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Palliativmedizinische Versorgung von
Krebspatienten in Deutschland

von Stephanie Stiel?, Christoph Ostgathe2

Durch zentrale Perspektiven der Palliativmedizin auf die
Behandlung onkologischer Patienten fiir Wissenschaftler,
Gesundheits- und Sozialpolitiker auf Bundes- und Landes-
ebene sowie fir Gesundheitsokonomen, Fachjournalisten
und Entscheider im Gesundheitswesen soll der Beitrag die
gesundheits- und sozialpolitische Debatte bereichern. Ins-
besondere werden hiufig verwendete Begriffe definiert,
die dahinterstehenden Konzepte oder Versorgungsstruk-
turen geklart und es wird ein Abgleich mit den oftmals
analog verwendeten englischsprachigen Fachwortern ge-
zogen. Zudem wird ein Uberblick tiber die aktuelle Versor-
gungslandschaft in Deutschland gegeben und Neuerungen
der jingsten Zeit wie die Einfithrung der Spezialisierten
Ambulanten Palliativversorgung werden beschrieben. Der
Beitrag soll zudem aktuelle politische Entwicklungen wie
die Sterbehilfe-Debatte und zentrale Initiativen zur Wei-
terentwicklung der Palliativmedizin in Deutschland am
Beispiel der Charta zur Betreuung schwerstkranker und
sterbender Menschen skizzieren. Zusammenfassend soll
auch die Herausforderung versus Notwendigkeit von For-
schung und wissenschaftlichem Erkenntnisgewinn in der
Palliativmedizin erortert werden.

Schliisselwérter: Palliativmedizin, Hospizversorgung,

Charta, Leopoldina, S3-Leitlinien, Forschung am Lebens-
ende

1 Einleitung

By providing central perspectives of palliative medicine on
cancer therapy for researchers, stakeholders and politicians
alike the article aims at enriching current debates on health-
related political and social issues. First, common basic terms
in English and the according German correlates as well as
the related concepts of care will be defined to allow for a
discrimination of different care structures and definitions
within the palliative care field. Additionally, the reader can
expect an overview of the development and current status of
palliative and hospice care in Germany. The implementation
of mobile palliative care teams offering outpatient care to
the terminally ill will be particularly highlighted. The current
discussion on physician-assisted suicide as a main political
and health-related issue will be summarized from the point
of view of the German Association of Palliative Care. Also the
national initiative “Charta zur Betreuung schwerstkranker
und sterbender Menschen“ will be presented. Even though re-
search in end-of-life care underlies certain ethical and legal
constraints, the necessity of research and gaining scientific
knowledge for this medical specialty will be discussed.

Keywords: palliative medicine, hospice care, Charta,
Leopoldina, S3-Guidelines, end-of-life research

- de Linderung der Symptome und Verbesserung der Lebens-
- qualitit zu sorgen, unabhingig von den zugrunde liegenden
Die Palliativmedizin konzentriert sich auf die bestmogliche
medizinische, pflegerische, psychosoziale und spirituelle Be-
handlung und Begleitung schwerstkranker und sterbender |
Menschen sowie ihrer Angehorigen. Ziel ist es, fiir weitgehen-

Erkrankungen. Die Behandlung richtet sich nach Abwégung
der Indikation und Sinnhaftigkeit von diagnostisch-medizi-
nischen und pflegerisch-therapeutischen Maffnahmen nach
den Prioritdten und Bediirfnissen der Patienten.
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Moderne spezialisierte Palliativmedizin sollte integraler
Bestandteil einer exzellenten Versorgung von Menschen
mit schweren (Krebs-)Erkrankungen und ihren Angehori-
gen sein: von der Diagnosestellung iiber die auf die Er-
krankung ausgerichtete Therapie bis hin zur Unterstiitzung
schwerkranker, nicht heilbarer Patienten bis zum Tod und
bezogen auf die Trauer der Angehorigen sogar tiber den
Tod hinaus.

