Osterreichischer Gewerkschaftsbund

Zur Praxis der Familienhospizkarenz lasst sich aus Sicht des OGB aufgrund der ge-
ringen Inanspruchnahme relativ wenig sagen, da in den Beratungs- und Rechts-
schutzabteilungen nur sehr begrenzt Anfragen gestellt werden. Alle Bedenken, die
vom OGB bereits vor Inkrafttreten der Regelung in den Diskussionsprozess einge-
bracht wurden, wiirden durch die geringe Inanspruchnahme bestatigt.

Der Wegfall des Entgelts und der anteiligen Sonderzahlungen, die Kiirzung des Ur-
laubsanspruchs, stellten eine zentrale Hirde dar. Der Héarteausgleich wirde fur die
Bevdlkerung dabei nach Almosen klingen, wo sich niemand gerne anstelle. Einer-
seits sei die Information schwach verbreitet, andererseits sei die Hemmschwelle hier
groBB. Im Gegensatz zu Leistungen, auf die ein Anspruch besteht, der verbrieft ist,
biete der Harteausgleich eine Unsicherheit.

Vorgeschlagen wird vom OGB eine Entgeltregelung fir die Inanspruchnehmer/innen
der MaRnahme und eine Abgeltung im Sinn einer Refundierung an die Arbeitge-
ber/innen durch die Offentliche Hand. Das wére psychologisch fiir Betroffene ein an-
derer Zugang und wiirde Bindung und Kontakt zum Betrieb erhalten bzw. starken.
Die Betroffenen mussten sich in einer Zeit potenzieller Uberforderung nicht noch Ge-
danken dariiber machen, wo sie jetzt die finanziellen Mittel herbekommen, wo sie
sich ,anstellen” miissten.

Die generelle Erfahrung mit Malnahmen, die Arbeitnehmerinnen und Arbeitnehmern
Rechtsanspriiche einrdumen, wo der/die Arbeitgeber/in auch verstimmt oder repres-
siv reagieren kénnte, zeige, dass die BetriebsgroRe keine Rolle dabei spielt, wie sich
letztlich das Verhaltnis zwischen Betrieb und Arbeitnehmer/in entwickelt, zentral blei-
be die Qualitat der sozialen Verantwortung.

Kritisiert wird der Kiindigungsschutz, der aus Sicht des OGB mit 4 Wochen zu kurz
bemessen sei. Je langer der Kiindigungsschutz, desto groRer sei die Wahrschein-
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lichkeit, dass die Riickkehr aus der Karenz auf beiden Seiten konstruktiv verarbeitet
werde.

Die Befristung der Malknahme entspreche der Uberlegung, Arbeitnehmer/innen nicht
zulange vom Berufsleben fernzuhaiten, um nicht den Wiedereinstieg zu schwierig zu
machen oder auch die Zumutbarkeit fiir Betriebe Giber die Malken zu beanspruchen.
Insofern stelle die Befristung kein zentrales Problem fiir den OGB dar.

Die Informationsverbreitung zur Mal3nahme Familienhospizkarenz wird als wenig
dicht empfunden. Trotz einer Informationskampagne von AK und OGB ware die Fa-
milienhospizkarenz nicht mit der gleichen Selbstverstandlichkeit wie etwa die Pflege-
freistellung in den Képfen, hatte sich die MalRnahme nicht so herumgesprochen.

Die Konfrontation mit dem Sterben im Sinn einer schriftlichen arztlichen Bestatigung
konnte eine weitere psychologische Hirde darstellen, weil Betroffene sich eingeste-
hen missen, dass es jetzt nicht mehr lange dauere. In einer solchen Situation hatten
viele nicht den Kopf, sich mit arbeitsrechtlichen Fragen auseinanderzusetzen und
wirden einfachere, bekannte Mdglichkeiten wie Urlaub, oder unbezahlten Urlaub
nehmen.

Gefordert sei eine politische Entscheidung, ob diese sinnvolle Mal3nahme auch an-
ders konstruiert werden kénnte, wozu allerdings auch Geld in die Hand zu nehmen
sei.

6.4 Wirtschaftkammer Osterreich

Die Wirtschaftskammer hat sich der Notwendigkeit der Schaffung und Normierung
dieser MaRBnahme 2002 angeschlossen. In der Wirtschaftskammer gibt es kaum
Rickmeldungen zur Familienhospizkarenz. Falls es zu Problemen kommen wirde,
gabe es auch sofort entsprechende Wahrnehmungen, die seien aber bei der Famili-
enhospizkarenz ausgeblieben.

Osterreich sei einzigartig mit der Familienhospizkarenz, die doch ein flexibles Vorge-
hen ermdgliche. Arbeitnehmer/innen héatten die Moglichkeit der Teilfreistellung, wenn
sie mit dem Wegfall des Entgelts nicht zurecht kdmen oder aus irgendwelchen Griin-
den die Harteausgleichsregelung nicht in Anspruch nehmen wollten.

Insofern stelle sich bei der Wirtschaftskammer kein Veranderungsbedarf, so wie die
Regelung derzeit gelebt wird. Die allgemeine Einschatzung geht in die Richtung,
dass in diesem Bereich generell viel Verstdandnis bei den Betrieben da sei. Offen-
sichtlich konnten auch die kleinen und kleinsten Betriebe mit der MaRnahme leben.

Auch auf der Ebene der Wirtschaftskammer wird bestétigt, dass nur ein ganz kleiner
Prozentsatz der Betroffenen eine Verringerung der Arbeitszeit vornimmt, die Regel
sei die Vollkarenzierung im Rahmen der Familienhospizkarenz.

Eine Ausweitung der Regelung sei nicht angebracht, da potenziell mit dem Ausmal
einer Ausweitung die jetzt implementierte Stabilitat geschwécht wiirde.
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7. Kurzfassung der Evaluierungsergebnisse

* Von Mitte 2002 (Inkrafttreten der Familienhospizkarenz) bis Mitte 2004 nah-
men 775 Personen diese Mallnahme in Anspruch. 3 Bundeslander generie-
ren 60% der Inanspruchnahmen (NO, Stmk., OO).

» |m Mittelpunkt der Begleitungen stehen Eltern/Schwiegereltern, fur die Ka-
renzzeit in Anspruch genommen wird (56% der Falle). Die Begleitung von
Partnern/Partnerinnen oder Kindern I6st zu je 20% die Familienhospizkarenz
aus.

» Die Familienhospizkarenz wird zu 84% von Frauen, am intensivsten aus der
Altersgruppe der 41-50Jahrigen, in Anspruch genommen. Der allergrofite Teil
der Inanspruchnehmer/innen geht in Vollkarenz (97%).

» 60% der Inanspruchnehmer/innen weisen als héchsten Bildungsabschluss
einen Pflicht- bzw. Berufsschulabschluss auf, 16% den Abschluss einer be-
rufsbildenden mittleren Schule (BMS).

