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I. Kurze Ubersicht Uber die Tatigkeit der Deutschen PalliativStiftung
fur das Jahr 2013

e Wochentliche Telefonkonferenzen des Vorstandes fanden statt unter Einbeziehung der
Ratsvorsitzenden und ihres Vertreters. Fur die Kommunikation mit allen Stiftungsraten
wurden monatliche Tatigkeitsberichte erstellt.

e Sitzungen des Vorstandes oder Stiftungsrates fanden statt am 08.02., 31.05.,
28.06., 23.08., 18.10., 15.11.und 13.12.

e Das Buro musste aus verschiedenen Grinden umstrukturiert werden. Mit Frau Mara Win-
ges wurde jetzt die Position der Leitung der Geschaftsstelle besetzt. Sie ist projektbezogen
far den Ausbau von I run for life“ und den Deutschen PalliativVerlag befristet angestellt
und Ubernimmt zusatzlich die Geschaftsstellenleitung. Sie wird unterstiitzt von einer pro-
jektbezogen angestellten Sachbearbeiterin mit 24 Wochenstunden und 2 geringftigig be-
schaftigten Kolleginnen. Die Einarbeitung gelang sehr gut, so dass sich Herr Sitte aus den
Blro- und Verwaltungstatigkeiten weitgehend zurtickziehen und diese der Leiterin Ubertra-
gen konnte.

e Zum Thema Suizidbeihilfe war Herr Sitte Ende Januar 2013 an einer Podiumsdiskussion
bei einer fraktionsoffenen Sitzung der CDU/CSU Bundestagsfraktion beteiligt, die erneut
deutlich machte, wie niedrig der Kenntnisstand zu diesem Thema auch bei der interessier-
ten (Fach)offentlichkeit ist. Nach Aussagen des Koordinators zum aktuellen fraktionsuiber-
greifenden Gruppenantrag hat diese Sitzung nicht unwesentlich dazu beigetragen, dass die
CDU/CSU mehrheitlich ihre Meinung énderte und dem Gesetz zum Verbot nur der gewerbli-
chen Suizidbeihilfe nicht zustimmte. Zum selben Thema gibt es einen 6ffentlichen Brief-
wechsel zwischen Herrn Sitte und Frau Baezner von der Gesellschaft fir Humanes Sterben,
diverse Stellungnahmen, Interviews und Diskussionen, an denen die PalliativStiftung betei-
ligt war.

e Die Grindung der Deutschen Kinderpalliativstiftung als eigenen Stiftungsfond hat
zunéchst als wichtigen Zweck, die Finanzierung der Dattelner KinderSchmerz- und Palliativ-
tage zu sichern. 50.000 Euro wurden aus dem Vermoégen der Stiftung in den Stiftungsfonds
umgebucht. Zusatzlich kamen bisher Spenden von tber 70.000 € zusammen. Dies gelang,
weil z. B. die Hessischen KinderPalliativTeams die DKPS als gemeinsame Spendenplattform
nutzen. Die Spenden sind somit weitgehend zweckgebunden fir einerseits die Kinder-
Schmerz- und PalliativTage, andererseits den Aufbau der SAPV fir Kinder* in Hessen.

e Beim Tag der offenen Tur des Regierungsprasidiums Kassel hatte die DPS einen
Stand in freundlicher Nachbarschaft mit dem Stand der Stiftungsaufsicht.

¢ Die Spendenakquise ist weiterhin aufwandig und schwierig und zu einem noch erhebli-
chen Teil auf Hessen bezogen. Diesbezligliche Aktivitaten:

o | run for life ist inzwischen gut etabliert. Die Méglichkeiten, die durch die Zusam-
menarbeit mit der Techniker Krankenkasse und Karstadt in 2013 umgesetzt werden
konnten, wurden noch nicht ausgeschopft, sie werden jedoch im Jahr 2014 deutlich
intensiver werden, z. B. kommt in den neuen Sportkatalog eine ganzseitige Anzeige
fir das Projekt. AuBerdem wird der Marketingvertrag mit der Techniker Kranken-
kasse 50% hoher ausfallen. Eine Besonderheit ist, dass wir mit und fur IRFL Ende
Februar 2014 eine Audienz beim Papst bewéahrt bekamen, um ihm unser knallgelbes
Shirt zu Gberreichen.

* SAVP fiir Kinder schiieSt immer Jugendliche und junge Erwachsenen mit ein
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o0 Das Benefizkonzert im Fuldaer Dom mit der CD zu Gunsten der Kinderpallia-
tivstiftung war eine Moéglichkeit, andere Interessentenkreise als bisher anzuspre-
chen. Sowohl das Konzert als auch die CD haben jede fir sich bereits einen finanzi-
ellen Gewinn gebracht.

o0 Der Golfclub Timmendorfer Strand fuhrte ein Benefizturnier und eine ,,Sternenket-
te" genannte Spendenserie durch, fur die kaum eigener Aufwand seitens der Pallia-
tivStiftung eingebracht werden musste, die am Ende eine Spendensumme von glatt
8.000 € einbrachte.

0 Unsere Aktivitaten um Weihnachten herum haben dazu gefihrt, dass wir wider
Erwarten doch unseren Jahresumsatz noch einmal steigern konnten, so dass 50%
der Einnahmen aus 2013 im Quartal IV generiert wurden.

e Die geforderten Projekte usw. werden im Einzelnen im Bericht dargestellt.

e Der Deutsche PalliativVerlag nimmt eine sehr erfreuliche Entwicklung. Wir haben bis
Ende 2013 den PalliativKalender 2014 herausgegeben und gut verkaufen kénnen, dazu den
PalliativKalender 2015 bereits im Layout fertig gestellt. ,Die Pflegetipps”, sowie ,,Demenz
und Schmerz“ wurden neu herausgegeben, ,,Ambulante PalliativVersorgung* wesentlich er-
weitert neu aufgelegt und ein neues Buch ,MedikamentenTipps" wird im Méarz 2014 er-
scheinen. Erméglicht wurde dies unter anderem durch eine grof3ziigige Forderung des Hes-
sischen Sozialministeriums und der Pflegekassen in Hohe von 80.000 €, die wir wiederum
nur erhalten haben, weil wir bereits in so weitgehende Vorleistungen bei den Blichern ge-
treten waren.

Die Deutsche PalliativStiftung setzt sich ein fr Hospizarbeit und Palliativversorgung

flachendeckend,
zuhause,

in Einrichtungen,
rechtssicher,

O O O0Oo

indem wir Betroffene, Versorger, Verantwortliche, die Bevdlkerung aufritteln, sensibilisieren, in-
formieren und unterstitzen. Jeder soll sagen kénnen: "Wie gut, dass ich mich immer auf Hospizar-
beit und Palliativversorgung verlassen kann!"

Das Projekt I run for life wird weiter ausgebaut und bekommt zunehmend Unterstitzung, es
bringt Hospizidee und palliatives Wissen in Sportveranstaltungen, damit zu Menschen, die sie sonst
kaum wahrgenommen héatten.

Uns ist klar: Um alle Ziele umzusetzen, braucht es breite Unterstiitzung und viele Hande und Hilfe!

Die Zielgruppen der Deutschen PalliativStiftung sind somit vordringlich die Betroffenen, gleichzeitig
aber auch die Versorgenden; aul’erdem ist eine flichendeckende Umsetzung einer effektiven und
wirksamen Palliativversorgung ohne breit implementierte, solide Information der verantwortlichen
Entscheider nicht mdglich.
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1.1 Aufgaben und Zielgruppen der Stiftung

Schon bald nach der Griindung 2010 war die Resonanz auf die Aktivitaten der Deutschen Pallia-
tivStiftung (DPS) sehr gut und steigt kontinuierlich an. Aus der konkreten Arbeit der Stiftung konn-
te ein grofRer Unterstitzungsbedarf fur hospizliche und palliative Fragen ermittelt werden.

Die Deutsche PalliativStiftung informiert, vernetzt und unterstitzt alle Ebenen und Beteiligten der
Hospizarbeit und Palliativversorgung. Taglich werden wir von den verschiedensten Einzelpersonen
und Gruppen um Rat und Hilfe gefragt. Dies geschieht persoénlich, per Internet oder telefonisch.

Im Zentrum der Arbeit der Deutschen PalliativStiftung stehen als Zielgruppe die Betroffenen sel-
ber, auch in der Anfrage nach Hilfen in personlicher Not. Die PalliativStiftung tritt dabei als Institu-
tion nicht selber als Versorger auf. Aber durch die breite Vernetzung kénnen in der Regel Versor-
gungsmaglichkeiten vermittelt werden. Da die Moéglichkeiten von Hospizarbeit und Palliativversor-
gung in Deutschland nicht Gberall gleichermal3en etabliert sind, kommt es vor, dass am Wohnort
selber keine angemessene Versorgung maoglich ist. Dann sind kreative Losungen gefragt.