Innerhalb der vergangenen zwei Jahrzehnte sind viele
Fortschritte in der Pravention, Fritherkennung, Diagnostik
und Therapie der Krebserkrankungen erreicht worden. Die-
se Entwicklung hat die Uberlebenschancen und die Lebens-
qualitat vieler krebskranker Menschen in Deutschland in
den vergangenen Jahren deutlich verbessert. Dennoch ist
bis heute trotz vieler Fortschritte in der Tumordiagnostik
und -therapie davon auszugehen, dass rund 40 Prozent der
betroffenen Patienten an oder mit ihrer Tumorerkrankung
versterben werden. Folglich bedarf die Behandlung und Be-
gleitung von Krebspatienten eines umfassenden evidenz-
basierten Betreuungskonzepts fiir die Menschen, die nicht
geheilt werden konnen. Die Integration spezialisierter Pal-
liativmedizin in die umfassende Versorgung von Tumor-
patienten in onkologischen Spitzenzentren, wie den von
der Deutschen Krebshilfe e. V. geférderten Comprehensive
Cancer Centers (CCC), oder den Onkologischen Zentren,
wurde derweil als zertifiziertes Kriterium definiert. Laut
Schitzungen benétigen mindestens zehn Prozent der ster-
benden Menschen in Deutschland spezialisierte Palliativ-
versorgung.

Die Palliativmedizin (englisch ,Palliative Care“, Tabelle 1)
hat seit den 198oer-Jahren in den Bereichen Patientenver-
sorgung, Forschung und Lehre eine sehr dynamische Ent-
wicklung durchlaufen. Diese war hiufig auf einzelne lokale
Initiativen zuriickzufithren. Das hat zu einer heterogenen
Versorgungslandschaft mit unterschiedlichen Konzepten
und Angeboten gefiithrt. Diese Heterogenitat spiegelt sich
vornehmlich in Angeboten und Strukturen wie palliativ-
medizinischen Diensten, Palliativstationen, Tageskliniken,
Ambulanzen, Spezialisierter ambulanter Palliativversorgung,
Hospizen, Hospizdiensten, Einrichtungen der Altenhilfe wi-
der. Sie zeigt sich auch in der jeweiligen Art, dem Umfang
und dem Zeitpunkt der Integration dieser Strukturen in den
Behandlungs- oder Betreuungsverlauf von Tumorpatienten
und im Grad der Spezialisierung des jeweiligen Personals.

2 Begriffsdefinitionen und Konzepte

Anders als in Grofibritannien sind die Palliativmedizin und
Hospizversorgung aus zwei unterschiedlichen Entwicklun-
gen in Deutschland erwachsen. Die Hospizversorgung war

vorrangig durch ehrenamtliches, biirgerschaftliches Engage-
ment vorangetrieben worden, wihrend die Palliativmedizin
die Umsetzung und Weiterentwicklung der Hospizidee in
der ambulanten und stationdren medizinisch-pflegerischen
Behandlung und Begleitung darstellt. Wesentlich ist in der
Palliativmedizin die klare Orientierung an der Lebensqua-
litat des Patienten und seiner Angehérigen. Nicht mehr die
Behandlung der Grunderkrankung, sondern die Linderung
der belastenden Symptome und Probleme steht hier im Vor-
dergrund. Die palliative Therapie (zum Beispiel die palliative
Chemotherapie, die palliative Bestrahlung und die palliative
Operation) mit dem primdren Ziel Lebenszeitverlingerung
bleibt selbstverstandlich in den Handen der priméar behan-
delnden Fachabteilungen, also etwa der Onkologie, der Strah-
lentherapie und der Chirurgie. Palliativmedizin sieht sich
hier als interdisziplinare Erganzung, als zweite Ebene der
Unterstiitzung fiir Patienten und Angehorige.

