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1 Hintergrund
!

Die moderne Hospizbewegung begann 1967 mit
der Eröffnung des St. Christopher’s Hospice in
London durch Cicely Saunders. Schon 1975 sah
sich Balfour Mount mit einer Begriffsproblematik
konfrontiert, als er eine Bezeichnung für seine
neue Abteilung im Spital Montreal suchte, denn
im französischsprachigen Kanada war der Begriff
„Hospiz“ bereits anderweitig besetzt, was ihn ver-
anlasste, den Begriff „Palliative Care“ einzufüh-
ren.

Seither geht das Ringen um einen einheitlichen
Sprachgebrauch in der Hospiz- und Palliativver-
sorgung weltweit weiter, was auch die Entwick-
lung von internationalen Standards und Richt-
linien behindert. Unlängst gab die Europäische
Gesellschaft für Palliative Care (EAPC) eine Be-
standsaufnahme zur Entwicklung der Palliativ-
versorgung in den europäischen Ländern in Auf-
trag. Die Arbeitsgruppe wurde von Carlos Cen-
teno und David Clark geleitet und hat nun ihre
Ergebnisse im EAPC Atlas for Palliative Care he-
rausgegeben, der zum ersten Mal valide Ver-

Zusammenfassung
!

Die Europäische Gesellschaft für Palliative Care
(EAPC) legt mit diesem Weißbuch Standards und
Normen für Hospize und Palliative Care in Europa
vor. Der Inhalt richtet sich an die Fachgesellschaf-
ten und das Personal, die direkt mit der Palliativ-
versorgung zu tun haben. Selbstverständlich spie-
len – neben der allgemeinen Struktur der Versor-
gung– auch andereMerkmale bei der Qualität der
Versorgung von Schwerkranken und Sterbenden
eine wichtige Rolle. Dazu gehören u.a. Behand-
lungsmethoden,Qualitätsmessungen, Therapieer-
folge, Forschung, Bildung, Finanzierung, Verfah-
rensweisen undOrganisation sowie Gesetzgebun-
gen. Mit der vorliegenden Richtlinie, die in einem
Konsensmit den europäischen Fachgesellschaften
formuliert wurden, kann die EAPC Empfehlungen
für einen einheitlichen Qualitätsstandard geben.
Themenrelevante Inhalte werden in einer Reihe
zukünftiger Publikationen detaillierter behandelt.

Abstract
!

The focus of this White Paper is on norms and
standards for hospice and palliative care in Euro-
pe as recommended by the EAPC. In addition to
the structure of care, many other dimensions
play an important role in the provision of quality
hospice and palliative care – such as treatment
methods, quality and outcome measurement, re-
search, education, funding, policy and organisa-
tion, and legislation. The White Paper presents a
common terminology and standards that have
been formulated in a consensus procedure with
the European palliative care associations. Rele-
vant topics will be examined in more depth in a
series of future papers.

1 Translated from the article „White Paper on standards
and norms for hospice and palliative care in Europe:
part 1“ first published in the European Journal of Pallia-
tive Care 2009; 16 (6): 278–289 and 2010; 17 (1): 22–33.
Kindly reproduced by permission of the publishers of the
EJPC, who retain the copyright. All rights reserved. www.
ejpc.eu.com

Übersetzung des Artikels „White Paper on standards and
norms for hospice and palliative care in Europe: part 1“.
Erstpublikation im European Journal of Palliative Care
2009; 16 (6): 278–289 and 2010; 17 (1): 22–33. Mit
freundlicher Genehmigung der Herausgeber der EJPC, die
das Copyright behalten. Alle Rechte vorbehalten. www.
ejpc.eu.com
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gleichsdaten zum Stand der Palliativversorgung in den europäi-
schen Ländern liefert [1,2]. Die Auswertung zeigte einige Ge-
meinsamkeiten, aber auch eine große Variabilität bezüglich der
Strukturen der Versorgungsangebote. Diese Unterschiede sind
zumindest teilweise bedingt durch ein unterschiedliches Ver-
ständnis der zugrunde liegenden Konzepte und Begriffe der Pal-
liativversorgung. Die Entwicklung einer gemeinsamen Termino-
logie wurde als Voraussetzung für aussagekräftige Vergleiche ge-
fordert [3].
Diese Situation veranlasste die EAPC, nun auf der Grundlage ei-
nes Konsensverfahrens mit den nationalen Fachgesellschaften
eine einheitliche europäische Terminologie vorzuschlagen. Die
Richtlinien basieren auf diesen im Konsens definierten Fachbe-
griffen. Eine Orientierungshilfe durch Richtlinien und Standards
ist nicht nur für diejenigen notwendig, die professionell in der
Hospiz- und Palliativversorgung tätig sind, sondern auch für die
Entscheidungsträger im Gesundheitswesen, die dafür verant-
wortlich sind, allen Patienten einen adäquaten Zugang zur Pallia-
tivversorgung zu ermöglichen.
Mit der fortschreitenden Entwicklung der Palliativversorgung in
ganz Europa stehen die Verantwortlichen nicht nur vor der Ent-
scheidung, wo und wann Angebote der Palliativversorgung ent-
wickelt werden sollen, sondern auch, wie diese umzusetzen und
zu gestalten sind. Eine adäquate Strukturqualität ist Vorausset-
zung für eine hohe Versorgungsqualität. Behörden und politische
Entscheidungsträger achten auf Kosteneffizienz und versuchen,
die Kosten durch eine Minimierung von Personal und Kostener-
stattung zu reduzieren. Die Pflegeorganisationen kämpfen um
adäquate Personalressourcen, die für eine hochqualitative Ver-
sorgung notwendig sind. In diesem Konflikt brauchen beide Par-
teien Empfehlungen bezüglich der erforderlichen Strukturquali-
tät.
In diesem Positionspapier legt die EAPC Richtlinien für die Struk-
turqualität der Palliativversorgung im stationären und ambulan-
ten Sektor im Rahmen verschiedener Versorgungskonzepte vor.
Das Weißbuch berücksichtigt dabei die unterschiedlichen Kon-
zepte der verschiedenen europäischen Länder und Regionen.
Aus diesem Grund wurden Richtlinien und keine Standards defi-
niert. Während Standards eine absolute Grenze festlegen, unter-
halb der qualitativ gute Palliativversorgung nicht möglich ist (Mi-
nimalstandards), stellen Richtlinien einen Konsens von Qualitäts-
zielen dar, die angestrebt werden sollten. Werden diese Richt-
werte erreicht, ist mit Sicherheit von einer hohen Qualität auszu-
gehen.