Betroffenen konnte trotzdem stets niederschwellig und mit vergleichsweise geringem Aufwand
sofort und effektiv Hilfe geleistet werden. Die Rickmeldungen zeigen, dass dies fiir die Patienten
und deren Angehdrige oft kaum vorstellbar gewesen ist. Andererseits zeigen die Erfahrungen mit
den regionalen Defiziten, dass hier noch viel Lobby-, Aufklarungs- und Aufbauarbeit notwendig ist.

Gleichzeitig mussen aber auch die Versorgenden intensiv beraten und informiert werden. Nicht nur
bei speziellen medizinischen Problemen, sondern insbesondere in Fragen der hospizlich-palliativen
Haltung und zu den Grundlagen der Versorgung bestehen meist noch erstaunliche, die angemes-
sene Versorgung vereitelnde, Wissensdefizite. Ohne breit implementierte, solide Information der
verantwortlichen Entscheider wird natirlich eine flachendeckende Umsetzung nicht moglich sein.

Die Geschéftsstelle der PalliativStiftung, die zentral und mit sehr guter, deutschlandweiter Ver-
kehrsanbindung in Fulda am ICE-Bahnhof liegt, ist inzwischen mit hauptamtlichen Mitarbeitern gut
etabliert und eingespielt. Die Finanzierung der Mitarbeiter erfolgt Uber den Forderverein, mit dafir
vorgesehenen, zweckgebundenen Spenden und auch projektbezogen.

Alle Stiftungsréte, auch der Vorstandsvorsitzende, dessen Vertreterin und der Schatz-
meister, sind unentgeltlich fur die Stiftung tatig.

Sie erhielten keine Aufwandsentschadigung.
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1.2 Offentliche Wirkung, Preise, Auszeichnung

Fur den Einsatz und die Aufbauarbeit fir die flichendeckende Umsetzung, insbesondere der Am-
bulanten Palliativversorgung in Deutschland, erhielt der Vorstandsvorsitzende der DPS den Deut-
schen Schmerzpreis 2011 von der Deutschen Gesellschaft fur Schmerztherapie und der Patien-
tenorganisation Deutsche Schmerzliga verliehen.

AuBerdem wurde die Deutsche PalliativStiftung fir den Deutschen Engagementpreis vorge-
schlagen und kam in die Endausscheidung der letzten 15.

Der Vorsitzende war fur den Pulsus-Preis der Techniker Krankenkasse und BILD am Sonntag
zum Arzt des Jahres vorgeschlagen und erreichte die Shortlist der letzten 5.

Im Mérz 2012 kam die Fuldaer Rose (Preis fur soziales Engagement) hinzu.

Im Dezember 2013 erhielt der Vorstandsvorsitzende Thomas Sitte die Auszeichnung ,, Burger-
schaftliches Engagement” des Hessischen Sozialministeriums.

Kontinuierlich erfolgte eine rege Pressearbeit Uber Themen der Stiftungszwecke. Bis 2013 fielen
besonders die Presseberichte zu den Forderungen der PalliativStiftung zur flichendeckenden Spe-
zialisierten PalliativVersorgung (SAPV) und den notwendigen Anderungen der Betaubungsmittelge-
setzgebung in Internet- und Printmedien, Fernsehen und Radio sehr positiv fir uns aus. Ab 2013
begann die PalliativStiftung eine intensive Lobbyarbeit und Kampagne zur anstehenden Anderung
in der Gesetzgebung zur Forderung der Suizidassistenz.

Die Aufmerksamkeit und die Erfolge sind der intensiven Einzelinformation der jeweiligen Journalis-
ten und Redakteure zu verdanken. Es erschienen regelméaRig Berichte zum Beispiel in Arztezeitung,
Deutsches Arzteblatt, regionalen, osthessischen Printmedien, anderen nichtmedizinischen und me-
dizinischen weit (berregionalen Zeitungen und Zeitschriften wie FAZ, Frankfurter Rundschau,
Chrismon, DIE ZEIT, Stiftungswelt, BILD am Sonntag, BILD online, Spiegel online, Der Wegbeglei-
ter, Forschung & Praxis, Der Hausarzt, zwei, Minchner Medizinische Wochenschrift, Wiener Medi-
zinische Wochenschrift, Zeitschrift fur Palliativmedizin, Schmerztherapie, Der Schmerz, Der Anés-
thesist, Anasthesie und Intensivmedizin, ASTUP, ARD, ZDF, NDR (TV), HR (TV), WDR (TV), 3SAT,
SAT1 und vielen anderen mehr.

Ein Teil der weit Uber 200 Berichte, alleine der Printmedien, kann heruntergeladen werden unter
http://www.palliativstiftung.de/presse/pressespieqgel.
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I1. Verschiedene Projekte im Uberblick

2.1 Internetportal www.palliativ.net

Ende 2010 wurden der Deutschen PalliativStiftung die Nutzungsrechte am Internetportal
www.palliativ.net auf unbestimmte Zeit von der Betapharm-Stiftung tbertragen. Palliativ.net ver-
steht sich als webbasiertes, qualitatsgesichertes online-Medium zur Information mit allen die Ver-
sorgung betreffenden Themenbereichen. Es sind Buch- und Zeitschriftentexte zu wissenschaftli-
chen Themen fiir Arzte zu finden, bei denen der Zugang furr Nicht-Arzte gesperrt bleibt, aber auch
viele allgemeinverstandliche Informationen.

Seit der Ubernahme des Projekts durch die Deutsche PalliativStiftung wurde ein Adressmodul ent-
wickelt und implementiert, in dem inzwischen eine Vielzahl von Adressen insbesondere von SAPV-
Teams zu finden ist. Diese Datenbank, die derzeit einmalig in Deutschland ist, umfasst Gber 95 %
der Versorger der Spezialisierten Ambulanten PalliativVersorgung (SAPV) und ist so aufgebaut,
dass man jederzeit schnell und einfach die nachstgelegenen Behandlungsteams zum Wohnort des
Patienten finden kann. Die Daten fur das Adressmodul werden regelmaRig und aufwandig aktuali-
siert. Zuletzt erfolgte dies Ende 2013.

Das Projekt ist technisch bereits weit entwickelt, befindet sich aber inhaltlich weiterhin im Aufbau.
Abhangig von Fordermitteln wird das palliativ.net auch weiterhin entwickelt und wird zukiinftig als
wichtiger Informationsbaustein angesehen.

Dank einer Forderung der Dr. Anni und August Lesmiller-Stiftung konnten Patienteninformationen
zu den ,essential drugs”, also den von der Weltgesundheitsorganisation (WHO) konsentierten we-
sentlichen Medikamenten flr die Palliativversorgung, inhaltlich entwickelt werden. Dieses Projekt
wurde im Herbst 2013 abgeschlossen. Es steht seither der Offentlichkeit online zur Verfligung.
Zusatzlich wurden die Texte in Buchform herausgebracht (,,Die Medikamententipps®, erschienen im
Februar 2014 im Deutschen PalliativVerlag).

2.2 Rechtsfragen in der PalliativVersorgung

Uberlassung von Betaubungsmitteln im Notfall,

Rechtsfragen am Lebensende,

gewerbsmalige, geschaftsméflige und organisierte Suizidassistenz
Totung auf Verlangen

Im Januar 2011 stellte der Stellvertretende Stiftungsvorstand Dr. med. Dr. phil. Eckhard Eichner
eine online-Petition an den Deutschen Bundestag mit dem folgenden Antrag:

.Der Deutsche Bundestag moge beschlieen, dass umgehend Anderungen in der Ge-
setzgebung zu erfolgen haben, damit die medizinisch korrekte und von allen Beteiligten
gewtdinschte Abgabe von Betdubungsmitteln zur sogenannten Unzeit keinen Straftatbe-
stand mehr darstellt. Besonders qualifizierten Arzten und Palliative Care Teams muss
die Abgabe von Betdubungsmitteln zur zeitlich begrenzten Anwendung durch unad/oder
fir den Patienten, zum Beispiel bei schwersten Schmerzen und lebensbedrohlicher
Atemnot, im Notfall erlaubt werden. “

Die Petition wurde von rund 10.000 Einzelpersonen gezeichnet und einer Vielzahl von Verbanden
unterstiitzt, so dem Deutschen Hausarzteverband, Arztekammer Nordrhein, Arbeiterwohlfahrt,
Berufsverband der Schmerztherapeuten Deutschland, Berufsverband Deutscher Anésthesisten,
Bundesverband der Medizinstudierenden Deutschlands, Bundesverband Deutscher Stiftungen,
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Deutsche Gesellschaft fliir Humanes Sterben, Deutsche Gesellschaft flir Schmerztherapie, Deutsche
Hospizstiftung, GesundheitsNetz Osthessen eG, hessenmed, Interessengemeinschaft SAPV und
schlieBlich von Abgeordneten aller (1) Parteien des Bundestages. Der breite Konsens ber die Be-
deutung unserer Petition fiihrte zu einer Anderung der Bundesgesetzgebung, unsere Forderungen
wurden in den Artikeln 16 bis 20 in den Entwurf des zweiten Gesetzes zu Anderungen der arznei-
mittelrechtlicher und anderer Vorschriften (AMG) aufgenommen. Unter anderem wurde die Pallia-
tivStiftung als Experte in die Anhérung im Gesundheitsausschuss eingeladen. Die geanderte Geset-
zeslage wurde im Herbst 2012 rechtskréaftig. Seither durfen Arzte im Notfall dringend not-
wendige Betaubungsmittel Patienten Uberlassen, wenn das Medikament nicht ausrei-
chend schnell Uber eine Apotheke verfligbar ist, zuvor war diese , Tat* kriminalisiert und sie
war strafbewehrt mit ein bis finf Jahren Freiheitsentzug, was nicht nur ein theoretisches Risiko
war, sondern ganz praktische Konsequenzen hatte, wodurch Patienten schlechter als méglich ver-
sorgt werden mussten. Diese Anderung, die durch die Petition ausgelést worden war, viele tau-
send Stunden ehrenamtlicher Arbeit und erhebliche finanzielle Mittel erforderte, war ein grol3er
Fortschritt hin zu einer verbesserten Rechtssicherheit in der Begleitung am Lebensende.