3 Status quo der Versorgung

In den vergangenen drei Jahrzehnten, also seit den Anfiangen
der Palliativ- und Hospizversorgung in Deutschland, hat es
einen Zuwachs an Palliativstationen und Hospizen gegeben
(Abbildung 1), was als Indikator einer dynamischen Entwick-
lung verstanden wird.

Zudem hat es eine wesentliche Weiterentwicklung von
grundlegenden Versorgungsmodellen mit internationalem
Vorbildcharakter gegeben (Abbildung 2). Mit der Einfithrung
des gesetzlich verankerten Rechts auf Spezialisierte ambu-
lante Palliativversorgung (SAPV) (Gemeinsamer Bundesaus-
schuss 2014) konnte sich die Versorgungslandschaft in vielen
Regionen etablieren.

4 Aktuelle (politische) Entwicklungen
und Initiativen

Im Hinblick auf aktuelle nationale Initiativen und politische
Entwicklungen sei hier allen voran die Nationale Strategie
zur besseren Versorgung Schwerstkranker und Sterbender
erwdhnt (Deutscher Hospiz- und PalliativVerband et al. 2014).

Die Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender
Menschen in Deutschland trdgt dazu bei, die Auseinander-
setzung mit Sterben, Tod und Trauer vor dem Hintergrund
der zunehmenden Bedeutung chronischer und unheilbarer
Erkrankungen, des demografischen Wandels sowie sich
andernder gesellschaftlicher Strukturen zu einer wichtigen
gemeinschaftliche Aufgabe zu machen, starker im 6ffentli-
chen Bewusstsein zu verankern und zugleich Perspektiven
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TABELLE 1
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Wichtige Begriffe der Palliativmedizin und ihre Definitionen

Begrifflichkeiten und
Terminologie

Palliative Care

Palliativmedizin

Palliativstation

Palliativmedizinischer Dienst

Spezialisierte ambulante
Palliativversorgung (SAPV)
fiir Erwachsene,
Spezialisierte ambulante
Palliativversorgung (SAPV)
fiir Kinder und Jugendliche

Ambulanter Hospizdienst (AHD)

Stationdres Hospiz

Definition

Palliative Care ist der international geldufige Fachausdruck. Als deutsche Ubertragungen werden verwen-
det: Palliativmedizin und/oder Palliativversorgung. Die Begriffe Palliativpflege und Hospizarbeit beinhalten
integrierte Teilaspekte von Palliative Care.

Palliativmedizin ist laut Weltgesundheitsorganisation ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitat von
Patienten und ihren Familien, die mit den Problemen konfrontiert sind, die mit einer lebensbedrohlichen
Erkrankung einhergehen. Das geschieht durch Vorbeugen und Lindern von Leiden, durch friihzeitiges Erken-
nen, gewissenhafte Einschatzung und Behandlung von Schmerzen sowie anderen belastenden Beschwer-
den korperlicher, psychosozialer und spiritueller Art.

Die Palliativstation ist eine Abteilung in einem Krankenhaus. Sie ist spezialisiert auf die Behandlung,
Betreuung und Begleitung von Patienten mit palliativmedizinischem Bedarf. Charakteristisch fiir die Pallia-
tivstation ist ein multiprofessionelles Team aus hierfiir qualifizierten Arzten, Pflegem, Sozialarbeitern, Seel-
sorgem, Psychologen und weiteren Therapeuten, erganzt durch ehrenamtliche Hospizhelfer. Auf der Pallia-
tivstation kénnen medizinische, pflegerische, psychosoziale und spirituelle Probleme wechselnde Prioritat
haben. Deshalb sind Kommunikation und Zusammenarbeit von besonderer Bedeutung. Die Palliativstation
arbeitet vernetzt mit medizinischen Zentren, Krankenhausabteilungen, Hausarzten, ambulanten Pflege- und
Hospizdiensten, stationdren Hospizen und anderen geeigneten Einrichtungen. Ziel ist es, krankheits- und
therapiebedingte Beschwerden zu lindern und wenn méglich, die Krankheits- und Betreuungssituation

der Betroffenen so zu stabilisieren, dass sie wieder entlassen werden kdnnen. Auch die Behandlung und
Begleitung in der Sterbephase kann Aufgabe der Palliativstation sein.