2 Methoden
!

Dieses Weißbuch wurde entwickelt, um im Gesundheitssystem
Tätigen und Entscheidungsträgern eine Orientierungshilfe und
Empfehlungen an die Hand zu geben. Der erste Entwurf wurde
im Februar 2008 im Rahmen einer Krebskonferenz der Europäi-
schen Union unter der slowenischen Präsidentschaft vorgestellt.
Wie eingangs dargelegt, will die EAPC eher Richtlinien und Ar-
beitsdefinitionen als Standards vorlegen. Standards definieren
starre Grenzen mit Cut-off-Werten, was bedeuten würde, dass
Versorgungseinheiten, die diese Standards nicht erreichen, den
Spezialistenstatus verlieren würden. Die EAPC-Richtlinien legen
fest, wie eine hochqualitative Palliativversorgung aussehen soll-
te, aber Versorgungsangebote, die – bedingt durch lokale oder re-
gionale Unterschiede – eine oder mehrere dieser Richtlinien
nicht erfüllen, sollen aufgrund dessen nicht diskriminiert wer-

den. In Anbetracht der unterschiedlichen Gesundheitssysteme
wie auch der unterschiedlichen kulturellen Hintergründe scheint
es kaum möglich, mit den nationalen Gesellschaften von über 20
Ländern Standards zu vereinbaren, wohingegen ein Konsens be-
züglich Richtlinien machbar erscheint.
Der Vorstand der EAPC beauftragte eine Arbeitsgruppe (beste-
hend aus Saskia Jünger, Sheila Payne und Lukas Radbruch), dieses
Papier vorzubereiten. Der Manuskriptentwurf wurde von Exper-
ten der EAPC (Franco De Conno, Carl-Johan Fürst, Geoffrey Hanks,
Irene Higgingson, Stein Kaasa, Phil Larkin, Friedemann Nauck)
gegengelesen. Nach den Rückmeldungen der Experten wurde
der Entwurf überarbeitet und den Vorstandsmitgliedern der na-
tionalen Mitgliedsgesellschaften der EAPC vorgelegt. Die Stel-
lungnahmen der nationalen Gesellschaften wurden mithilfe der
Delphi-Methode eingeholt, d.h. es wurde nach dem Ausmaß der
Zustimmung oder Ablehnung bezüglich der einzelnen Richtlinien
gefragt. Vertreter von 35 verschiedenen nationalen Hospiz- und
Palliativgesellschaften aus 22 europäischen Ländern nahmen an
dem Konsensverfahren teil. Auf der Grundlage der Rückmeldun-
gen aus dem Delphi-Verfahren wurde die abschließende Version
des Papiers vorbereitet. Diese endgültige Version wurde dem
Vorstand der EAPC vorgelegt und als offizielles Positionspapier
der EAPC angenommen.

2.1 Ziel der Richtlinien
Richtlinien können auf nationaler und regionaler / lokaler Ebene
entwickelt werden. Auf nationaler Ebene verkörpern sie eine ein-
heitliche Strategie für die weitere Entwicklung und Kontrolle, die
Zeit und Energie sparen hilft. Auf regionaler oder lokaler Ebene
werden die nationalen Richtlinien den spezifischen Charakteris-
tika der entsprechenden Regionen oder Institutionen angepasst.
Eine Kombination beider Verfahren stellt sicherlich die beste Vor-
gehensweise dar [4]. Die Einführung von Richtlinien setzt eine
weitreichende fachliche Abstimmung sowie das Einverständnis
aller beteiligten Teilnehmer voraus, damit Validität und Relevanz
der Leitlinien sichergestellt sind. Zweck und Ziele der Richtlinien
zur Palliativversorgung sind in●" Tab.1 beschrieben.