Am 10.10.2012 fand in Fulda ein viel beachtetes Symposium zum Thema ,Rechtsfragen am Le-
bensende* statt, zu dem im Februar 2013 ein gedruckter Tagungsband erschien.

Seit 2012 bemuhen wir uns gemeinsam mit dem Deutschen Richterbund zu erreichen, dass durch
die Bundesregierung ein Gutachtenauftrag flir relevante, rechtliche Fragen am Lebensende beim
Richterbund in Auftrag gegeben wird. Dieses Projekt ist noch nicht abgeschlossen, sondern zieht
sich hin bis in die aktuelle Zeit.

2012 sollte ein Verbot der gewerbsmafigen Suizidassistenz in Deutschland rechtlich erwirkt
werden. Die PalliativStiftung hat diese Plane geprift und wesentliche Schwachstellen entdeckt.
Durch intensive Aufklarungsarbeit ist es gelungen, hier keinen ,Schnellschuss* geschehen zu las-
sen, sondern die Diskussion ab 2013 auf eine zunéchst breite politische, dann auch sehr breite
gesamtgesellschaftliche Basis zu stellen. Dieses Thema berthrt einerseits jeden einzelnen Birger
personlich. Andererseits wird es nicht nur durch die ethischen Grundlagen unserer Gesellschafts-
ordnung beeinflusst, sondern beeinflusst in Wechselwirkung die Gesellschaftsordnung selber.

2.3 | run for life

Durch das lebensbejahende Thema Sport eine breite Offentlichkeit auf das Tabuthema Sterben
aufmerksam machen — mit diesem Ziel haben die Deutsche PalliativStiftung gemeinsam mit KAR-
STADTsports und der Techniker Krankenkasse die Initiative ,I run for life“ (IRFL) ins Leben geru-
fen. ,Wir wollen Deutschland bewegen* — woértlich und Ubertragen gemeint, hin zu einer Auseinan-
dersetzung mit dem Thema Hospizarbeit, Palliativversorgung und damit auch zu einem breiteren
Engagement fiir die Arbeit.

Unter dem Motto IRFL erreichen wir einerseits ein sportliches Engagement von z. B. Teilnehmern
bei kleinen und grolien Laufveranstaltungen fir das Thema, andererseits wird durch diese Laufer
die Botschaft von IRFL weiter getragen und soll damit Uber Multiplikatoren verbreitet werden, was
den in der Versorgung Aktiven alleine nicht gelingen kann.

Fur die Pilotphase wurden rund 60.000 € investiert, um Moglichkeiten und Wege effektiver Umset-
zung zu erproben und Partner zu finden.

Mit Hilfe von KARSTADT und der Techniker Krankenkasse werden wir das Angebot auch in 2014
weiter ausbauen mit der deutschlandweiten Kampagne unter dem Motto ,KARSTADTsports
DeutschlandCup®, um Uber die Méglichkeiten von Hospizarbeit und Palliativversorgung aufzuklaren
und weitere Unterstitzer zu finden.
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Prominente Unterstltzer sind bisher z.B.:

Papst Franziskus, Daniel Bahr (Bundesminister Gesundheit i.R.), Dr. med. Susanne Holst (ZDF Ta-
gesthemen Moderatorin), Dr. med. Christine Theis (Kickboxweltmeisterin und Moderatorin), Wer-
ner Hansch (FuRballkommentator), Jan-Philip Glania (Schwimmer, Olympionike London 2012),
Ultralaufer Emin da Silva, Robert Wimmer (Transeuropa-Laufer) u. v. a.

2.4 Deutscher PalliativVerlag

Die Druckschriften der Deutschen PalliativStiftung werden gebtindelt unter dem Label ,Deutscher
PalliativVerlag” herausgegeben. Somit kann das erkléarte Ziel von méglichst gunstigen Preisen bei
einer breiten Verteilung erreicht werden. Erschienen sind bis zum 31.12.2013

Die Pflegetipps — Palliative Care Auflage Uber 160.000 (14. Auflage Dez. 13)
Ambulante PalliativVersorgung — ein Ratgeber Auflage 16.000 (3. erw. Auflage Dez. 13)
Rechtsfragen am Lebensende Auflage 2.000

Komplementare und alternative Methoden Auflage 3.000

Demenz und Schmerz Auflage 14.000 (2. Auflage Dez. 13)

Mappe Unfall|Krankheit|Alter Auflage 15.000

Deutscher PalliativKalender 2012 Auflage 2.500 (vergriffen)

Deutscher PalliativKalender 2013 Auflage 2.500 (vergriffen)

Deutscher PalliativKalender 2014 Auflage 4.000 (vergriffen)

Benefiz-CD Bach Orgelwerk Auflage 1.000

Inzwischen sind auch etablierte, renommierte Verlage auf die Arbeiten der PalliativStiftung auf-
merksam geworden. So gaben wir nun im Verlag C.H. Beck und im Springer-Verlag ebenfalls Bu-
cher heraus, die teils einfach und besonders gut verstandlich flr Betroffene verfasst sind, teils
aber auch als das gesamte, notwendige Faktenwissen umfassendes Repetitorium fur die arztliche
Zusatzbezeichnung Palliativmedizin.

2.4.1 Buch ,,Die Pflegetipps — Palliative Care*

Dank finanzieller Unterstitzung erst des Hessischen Sozialministeriums und der hessischen Pflege-
kassen konnte 2013 die 14. Auflage der Broschire ,Die Pflegetipps — Palliative Care* realisiert und
mit Spenden finanziert auch versandt werden. Die Auflage dieser Druckschrift hat mittlerweile die
160.000er-Grenze Uberschritten. Immer wieder erreichen uns positive Rickmeldungen: ,es gibt
nichts Besseres” oder ,hatten wir dies vorher lesen kdnnen, uns ware so viel erspart geblieben*.

2.4.2 Buch ,,Ambulante PalliativVersorgung — ein Ratgeber*

Der Ratgeber zur ambulanten PalliativVersorgung wurde in erster und zweiter Auflage von Prof.
Dr. Friedemann Nauck und Thomas Sitte herausgegeben. Diese gelungene Kooperation wurde mit
dem zigigen Verkauf der ersten Auflage belohnt. Der Ratgeber hatte einen echten Bedarf getrof-
fen. Zum Beispiel nahm die Arbeiterwohlfahrt (Bundesverband) alleine 2.000 Exemplare ab und
verteilte diese an alle ihre Einrichtungen in Deutschland. Die ersten beiden Auflagen von zusam-
men 8.000 Exemplaren waren in weniger als zwolf Monaten vergriffen. Nachdem die Druckkosten
fur eine weitere Auflage gesichert waren, konnten wir 2013 eine wesentlich erweiterte Neuauflage
drucken lassen, die nun von Dr. phil. Dr. med. Eckhard Eichner, Dr. med. Ingmar Hornke und
Thomas Sitte herausgegeben wird.
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2.4.3 Buch ,,Demenz und Schmerz*

Frau Magdalene Roth-Brons und Dr. Christoph Roth aus Leer stellten uns den Text zur Verfligung,
den wir redigierten und verlegten. Das Buch war schnell nahezu vergriffen, so dass bald eine Neu-
auflage gedruckt werden musste, die wir mit Unterstitzung des Hessischen Sozialministeriums und
der Pflegekassen Ende 2013 realisieren konnten.

2.4.4 Buch

~Komplementére und Alternative Methoden in der Palliativversorgung*

Diese Patientenbroschiire wurde gemeinsam mit Frau Dr. med. Jutta Hibner von der Deutschen
Krebshilfe von Ende 2011 bis Ende 2012 erarbeitet und erschien dann in einer Auflage von 3.000
Exemplaren im Januar 2013.