» Die BetriebsgréBe hat keinen Einfluss auf die Qualitat der betrieblichen Re-
aktion auf die Inanspruchnahme der Familienhospizkarenz. Die Halfte der
Familienhospizkarenznehmer/innen war vor Inanspruchnahme der Mallnahme
in Betrieben mit weniger als 50 Mitarbeitern/Mitarbeiterinnen (MA) beschaftigt,
ein Drittel in Betrieben mit mehr als 100 MA.

* Fast ein Drittel der Familienhospizkarenznehmer/innen kommt aus Gesund-
heits- oder Sozialberufen. Die in diesen Berufen grundgelegten Kompeten-
zen sind bei einer Begleitung im Rahmen der Karenz von besonderer Bedeu-
tung.

* |n vielen Fallen steht vor der Entscheidung, die Familienhospizkarenz in An-
spruch zu nehmen, ein langer lebensgeschichtlicher Vorlauf, der einer Be-
gleitung den Boden bereitet. Dabei spielt die Qualitét der Beziehung zur be-
gleiteten Person eine besondere, determinierende Rolle. Das heifdt, zur Um-
setzung einer Begleitung im Rahmen der Familienhospizkarenz braucht es in
der Regel mehr, als nur eine grundsatzlich positive Disposition des Beglei-
ters/der Begleiterin. Mitentscheidend, insbesondere in der transgenerationalen
Anwendung auf die Elterngeneration, bleibt diese interpersonale, lebensge-
schichtlich gewachsene Beziehungsgrundlage, die dann im Anlassfall die Ent-
scheidung fur die Familienhospizkarenz selbstversténdlich macht.
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» FEtwa ein Viertel der Karenznehmer/innen hat (im Mittel) 7 Monate vor Inan-
spruchnahme der Familienhospizkarenz die Arbeitszeit — aullerhalb der
MafRnahme — zum Teil drastisch reduziert, um ihre/ihren Angehdorige/n besser
betreuen zu kénnen.

» Etwa 30% der Familienhospizkarenznehmer/innen treten als Leistungsbe-
zieher/innen der Arbeitslosenversicherung in die Mafinahme ein. Diese Per-
sonengruppe reklamiert besonders die Begrenzung der MaBnahme und
gleichzeitig die Prekarisierung der Lebenssituation mit fehlendem Entgelt bei
Inanspruchnahme der Familienhospizkarenz.

= Mehr als die Halfte aller Inanspruchnahmezeitridume lag zwischen 1 und 3
Monaten, im Mittel betrug die Ausschopfung der Karenzzeit 4 Monate. Die
Begleitung von Kindern beansprucht im Mittel deutlich mehr Karenzzeit
(5 Monate). 45% aller Inanspruchnahmen enden vor Ablauf des beantragten
Karenzintervalls mit einer vorzeitigen Rickkehr an den Arbeitplatz.

» Die Mitteilung an den Betrieb, Familienhospizkarenz in Anspruch nehmen zu
wollen, wird weitgehend als unkompliziert erlebt (92,2% der Karenzneh-
mer/innen). In jedem dritten Betrieb war die Mallnahme bei der Mitteilung
durch den/die Arbeitnehmer/in unbekannt.

= Die Reaktionen der Arbeitgeber/innen auf die Inanspruchnahme der Famili-
enhospizkarenz sind ausgesprochen positiv. 91% der Arbeitgeber/innen rea-
gierten spontan mit Wohlwollen und Verstandnis, 7% waren zunéchst eher
skeptisch. Ahnlich konstruktiv wurden die Kolleginnen und Kollegen in den Be-
trieben erlebt.

» 7,5% der Karenznehmer/innen hatten bei der Riickkehr aus der Familienhos-
pizkarenz mit Schwierigkeiten im Betrieb zu kdmpfen, dies fihrte bei insge-
samt 3,9% in weiterer Folge zur Kiindigung bzw. Entlassung. Zu beriicksichti-
gen ist hier allerdings auch die teilweise lebensverandernde Wirkung der exi-
stenziellen Erfahrungen in der Begleitung sterbender Angehdriger, die zu radi-
kalen Bilanzierungen — und damit auch zur beruflichen Neuorientierung — fiih-
ren kann.

» - 72% finden das Befristungsmodell der Familienhospizkarenz (3+3 Monate)
als zu knapp bemessen, mehrheitlich auch jene Personen, die selbst nicht di-
rekt mit der zeitlichen Begrenzung in Konflikt gekommen sind. Uber die Befris-
tung wird die stark belastende Thematik des Sterbens aktualisiert, wo die Zeit-
lichkeit nicht vorherzusehen und trotzdem anzunehmen ist; wo mit der Zeit
nicht wirklich ,gerechnet” werden kann, es unvermeidbar ist, sich der Unsi-
cherheit des Unvorhersehbaren auszusetzen und trotzdem geplant werden
muss, Entscheidungen zu treffen sind.
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In diesem Dilemma gilt es eine ,mafivolle Entscheidung” im Rahmen der be-
stehenden Befristungen zu treffen, was vielfach — nicht zuletzt aufgrund man-
gelnder professioneller Beratung — tiberfordert.

Offensichtlich hat sich in der Praxis aber ein Spielraum entwickelt, in dem die
Harte der Befristung im Einzelfall flexibler gelebt wird. Das Verstandnis, das
von Seiten der Arbeitgeber/innen weitestgehend entgegengebracht wird,
scheint ebenfalls dazu beizutragen, Harten zu entschéarfen.

* Die Gewichtung von 5 vorgegebenen maligeblichen Belastungsfaktoren
durch die Familienhospizkarenznehmer/innen akzentuiert ein Belastungsprofil,
das durch die Inanspruchnahme der MalRinahme entsteht. Hauptbelastungs-
faktor ist demnach die Schwierigkeit einzuschatzen, wie sich der letzte Le-
bensabschnitt der begleiteten Person (bei schwerstkranken Kindern die Ge-
nesung) entwickeln wird (fur fast zwei Drittel ziemlich oder sehr belastend). An
zweite Stelle wird die psychische Belastung durch die zeitlich ausgepragte
Betreuung und Begleitung gerickt (fir 60% ziemlich oder sehr belastend).

An dritte Stelle wird der Verdienstentgang und der fehlende Rechtsanspruch
auf existenzsichernde Leistungen gereiht (fiir 48% ziemlich oder sehr belas-
tend). Die Sorge um mogliche Nachteile oder Verschlechterungen am Arbeits-
platz nach Ende der Familienhospizkarenz oder, als funfter Belastungsfaktor,
mogliche Konflikte mit Familienmitgliedern, die eine andere Lésung als Famili-
enhospizkarenz fur besser hielten, bleiben nur fir eine Minderheit belastend
(fir 18% bzw. fur 8% ziemlich oder sehr belastend).