Dies ist ein Dienst, der auf allen Stationen eines Krankenhauses palliativmedizinische Beratung und Mit-
behandlung anbietet. Der palliativmedizinische Dienst sollte berufsgruppeniibergreifend (Arzt, Pflege und
dritte Berufsgruppe wie Sozialarbeit oder Psychologie) aufgestellt sein.

Multiprofessionelles Palliative-Care-Team, das gemaR § 37b SGB V Palliativversorgung in der gewohnten
Umgebung (zu Hause, im Hospiz, in stationdren Pflegeeinrichtungen) fiir Erwachsene oder fiir Kinder und
Jugendliche anbietet. Es besteht mindestens aus einem Palliativmediziner und einem Palliativpflegenden.
Beide sind hauptamtlich in diesem Bereich tatig. Weitere Berufsgruppen wie Sozialarbeiter, Seelsorger
oder Psychologen kénnen das Palliative-Care-Team erweitern. Eine enge Zusammenarbeit mit Ambulanten
Hospizdiensten zur Einbindung von Ehrenamtlichen ist in aller Regel Voraussetzung. 24-stiindige Bereit-
schaft und Erreichbarkeit sind notwendig zur Vermeidung unnétiger Krankenhauseinweisungen.

Ein AHD verfiigt iiber qualifizierte Hospizhelfer (mindestens 15 geschulte Ehrenamtliche, mindestens eine
halbe Stelle fiir eine hauptamtliche, qualifizierte Koordinationskraft), die fiir Betroffene und Angehdrige
psychosoziale Unterstiitzung im Sterbe- und Trauerprozess anbieten. Die Hospizhelferschulung wird ent-
weder selbst durchgefiihrt oder vermittelt; die Hospizhelfer erhalten Begleitung (zum Beispiel Supervision)
und Fortbildungen. Der AHD ist zu festen Zeiten im Biiro erreichbar. Wesentliche Elemente des AHD sind
eine ehrenamtliche Mitarbeit und eine hauptamtliche Koordinationskraft. Mehr dazu steht in der Rahmen-
vereinbarung nach § 39a Abs. 2 Satz 6 SGB V.

Ein stationdres Hospiz ist eine vom Krankenhaus oder Seniorenheim unabhéangige Pflegeeinrichtung, in
der Schwerstkranke mit einer Lebenszeitprognose von weniger als sechs Monaten bis zu ihrem Lebens-
ende betreut werden. Wenn ein Sterbender nicht zu Hause gepflegt werden kann und keine Behandlung
im Krankenhaus oder auf einer Palliativstation bendtigt, bietet das stationdre Hospiz eine institutionelle
Versorgung, die durch die Krankenkassen bei entsprechend eingeholter Kosteniibernahme {ibernommen
wird (vergleiche auch die Rahmenvereinbarung nach § 39a Satz 4 SGB V {iber Art und Umfang sowie zur
Sicherung der Qualitat der stationdren Hospizversorgung vom 13. Mérz 1998). Die &rztliche Betreuung wird
vom Hausarzt — gegebenenfalls unterstiitzt durch ein SAPV-Team — gewahrleistet.
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ABBILDUNG 1

Entwicklung der Palliativstationen und Hospize von 1996 bis 2012
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Quelle: DGP; Grafik: G+G-Wissenschaft 2015

fur die Entwicklung in der Zukunft aufzuzeigen. Trager der
Charta sind die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin,
der Deutsche Hospiz- und PalliativVerband und die Bundes-
drztekammer.