2.4.5 Buch ,,Rechtsfragen am Lebensende

Aus den Referaten und Diskussionen des Symposiums ,Rechtsfragen am Lebensende” vom
10.10.2012 im Bonifatiushaus, Fulda, wurde ein Kongressbericht erstellt. Wie es im Untertitel
heift, er soll ,ein Stein des AnstoRes” sein. Das Nicht-Wissen um Sachfragen und Versorgungs-
wirklichkeiten in der letzten Lebensphase ist auch bei den Entscheidern leider genauso verbreitet
wie in der Bevoélkerung. Um dies zu andern, wollen wir mit den Publikationen immer wieder Denk-
anstoflle geben. Das Buch erschien im Februar 2013.

2.4.6 Mappe Unfall | Krankheit] Alter

In Kooperation mit dem C.H. Beck Verlag gaben wir eine kompakte Version der Vorsorgemappe
heraus mit pragnanten Erklarungen und den relevanten Vordrucken fir die notwendigen Vollmach-
ten und die Patientenverfligung fur den Fall schwerer Krankheit. Diese Mappe verteilen wir kosten-
los an Interessierte. Das Interesse nimmt von Jahr zu Jahr deutlich mehr zu.

2.4.7 Andere Publikationen mit Kooperationspartnern

Neben der Verdéffentlichung im eigenen Deutschen PalliativVerlag werden nun auch zunehmend
renommierte Verlage auf unsere Arbeit aufmerksam. So erschienen Buchbeitrdge von uns im
Deutschen Arzteverlag, bei Schattauer, Springer, Thieme, Ecomed, Forum Verlag u.a.m. und eige-
ne Bicher bei Springer mit dem ,,Repetitorium Palliativmedizin“, sowie ,Vorsorge und Begleitung
fur das Lebensende” und bei C. H. Beck mt dem Ratgeber ,,Palliativpflege durch Angehdrige®.
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2.4.8 Fotowettbewerbe

2011 ,,Sterbert*

Wettbewerb 2011, Deutscher PalliativKalender 2012, Ausstellung 2011/2012

Ein Fotowettbewerb mit dem etwas sperrigen Thema ,Sterben* brachte tUber 250, zum Teil exzel-
lente Einsendungen. Deshalb beschloss der Stiftungsvorstand, daraus zunachst eine Wanderaus-
stellung zu gestalten und auch einen grol3formatigen Kalender. Der renommierte Kinstler Prof.
Franz Erhard Walther wahlte die Bilder dazu aus. Die Ausstellung wurde inzwischen neben Fulda
unter anderem in Wurzburg, Marburg, Gielen und Potsdam gezeigt und bekam sehr gute Kritiken.

Der Kalender wurde bewusst ,sperrig“ gestaltet. Nicht nur was das groRe Format von DIN A2 be-
trifft, sondern auch im Inhalt. Der Kalender sollte zum Nachdenken anregen, Gesprache anstof3en
und das Thema in die Offentlichkeit bringen. Dieses Konzept wurde von einzelnen Personen als
Provokation bewertet. Die weit Uberwiegende Mehrheit der Rickmeldungen enthielt gute, teils
begeisterte Kritiken. Diese bezog sich auf die Inhalte der Bilder, aber auch auf die hohe Gestal-
tungs- und Druckqualitat.

Beim Gregor 2012, dem weltweit bedeutendsten Kalenderwettbewerb, kam der Deutsche Palliativ-
Kalender 2012 immerhin auf die Shortlist und wurde damit lobend hervorgehoben, auch wenn er
letztlich unter den vielen tausend Einsendungen nicht pramiert wurde.

2012 ,,... leben bis zuletzt*

Wettbewerb 2012, Deutscher PalliativKalender 2013, Ausstellung 2012/2013

Der zweite Fotowettbewerb der PalliativStiftung mit dem positiven Thema ,Leben bis zuletzt”
brachte in 2012 fast 500 neue, zum Teil exzellente Einsendungen, aus denen wieder eine Ausstel-
lung und ein Kalender erstellt wurden. Die grolRe Zahl an Fotos brachte einen unerwartet hohen
Arbeitsanfall mit sich, so dass wir flr den dritten Wettbewerb im Jahr 2013 ein Online-Tool erstel-
len lieRen, um Anmeldung und hochladen der Fotos zu automatisieren.

Fur die Ausstellung zum Wettbewerb 2012 fand die Vernissage im Maximilianeum, dem Bayeri-
schen Landtag statt, was uns wiederum einen vollig neuen Kreis von Menschen brachte, die mit
dem Thema in Berdhrung kamen. Sie war dort von November 2012 bis Marz 2013 zu sehen.

2013 ,,Lebensfreude hilft, bis zuletztr*

Wettbewerb 2013, Deutscher PalliativKalender 2014, Ausstellung 2013/2014

Der dritte Fotowettbewerb der PalliativStiftung mit dem positiven Thema ,Lebensfreude hilft, bis
zuletzt!™ war erneut ein sehr schoner Erfolg. Durch das automatisierte Bildertool und eine mehr-
sprachige Anleitung gelang es, den Wettbewerb deutlich zu internationalisieren.

2.4.9 Benefiz-CD 2013 ,,Wolfgang Rubsam spielt Bach-Orgelwerke*

Aus dem Live-Mitschnitt eines Benefiz-Konzertes im Fuldaer Dom wurde eine CD produziert und in
einer Auflage von zunéchst 1.000 Stick auf den Markt gebracht.
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I11. Finanzen

3.1 Ubersicht tiber die finanzielle Entwicklung

Zum Grundstockvermdgen in H6he von 200.007,00 € kamen in 2011 weitere 50.000,00 € hinzu
in Form des Walter-Lange-Stiftungsfonds.

In 2012 wurden zwei Zustiftungen in Héhe von 20 € und 1.000 € getétigt, es kam noch hinzu ein
Stiftungsdarlehen in Héhe von 50.000 €, das aber nicht zum Grundstockvermdgen gerechnet
wird, sondern gesondert als Verbindlichkeit gefiihrt werden muss.

Das Grundstockvermogen betrug hiermit am 31.12.2010 200.007,00 €
am 31.12.2011 250.007,00 €
am 31.12.2012 251.027,00 €
am 31.12.2013 252.027,00 €

Da das Grundstockvermdgen nicht sehr umfangreich ist, sind auch die entsprechenden Zinsein-
nahmen im Verhaltnis zum Stiftungsumsatz vergleichsweise bescheiden. Seit der Grindung wur-
den so folgende Zinsen erwirtschaftet:

Zinseinnahmen 2013 2012 2011

2.161,83 € 5.239,35 € 3.204,14 €

die wir jeweils fur die Zwecke der Stiftung verfassungsgemaf verwanden.

Es gingen durch unsere intensive Offentlichkeitsarbeit und die auch damit verbundene groRe Ak-
zeptanz der Ziele unserer Arbeit in den ersten drei Jahren wesentlich umfangreichere
(GroR)Spenden ein, als diese von uns bei der Grindung erwartet worden waren. Dies war 2013
nicht der Fall, der Spenden- und der Gesamtumsatz konnte aber nicht nur erhalten, sondern sogar
noch etwas gesteigert werden, so dass mit diesen Mitteln die Arbeit der PalliativStiftung weiter und

nachhaltig ausgebaut werden konnte.

Die Gesamtspenden fir die Deutsche PalliativStiftung untergliederten sich wie folgt:

2013 2012 2011
Unter 100,00 € 15.381,98 € 6.693,22 € 8.316,15 €
Unter 100,00 € durch Spendensammlung 15.000,00 € 107.329,22 € 101.824,65 €
Uber spotlight
ab 100,00 € bis unter 200,00 € 12.737,55 € 12.725,00 € 7.250,00 €
ab 200,00 € bis unter 1.000,00 € 32.102,15 € 20.038,00 € 21.771,10 €
ab 1.000,00 € bis unter 10.000,00 € 69.429,40 € 38.442,30 € 19.402,64 €
ab 10.000,00 € 35.000,00 € 40.000,00 € 60.000,00 €
Stiftungsfond Walter-Lange 430,00 €
Summe 180.081,08 € | 225.277,74 € 218.564,54 €

In 2013 sind bei den Gesamtspenden 53.662,37 € zweckgebundene Spenden enthalten.
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Spenden von Firmen

Da die Deutsche PalliativStiftung sich verpflichtet hat, nach den Richtlinien von Transparency In-
ternational zu arbeiten und alle eventuellen Interessenkonflikte stets offen zu legen, listen wir hier
gesondert die Spenden der Firmen auf, die im Kalenderjahr in der Summe 1.000 € oder mehr be-

trugen:

2013 2012 2011
Ubersetzungscenter Fulda 1.000 €
Feuerbestattung Diemelstadt 1.000 € 3.000 € 1.000 €
Bankhaus Goyer & Goeppel 1.000 €
Statikbiro SAS Sprengel 1.000 €
Cephalon 1.500 €
Verlagshaus Parzeller & Co 1.900 €
KPMG 3.000 €
Janssen-Cilag GmbH 1.000 € 5.000 €
Schmerz- & PalliativZzentrum Fulda 10.000 €
Grinenthal GmbH 15.000 € 5.000 € 15.000 €
Hilpert GmbH & Co. KG 2.290 €
Keller GmbH & Co. KG 2.017,50 €
BMW Krah & Enders 1.000 €
Ruschke und Partner 4.000 €
Sparda Bank 3.000 €
Sparkasse Fulda 1.000 € 1.000 €
VR Genossenschaftsbank Fulda 2.500 € 3.500 €
KGM Kugelfabrik GmbH & Co. KG 3.200 €
Glas Spies 1.000 €
Schoéne Aussicht Ideenagentur GmbH 1.500 €
Frankfurter Volksbank eG 5.000 €
Kfw Bankengruppe 5.200 €
Baren Apotheke am Klinikum 10.000 €
Behschad Vermietungsgesellschaft 1.000 €
Jahressumme Firmenspenden 46.400,00 € 25.807,50€ | 40.400,00 €

Geldauflagen

Seit 2012 ist die Deutsche PalliativStiftung nun bei allen deutschen Gerichten und Staatsanwalt-
schafen als férderwuirdige Institution anerkannt, was sich in zunéchst stabilen und nun hoffentlich
weiter steigenden Zuwendungen der Gerichte niederschlagt. Die Gberwiegende Mehrzahl der Geld-
auflagen kommt dabei noch aus Osthessen.