» Die Konturierung der psychischen Belastung wird noch prazisiert, indem
beachtliche 47% der Karenznehmer/innen angeben, mit der begleiteten Per-
son stéarker allein geblieben zu sein als urspriinglich angenommen. Die soziale
Isolation im Rahmen der Ubernahme einer totalen Zustandigkeit im Beglei-
tungsprozess und vielfach mangelnde proaktiv organisierte professionelle Un-
terstitzung begunstigen die Uberforderung in einer ohnehin schon stark be-
lastenden Ausnahmesituation.

* Ein Viertel der Familienhospizkarenznehmer/innen hat beim Familienhospiz-
karenz-Héarteaus-gleich um eine Zuwendung angesucht, 15% der (Erst-)An-
tragsteller/innen haben schlieilich eine Zuwendung erhalten. Je junger die zu
begleitende Zielperson, desto haufiger erfolgte eine Antragstellung. Insgesamt
wurden im Zeitraum Mitte 2002 bis Ende 2004 von 305 Erstantragen 191 posi-
tiv entschieden, 114 wurden abgelehnt, was einer Ablehnungsquote von

- 37,4% entspricht. 78% der abgelehnten Antrdge begriinden sich durch
Grenzwertlberschreitungen beim Haushaltseinkommen, der Rest der Ableh-
nungen bezieht sich fast ausnahmslos auf das fehlende Vorliegen einer Fami-
lienhospizkarenz.

Die Ablehnungsquote ist durch das Alter der Antragsteller/innen, die Generati-
onenzuordnung der Zielperson oder die Frage, ob Kinder im Haushalt leben,
nicht beeinflusst. Stark beeinflusst wird die Ablehnungsquote durch den regio-
nalen Faktor.
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Das mittlere Haushaltseinkommen (gewichtet nach Personen) betrug bei Ab-
lehnungen € 637,- bzw. bei Zuwendungen € 268,-. Der mittlere Einkommens-
verlust — verursacht durch den Wegfall des Einkommens — liegt, auf alle An-
tragsteller/innen umgelegt, bei € 836,-. Erfolgte eine Zuwendung durch den
Familienhospizkarenz-Harteausgleich betrug der mittlere Einkommensverlust
noch € 427 -.

Im Mittel wurden insgesamt € 1.405,- je Antrag zugewendet. Das entspricht
einer mittleren monatlichen Zuwendung von € 494,-. Im ersten Ganzjahr
(2003) wurden Ulber den Familienhospizkarenz-Héarteausgleich € 161.325,15
ausgeschittet, im Jahr 2004 waren es € 155.576,45.

Der sozialversicherungsrechtliche Schutz (Kranken-/Pensionsversiche-
rung), den die Familienhospizkarenz bietet, wird insgesamt relativ positiv be-
wertet (63% werten mit ,sehr gut* oder ,gut‘). 20% der Karenznehmer/innen
sind hier deutlich unzufrieden und reklamieren beispielsweise den negativen
Zusammenhang im Rahmen mit der Verlangerung des Durchrechnungszeit-
raums zur Pensionsbemessung.

Unabhangig vom eigenen finanziellen Zurechtkommen durch den Entgelt-
wegfall wahrend der Familienhospizkarenz, reklamierten die befragten Fami-
lienhospizkarenznehmer/innen — und noch stérker die befragte Kontroligruppe
von berufstatigen Personen, die ohne Inanspruchnahme der Familienhospiz-
karenz ebenfalls Familienangehdrige begleiten — dass die MalRnahme ent-
scheidend an diesem Umstand der fehlenden finanziellen Absicherung, in die-
ser fur Betroffene ohnehin schon besonders belastenden Situation, nachzu-
bessern sei. An dieser Stelle ist eine besondere Sensibilitdt der Betroffenen
spurbar, die mit Unverstandnis auf diesen ,Ausstattungsmangel” der Famili-
enhospizkarenz reagieren. Der Verdienstentgang und der fehlende Rechtsan-
spruch auf existenzsichernde Leistungen foérdern in diesem Sinn den Ein-
druck, abseits stationarer Betreuung daheim alleine gelassen zu werden, wo-
bei das offentliche Sozial- und Gesundheitssystem durch das besondere per-
sonliche Engagement doch entlastet werde.

Die o6ffentliche Informationsleistung zur Familienhospizkarenz wird sehr kri-
tisch bewertet; 39% der Karenznehmer/innen urteilen mit einem ,nicht genu-
gend”. Der Notenmittelwert von 3,65 weist auf eine markant ausgepragte Un-
zufriedenheit hin. Jene Personen, die zuséatzlich beim Familienhospizkarenz-
Harteausgleich angesucht haben, urteilen noch negativer. Erschwerend

- kommt hinzu, dass viele Karenznehmer/innen unzureichend oder gar nicht

Uber ergénzende Elemente, wie etwa zuséatzliche Familienhospizkarenz-
spezifische Bestimmungen beim Pflegegeld, oder selbst Uiber die Existenz des
Familienhospizkarenz-Harteausgleichs informiert sind. Bei der Bewertung der
offentlichen Informationsleistung geht es nicht um die Qualitat der individuel-
len Beauskunftung und Beratung durch die Abteilungen in den Ministerien, die
vielfach sehr positiv beschrieben wurde; kritisiert wird der Iange Weg in der In-
formationsgewinnung.

Ein entscheidender Mangel besteht in der fehlenden Information tber die ein-
gerichtete Inanspruchnahmemdglichkeit des Pflegegeldvorschusses.
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Im Rahmen der Bewertung der Informationsleistung ist es wichtig zu beach-
ten, in welcher Lebenssituation die Betroffenen sich befinden, wenn es um ei-
ne potenzielle Inanspruchnahme der Familienhospizkarenz geht.

Was vielfach sehr unbefriedigend erlebt wird, ist die Zerstiickelung in Einzelin-
formationen und Zustandigkeitsaufteilungen, die fur Laien — vor der Anforde-
rung einer komplexen Lebenssituation (der Begleitung schwerstkranker oder
sterbender Angehdriger) — sehr oft nur mithevoll bewaltigt werden kann.

Die parallele Befragung von berufstatigen Personen, die ebenfalls sterbende
oder schwerstkranke Angehodrige begleiten, aber die Familienhospizkarenz
nicht in Anspruch genommen haben, ergibt ein noch schlechteres Ergebnis
der offentlichen Informationsleistung zur Familienhospizkarenz (Notenmittel-
wert von 4,04). Auch von daher besteht zunachst einiges an Distanz zur po-
tenziellen Inanspruchnahme der Ma3nahme.

* Eine Unterstiitzung durch professionelle Dienste wurde von etwas mehr
als der Halfte der Karenznehmer/innen in Anspruch genommen. Zwei Drittel
jener, die keine professionelle Unterstitzung in Anspruch genommen haben,
hatten sich eine solche gewiinscht, was nicht zuletzt auf einen entsprechen-
den Mangel an flichendeckenden, wohnortnahen Angeboten (bzw. die Infor-
mation dariiber) schlieRen lasst.