Die Charta geht von der Situation der Menschen aus, die
aufgrund einer fortschreitenden lebensbegrenzenden Erkran-
kung unmittelbar mit Sterben und Tod konfrontiert sind.
In fanf Leitsdatzen werden Aufgaben, Ziele und Handlungs-
bedarfe in Deutschland formuliert. Im Mittelpunkt stehen die
betroffenen Menschen und ihre Bediirfnisse.

Seit der Verabschiedung und o6ffentlichen Vorstellung
der Charta im Herbst 2010 ist es gelungen, den internen
Dialog der gesellschaftlich und gesundheitspolitisch rele-
vanten Gruppen zur Hospiz- und Palliativversorgung zu for-
dern. So sind am Runden Tisch, dem zentralen Konsensus-
Gremium der Charta, dauerhaft tiber 50 gesellschaftlich und
gesundheitspolitisch relevante Organisationen beteiligt. Sei-
ne Hauptaufgaben sind die Auswahl der vorzuschlagenden
Handlungsfelder, die Zusammenstellung der Experten in den
Arbeitsgruppen und die Erarbeitung von Vorschlagen fir die

Politik. Im Rahmen der Nationalen Strategie werden von den
Arbeitsgruppen konkrete Umsetzungspline fiir die Betreu-
ung schwerstkranker und sterbender Menschen erarbeitet,
welche nicht zuletzt eine klare Zuordnung von Verantwort-
lichkeiten, die Festsetzung von realistischen Finanzierungs-
moglichkeiten sowie konkrete Zeitplane beinhalten.

Dariiber hinaus haben tiber 12.000 Organisationen, Insti-
tutionen und Einzelpersonen — auch zahlreiche Politiker und
Bundeslander — die Charta gezeichnet. Die Senatsverwaltung
fiir Gesundheit und Soziales Berlin hat mit der Unterzeich-
nung im Jahr 2012 ein klares Signal gesetzt, dass sie sich
fur die Ziele im Sinne einer gemeinschaftlichen Auseinan-
dersetzung mit den drangenden Fragen in der Betreuung
schwerstkranker und sterbender Menschen einsetzen will
(Unionhilfswerk 2014).

Aktuell arbeiten die Experten des Runden Tisches der
Charta an der Umsetzung einer Nationalen Strategie fiir
Deutschland. Im Mittelpunkt steht die Férderung einer 6f-
fentlich sichtbaren Verantwortung der Gesellschaft, der Poli-
tik und aller Beteiligten im Gesundheitssystem fiir die letzte
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Lebensphase und das Sterben. Dabei gilt als Vorsatz, dass
jeder Betroffene unabhingig von der zugrunde liegenden
Erkrankung, von der personlichen Lebenssituation und vom
Versorgungsort eine qualitativ hochwertige Versorgung und
Begleitung in Deutschland erhilt.

Um die in der Charta formulierten Ziele und Empfeh-
lungen verbindlich umsetzen zu kénnen, wurden fiir jeden
Leitsatz ausgesuchte Handlungsfelder konsentiert, welche
von ausgewdhlten Experten der Mitgliedsorganisationen des
Runden Tisches in fiinf Arbeitsgruppen weiter konkretisiert
werden. In den Arbeitsgruppen werden Umsetzungsschritte,
Verfahren und Zeitpldne in der gesamten Breite der Charta-
Themen konkret, verbindlich und mit der Unterstiitzung der
Politik erarbeitet. Im Kern geht es dabei um gesellschaftliche
Herausforderungen, Anforderungen an die Versorgungs-
strukturen, Aus-, Fort- und Weiterbildung, Entwicklung und
Forschung sowie um die internationale Dimension in der
Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen in
Deutschland.