2013 2012 2011

Geldauflagen 27.100,00 € 16.950,00 € | 16.480,00 €
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3.2 Eingang an Geldmitteln je Quartal

Gesamteingang 2010:

Spenden, Zustiftungen, Vereinsbeitrage, Drittmittel (gerundet)

265.000 €

Quartal 1-2010

Quartal 11-2010

Quartal 111-2010

Quartal 1V-2010

0€

206.000 €

27.400 €

31.300 €

Gesamteingang 2011:

Spenden, Zustiftungen, Vereinsbeitrage, Drittmittel (gerundet)

449.000 €

Quartal 1-2011

Quartal 11-2011

Quartal 111-2011

Quartal 1V-2011

43.000 €

145.400 €

136.500 €

124.300 €

Gesamteingang 2012:

Spenden, Zustiftungen, Vereinsbeitrage, Drittmittel (gerundet)

428.000 €

Quartal 1-2012

Quartal 11-2012

Quartal 111-2012

Quartal 1V-2012

106.000 €

39.300 €

138.800 €

144.000 €

Gesamteingang 2013:

Spenden, Zustiftungen, Vereinsbeitrage, Drittmittel (gerundet)

410.000 €

Quartal 1-2013

Quartal 11-2013

Quartal 111-2013

Quartal 1V-2013

67.500 € 72.700 € 64.500 € 205.000 €
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Gesamteingang seit Griundung bis 31.12.2013: 1.552.000 €
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Vortrage in das folgende Geschaftsjahr

Vortrag aus dem Geschéftsjahr 2010 nach 2011 in einer Hohe von 41.598,55 €
Vortrag aus dem Geschéaftsjahr 2011 nach 2012 in einer Hohe von 147.056,32 €
Vortrag aus dem Geschaftsjahr 2012 nach 2013 in einer H6he von 123.074,65 €
Vortrag aus dem Geschaftsjahr 2013 nach 2014 in einer Hohe von 181.790,75 €

3.3 Mittelentwicklung der Geschéaftsjahre 2011 bis 2013

Aufgrund der Tatsache, dass die Stiftung erst im Mai 2010 gegrindet wurde, bleibt dieses soge-

nannte Rumpfwirtschaftsjahr bei der Betrachtung der Mittelverwendung auf3en vor.

Hier kdnnen aus der Entwicklung kaum Schliisse gezogen werden. Deshalb beginnen wir mit einem

Vergleich der Jahre 2011 bis 2013.

Neben dem ideellen Bereich bauen wir mit der PalliativStiftung einen wirtschaftlichen Geschéaftsbe-
trieb auf. Zum Beispiel Veranstaltungen, Verlagswesen, Leistungen fir Marketingpartner wie die
Techniker Krankenkasse. Ziel ist es, Uberschiisse zu erwirtschaften, die wiederum ideellen Projek-
ten zuflieRen und zugleich mit dem Geschéftsbetrieb Aufklarungsarbeit fir hospizlich-palliatives

Denken zu ermdéglichen.

Einnahmen Ideeller Bereich / Vermo- 2013 2012 2011
gensverwaltung

Zinsgutschriften 2.161,83 € 5.239,35 € 3.204,12 €
Spenden 126.418,71 € 225.277,74 € | 218.564,54 £.
Zufluss aus Geldauflagen von Gerichten 27.100,00 € 16.950,00 € 16.480,00 €
Zufluss vom Forderverein ,,... leben bis zu- 48.981,69 € 61.299,79 € 101.090,22 €
letzt!“

Insgesamt 204.662,23 € 308.716,88 € | 339.338,88 €
Einnahmen Bereich Geschéftsbetrieb 2013 2012 2011

Erlése Verlag 55.271,18 € 34.045,20 € 13.661,09 €

Veranstaltungserlose 24.731,81 € 22.602,04 € 0,00 €

Insgesamt 80.002,99 € | 56.647,24 € 13.661,09 €

Einnahmen ldeeller Bereich 2013 2012 2011

Verfiigbare Mittel im Geschéftsjahr + Vortrag 327.736,88 € | 455.773,20€ | 380.937,43 €

aus Vorjahr

Zustiftung 50TEUR und Spenden Walter Lan- 430,00 € 50.000,00 €

ge (angelegt als Walter-Lange-Stiftungsfond)

Stiftungsdarlehen n.n., diese wurde in 2014 50.000,00 €

in eine Spende umgewandelt
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Jahresausgaben

Kosten ldeeller Bereich 2013 2012 2011
Von den Gesamtmitteln wurden fir die unmittelba- | 115.032,28 € | 180.546,64 € 95.699,18 €
ren (Sachkosten) von Projektarbeit insgesamt ver-

braucht

Personalkosten (weit Gberwiegend projektbezogen) 89.248,57 € | 141.298,21 £ 98.385,43 €
Raumkosten 12.854,66 € 11.704,37 € 20.852,08 €
Abschreibungen 0,00 € 3.441,49 € 19.863,78 €
Kosten Bereich Geschaftsbetrieb 2013 2012 2011
Kosten Verlag 50.316,00 € 29.575,53 € 36.301,39 €
Kosten Veranstaltungen 3.945,47 € 30.529,87 € -22.640,30 €
Insgesamt 54.261,47 € | 60.105,40€ | 13.661,09 €

3.4 Projektbezogene Ricklagen fur die jeweiligen Folgejahre

Da die Ertragslage uberraschend schnell anwuchs, konnten Rlcklagen gebildet werden, um mit
einem Teil davon den Geschéaftsbetrieb auszubauen. Mit dem Jahresende standen fir die Folgejah-
re 2012 insgesamt 147.056,32 €, fur 2013 insgesamt 123.074,65 € und fir 2014 insgesamt

181.790,75 € an Mitteln zur Verfigung, die sich wie folgt aufgliedern:

2013 2012 2011
Ricklage Anteil Personalkosten 90.000,00 € 70.000,00 € 50.000,00 €
Ricklage Anteil Betriebskosten 30.000,00 € 20.000,00 € 30.000,00 €
Ricklage Anteil palliativ.net 30.000,00 € 30.000,00 €
Zweckgebundene Spenden 47.462,97 €
Verbleibende, verwendbare Mittel 14.327,78 € 3.074,65 € 37.056,64 €
Summe Gewinnriucklagen 181.790,75 | 123.074,65 € | 147.056,32 €

Die Position "palliativ.net" beinhaltete einen Zuschuss tUber zweimal 30.000,00 € der Dr. August
und Dr. Anni Lesmuller-Stiftung fur den Ausbau von Palliativ.net.

Die Ricklagen fir Personal und Betrieb tragen einer zuriickhaltenden Spendenerwartung Rech-
nung, da insbesondere in den ersten Jahren einer Stiftung planerisch von schwankenden und teil-
weise unsicheren Spendeneingangen ausgegangen werden muss. Mit dieser als sehr konservativ
zu bezeichnenden Finanzplanung ist die Liquiditat fir die anfallenden Kosten zu jedem Zeitpunkt

des Geschéftsjahres gegeben.
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Im Mai 2011 wurde von acht Personlichkeiten aus Fulda ,,... leben bis zuletzt! Forderverein
der Deutschen PalliativStiftung e. V.” gegriindet. Der Forderverein soll die Stiftungsarbeit
langfristig unterstiitzen und von Schwankungen im Spendenaufkommen unabhéngiger machen.
Der vergleichsweise niedrige Jahresbeitrag (ab 10,00 €) macht die Mitgliedschaft einer groReren
Zahl von Mitgliedern mdglich. Durch den Verein wurden bislang priméar die Kosten der Geschéafts-
stellenarbeit sichergestellt. Der Verein hatte Ende 2013 620 Mitglieder mit einem Jahresbeitrag von
insgesamt rund 47.000 €. In 2011 gab es eine groRere Einzelspende in H6he von 50.000,00 £,
welche die Jahressumme 2011 darlber hinaus deutlich erhdhte.