2.2 Kernbereiche der Richtlinien zur Palliativversorgung
Dieses Papier basiert nicht auf einer systematischen Literatur-
übersicht, sondern auf Publikationen und anderen Quellen aner-
kannter offizieller Institutionen wie z.B. dem Europarat. Die
Kernaussagen dieser Veröffentlichung wurden von bestehenden
Leitlinien und Empfehlungen zur Palliativversorgung unter-

Tab.1 Zweck / Ziele der Richtlinien zur Palliativversorgung (Quelle: [5]).

Fördern der Qualität und Verringern der Unterschiede in neuen und be-
stehenden Programmen

Entwicklung und Unterstützung der Versorgungskontinuität über ver-
schiedene Versorgungsstrukturen hinweg

Fördern der Zusammenarbeit und Partnerschaft zwischen Palliativver-
sorgungsprogrammen, Gemeindehospizen und einem breiten Spektrum
anderer Anbieter der Gesundheitsversorgung

Fördern der Entwicklung und der kontinuierlichen Verbesserung aller
klinischen Programme der Palliativversorgung

Festlegen einheitlich akzeptierter Definitionen der wichtigsten Kernele-
mente der Palliativversorgung, die eine gleichbleibende Qualität und
Zuverlässigkeit der betreffenden Versorgungsangebote sicherstellen

Festlegen von nationalen Zielsetzungen für den Zugang zu hochqualita-
tiver Palliativversorgung

Fördern von Initiativen zur Leistungserfassung und Qualitätsentwicklung
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schiedlicher Organisationen, Fachgesellschaften, Nationen und
Komitees abgeleitet [4–7]. Das Papier befasst sich mit folgenden
Kernbereichen der Palliativversorgung:
" Definition und Terminologie der Hospiz- und Palliativversor-

gung
" gemeinsameWerte und Philosophie
" Ebenen der Versorgung
" Patientengruppen
" Versorgungsangebote und Versorgungsstrukturen
Andere Kernbereiche wie die Verfügbarkeit und der Zugang zu
Versorgungsangeboten, Aus-, Fort- undWeiterbildung für im Ge-
sundheitswesen Tätige, klinische Zertifizierungen und Doku-
mentationsstandards, Öffentlichkeitsarbeit sowie Forschung
werden nicht hier, sondern separat abgehandelt.

2.3 Problemfelder
Das Konsensverfahren für Richtlinien für eine qualitativ hochste-
hende Palliativversorgung in der Europäischen Union birgt auf-
grund der beträchtlichen Heterogenität der Versorgungsstruktu-
ren in den verschiedenen Ländern einige Herausforderungen.
Einige Arten von Versorgungsangeboten existieren nur in be-
stimmten Ländern [1]. Beispielsweise haben die Ergebnisse der
Untersuchung durch die EAPC Task Force gezeigt, dass unter den
52 europäischen Ländern nur 5 Länder ein gut ausgebautes und
flächendeckendes Netzwerk für stationäre Hospize haben. Dage-
gen verfügen andere Länder über einen viel höheren Anteil an
ambulanten Palliativ-Care-Teams. Dies führt zu der Frage, ob ein
gemeinsames Konzept den verschiedenen regionalen, geografi-
schen und kulturellen Rahmenbedingungen für die Palliativver-
sorgung gerecht werden kann. Das Gleiche gilt für Begriffe und
Definitionen. Hier könnte sich die Aufgabe, einen Konsens zu er-
zielen, noch schwieriger gestalten als in Nordamerika. Schließlich
besteht die Europäische Union aus Ländern mit einer jahrtau-
sendealten Geschichte und verschiedenen Sprache, die sie von-

einander trennen, und es muss berücksichtigt werden, dass die
Länder stolz sind auf diese Unterschiede [3].
Im Rahmen eines Konsensverfahrens muss daher auch geprüft
werden, inwieweit die europäischen Richtlinien zur Palliativver-
sorgung mit den jeweiligen demografischen und kulturellen As-
pekten der verschiedenen Länder und Regionen in Einklang ge-
bracht werden können.
Die Politik der Palliativversorgung ist ein Gebiet, das sich enorm
schnell entwickelt; seit dem Beginn des europäischen Konsens-
verfahrens wurden 2 wichtige Berichte von Regierungen publi-
ziert. Im Juli 2008 wurde vom Department of Health in England
die „End of Life Care Strategy“ veröffentlicht [8]; im April 2009
wurde die zweite Auflage der Konsensrichtlinien des National
Consensus Project der USA herausgegeben [9]. Sowohl die Neue-
rungen dieser zweiten Auflage als auch die spezifischen Richtlini-
en der „End of Life Care Strategy“ konnten beim europäischen
Konsensverfahren nicht berücksichtigt werden. Im Sinne einer
Post-hoc-Validierung hat das Lenkungskomitee sichergestellt,
dass die Aussagen dieses Weißbuches noch mit den Empfehlun-
gen dieser neuesten Dokumente übereinstimmen.