Zudem erfihrt die Palliativmedizin in Deutschland seit
einigen Monaten besondere Aufmerksamkeit in der Debat-
te um den arztlich assistierten Suizid, also die Sterbehilfe.
Palliativmedizin und Sterbehilfe miteinander in Beziehung
zu setzen ist aber problematisch, denn das priméare Ziel der

ANALYSE

Palliativmedizin ist ein ganz anderes, namlich die Verbes-
serung von Lebensqualitdt und die bestmogliche Linderung
von Symptomen und Problemen. Palliativmedizin fokussiert
daher auf ein gutes Leben bis zum Eintritt des natiirlichen
Todes. In einer aktuellen Stellungnahme haben alle deut-
schen Lehrstuhlinhaber einstimmig klargestellt, dass sie sich
entschieden gegen den érztlich assistierten Suizid ausspre-
chen (Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin 2014c). Sie
taten dies nicht zuletzt, weil sie der Uberzeugung sind: ,Die
Krankheitssymptome der allermeisten schwerkranken Pati-
entinnen und Patienten wie Schmerzen, Luftnot, Ubelkeit
oder psychische Belastungen wie beispielsweise Angst lassen
sich mit tiberschaubaren palliativmedizinischen Strategien
weitestgehend und eng entlang der individuellen Bediirfnisse
lindern“ (Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin 2014b).
Damit einhergehend bedarf es nach Ansicht der Lehrstuhlin-
haber keiner Suizidassistenz in Deutschland als Versorgungs-
angebot (Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin 2014c).

Vielmehr erwéchst aus dieser Diskussion die Forderung
der Palliativmedizin nach einem maf3geblichen Ausbau der
palliativmedizinischen Versorgungsstrukturen als Antwort
auf das beschriebene Dilemma. Prof. Lukas Radbruch, der
Priasident der Deutschen Gesellschaft fir Palliativmedizin,
formuliert: ,Dem erfreulichen und breiten gesellschaftli-
chen Konsens beziglich des Ausbaus der ambulanten und

ABBILDUNG 2
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stationdren Palliativversorgung miissen nun Taten folgen.
[...] Doch nur 15 Prozent der bundesweit rund 2.0o0 Kran-
kenhduser verfiigen tiber eine Palliativstation, ebenso halt
nur ein kleinerer Teil einen Palliativdienst vor, nur an neun
der 34 medizinischen Fakultaten existiert ein Lehrstuhl fiir
Palliativmedizin, in Pflegeheimen gibt es nur wenige Modell-
projekte, der Anspruch auf spezialisierte ambulante Palliativ-
versorgung wird noch nicht flaichendeckend umgesetzt und
die psychosoziale Versorgung ist in diesem Bereich kaum
existent.“ Insgesamt besteht die Notwendigkeit, den Zugang
zur Palliativversorgung zu erleichtern, Palliativbeauftragte in
jedem Krankenhaus zu etablieren, bundesweit einheitliche
Regelungen von Versorgungskonzepten und -vertragen zu er-
reichen, das nationale Hospiz- und Palliativregister weiter zu
entwickeln, eine spezielle Forschungsférderung zu erwirken,
mehr und bessere studentische Ausbildung zu erreichen und
geeignete Informationsplattformen zur Beratung fir Patien-
ten und Angehorige zu entwickeln.