Der Bedarf an qualifizierter Unterstiutzung fir Karenznehmer/innen ist dabei
vielschichtig. Die Trennung von medizinisch-pflegerischen Interventionen fir
die begleitete Person von der Abklarung psychosozialer Umstéande der beglei-
tenden Personen erweist sich aus den langjahrigen Erfahrungen in der
Betreuung von onkologisch erkrankten Kindern und deren Eltern als sinnvoller
Ansatz. Familienhospizkarenznehmer/innen, die sterbende Erwachsene be-
gleiten, befinden sich dabei selten in einem so hochstrukturierten Behand-
lungskontext wie Eltern onkologisch erkrankter Kinder. Im Mittelpunkt der
Aufmerksamkeit steht der/die begleitete Angehorige; die Begleiter/innen er-
leiden dabei leicht das Schicksal der ,hilflosen Helfer/innen* und bleiben zu oft
mit ihren Problemen alleine, was eine der Folgewirkungen hauslicher Isolie-
rung im Rahmen der Familienhospizkarenz sein kann. In diesem Zusammen-
hang hatten sich viele Familienhospizkarenznehmer/innen ex post gewiinscht,
dass aktiv auf sie zugegangen worden wiare, da die Offentlichkeit ,wissen
musste, dass da etwas los ist”.

* An der untersuchten Gruppe der Nicht-lnanspruchnehmer/innen wird deut-
lich, dass sich begleitende Personen aullerhalb der Manahme Familienhos-
pizkarenz durchaus fiir eine Inanspruchnahme interessieren. Mangeilhaft er-

- scheint diesem Personenkreis die entsprechende o&ffentliche Information zur
Familienhospizkarenz. Im Gegensatz zu jenen Personen, die Familienhospiz-
karenz in Anspruch nehmen, stellt fir die Nicht-lnanspruchnehmer/innen der
Verdienstentgang eine bedeutsame Hiirde dar. Demgegeniber bleibt die
Schwierigkeit einer Einschitzung der weiteren Entwicklung beim Begleiten
das schwachste aller abgefragten Belastungsmomente. Erst bei einer Vollka-
renzierung — im Rahmen der Familienhospizkarenz — scheint sich dieses
Thema, gerade in einer veranderten Alltagssituation mit dem Wegfall der Be-
rufstatigkeit, entscheidend zu dramatisieren. :
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*= Die Familienhospizkarenz ist damit bislang nicht zu der populdren Malthahme
geworden, wenn es um die Begleitung schwerstkranker Kinder oder sterben-
der Angehdriger geht. Die vor der Schaffung dieser Regelung verwendeten
Elemente der kurzfristigen, vorubergehenden beruflichen Entpflichtung sind
nach wie vor fir viele Menschen nahe liegender. Dennoch bietet die Mal3-
nahme eine wertvolle Erganzung der Handlungsmaéglichkeiten.

Fir die weitere Entwicklung der Mallnahme empfiehlt sich, diese nicht isoliert
zu betrachten. Ziel ware eine Einbettung in ein wohnortnahes, abgestuftes
palliatives Versorgungssystem, um die Familienhospizkarenznehmer/innen
angemessen vor nahe liegenden Gefédhrdungen, wie etwa der Erkrankung am
Burn-out-Syndrom, zu schiitzen.
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8. Schlussfolgerungen

Die urspringliche Annahme von jahrlich 15.000 Personen, die eine Familienhospiz-
karenz in Anspruch nehmen, entbehrt offensichtlich jeglicher empirischen Grundlage.
Die Pionierinnen und Pioniere der Familienhospizkarenz zeigen auf, wie wertvoll die
Mafnahme im Bedarfsfall sein kann. Sie machen mit ihren praktischen Erfahrungen
aber auch klar, dass eine aktive Sterbebegleitung mit einer Karenzierung einiges an
personlichen und zwischenmenschlichen Ressourcen voraussetzt.

Von daher sollte nicht die vordergrindige Steigerung der Fallzahlen als Ziel einer
Optimierungsbemiithung dieser MalBnahme bestimmend sein, sondern die Aufberei-
tung des Gesamtzusammenhangs bei der Begleitung schwerstkranker Kinder und
sterbender Angehériger. Zu diesem Gesamtzusammenhang zahlen nicht nur die Be-
stimmungselemente der MaBnahme Familienhospizkarenz im engen Sinn.

Angesprochen sind Fragen nach
> einer flachendeckenden mobilen palliativen Unterstitzung
> das Vorhalten von wohnortnahen stationdren Hospizstrukturen

> die aktive psychosoziale Begleitung pflegender berufstatiger oder karenzierter
Personen

> die Kultivierung und Moderation einer breiten &ffentlichen Beschaftigung mit
dem Thema Sterben.

Die Inanspruchnahmehaufigkeit der Familienhospizkarenz wird wesentlich durch 4
Faktoren gedampft:

> ungenugende offentliche Information zur Begleitung sterbender Angehériger
als Querschnittsmaterie (Ma3nahmen, Hilfen, auftretende Phanomene)

> Vorbehalte aufgrund‘ befiirchteter persénlicher Uberforderungen
> fehlende finanzielle Absicherung

> bereits bestehendes positives Aushandlungsklima mit Arbeitgeberinnen und
Arbeitgebern bzw. Vorgesetzten, das ,kleine Lésungen® (Arbeitszeitreduzie-
rungen, kurzfristige Freistellungen usf.) beginstigt.

Beim Familienhospizkarenz-Harteausgleich ware zu Uberlegen, ob, angesichts des
begrenzten Zustroms zur MaRBnahme, eine deutliche Anhebung der Grenzwertan-
nahme von 500,- Euro gewichtetem Haushaltsdurchschnittseinkommen nicht fir ei-
nen besser angemessenen Ausgleich sorgen kénnte. Retrospektiv betrachtet wiirde
eine Anhebung des Grenzwerts auf beispielsweise € 700,- drei Viertel der bisherigen -
Ablehnungen zu Zuwendungsfallen machen.

Die Kommunikation rund um den Familienhospizkarenz-Harteausgleich kénnte weiter
verbessert werden. Dazu zahit die Erhéhung des Bekanntheitsgrades (iber die be-
reits seit Beginn der MalRnahme eingerichtete Moglichkeit, sich vorab tiber die Hohe
einer erwartbaren Zuwendung zu informieren, um entsprechend disponieren zu kén-
nen.
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Die im Bundespflegegeldgesetz und in einzelnen Landespflegegeldgesetzen vorge-
sehenen Bestimmungen zur Familienhospizkarenz sind den Familienhospizkarenz-
nehmern/Familienhospizkarenznehmerinnen nicht ausreichend bekannt. Die Vor-
schussregelung, die an die Kurzfristigkeit der Familienhospizkarenz angepasst ist,
konnte entscheidend Unmut verhindern und die Lage der Betroffenen erleichtern.
Voraussetzung dafur ist die Information, dass die Familienhospizkarenznehmer/innen
umgehend ein Ansuchen auf Pflegegeld mit einem entsprechend deutlichen Hinweis
auf das Vorliegen einer Familienhospizkarenz einbringen sollen. Die Vorschussrege-
lung ware in diesem Zusammenhang ein wichtiges unterstiitzendes materielles Ele-
ment, das leider weitestgehend unbekannt geblieben ist.