3 Fachbegriffe /Terminologie
!

Das Vorhaben, die Hospiz- und Palliativversorgung in Europa zu
untersuchen und zu vergleichen, brachte eine heterogene Termi-
nologie zutage [1,10]. Die Unterschiede zeigten sich nicht nur in
der wissenschaftlichen Literatur, sondern auch in Gesetzestex-
ten, Regierungsbeschlüssen und Stellungnahmen von Experten
relevanter Fachgesellschaften [10]. Zum Beispiel fanden Pastrana
et al. im Rahmen einer Diskursanalyse von Definitionen in der
Palliativversorgung den Gebrauch unterschiedlicher Begriffe für
sich überschneidende medizinische Bereiche wie „Hospice“,
„Hospice Care“, „Continuing Caring“, „End-of-Life Care“, „Thana-

Land Begriff für „Palliative Care“ andere Begriffe Tab. 2 Gebräuchliche Begriffe
für „Palliative Care“ in verschie-
denen europäischen Ländern.

Österreich Palliativ(e) Care; Palliativmedizin; palliative Betreuung
/ Palliativbetreuung; Palliativversorgung

lindernde Fürsorge

Belgien (flämisch) Palliatieve zorg

Belgien (wallonisch) Soins palliatifs

Kroatien (Republik
Kroatien)

Paljativna skrb

Zypern Anakoufistiki frontitha / frontida Paragoritikes agogis

Tschechien Paliativni pece

Dänemark Palliative indsats; palliative behandeling (og pleje)

Frankreich Soins Palliatifs Accomagnement de fin de vie

Deutschland Palliativmedizin; Palliativversorgung (ehrenamtliche) Hospizarbeit

Griechenland Anakoufistiki frontida

Ungarn Palliativ ellts

Island Liknarmedferd / liknandi medferd

Irland Palliative Care

Israel Tipul tomeh / tomech; tipul paliativi Palliative care

Italien Cure palliative

Lettland Paliativa aprupe

Niederlande Palliaitieve zorg Terminale zorg (Terminal Care)

Norwegen Palliativ behandeling; palliativ omsorg; palliativ madi-
sin; palliativ pleie

Lindrende behandling og om-
sorg; palliative care

Portugal Cuidados paliativos

Spanien Cuidados Paliativos

Schweden Palliativ vard; palliative medicin

Schweiz Palliative Care; palliative Betreuung

UK Palliative care; palliative medicine Supportive and palliative care;
end-of-life care
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tology“, „Comfort Care“, „Supportive Care“ [11]. Überdies können
verschiedene Begrifflichkeiten auf verschiedene kulturelle Hin-
tergründe zurückgeführt werden. In der deutschen Sprache gibt
es z.B. kein Äquivalent für den Ausdruck „Palliative Care“ und
folglich wird der Ausdruck „Palliativmedizin“ sowohl für „Pallia-
tive Care“ als auch für „Palliative Medicine“ verwendet [11]. Al-
lerdings hat der synonyme Gebrauch von „Palliativmedizin“ (Pal-
liative Medicine) und Palliative Care in diesem Zusammenhang
zu Bedenken hinsichtlich einer Medikalisierung der Palliativver-
sorgung in Deutschland geführt [11]. Deshalb verwenden einige
Experten den englischen Begriff „Palliative Care“, um ihn von Pal-
liativmedizin zu unterscheiden. Erst in jüngerer Zeit hat sich in
Deutschland auch der Begriff „Palliativversorgung“ durchge-
setzt2. Ähnliches gilt für andere europäische Sprachen, bei denen
es nicht klar ist, inwieweit mit dem offiziellen Begriff „Palliative
Care“ (●" Tab.2) die gleichen Konzepte gemeint sind.
Es ist offensichtlich, dass ein effektiver europäischer Ansatz zur
Qualitätsförderung der Palliativversorgung einen eindeutigen
Gebrauch der Begriffe erfordert, was ein gegenseitiges Einver-
nehmen bezüglich der Definition dieser Begriffe voraussetzt. Die
Task Force zur Entwicklung der europäischen Palliativversorgung
hat die Entwicklung und Verfügbarkeit von Versorgungsangebo-
ten in 42 europäischen Ländern im Atlas of Palliative Care vergli-
chen [2]. In einer kritischen Bewertung des Atlaswurde die Rele-
vanz einer gemeinsamen Sprache unterstrichen, denn verglei-
chende Darstellungen können nur dann einen Einfluss haben,
wenn sie auf einer gemeinsamen Sprache basieren, in der jedes
Wort in jedem Land, in dem es verwendet wird, die gleiche Be-
deutung hat [3].
Da ein absoluter Konsens in Europa unter Berücksichtigung der
Sprachen und Kulturen gegenwärtig nicht möglich ist, wird die
EAPC die nachfolgenden Arbeitsdefinitionen für Hospiz- und Pal-
liativversorgung gebrauchen.
Im folgenden Text heben die fettgedruckten Textpassagen die
Empfehlungen der EAPC hervor.