Der zwar erfreulich dynamische, aber bei Weitem noch
nicht ausreichende Ausbau der spezialisierten Palliativver-
sorgung wird im Wesentlichen dadurch gehemmt, dass die
Finanzierung nicht ausreichend gesichert ist. Die Entwick-
lung stationdrer palliativmedizinischer Versorgungsstruk-
turen wird durch die im Fallpauschalensystem verankerte
Reduktion auf patientenindividuelle Leistungsinanspruch-
nahme behindert. Wesentliche Kostenfaktoren einer palli-
ativmedizinischen Behandlung und Begleitung fehlen im
System des Operationen- und Prozedurenschliissels (OPS)
und fithren gegenwirtig zu einer systematischen Unterfinan-
zierung. Daher muss zur Sicherstellung der Finanzierung der
stationdren Palliativversorgung eine differenzierte Finanzie-
rung von multiprofessionellen mobilen Palliativdiensten
und Palliativstationen durch kostendeckende Abbildung im
Fallpauschalensystem oder unabhingig von der bestehenden
Fallpauschalensystematik ermoglicht werden. Die ambulante
Versorgung weist immer noch weifie Flecken auf. Hiervon
sind insbesondere die lindlichen Regionen betroffen, in de-
nen oftmals der gesetzliche Anspruch nicht erfillt werden
kann. Erschwert wird der ambulante Ausbau davon, dass
Vertragsverhandlungen jeweils einzeln mit den Leistungser-
bringern erfolgen. Durch diesen Wettbewerb haben sich sehr
heterogene Finanzierungsmodelle entwickelt, die in weiten
Regionen zu einer Unterfinanzierung der SAPV-Teams oder
zu fehlenden Angeboten gefiihrt haben.

5 Forschung in der Palliativmedizin

Diszipliniibergreifend ist die evidenzbasierte Medizin der
Goldstandard bei Therapien in allen medizinischen Berei-
chen. Die medizinische Behandlung sollte sich auf die best-
mogliche Evidenz stiitzen. Dies gilt im Besonderen fur die

vulnerable Gruppe schwerkranker und sterbender Men-
schen. Dem gegentiber steht, dass in aller Regel klinische Stu-
dien zumeist (sehr) alte Menschen, multimorbide Erkrankte
und Menschen mit stark limitierter Lebenszeitprognose aus-
schlieflen. Die palliativmedizinische Forschung befasst sich
mit der Situation der medizinischen Versorgung unheilbar
erkrankter Menschen an ihrem Lebensende, analysiert Prob-
leme und den weiteren Forschungsbedarf. Insbesondere wid-
met sich die Forschung in der Palliativmedizin der Entwick-
lung von Methoden, die in der vulnerablen Patientengruppe
angemessen und zielfithrend sein kénnen. Als Outcome palli-
ativmedizinischer Forschung werden oft subjektive Parame-
ter wie Lebensqualitdt oder Symptomlinderung statt reiner
Uberlebenszeit genutzt, da dies den Zielparametern der Pal-
liativmedizin entspricht.

Obwohl die Forschung mit dieser Personengruppe zahlrei-
chen und sensiblen Grenzen unterliegt, sind in der Situation
am Lebensende angemessene Forschungsansatze ethisch ver-
tretbar und durchfithrbar (Casarett et al. 2003; Penrod and
Morrison 2004; Pautex et al. 2005; O'Mara et al. 2009, Preston
et al. 2009). Alle Forschungsbemiihungen in der Palliativ-
medizin orientieren sich entlang vergleichbarer klinischer
Grundsitze. Es gilt also auch bei Forschungsansatzen zu kla-
ren, inwiefern der Aufwand und die méglichen Belastungen
und Risiken durch die Teilnahme von Patienten oder Angeho-
rigen an wissenschaftlichen Vorhaben vor dem Hintergrund
des zu erwartenden Nutzens und des Erkenntnisgewinns fiir
den individuellen Teilnehmer und/oder zukiinftigen Patien-
ten gerechtfertigt werden kann.

Stellvertretend fiir zentrale nationale Bemithungen im
Rahmen des wissenschaftlichen Ausbaus der Palliativmedi-
zin sollen hier zwei Initiativen vorgestellt werde. Eine Ar-
beitsgruppe der Nationalen Akademie der Wissenschaften
Leopoldina und der Union der deutschen Akademien der
Wissenschaften nimmt derzeit eine Bestandsaufnahme der
Situation in Deutschland vor, die als Grundlage fiir eine For-
schungsagenda zur Palliativmedizin dienen soll. Vor dem
Hintergrund einer wachsenden Anzahl von chronisch und
mehrfach erkrankten Patienten hohen Alters bei gleichzeitig
schrumpfenden nachfolgenden Generationen sollen Emp-
fehlungen zur Realisierung einer liickenlosen und qualita-
tiv hochwertigen Palliativversorgung gegeben werden. Der
Abschluss dieser Initiative und die Veréffentlichung der
entstehenden Forschungsagenda wird noch 2015 erwartet
(Leopoldina — Nationale Akademie der Wissenschaften 2014).