Die Befristung der MaRnahme mit 3+3 Monaten evoziert Angste, ob die zur Verfi-
gung stehende Zeit wohl reicht. In Abwagung der Pro- und Kontrafaktoren fir eine
generelle Ausweitung des MalRnahmezeitraums scheint das bestehende Befris-
tungsmodell gunstiger, da doch nur ein kleinerer Teil der Personen in Familienhos-
pizkarenz mit der zur Verfiigung stehenden Zeit nicht auskommt. Die Belastungsver-
dichtung, die mit einer weiteren zeitlichen Erstreckung verbunden waére, hat mehrere
Dimensionen. So wird die Distanz zum beschaftigenden Betrieb kritisch gréRer. Ge-
nauso ist zu beflrchten, dass sich die Isolation in der fur ,Laien“ ohnehin schon aus-
gesprochen belastenden hauslichen Situation weiter erhoht.

Insofern zwingt die Befristung zu einer mafvollen Entscheidung, ab wann in den Be-
gleitungsprozess eingetreten wird. In Einzelfallen sind offensichtlich kulante Rege-
lungen entstanden, die im Sinne menschlicher Lésungen Riicksicht auf die Ausnah-
mesituation nehmen, in der sich Angehérige mit schwerstkranken Kindern oder ster-
benden Familienmitgliedern befinden.

Fur die Begleitung von schwerst erkrankten Kindern erscheint eine Differenzierung
und Ausweitung der Befristung auf insgesamt 9 Monate Uberlegenswert, um dem
vielfach a priori bestehenden therapieorientierten Zeitbedarf besser zu entsprechen.

Beachtenswert ist das BelastungsausmaR, das mit einer Sterbebegleitung oder mit
der Begleitung eines schwerstkranken Kindes verbunden ist. Gibt es fur Eltern, die
ein Kind begleiten, in der Regel eine professionelle Betreuung durch die Einbettung
in einen hoch strukturierten Behandlungskontext, fehlt diese Komponente bei der
Sterbebegleitung erwachsener Angehériger fur gewoshnlich.

In diesem Zusammenhang versteht sich der in den Vertiefungsinterviews wiederkeh-
rend zum Vorschein gekommene Ansatz, psychotherapeutische Behandlung zu su-
chen, als Hinweis auf einen generellen Bedarf nach umfassender, proaktiver psycho-
sozialer Unterstiitzung.
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10. Anhang

Anlage A: Fragebogen Familienhospizkarenznehmer/innen

Fragebogen Familienhospizkarenz = |

Sehr geehrte Frau! Sehr geehrter Herr!

Sie haben innerhalb der letzten 2 Jahre die so genannte Familienhospizkarenz, also eine Arbeitszeitredu-
zierung, Freistellung oder Anderung der Lage der Arbeitszeit, in Anspruch genommen, um ein schwerst
erkranktes Kind zu betreuen oder nahe Angehérige in ihrem letzten Lebensabschnitt begleiten zu kdnnen.
Die folgenden Fragen beziehen sich auf diese Zeit.

Bitte schreibe Sie Thren Namen nicht auf den Fragebogen, da dieser véllig anonym und vertraulich bleiben

soll. Bitte geben Sie den Fragebogen nach dem Ausfiillen in_das beiliegende Kuvert und verschliefen die-

ses. Werfen Sie das Kuvert einfach unfrankiert in einen Briefkasten, das Porto wird beim Empfinger einge-
hoben. Die retournierten Fragebdgen werden dann am SOFFI-Institut zur Auswertung gebracht.

Beim Beantworten der Fragen mit Kistchen 3 wihlen Sie bitte jeweils gine flir Sie am besten passende
Antwortmdglichkeit aus und kreuzen Sie diese an. Bei einigen Fragen gibt es Kreise O; hier sollen Sie alle
fir Sie passenden Antworten auf die jeweilige Frage ankreuzen.

Mit Ihren Riickmeldungen helfen Sie entscheidend mit, die MaRnahme ,Familienhospizkarenz” weiter zu
entwickeln!

In welchem AusmaR waren Sie vor Inanspruchnahme der Familienhospizkarenz berufstatig?
Vollzeit O

g
nicht berufstitig da arbeitsios gemeldet
nicht berufstitig und im Notstand

Haben Sie bereits vor Inanspruchnahme der Familienhospizkarenz Ihre Arbeitszeit reduziert,
um die/den betreffende{n) Angehdrige(n) besser betreven oder pflegen zu kdnnen?

Oija X nein

Wenn Sie , nein” anqgekreuzt haben:

» Hat ein/e andere/r Familienangehorige/r in diesem Zusammenhang die
Arbeitszeit reduriert?

Oja D nein

Wenn Sie . ja* angekreuzt haben:

L s ¢ Wie viele Monate vor Inanspruchnahme der Familienhospizkarenz reduzier-
ten Sie wegen der Pflegebediirftigkeit der/des betreffenden Angehdrigen
bereits erstmals Thre Arbeitszeit?

...... « Monate vor der Fam.-hospizkarenz

+» Erfolgte diese Arbeitszeitreduktion voriibergehend oder durchgehend bis
2ur Inanspruchnahme der Familienhospizkaranz?

O vortibergehend O durchgehend

¢ In welchem AusmaB reduzierten Sie dabei lhre Arbeitszeit? Ich habe ...
D) aufgehdrt zu arbeiten [ erheblich reduziert 0 etwas reduziert
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Fragebogen FamilienhospizKarenz .. oo e e e 28R 2

(ﬂ 3) Fiir wie viela Monate, inklusive einer allfdtligen Verlingerung, haben Sie die Familien-
hospizkarenz insgesamt in Anspruch genommen?

.--seee Monate

/‘»\

4) Was genau haben Sfe im Rahmen der Familienhospizkarenz an Ihrer Arbeitszeit verandert?

‘bin voll in Karenz gegangen und habe aufgehdrt zu arbelten B s
‘habe die Arbeitszeit etwa um die Halfte reduziert ]
habe die Arbeitszeiten verdndert und verschoben W]

j In welchem Lebensalter war Ihre/Ihr Familienangehdrige/r, als Sie begonnen haben, siefihn
im Rahmen der Familienhospizkarenz zu begleiten?

Oo-10 Oi1-20 O21-30 3140 K150 O51-60 Oe1-70 O71-80 81 od. 3lter

\

—
®

Und in welchem Verwandtschaftsverhilinis stehen Sie zu dieser begleiteten Person?