3.1 Palliativversorgung
Palliativversorgung ist die aktive, umfassende Versorgung des
Patienten, dessen Erkrankung auf eine kurative Behandlung nicht
anspricht. Kontrolle von Schmerzen, anderen Symptomen sowie
von sozialen, psychologischen und spirituellen Problemen ist
oberstes Ziel. Palliativversorgung ist interdisziplinär in ihrem An-
satz und umfasst den Patienten, die Familie und deren Umfeld.
Palliativversorgung stellt somit das grundlegendste Konzept der
Versorgung dar – dasjenige, das sich an den Bedürfnissen des Pa-
tienten orientiert, wo immer er oder sie betreut wird, sei es zu
Hause oder im Krankenhaus. Palliativversorgung bejaht das Le-
ben und sieht das Sterben als normalen Prozess; weder beschleu-
nigt noch verhindert sie den Tod. Sie strebt danach, die bestmög-
liche Lebensqualität bis zum Tod zu erhalten [12].
Trotz der kulturellen Unterschiede bezüglich des palliativen Ver-
sorgungsansatzes in Europa hat die EAPC-Definition der Palliativ-
versorgung einen vereinenden Einfluss auf die Palliative-Care-
Bewegung und Organisationen in vielen europäischen Ländern
[13]. Die EAPC-Definition unterscheidet sich minimal von derje-
nigen der WHO (World Health Organisation), die nachfolgend
aufgeführt ist.
Palliativversorgung ist ein Ansatz, der die Lebensqualität von Pa-
tienten und deren Familien verbessert, die mit Problemen im Zu-

sammenhang mit einer lebensbedrohenden Erkrankung konfron-
tiert sind, und zwar mittels Prävention und Linderung von Leiden
durch frühzeitiges Erkennen und umfassende Erfassung sowie
durch die Behandlung von Schmerz und anderen Problemen im
körperlichen, psychosozialen und spirituellen Bereich [14].
DieseWHO-Definition hat die ältere WHO-Definition ersetzt, die
sich auf Patienten beschränkte, deren Erkrankung nicht auf kura-
tive Behandlung anspricht [15]. Die neue undmodifizierteWHO-
Definition von 2002 erweiterte den Blickwinkel der Palliativver-
sorgung auf Patienten und deren Familien, die mit Problemen im
Zusammenhang mit einer lebensbedrohenden Erkrankung kon-
frontiert sind [16].

3.2 Hospizversorgung
Hospizversorgung betrachtet eine Person ganzheitlich mit dem
Ziel, allen Bedürfnissen – körperlichen, emotionalen, sozialen
und spirituellen – gerecht zu werden. Betreut werden Patienten
am Ende ihres Lebens sowie deren Angehörige – zu Hause, in Ta-
geskliniken und in stationären Hospizen. Das Personal sowie Eh-
renamtliche arbeiten in multiprofessionellen Teams zusammen,
um eine Betreuung zu bieten, die sich an den individuellen Be-
dürfnissen und Entscheidungen orientiert und hierbei Schmerz-
freiheit, Würde, Frieden und Ruhe anstrebt [17].
Die Definition der Hospizversorgung findet deutlich weniger
Konsens als die Definition der Palliativversorgung. Es scheint
grundlegende Unterschiede im Verständnis der Hospizversor-
gung zu geben, die möglicherweise die verschiedenen Arten der
Nutzung von Hospizen in Westeuropa widerspiegeln. In einigen
Ländern gibt es einen klaren Unterschied zwischen Hospizver-
sorgung und Palliativversorgung, während in anderen Ländern
die Begriffe synonym verwendet werden. Wenn ein Unterschied
gemacht wird, kann dieser mit institutionellen Rahmenbedin-
gungen zusammenhängen, bei denen eine Palliativstation als Ab-
teilung innerhalb eines Krankenhauses gilt, während ein statio-
näres Hospiz ein eigenständiges Versorgungsangebot darstellt.
Die Unterscheidung kann jedoch auch durch den Einweisungs-
grund oder die Art der angebotenen Interventionen begründet
sein. Unter diesem Aspekt ist in Deutschland z.B. eine Palliativ-
station ein Teil eines Krankenhauses, der sich in erster Linie der
Krisenintervention und medizinischen Stabilisierung widmet,
während ein stationäres Hospiz Sterbebegleitung für Patienten
anbietet, die nicht zu Hause betreut werden können. Diese Kate-
gorisierung wird in anderen Ländern so nicht verwendet.
In einigen Ländern gibt es ähnliche Unterscheidungen für ambu-
lante Versorgungsangebote. In Deutschland ist die ambulante
Palliativversorgung auf die Pflege fokussiert, während der ambu-
lante Hospizdienst vor allem psychosoziale Unterstützung durch
Ehrenamtliche anbietet.
In einigen Ländern hat der Begriff Hospiz eher die Bedeutung
einer Philosophie der Betreuung als einer bestimmten Struktur,
in der Versorgung angeboten wird [18]. Zum Beispiel steht in
Deutschland Hospizarbeit vor allem für Betreuungsleistungen,
die ihre Wurzeln in einer Bürgerbewegung haben und stark auf
ehrenamtlichem Engagement basieren, wohingegen Palliativver-
sorgung – und noch spezifischer Palliativmedizin – als medizini-
scher Fachbereich angesehen wird.
Da sich jedoch sowohl die zugrunde liegende Philosophie als
auch die Definitionen von Hospiz- und Palliativversorgung in
weiten Teilen überschneiden, steht der Begriff Palliativversor-
gung in diesem Papier sowohl für Hospiz- als auch für Palliativ-
versorgung.2 In dieser Übersetzung wird der Begriff „Palliativversorgung“ als Überset-