2013 2012 2011
Dies erfolgte in einer Gesamthdhe von 48.981,69 € 61.299,79 € 101.090,22 €
(inkl. Einzelspen-
de von 50TEUR)
Den Vorstand des Fordervereines gehorten an bei Drucklegung:
1. Vorsitzende Elke Hohmann, Sozialpadagogin
2. Vorsitzender Roland Stepan, Arzt, Leiter des Gesundheitsamtes des LK Fulda
Schatzmeisterin Erika Gluckler, Leiterin des Blrgerburos der Stadt Fulda
Schriftfihrerin Dr. med. Edelgard Ceppa-Sitte, Arztin
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IV. Detaillierte Ubersicht Gber Aktivitaten gem. Stiftungszwecken (verfas-
sung § 2 (2))

4.1 82 (2a) Verbreitung der Ziele der Hospizarbeit und Palliativversorgung

durch Offentlichkeitsarbeit, Veranstaltungen, Veroéffentlichungen und alle MaRnah-
men, die geeignet sind, dartber aufzuklaren

Uber das Jahr verteilt mit einer Vielzahl von Pressemitteilungen, Berichten, Zeitungs-, Radio-, TV-
Interviews, so dass es seit der Grindung bereits zu einer gut dreistelligen Zahl von Veroffentli-
chungen oder Erwahnungen kam.

Kontakte zur Politik und anderen Verbanden:
e Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin:

Hier gibt es einen intensiven Austausch wechselnder Intensitat. Der Prasident der DGP, Prof.
Nauck, ist Mitglied des Stiftungsrates, Grindungsstifter Andreas Muller, Mitglied des Prasidiums
der DGP.

e Gruppenantrag ,,Suizidassistenz®:

Im Rahmen der Sondierungsgesprache zu den Gruppenantragen ist unsere Stiftung in die gltckli-
che Lage gekommen, von den grofRen Parteien, den Kirchen und anderen Gruppen um Beratung
gebeten zu werden. Damit wurde unsere Position als ein verlasslicher Partner fir sachgerechte
Informationen wesentlich gestarkt.

e Deutsche Gesellschaft fir Humanes Sterben:

Mit der DGHS bestehen naturgemafl uniberbrickbare Differenzen, dies hat uns aber nicht ge-
hindert, die Argumente des Fur und Wider auszutauschen. Das schriftliche Streitgesprach zwi-
schen Frau Baezner und Herrn Sitte, das wir auf der von uns betriebenen Website
www.sterbehilfediskussion.de ins Web stellen, ist auf groRes Interesse bei den Medien und in
der Politik gestollen, gerade jetzt im Rahmen der Gesetzesinitiative zu einem Gruppenantrag
zum Themenkomplex ,,Suizidassistenz”, wurde diese Website ein interessanter Baustein fir die
Information der Entscheider und Multiplikatoren.

e Deutscher Hospiz- und Palliativverband:

Der neue Vorstand mit der Vorsitzenden Frau Rupprecht wurde nach seiner Wahl offiziell be-
glickwinscht, Frau Rissing-van Saan hat bereits einen Vortrag bei einer Veranstaltung des
DHPV gehalten. Auch mit diesem Verband wurden regelmalige Treffen angestrebt. Leider hat
Frau Rupprecht ihr Amt Ende 2013 Uberraschend niedergelegt, was dazu gefiihrt hat, dass es
nun doch noch nicht zu weiterfihrenden Kontakten kam.

e Das hessische Netzwerk Palliativversorgung fur Kinder und Jugendliche
Es wird von uns raumlich und personell unterstitzt. AuBerdem ist es uns gelungen, zwischen

dem Netzwerk und dem Sozialministerium zu vermitteln, so dass es jetzt zu einem Vertragsab-
schluss fiir die SAPV fur Kinder* kommen konnte.

Deutsche PalliativStiftung — Tatigkeitsbericht fir die Jahre 2010 bis 2013
11. September 2014



19/28

Vorsorgeberatung

Nach mehreren Berichten und Vortragen zum Thema bekommt die Geschéftsstelle nun immer
mehr Anfragen fir personliche Beratungsgesprache zur Patientenverfligung.

Auswahl einiger Termine, Tatigkeiten:

2013

Jan Empfang im Schloss Bellevue

Am 11.1. hatten wir die Ehre einer Einladung von Daniela Schadt zum Neujahrsempfang in Schloss
Bellevue folgen zu kénnen. Es war ein wunderbarer Termin fir eine einmal ganz andere Vernet-
zungsarbeit.

Philophisches Soiree mit Benefizessen

Ein sehr groBer Erfolg und sehr nachahmenswert mit geringem Aufwand, rund 30 Géaste folgten der
Einladung zu einem vergniglichen und nachdenkenswerten Abend. Neben den direkten Einnahmen
konnten auch Foérdermitglieder geworben werden.

Diskussion um das Verbot der Férderung der gewerblichen Suizidbeihilfe
Fraktionsoffene Sitzung der CDU/CSU am 29.01.2013

Fur die CDU/CSU Bundesfraktion fand am 29.01.2013 eine fraktionsoffene Sitzung zum aktuellen
Gesetzentwurf statt. Thomas Sitte war als Experte eingeladen. Es ergab sich eine gemeinsame Linie
mit der Vizeprasidentin der Bundesérztekammer, Dr. Martina Wenger und den anwesenden Prélaten
der evangelischen und katholischen Kirche, in der Argumentation erganzten wir uns sehr gut. Die
Fraktion scheint unseren Argumenten folgen zu wollen.

Feb Kinderpalliativversorgung

Auf dem Deutschen Kinderschmerz- und Palliativkongress hat sich wieder gezeigt, wie wichtig und
schwierig zugleich es ist, die Metaebene der Kinderversorgung am Leben zu halten und zu finanzie-
ren. Wir Uberlegen, welche Wege es geben kann, dieses Thema effektiver unterstiitzen zu kénnen.
Hier wurde der Grundstein fiir den Stiftungsfond ,,.Deutsche KinderPalliativStiftung* gelegt.

Mrz | stand und Workshops beim Palliativtag in Darmstadt

Ausstellung im Bayrischen Landtag

Apr | stand, Workshops und Vortrage beim Palliativkongress in Sylt

Mai Deutsche KinderPalliativStiftung

Auf dem Deutschen Kinderschmerz- und Palliativkongress hatten wir mit Prof. Zernikow Uberlegt,
welche neuen Wege es geben konnte, die Kinderversorgung effektiver unterstitzen zu koénnen.
Daraus hat sich die Deutsche KinderPalliativStiftung entwickelt als namentlich zu benennender Stif-
tungsfonds unter unserem Dach. Im Rahmen der DKPS werden hiermit bereits in der Verfassung
benannte Stiftungszwecke fur die Versorgung von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen
gesondert dargestellt.

Aus dem Grundstockvermdgen wurden dafiir 50.000,00 € zweckgebunden fiir diesen Fonds ausge-
wiesen

Philophisches Soiree mit Benefizessen

Wiederholung.

Benefizkonzert

Das Konzert mit Prof. Wolfgang Riibsam war hochklassig und gut besucht. Dabei kamen gut 2.000 €
an Spenden zusammen. Dank eines exquisiten Live-Mitschnitts in top-Qualitdt und konnte eine Be-
nefiz- und Info-CD daraus erstellt werden.

Jun Sitzungen des Arbeitskreises der hessischen Palliativversorger fur Kinder
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Dieser trifft sich seit 2013 in unserer Geschéaftsstelle in Fulda. Auch wird diese vermehrt als zentra-

ler, ideal erreichbarer Ort fur die ersten bundesweiten Treffen verschiedener Gruppen wahrgenom-

men. Wir kdnnen unser Besprechungszimmer mit entsprechendem Catering je nach Gruppe kosten-
los oder giinstig zur Verfigung stellen.

Aug 2tagiger Messestand und diverse Vortrage bei ,,Diesseits und Jenseits"

Sep | Aktion Sternenkette

Golfspielerinnen aus Timmendorf organisieren fir die PalliativStiftung Charityrunden und Info-
Mdglichkeiten bei Golf-Clubs. Zur Abschlussveranstaltung waren wir eingeladen und erhielten 7.000
€ fur die KinderPalliativStiftung.

Tag der offenen Tur im Regierungspréasidium Kassel

Eine sehr gute Mdglichkeit, unsere Arbeit und die DKPS vorzustellen zusammen mit der Vernissage
fir den neuen Kalender.

Okt | symposium in Berlin

Am 16. Oktober wurde in Berlin gemeinsam mit der Compass-Pflegeberatung eine Veranstaltung ein
sehr erfolgreiches Symposium zum Thema Zusammenarbeit von Pflegeberatung und Palliativversor-
gern abgehalten.