Es geht dabei um meinen/meine ...

i Ehegatten/in
“Lebensgefahrten/in
Bruder

i Schwester

i Vater

Mutter

GroRvater

: GroRmutter

; Sohn/Tochter
Enkelsohn/Enkeltochter
Adoptiv-/Pflegekind
Schwiegermutter
Schwiegervater
Schwiegerkind

UDDDDDDDDPDDDD

Hat fiir diese zu begleitende Person noch ein weiterer Verwandter um Familienhospizkarenz
angesucht?

QOja O nein

) Haben Sie den Eindruck, dass Sie durch Ihr Engagement iiber die Familienhospizkarenz starker
mit der zu begleitenden Person allein waren, als Sie urspriinglich angenommen hatten?

O eherschon [ eher nicht

www.parlament.gv.at Seite 135



144 von 151

10701/AB XXI1V. GP - Anfragebeantwortung (gescanntes Original)

SOFH Evaluierungsbericht Familienhospizkarenz

rragehogen FamilienhospizRaTeNZ . . . ot o s e e EIRE

; ~ . s 2 .
{_ 9.7 Kam es im Rahmen lhres Ansuchens um Familienhospizkarenz zu einem Verfahren vor dem

Arbeits- und Sozialgericht?
Oja D nein

Wenn Sie .nein” euzt haben:

* Wie schitzen Sie das ein: Wenn Ihr/Ihre Arbeitgeber/-in (bzw. das AMS falls
Sie arbeitslos gemeldet waren) mit Ihrer Familienhospizkarenz nicht einver-
standen gewesen wire, hitten Sie sich dann auf ein Verfahren vor dem Ar-
beits- und Sozialgericht eingelassen oder hiitten Sie Ihren Antrag zuriickgezo-
gen?

O auf Verfahren eingelassen {3 Antrag zuriickgezogen [ weiR nicht

L Wenn Sie  ja” angekreuzt haben:

* Wurde in diesem Verfahren eine einstweilige Verfiigung erlassen, die Ihnen
zunichst die Anderung der Arbeitszeit bzw. die Karenzierung untersagte?

Oja [ nein
* Wie Vlange dauerte dieses Verfahren?
veeeere Monate  bzw. O nicht abgeschlossen
Falls abgeschlossen:
* Und wie wurde endgiiltig entschieden?
{3 in meinem Sinn 3 im Sinn des/der Arbeitgebers /~in

¢ Haben Sie aus lhren Erfahrungen mit dem Verfahren vor dem Arbeits- und
Sozialgericht eventuell Vorschlige, wie dieses im Sinne der Betroffenen ver-
bessert werden konnte?

RY 3 1o, 11 £ £+ 2 U

( 10) In der Mitteilung an Ihren/lhre Arbeitgeber/-in (bzw. an das AMS falls Sie arbeitslos ge-

T meldet waren) mussten Sie das Vorliegen einer Sterbebegleitung filr einen Angehdrigen

bzw. eine schwerste Erkrankung Ihres Kindes glaubhaft machen. Kam es in diesem Zusam-
menhang zu Problemen oder war dies ganz unkompliziert?

O kam 2u Problemen [ war unkonipliziert

Falls es zu Problemen kam:
Was fishrte hier zu Problemen? (Mehrfachantwortmdglichkeit?)
QUngeniigendes oder fehtendes arztliches Attest

O Infragesteliung durch den/die Arbeitgeber/-in (bzw. das AMS) trotz
eindeutigem arztlichen Attest

(O Nachweis des Verwandtschaftsverhittnisses
O anderes: ...ovvviineeeeeiieeeeee e aee

Seite 136
www.parlament.gv.at



10701/AB XXI1V. GP - Anfragebeantwortung (gescanntes Original)

Evaluierungsbericht Familienhospizkarenz

145 von 151

Fragehogen Familienhospizkarenz

Den Frogeblock 11 ouf dieser Seite bitte nur ausfillen, wenn Sfe vor der Fami-

lienhospizkarenz berufstiitig waren und diese nicht ous der Arbeitslosigkeit
oder aus dem Notstand dber das AMS beantragt haben.

a) Wie reagierte iiberhaupt Ihr/-e Arbeitgeber/-in auf Ihr Verlangen der Inanspruchnahme
von Familienhospizkarenz?

[ eher verstindnisvoll und wohlwollend

0 eher skeptisch und mit Missfallen
0 betont negativ

b) War Ihrem/er Arbeitgeber/-in die Familienhospizkarenz als MaBnahme bereits bekannt?

Qja C nein

¢) Und wie reagierten Kolleginnen und Kollegen in Ihrem Betrieb auf die Anderung bzw.
Reduktion Ihrer Arbeitszeit im Rahmen der Familienhospizkarenz?
0O tiberwiegend verstindnisvoll

O ganz unterschiedlich [ iberwiegend negativ

d) Sind Sie vor Ablauf der urspriinglich beanspruchten Karenzzeit wieder in die Arbeit
eingestiegen bzw. wieder auf Thre Normalarbeitszeit zuriickgekehrt?

Oja O nein

e) Wie erlebten Sie iiberhaupt die Riickkehr aus der Familienhospizkarenz am Arbeitsplatz:

Hatten Sie da mit Schwierigkeiten seitens des/der Arbeitgebers/Arbeitgeberin,
Vorgesetzter oder MitarbeiterInnen zu kimpfen?

[J eher schon O eher nicht

Wenn eber schon:

o Filhrten diese Schwierigkeiten in weiterer Folge zu einer Kiindigung
bzw. Entlassung durch den/die Arbeitgeber/-in?

Qja O nein
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I'ragebegen Vamilienhospizkarenz .. . . ... el

(’\ 12) Wie belastend empfanden Sie folgende Faktoren im Zusammenhang mit lhrer Familienhos-
" pizkarenz:
ST | kaumgnicht | etwas | mittel | ziemlich | ser
belastend belastend | belastend | belastend | belastend
1 2 3 4 5
Verdienstentgang und fehlender
Rechtsanspruch auf existenz-
sichernde Leistungen a a a a a
Psychische Belastung durch die zeit- i
lich ausgeprigte Betreuung und i
Begleitung a a a a a
| Sorge um mégliche Nachteile oder
Verschlechterungen am Arbeitsplatz
S , | 0 | | |

nach Ende der Familienhospizkarenz
"Mdgliche Konflikte mit Familienmit-
gliedem, die eine andere Losung fiir

besser hielten a a a a a

Schwierigkeit einzuschitzen, wie
sich der letzte Lebensabschnitt der
begleiteten Person entwickeln wird

Haben Sie im Rahmen Ihrer Familienhospizkarenz eine finanzielle Zuwendung aus dem so
genannten ,Harteausgleich” beantragt?

Oja  Onein

Wenn Sie . ja* angekreuzt haben:

¢ Haben Sie diese Zuwendung dann auch erhalten?