zung für „Palliative Care“ verwendet.
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3.3 Supportive Care
Supportive Care bezeichnet die Vorsorge und das Management
der Beeinträchtigungen durch eine Krebserkrankung und deren
Behandlung. Dies beinhaltet körperliche und psychosoziale
Symptome sowie Nebenwirkungen unter Berücksichtigung des
kompletten Erlebens einer Krebserkrankung, was auch die Ver-
besserung der Rehabilitation und der Lebensbedingungen nach
Überleben einer Krebserkrankung umfasst [19]. Es besteht eine
beträchtliche Überschneidung und keine klare Trennung zwi-
schen dem Gebrauch der Begriffe „Palliativversorgung“ (Palliati-
ve Care) und „Supportive Care“.
Die meisten Experten stimmen darin überein, dass mittels Sup-
portive Care diejenigen Patienten betreut werden sollten, die
noch unter antineoplastischer Therapie stehen bzw. auch Patien-
ten einbezogen werden sollten, die eine Krebserkrankung über-
lebt haben, während der Schwerpunkt der Palliativversorgung
auf der Betreuung von Patienten mit weit fortgeschrittenen Er-
krankungen liegt, bei denen antineoplastische Therapien been-
det wurden [20]. Hingegen hat eine nationale deutsche Untersu-
chung gezeigt, dass 9% der Patienten auf Palliativstationen Che-
motherapie erhalten [21]. Überlebende einer Krebserkrankung
werden dagegen nicht in die Zielgruppe der Palliativversorgung
eingeschlossen. Andererseits befasst sich Palliativversorgung
nicht nur mit Tumorpatienten, sondern auch mit Patientengrup-
pen mit anderen lebensbedrohlichen Erkrankungen.
Supportive Care sollte nicht als Synonym für Palliativversorgung
verwendet werden. Supportive Care ist ein Teil der Onkologie,
während die Palliativversorgung ein eigenes Fachgebiet darstellt,
das sich auf alle Menschen mit einer lebensbedrohlichen Erkran-
kung bezieht.

3.4 Versorgung am Lebensende (End-of-Life Care)
Versorgung am Lebensende kann synonym für Palliativversor-
gung und Hospizversorgung verwendet werden, wobei das Le-
bensende als Zeitrahmen von 1–2 Jahren verstanden wird, wäh-
renddem der Patient, die Familie und die Behandler realisieren,
dass die Erkrankung lebensbegrenzend geworden ist.
Der Begriff „Versorgung am Lebensende“ findet in Nordamerika
breite Verwendung undwurde in europäischen Ländern vomGe-
setzgeber aufgegriffen – gelegentlich mit dem Verständnis, dass
Palliativversorgung vorwiegend mit Tumorpatienten in Verbin-
dung gebracht wird, wohingegen „Versorgung am Lebensende“
für alle Patienten verwendbar ist. In England z.B. wurde im Som-
mer 2008 eine „NHS End of Life Strategy“ publiziert, um das Ster-
ben aller Patienten, wo auch immer sie betreut werden, zu ver-
bessern [8].
„Versorgung am Lebensende“ kann auch spezifischer aufgefasst
werden als umfassende Betreuung für sterbende Patienten in
den letzten Stunden oder Tagen ihres Lebens.
Versorgung am Lebensende im engen Zeitrahmen der letzten 48
oder 72 Stunden des Lebens ist das Ziel des „Liverpool Care Path-
way for the Dying Patient“. Dieser Ansatz wurde gefördert, um
das Hospiz-Modell der Versorgung sterbender Patienten in nicht
spezialisierte Versorgungsstrukturen zu übertragen [22]. Im Sin-
ne dieser Bedeutung kann Versorgung am Lebensende auch ver-
standen und umgesetzt werden als Betreuungsstandard für ster-
bende Patienten, die keiner palliativen Versorgung bedürfen.
●" Abb.1 verdeutlicht die Unterschiede zwischen der engen und
erweiterten Definition von End-of-Life Care. Mit Hinsicht auf die
unterschiedlichen Bedeutungen dieses Begriffs und das Ausmaß
der Überschneidungen zwischen Versorgung am Lebensende

und Palliativversorgung wird in diesem Papier auf End-of-life
Care nicht ausführlicher eingegangen.