Charta fur Sterbende

Am Deutschen Hospiztag wurden durch Stadt Fulda, Landkreis Fulda, die Kirchen und einige mehr
die Charta bei einer Feierstunde im Stadtschloss Fulda unterschrieben. Zusétzlich konnten Uber
1.000 Unterschriften gesammelt werden.

Das Buch ,Rechtsfragen am Lebensende“ wurde an alle Bundestagsabgeordneten mit weiterfiihren-
den Informationen zur Hospizarbeit und Palliativversorgung verschickt

Wir erhielten eine Férderung fiir Informationsmaterial fir hessische Ehrenamtliche, Pflegende Ange-
hérige usw. in Hohe von 80TEUR, damit konnte Informationsmaterial hessenweit verschickt werden,
was sehr gute Ruckmeldungen ergab.

Nov | Ausstellungen mit begleitenden Vortragen bei der Kunstmesse Fulda, Benefizkonzert des Landespoli-
zeiorchesters in Bremen, Hospizdienst Hiinfeld, Aachener Hospizgesprach und Finanzamt Fulda

Dez | Auszeichnung fir Soziales Blrgerengagement des Landes Hessen

Die DPS fuhrte einen Fotowettbewerb mit dem Thema ,Lebensfreude hilft. Bis zuletzt.“ durch,
der bundesweit und dariber hinaus ausgeschrieben wurde. Die drei Gewinnerbilder wurden mit je
700,00 — 500,00 — 300,00 € pramiert fur eine Hospiz- oder Palliativinitiative nach Wahl des Preis-
tragers. Auflerdem wurde aus den teils handwerklich und kinstlerisch auRergewdhnlich hochwerti-
gen Einsendungen eine Wanderausstellung gestaltet, wofir wir rund 2.000 € Sachkosten zzgl.
Personal- und Gemeinkostenanteil investierten. Wie im Vorjahr gaben wir dazu auch wieder einen
Jahreskalender mit ausgewahlten Bildern heraus.

Der Kalender hatte das Ziel, das Thema Hospizarbeit und Palliativversorgung weiter in den Fokus
zu bringen. Anders als im Vorjahr versuchten wir dieses Mal, die Kosten zum gréReren Teil durch
den Verkauf gegen zu finanzieren, was auch gelang. Es entstanden Druck-, Personal- und Gemein-
kosten von rund 15.000 € bei einer Auflage von 4.000 Exemplaren, die zu tber 17.000 € durch
Verkaufserlose und zweckgebundene Spenden gegenfinanziert werden konnten.

Fiur den Versand von Informationsmaterial fielen im Laufe des Jahres 2013
Versand- und Portokosten in Hohe von rund 6.000 €

sowie Personalkosten von rund 8.000 € an.

Deutsche PalliativStiftung — Tatigkeitsbericht fir die Jahre 2010 bis 2013
11. September 2014



21/28

4.2 Projekt ,,I run for life*

Das bereits unter Kapitel 2.3 / run for lifé* kurz vorgestellte Projekt ,I run for life* (IRFL) bildete
einen Schwerpunkt der Stiftungsarbeit in 2012. Da wir ausreichend finanzielle Mittel aus 2011 zu-

rickstellen konnten, war es maoglich, 2.3 / run for life* auszubauen.

2013 2012 2011

Personalkosten Projektleitung zu 100% ca. 3.000 € ca. 13.000 € 4.160 €
andere Mitarbeiter anteilig ca. 2.000 € ca. 15.000 € ca. 8.500 €
Reisekosten (vorwiegend Bahn) anteilig ca. 2.000 € ca. 6.000 € ca. 2.000 €
Burokosten anteilig ca. 2.000 € ca. 2.400 € ca. 600 €
Material, Veranstaltungen ca. 14.000 € ca. 15.000 € 0€
Hospitation bei ,Help the Hospice“, London 0€ ca. 600 €

ca. 23.000 € | Ca. 50.000 € | ca. 16.000 €

Hinzu kommen die Gemeinkosten wie Arbeitsplatz, Smartphone, Laptop, Telekommunikation, usw.
Mit IRFL trifft die PalliativStiftung einen wirklichen Bedarf und erzielt eine grofe Aufmerksamkeit
fur die Themen Hospizarbeit und Palliativversorgung in neuen Bevdlkerungskreisen. So zeigte es
sich, dass IRFL konsolidiert und kontinuierlich weiter ausgebaut werden kann und potente Projekt-
partner wie die Techniker Krankenkasse und Karstadt dazu kamen.

4.3 82 (2b)
Hospizarbeit ...

Forderung des Aufbaus der ambulanten und stationaren

.. und Palliativversorgung in Deutschland durch Vernetzung der vorhandenen Versor-
ger, insbesondere durch ihre Unterstutzung zur gegenseitigen Hilfe und Information
und die Férderung der projektbezogenen Zusammenarbeit

Mehrere 100 Male waren Mitarbeiter der PalliativStiftung unterwegs zu Gesprachen, Vortrdgen und
Veranstaltungen. Eine Ubersicht (iber die Tatigkeiten des Vorstandsvorsitzenden kann man iber
die Website herunterladen.

Ganzjahrig: vielfache Beantwortung personlicher und elektronischer Anfragen bei Problemen in der
Umsetzung ambulanter Palliativversorgung, zusatzlich Vermittlung von Patienten an Palliativexper-
ten. Experten der Deutschen PalliativStiftung geben dazu auf die jeden Wochentag mehrfach vor-
kommenden Anfragen teilweise kurze telefonische Auskiinfte oder arbeiten eingereichte Unterla-
gen durch. Es kam mitunter zu intensiven Beratungsprozessen, bei denen die unterschiedlichen
Kompetenzen des Stiftungsvorstands und der Stiftungsréte eingebracht werden konnten.

o] die Forderung des Aufbaus, der weiteren Entwicklung und des Betriebes eines Informations-
systems Uber hospizliche und palliative Inhalte.

Hierfir sind Kosten in Gemeinkosten wie auch Reisekosten und Personalkosten enthalten. Von der
Lesmiuillerstiftung erhielten wir eine zweckgebundene Zuwendung in Hohe von zweimal 30.000 €
fir den Betrieb von www.palliativ.net, die bis zum Jahr 2013 an fiir Programmier- und Redaktions-
arbeit investiert wurden.
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4.4 82 (2c) Organisation und Unterstutzung der Aus-, Fort- und ...

... Weiterbildung durch Veranstaltung von Tagungen und Kongres-
sen als Zweckbetriebe (8 65 Abgabenordnung)

Feb 13 | Promotion im Bereich Psychosoziale Betreuung auf der Intensivstati- 152,60 €
on der Universitatsklinik Hamburg-Eppendorf
Jun 13 | Palliative Care Kurs, Charite 1.750,00 €

4.5 8 2 (2d) Organisation und Unterstutzung von MalRnahmen
fur Erkrankte und Zugehorige durch
4.5.1 Hilfe zur Selbsthilfe

Allen Ratsuchenden konnten zusatzlich zur allgemeinen Beratungsaktivitit umgehend Kontakte zu
Versorgungsmaoglichkeiten fur Patienten hergestellt werden. Es kamen wdchentlich mehrere Anfra-
gen mit der Bitte um Vermittlung von Kontakten und Versorgungsmaoglichkeiten fir Patienten, die
alle gel6st und unbirokratisch bearbeitet werden konnten. Teils organisierten wir die Versorgung
selber, teils vermittelten wir zur Koordination.

4.5.2 Hilfe in Einzelfallen

06-12/13 | Kunsttherapie und komplementare Behandlungen fur Palliativpatien- 6.200 €
ten im Hochtaunuskreis
10/13 | Transport von der Palliativstation in Kéln nach Erlangen ins Hospiz zu 600 €
heimatnahem Sterben
12/13 | Besuch einer indischen GroBmutter bei der Hochzeit der Enkelin in 2.000 €

Kéln, Liegendtransport notwendig (noch eine Woche vor dem Tod)

4.6.1 Unterstutzung fur Einrichtungen

o] Unterstitzung, Errichtung und Betrieb von Einrichtungen zur Erholung fur Erkrankte ein-
schliel3lich ihrer Angehérigen/Zugehdrigen, auch bei der Aufnahme in bestehende Einrich-
tungen
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5.0 Verwaltungskosten

(Kosten fur Geldverkehr, Versicherungen, Mitgliedsbeitrdge, z.B. im Bundesverband Deutscher
Stiftungen)

2013 2012 2011

Konto, Gebihren, Versicherungen 786,05 € | 2.947,24 €| 431,30 €

Eigentliche Verwaltungsgebuhren fallen lediglich fir Kontofuhrung, Buchhaltung, den Jahresab-
schluss usw. an.

Eine detaillierte Zuordnung von Kosten wie z.B. Bilrogerate wie Drucker, Telefon, Anrufbeantwor-
ter oder Kosten der Geschaftsstelle und Verbrauchsmaterialien ist wegen der Nutzung in mehre-
ren Projektaktivitdten nicht mdglich. Diese Kosten sind in den Ausgaben flr allgemeine Stiftungs-
zwecke enthalten.