Qja  Onein

f\j\l{.\) Wie bewerten Sie generell den sozialversicherungsrechtlichen Schutz, den die MaRnahme
Familienhospizkarenz fiir Arbeitnehmerlnnen bietet?

D (1)sehrgqut O (2)qut O (3)befriedigend [ (4)geniigend [ (5)nicht geniigend

(\/:1:5/\ Wie schitzen Sie das ein: Ist die Befristung von 3 Monaten (bzw. 6 Monaten nach einmati-

) ger Verldngerung) aus threr Erfahrung ausreichend, um die persénliche Begleitung sterbender

Angehériger bzw. schwerst erkrankter Kinder angemessen zu ermdglichen, oder ist diese
Spanne 2u knapp bemessen?

[ ausreichend [ 2u knapp bemessen
enn zu knapp bemessen:

Welchen Zeitrahmen wiirden Sie hier - inklusive Verlangerungs-
moglichkeit — insgesamt fiir notwendig und angemessen erachten?

eeerer MONate

‘Seite 138
www.parlament.gv.at



10701/AB XXI1V. GP - Anfragebeantwortung (gescanntes Original)

F I Evaluierungsbericht Familienhospizkarenz
-

147 von 151

L B I AT 3 ATy SO ARARE TS B VR S e R AT 1 e R W s AN

Fragebogen FamilienhospizKarenz . . . o e

(r:l‘ﬁ\) Wie sind Sie auf die Méglichkeit einer Inanspruchnahme von Familienhospizkarenz
— aufmerksam geworden? (Mehrfochantwortméiglichkeit!)

(O Information d. Einrichtung aus dem Sozial- u. Gesundheitsbereich
QO Medien {Zeitungen, Radio, Femnsehen usf.)

O Bekanntenkreis

O AMS {Arbeitsmarktservice)

O SONSEIGEs: ovvvereirrieeeeeeeeeiaeere e

Wie bewerten Sie im Riickblick die 6ffentliche Information zur Familienhospizkarenz
O (sebrgut  O(2)qut O (3)befriedigend [ (4)geniigend [ (5)nicht geniigend

Cr?l@) Wurden 5Sie in der Begleitung lhres/Ihrer Angehdrigen durch Einrichtungen und Dienste aus
"7 dem Sozial- und Gesundheitsbereich unterstiitzt?

52 Dnein

Wenn Sie .nein” angekrevzt haben:
<~ Hatten Sie sich eine solche Unterstiitzung gewiinscht?

Oja [ nein

Wenn Sie .ja* angekreuzt haben:

» U War diese Unterstiitzung fiir Sie insgesamt angemessen und ausrei-
chend oder nicht angemessen und nicht ausreichend?

(O angemessen/ausreichend [ nicht angemessen/nicht ausreichend

v,

( 19;) Wenn Sie iiber die bereits beantworteten Fragen hinaus Vorschlige oder Kritik zum beste-

N e

henden Modell der Familienhospizkarenz duflern wollen, benutzen Sie bitte die folgenden
Zeilen fiir Stichworte:

.....................................................................................................

.....................................................................................................

0.) AbschlieRend noch 7 statistische Fragen:
a) Thr Geschlecht
[ weiblich O mannlich

b) Wie alt sind Sie?
[ bis 30 Jahre [31-40dahre - [41-50 Jahre O 3lter-als 50 Jahre

c) In welchem Bundesland haben Sie Ihren Hauptwohnsitz? ........ccoceeeveiiiniriiiiinnnnen
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d) Familienstand
Oledig  Overheiratet O Lebensgemeinschaft QO geschieden O verwitwet

e¢) Hochste abgeschlossene Ausbildung

O Ohne Pflichtschulabschluss

O rhichtschule

0 Lehrabschluss (Berufsschule)

O Berufsbildende mittlere Schule

0 Allgemein bitdende hahere Schule

[ Berufsbildende hshere Schule

O Hochschulverwandte Lehranstalt

0 Fachhochschule, Hochschule, Universitit

f) Wie viele MitarbeiterInnen hatte der Betrieb, in dem Sie vor Inanspruchnahme der
Familienhospizkarenz gearbeitet haben?

O bis 10 O11-20 O 21-50 Os1-99 0 100 und mehr

g) Welchem Bereich wiirden Sie diesen Betrieb zuordnen?
O Land- und Forstwirtschaft, Fischerei und Fischzucht, Bergbau/Gewinnung von Steinen
O sachgiitererzeugung
O Energie- und Wasserversorgung
O Bauwesen
[J Handel; Reparatur v. Kfz u. Gebrauchsgiitern
a Beherbergungs- und Gas;st‘a‘ttenwesen
[ Verkehr und Nachrichteniibermittlung
O Kredit- und Versicherungswesen
[ Realititenwesen, Unternehmensdienstleistungen
[ Offentliche Verwaltung, Sozialversicherung
O unterrichtswesen A
0O Gesundheits-, Veterinir- und Sozialwesen
O Erbring .v. sonst. éffentlichen . persénlichen Dienstleistungen
0 private Haushalte

h) Welcher Berufsgruppe wiitden Sie sich von Ihrer Berufstitigkeit her zuordnen:

O Landwirtschaft, Gartenbau, Forstarbeit

D rertigungsberufe (Maurerln, Schlosserln, TischlerIn, ElektrikerIn, Textilberuf...)

O Technische Berufe (IngenieurIn, Laborantln, Techn, Zeichnerln, ...)

[ Warenkaufleute (Gross-/Einzelhandel, Bank-Nersicherungskaufleute, ... )

O Verkehrsberufe {LKW-FahrerIn, LagerarbeiterIn, TelefonistIn, Postbed., ...)

[ organisations-, Verwaltungs-, Biroberufe (SekretdsIn, BuchhalterIn, GeschiftsfiihrerIn,..)

[ allgemeine Dienstleistungs-, Sozial- und Gesundheitsberufe (krankenpflege, Lehrerln,
Kindergértnerin, FriseurIn, ApothekerIn, Reinigungsberufe, ...)

Herzlichen Dank, dass Sie sich die Zeit genommen haben, diesen Fragebegen zu beantworten!
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Anlage B: Antragsformular Familienhospizkarenz-Harteausgleich

An das
Bundesministerium fir soziale Sicherheit und O ERSTANSUCHEN
Generationen
Abteilung V/4 v ANGE G
1010 Wien, Franz-Josefs-Kai 51 © ERLANGERUN
Tel. 01/71100

ANSUCHEN
FAMILIENHOSPIZKARENZ-HARTEAUSGLEICH
Bitte in BLOCKBUCHSTABEN ausfullen! Zutreffendes bitte ankreuzen: O
WICHTIG!!
*) alle Einkommensbestandteile (Gehalt, Pension, Alimente, Beihilfen, etc.) sind
in geeigneter Weise zu belegen (Lohnzettel, Bescheide, etc) - vorgelegte Originale werden
umgehend retourniert
1.) Personliche Daten: *)
Antragsteller(in): Familienname, Vorname SV-Nummer | Staatsburgerschaft
N
Familienstand: | seit:
ordentlicher Wohnsitz (Postleitzahl, Ort, StralRe, Stiege, TUrnummer) Telefon:
Monatliches Haushalts-Nettoeinkommen (einschl. Transfer- BEGINN der
leistungen und Unterhaltsleistungen, jedoch ohne Famitienbeihiife, Familienhospizkarenz
Wohnbeihilfe, Kinderbetreuungsgeld und Pflegegeld) (TT-MM-JJ):
€

2.[ sonstige im gemeinsamen Haushalt iebende Personen: *)

Familienname, Vorname Sozialversicherungs- Einkommen |Monatlicher
nummer ia nein | Neltobetrag
)

2)
3)
4)
S)
6)

..........