3.5 Terminal Care
Terminal Care ist ein älterer Fachbegriff, der für die umfassende
Betreuung von Patientenmit fortgeschrittenen Tumorerkrankun-
gen und eingeschränkter Lebenserwartung verwendet wurde.
Neuere Definitionen der Palliativversorgung beschränken sich
nicht auf Patienten mit begrenzter Lebenserwartung im Endsta-
dium einer Erkrankung. Somit hat der Begriff „Terminal Care“ an
Bedeutung verloren und sollte nicht mehr verwendet werden
oder nur zur Beschreibung der Betreuung in der allerletzten Pha-
se (einige wenige Tage) der Erkrankung.

3.6 Entlastungspflege (Respite Care)
Familienmitglieder und andere Personen in der Primärversor-
gung eines Palliativpatienten in der häuslichen Umgebung kön-
nen unter der kontinuierlichen Belastung der Betreuung leiden.
Entlastungspflege bietet diesen Patienten und deren Betreuern
eine geplante oder ungeplante Entlastungspause [23].
Entlastungspflege kann durch Tageskliniken, stationäre Einrich-
tungen oder spezialisierte ambulante Palliativdienste angeboten
werden.

4 Philosophie der Palliativversorgung
!

Trotz der Unterschiede zwischen den nationalen Konzepten der
Palliativversorgung findet sich in der Literatur eine Reihe ge-
meinsamer Werte und Prinzipien, die von Initiativen der Hospiz-
und Palliativversorgung befürwortet und anerkannt werden
[11,24].
In allen europäischen Ländern wird von Experten der Palliativver-
sorgung eine Reihe gemeinsamer Grundwerte anerkannt. Diese
beinhalten die Werte der Patientenautonomie und der Würde
des Patienten, die Notwendigkeit einer individuellen Planung
und Entscheidungsfindung sowie einen ganzheitlichen Ansatz.

4.1 Autonomie
In der Palliativversorgung wird jede Person als autonomes und
einzigartiges Individuum anerkannt und respektiert. Die Betreu-
ung wird nur durchgeführt, wenn der Patient und/oder die Fami-
lie bereit sind, sie anzunehmen. Idealerweise behält der Patient
seine Selbstbestimmung bezüglich der Entscheidungshoheit
über den Betreuungsort, die Behandlungsmöglichkeiten und
den Zugang zu spezialisierter Palliativversorgung.
Patienten sollten darin bestärkt werden, Entscheidungen zu tref-
fen, wenn sie dies wünschen. Dies erfordert die Weitergabe adä-
quater Informationen bezüglich Diagnose, Prognose, Behandlung
und Betreuungsoptionen sowie aller anderer relevanter Betreu-
ungsaspekte.
Ein stetiger Diskussionspunkt ist die ethische Herausforderung,
wenn die Entscheidungsfähigkeit des Patienten nicht gegeben
ist oder er keine Entscheidungen treffen möchte und die Bewer-
tung von Informationen sowie die Entscheidungsfindung auf die
Familie oder das Palliative-Care-Personal übertragen werden.
Das Gleichgewicht zwischen Autonomie und schützender Be-
treuung scheint durch kulturelle Faktoren beeinflusst zu werden,
da die Übertragung der Entscheidungsfindung vom Patienten auf
die Betreuungspersonen in einigen Ländern häufiger berichtet
wird.
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4.2 Würde
Palliativversorgung soll in einer respektvollen, offenen und sensi-
blen Weise durchgeführt werden, mit Einfühlungsvermögen so-
wohl gegenüber persönlichen, kulturellen und religiösen Wer-
ten, Glaubensinhalten und Gewohnheiten als auch gegenüber
den Gesetzen jedes Landes.
Wie Lebensqualität scheint auch Würde ein Begriff zu sein, der
für jeden Patienten eine individuelle Bedeutung hat mit unter-
schiedlichen Schwerpunkten und Prioritäten. Abhängig von der
Definition kann Würde eher als eine inhärente Eigenschaft be-
trachtet werden, denn als Größe, die beschädigt werden oder
verloren gehen kann. Unter diesem Aspekt ist die Palliativversor-
gung gefordert, Versorgungsstrukturen zu schaffen, in deren
Rahmen Patienten ihre Würde erfahren und erleben können.

4.3 Beziehung zwischen Patient und Versorgungsanbie-
ter
Die in der Palliativversorgung Tätigen sollten eine partnerschaft-
liche Beziehungmit den Patienten und Familien aufbauen. Patien-
ten und Familien sind wichtige Partner bei der Planung der Be-
treuung und beim Management der Erkrankung.

Der salutogenetische Ansatz der Palliativversorgung legt den
Schwerpunkt auf die Ressourcen und Kompetenzen der Patien-
ten und nicht auf deren Probleme [11]. Dabei hat in jüngerer
Zeit ein resilienzorientierter Ansatz zunehmend an Beachtung
gewonnen. Resilienz beschreibt die Möglichkeit der Patienten,
mit unheilbaren Erkrankungen und den damit verbundenen Pro-
blemen sowie dem durch die eingeschränkte Lebenserwartung
bedingten Perspektivwechsel umzugehen. Das Konzept der Resi-
lienz bietet einen Paradigmenwechsel an: Symptome, Risiken,
Probleme und Verletzlichkeit zu fokussieren, ist defizitorientiert,
während Resilienz den Fokus auf die Ressourcen des Patienten
richtet. Resilienz unterstreicht die Bedeutung des öffentlichen
Gesundheitswesens und schafft eine Partnerschaft zwischen Pa-
tienten, Versorgungspersonal und Gemeindestrukturen [25].