Die laufenden Kosten der Deutschen PalliativStiftung wurden nach dem Grundsatz der
Erforderlichkeit, der 6kologischen Verantwortung und der Nachhaltigkeit getatigt. Aus
diesem Grund hatten wir in 2012 auch einen Wechsel beim verwendeten Papier fur
unsere Druckerzeugnisse hin zu zertifiziertem Umweltschutzpapier aus nachhaltiger
Waldwirtschaft vollzogen. Selbstverstandlich blieben wir auch in 2013 dabei.
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V. Personalia, Grinder, Kooptationen und aktuelle Posten

Stand bei Drucklegung August 2014

Grundungsstifter
Dr. med. Dr. phil. Eckhard Eichner, Augsburg
Detlef Knobloch, Fritzlar
Andreas Muller, Dresden
Christina Plath, Gottingen
Dr. rer. oec. Birgit Schafer, Fulda, T 2012
Matthias Schmid, GieRen
Dr. med. Sabine Schraut, Wiesbaden

Thomas Sitte, Fulda

Es wurden am 28. April 2011 auf die Dauer von vier Jahren kooptiert
Prof. Dr. jur. Ruth Rissing-van Saan, Bochum,
Dr. med. Matthias Thons, Witten,
Konsul Dipl. Kfm. Michael Wirtz, Stolberg.

Bei der Stiftungsratssitzung am 10.02.2012 wurden gewé&hlt und berufen

Vorsitzende des Stiftungsrates Veronika Schonhofer-Nellessen,

Es wurde am 22. Mai 2012 auf die Dauer von vier Jahren kooptiert

Dr. phil. Arnd T. May, Recklinghausen.

Es wurde am 8. Februar 2013 auf die Dauer von vier Jahren in den Stiftungsrat koop-
tiert

Josef Hecken, Unparteiischer Vorsitzender des Gemeinsamen Bundesausschusses, Berlin
Dr. Carl-Heinz Muller, Arzt fur Allgemeinmedizin und Arztlicher Funktionéar a. D.

Rechtsanwalt Georg Volk, Frankfurt

Am 21. Juni 2014 wurden die Kooptationen fur weiteres vier Jahre bestatigt von Dr. Alb-
recht Kloepfer, Veronika Schénhofer-Nellessen und Prof. Dr. Boris Zernikow
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Wiedergewaéhlt und bestatigt wurde am 8. Februar 2013 auf die Dauer von drei Jahren
zum Stiftungsvorstand

Vorsitzender des Stiftungsvorstandes Thomas Sitte

Es wurde am 14. Februar 2014 auf die Dauer von vier Jahren in den Stiftungsrat koop-
tiert

Elke Hohmann, Vorsitzende des Fordervereins ,,...leben bis zuletzt!*

Gewahlt und berufen wurden am 14. Februar 2014 auf die Dauer von drei Jahren
zum Stiftungsvorstand

stellvertretende Vorsitzende des Stiftungsvorstandes Elke Hohmann

Schatzmeister Pfr. Matthias Schmid

Gewahlt und berufen wurden am 14. Februar 2014 auf die Dauer von drei Jahren
zum Stiftungsratsvorsitz

Stellvertretender Vorsitzender des Stiftungsrates Dr. med. Dr. phil. Eckhard Eichner

Es wurde am 22. Mai 2012 auf die Dauer von vier Jahren kooptiert

Dr. phil. Arnd T. May, Recklinghausen.

Am 21. Juni 2014 wurden die Kooptationen fur weiteres vier Jahre bestatigt von Dr. Alb-
recht Kloepfer, Veronika Schénhofer-Nellessen und Prof. Dr. Boris Zernikow
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Zum Zeitpunkt August 2014 sind demnach die Funktionen somit wie folgt besetzt:

Stiftungsvorstand

Vorsitzender des Stiftungsvorstandes Thomas Sitte
stellvertretende Vorsitzende des Stiftungsvorstandes Elke Hohmann
Schatzmeister Pfr. Matthias Schmid

Stiftungsrat

Vorsitzende des Stiftungsrates Dipl. theol. Veronika
Schonhofer-Nellessen

Stellvertretender Vorsitzender des Stiftungsrates Dr. med. Dr. phil. Eckhard Eichner

Stiftungsrat Josef Hecken

Stiftungsrat Dr. phil. Albrecht Kloepfer

Stiftungsrat Detlef Knobloch

Stiftungsrat Dr. phil. Arnd T. May

Stiftungsrat Andreas Muller

Stiftungsrat Dr. med. Carl-Heinz Muller

Stiftungsratin Christina Plath

Stiftungsratin Prof. Dr. jur. Ruth Rissing-van Saan

Stiftungsratin Dr. med. Sabine Schraut

Stiftungsrat Dr. med. Matthias Thons

Stiftungsrat Konsul Dipl. Kfm. Michael Wirtz

Stiftungsrat Rechtsanwalt Georg Volk

Stiftungsrat Prof. Dr. med. Boris Zernikow
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V1. Auszug der Stiftungszwecke aus der Verfassung der Deutschen
PalliativStiftung

8 2 Die Zwecke der Stiftung
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Die Zwecke der Stiftung sind:

die Forderung des offentlichen Gesundheitswesens auf den Gebieten der Hospizarbeit und
Palliativversorgung.

Die Stiftung ist mildtatig im Sinne des § 53 Abgabenordnung durch die Sorge fir unheilbar
erkrankte Menschen.

Die Stiftung beschafft Mittel fur die Verwirklichung der steuerbegiinstigten Zwecke anderer
Korperschaften im Sinne des § 58 Nr. 2 Abgabenordnung.

Die Stiftungszwecke werden insbesondere verwirklicht durch:

Verbreitung der Ziele der Hospizarbeit und Palliativversorgung durch Offentlichkeitsarbeit,
Veranstaltungen, Vertffentlichungen und alle MaRnahmen, die geeignet sind, dartber auf-
zuklaren

Foérderung des Aufbaus der ambulanten und stationaren Hospizarbeit und Palliativversor-
gung in Deutschland durch

o Vernetzung der vorhandenen Versorger insbesondere durch ihre Unterstiitzung zur ge-
genseitigen Hilfe und Information und die Forderung der projektbezogenen Zusam-
menarbeit

e die Beratung in Fragen der Hospizarbeit und Palliativversorgung

o die Forderung des Aufbaus, der weiteren Entwicklung und des Betriebes eines Informa-
tionssystems uber hospizliche und palliative Inhalte.

Organisation und Unterstiitzung der Aus-, Fort- und Weiterbildung durch Veranstaltung von
Tagungen und Kongressen als Zweckbetriebe (8 65 Abgabenordnung)

Organisation und Unterstitzung von MalRnahmen fur Erkrankte und deren Angehori-
ge/Zugehdrige durch

e Hilfe zur Selbsthilfe

o Hilfe bei der psychosozialen Betreuung und der Behandlung von Betroffenen ein-
schlie3lich ihrer Angehdrigen/Zugehorigen

e Unterstitzung, Errichtung und Betrieb von Einrichtungen zur Erholung fir Erkrankte
einschlieBlich ihrer Angehérigen/Zugehérigen, auch bei der Aufnahme in bestehende
Einrichtungen

e Errichtung und Betreiben von Einrichtungen zur hospizlichen und palliativen Versor-
gung als Zweckbetriebe (8 65 Abgabenordnung).

Forderung wissenschaftlicher Vorhaben durch die Beschaffung und Weitergabe von Mitteln
zur Verwirklichung von Forschungsprojekten durch andere steuerbegiinstigte Korperschaf-
ten oder durch Korperschaften des 6ffentlichen Rechts (8 58 Nr. 1 der Abgabenordnung)
auf den Gebieten der Hospizarbeit und Palliativversorgung.

Die Stiftungszwecke kénnen insbesondere verwirklicht werden durch

o die Vergabe von Forschungsauftragen
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e Datensammlung und —dokumentation
e regionalen und Uberregionalen Austausch

0] Vergabe von Forderpreisen, Hospitationen und Stipendien fiir hervorragende Arbeiten auf
dem Gebiet der Hospizarbeit und Palliativversorgung.

(9) Ehrung von Personlichkeiten und Einrichtungen, die sich um die Palliativversorgung beson-
ders verdient gemacht haben.

3) Die Stiftung erflllt ihre Aufgaben selbst oder durch eine Hilfsperson im Sinne des § 57 Abs.
1 S. 2 AO, sofern sie nicht im Wege der Mittelbeschaffung gemafR § 58 Nr. 1 AO téatig wird.
Die Stiftung kann zur Verwirklichung des Stiftungszwecks Zweckbetriebe unterhalten.

Der Jahresabschluss, dem die oben genannten Zahlen entnommen sind, wurde von der

Kanzlei Rutzel, Muller, Wel3, Steuerberater in Fulda erstellt.
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