..........

..........

e M S B SO B S B W

----------

3.) Person, fiir die Familienhospizkarenz in Anspruch genommen wird (Ehegatten/in,
Lebensgeféhrten/in, Geschwister, Eltern, GroBeltem, Kinder, Enkelkinder, Adoptiv- und Pflegekinder,
Schwiegerettern und Schwiegerkinder.)

Familienname, Vorname SV-Nummer |Verwandtschafts-
verhéltnis :
N A
Familienstand: | seit:
ordentlicher Wohnsitz (Postleitzahl, Ort, StraBe, Stiege, Ttirnummer) Telefon:
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4.) Bestitigung des Dienstgebers bzw. des Arbeitmarktservice iiber die Inanspruch-
nahme der Familienhospizkarenz (Freistellung gegen Entfall der Beziige !!) *)

Bezug auszahlende Stelle: Monatlicher Nettobezug :
€
Arbeitsgerichtliches Verfahren anhéngig ?
O ja O nein
Adresse: Telefonnummer:

* diese Bestatigung bedeutet keine Zustimmung — es entsteht daraus auch keine iahlungsverpﬂichtung for den
Dienstgeber

5.) Bankverbindung
Institut: Bankleitzahl:

Kontonummer:

4.) Schlusserklarung:

Ich stimme ausdriicklich zu, dass Angaben Ober mich und sonstige im Antrag genannte Personen, soweit
diese zur Erledigung des von mir gesteliten Ansuchens eine wesentliche Voraussetzung bilden, bei den
jeweils zustindigen Stellen und Personen (Behérden, Amter, Kérperschaften des 6ffentlichen Rechtes,
Banken und Kreditunternehmen, Organisationen, Institute, karitative Vereine, Krankenanstalten, Arzte,
Dienstgeber und sonstige Personen) eingeholt werden. .
Ich entbinde verstehende Stellen von der Verpflichtung zur Wahrung des Amtsgeheimnisses bzw. Banken
und Kreditunternehmen von der Verpflichtung zur Wahrung des Bankgeheimnisses.

Ferner stimme ich dem automationsunterstiitzten Datenverkehr im Sinne der Bestimmungen des
Datenschutzgesetees zur Abwicklung meines Antrages zu.

Ich nehme zur Kenntnis, dass ich tiber den sich aus der Zuerkennung der Zuwendung ergebenden
Anspruch weder durch Abtretung, . Anweisung oder Verpfandung, noch auf eine andere VWeise unter
Lebenden verfilgen kann,

Ich nehme weiters zur Kenntnis, dass ich die erhaltene Zuwendung zuriickzuzahlen habe, wenn sie durch
unrichtige oder unvolistandige Angaben Uiber Umstande, die fur die Gewdhrung maRgebend waren, erlangt
wurde. In diesem Fall ist der zuriickzuzahlende Betrag vom Tage der Auszahlung an mit 3 v.H. itber dem
jeweils geltenden ZinsfuR Basiszinssatz gemal §1 des ersten EURO-Justiz-Begleitgesetzes pro Jahr zu
verzinsen.

ich bekriftige durch meine Unterschrift, dass ich obige Angaben nach bestem Wissen und
Gewissen gemacht habe und verpflichte mich, das Bundesministerium fiir soziale Sicherheit,
Generationen und Konsumentenschutz von einer allfdalligen, - vorzeitigen Beendigung der
Familienhogpizkarenz _oder von Anderungen In_den Einkommensverhiltnissen umgehend in

Kenntnis zu setzen.

BEILAG

Lohnzette! bzw. Bezugsbestatigung des AMS

(aktuell fOr alle betroffenen Hauhaltsangehorigen sowie letzter Bezug des/r Antragstellers/in)
gegebenenfalls Niederschrift dber Familienhospizkarenzvereinbarung mit AMS

Pensionsbescheide

Unterhaltsvereinbarungen

Sonstiges

o000 ©

, am

Unterschrift Antragstefler(in)
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Anlage C: Meldeformular Familienhospizkarenz fir Arbeitgeber/innen

&b OSTERREICHISCHE SOZIALVERSICHERUNG
AN DIE

Zulreflende Felder bitte ankreuzen

Oberdsterreichische Kontonummer
Gebietskrankeénkasse:
1 Familienhospizkarenz

' - Eingangsstempe) des

Andernu ngsme Idung Krankenversicherungstragers

Versichenungsnummer bitte valistindig antihren > Versiche rungsnummer

Famillenname (auch alle froher gefihiten Namen) . akad. Grad
Vornamefn) Geb -Datum 1, Tag | Monat | Jahr

Geb.-Urkunde

Anschiift {Int. KFZ-K., PLZ On, StraRe, Nr)

weiblich | Staalsangehrigkeit
manniich

Monat: Jahr Ende

Beginn fag
der Karenz der Karenz

1ag Monat i Jahr

Tag Monat Jahr

Berichtigung des Be-
ginns der Karenz der Karénz

Berichtigung des Endes

Tag Monat Jahr -

DKarenz gegen Entfall des Enlgelts

[:] Karenz bei Reduzierung der Arbeitszeit

Kassenvermerke

Hohe des Entgelts (monatlich, brutto)
vor Antritt der Familienhospizkarenz

Hohe des Entgelts (monatfich, brutto)
wéhrend der FamilienhospizKarenz

Anderung des Entgefts-(monatiich; bruto)

wéhrend der FamillBnOSDIZKEIEeNZ 88 .........c..c..ccooiivivieeiiceieeie et

€

D.-'endgebemame

Betnebsart Teklonnummer.

Unterschrift und Stempel dei/des Dienst-
gebers(in)-baw. devdes Bevolimachtigten

Anschif (nt KFZ-K.; PLZ. OR, StraRe, Nr)

www.parlament.gv.at

Betriebssiatte [Filiale, Baustelle. Biro elc.) in E-Mail
Ravolméchhoteln/Harsteler(in) Tekinnnummear
Ansrhrf (il KEZ-K PT7 Of Strake N7) E-Mail: 28/04/2005
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