Die Entwicklung einer S3-Leitlinie Palliativmedizin fiir
Patienten mit einer Krebserkrankung hat im Frithjahr
2011 unter der Leitung der Deutschen Gesellschaft fir
Palliativmedizin im Rahmen des Leitlinienprogramms On-
kologie, der Arbeitsgemeinschaft Wissenschaftlicher Me-
dizinischer Fachgesellschaften, der Deutschen Krebshilfe
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und der Deutschen Krebsgesellschaft begonnen. Ziel ist
die Formulierung und formale Konsentierung von klinisch
relevanten Schliisselempfehlungen zu ausgewahlten pal-
liativmedizinischen Symptomen und Versorgungsfragen
far Patienten mit einer Krebserkrankung auf der Basis
der aktuellen wissenschaftlichen Evidenz. Im Gegensatz
zu anderen Leitlinien behandelt die S3-Leitlinie Palliativ-
medizin keine spezifischen Tumorentitaten, sondern diag-
noseiibergreifende Fragestellungen zur palliativmedizini-
schen Betreuung, die fiir alle organspezifischen Leitlinien
von besonderer Relevanz sind, dort aber nicht ausreichend
abgehandelt werden konnen (Deutsche Gesellschaft fiir
Palliativmedizin 2014).

Die Leitlinie Palliativmedizin fokussiert sich vorerst
auf sieben Themenbereiche, die in ihrer Bedeutung be-
ziehungsweise vorhandenen Evidenz besonders relevant
sind: Versorgungsstrukturen, Kommunikation, Dyspnoe,
Obstipation, Schmerz, Depression und Sterbephase. Diese
Themenbereiche wurden durch den Lenkungsausschuss
des Leitlinienprogramms Onkologie beschlossen und vor-
gegeben.

Um die Forschung in diesem wichtigen Feld weiter zu
entwickeln, sollten zum einen Forschungsstrukturen aus-
gebaut werden. In Deutschland sind zurzeit nur an etwa
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einem Viertel der Medizinischen Fakultidten Professuren
fur Palliativmedizin installiert. Zum anderen miissen Mit-
tel zur Forschungsférderung in den verschiedenen Diszip-
linen der Palliativversorgung bereitgestellt werden. Bisher
hat sich erst eine umféngliche Ausschreibung des Bundes-
ministeriums fir Bildung und Forschung mit der Palliativ-
versorgung befasst. Eine spezifische Forschungsférderung
ist aber unabdingbar fiir die klinische Praxis, um auf einer
soliden wissenschaftlichen Basis die Moglichkeiten zur
Symptomlinderung konsequent weiterzuentwickeln, die
Bediirfnisse und Prioritdten der Patienten und ihrer Ange-
hoérigen zu iiberpriifen und neue Erkenntnisse zur interpro-
fessionellen Diskussion ethischer, sozialer und spiritueller
Dilemmata am Lebensende beizutragen.

6 Abschluss

Palliativmedizin sollte selbstverstandlicher Bestandteil des
Angebotes fiir alle Menschen, die an Krebs erkranken, sein.
Hiervon ist Deutschland trotz einer unbestritten dynami-
schen Entwicklung noch weit entfernt. Ein bedarfsgerech-
ter Ausbau der Palliativversorgung kann den Angsten der
Menschen vor entwiirdigendem Leid bei fortgeschrittener
Erkrankung angemessen begegnen.
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