4.4 Lebensqualität
Ein zentrales Ziel der Palliativversorgung ist es, die bestmögliche
Lebensqualität des Patienten zu erreichen, zu unterstützen und
zu erhalten.
Die Betreuung ist geleitet von der Lebensqualität, die von jedem
Menschen individuell definiert wird. Im Einzelnen wird zwi-

Ausmaß der
Belastung des
Patienten/
Komplexität der
Symptome oder
Probleme

Supportive Care (für onkologische
Patienten)

upportive Care (für onkologische
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Palliativversorgung En
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 C
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Jahre Monate Wochen Tage Tod
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Abb.1 Grafische Darstellung der
Schwerpunkte der Palliativversorgung,
der Supportive Care und End-of-Life Care
(Versorgung am Lebensende) unter Ver-
wendung der engeren Definition von End-
of-Life Care (a) und unter Verwendung der
erweiterten Definition von End-of-Life Care
(b).
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schen biopsychosozialer und spiritueller Lebensqualität unter-
schieden, und es kommen standardisierte Fragebögen zur Erfas-
sung gesundheitsbezogener und krankheitsspezifischer Lebens-
qualität zum Einsatz. Dennoch kann die Bedeutung von „Lebens-
qualität“ in der Palliativversorgung nur jeder Patient individuell
für sich selbst definieren [11]. Wichtige Bereiche der individuel-
len Lebensqualität sowie Schwerpunkte innerhalb dieser Berei-
che können sich häufig durch das Fortschreiten der Erkrankung
ändern. Lebensqualität scheint eher von der wahrgenommenen
Diskrepanz zwischen Erwartungen und tatsächlichen Möglich-
keiten abhängig zu sein als von objektiven Einbußen der Leis-
tungsfähigkeit.

4.5 Einstellung gegenüber Leben und Tod
Viele Definitionen von Palliative Care beinhalten eine Stellung-
nahme zu Leben und Tod [11]. Die erste Definition der WHO
(World Health Organisation) von 1990 postulierte, dass „Pallia-
tivmedizin das Leben bejaht und das Sterben als normalen Pro-
zess betrachtet“, und andere Definitionen teilen diese Betrach-
tungsweise. Der Tod wird auf gleicher Ebene mit dem Leben ge-
sehen, untrennbar davon und als Teil dessen.
Palliative Care versucht, den Tod weder zu beschleunigen noch
ihn hinauszuschieben.
Euthanasie und ärztliche Beihilfe zum Suizid gehören nicht in
den Bereich der Palliativversorgung [13].
„Der Wert des Lebens, der natürliche Prozess des Todes und die
Tatsache, dass beide Möglichkeiten zu persönlichem Wachstum
und zur Selbstverwirklichung darstellen“, sollten anerkannt wer-
den [24].

4.6 Kommunikation
Gute Kommunikationsmöglichkeiten sind eine wichtige Voraus-
setzung für hochqualitative Palliativversorgung. Diese Kommuni-
kation umfasst die Interaktion zwischen dem Patienten und dem
Versorgungsteam, aber auch die Interaktion zwischen den Pa-
tienten und ihren Angehörigen sowie die Interaktionen zwischen
verschiedenen Professionen und Versorgungsanbietern, die in
die Betreuung involviert sind.
Unzufriedenheit und Beschwerden über die Betreuung sind häu-
figer auf ineffiziente Kommunikation als auf inadäquate Versor-
gungsleistung zurückzuführen [4], während eine effiziente Kom-
munikation die Betreuung des Patienten nachweislich verbessert
[26]. Kommunikation in der Palliativversorgung ist viel mehr als
ein reiner Austausch von Information. Schwierige undmanchmal
schmerzhafte Bereiche müssen Berücksichtigung finden, was
Zeit, Verbindlichkeit und Aufrichtigkeit erfordert. Für das Perso-
nal in der Palliativversorgung kann es eine belastende Aufgabe
sein, auf der einen Seite ehrliche und vollständige Informationen
zu vermitteln und auf der anderen Seite die Hoffnungen der Pa-
tienten und deren Familien auf Überleben trotz des bevorstehen-
den Todes zu respektieren [27]. Für eine effiziente Kommunika-
tion müssen angemessene Voraussetzungen geschaffen werden
[4]; dies beinhaltet Übung und Ausbildung, angemessene und
entsprechend ausgestattete Räumlichkeiten, Zeit zum Gespräch
mit den Patienten und deren Familien sowie zum Austausch mit
dem Team als auch den Zugang zu moderner Informationstech-
nologie.

4.7 Öffentlichkeitsarbeit
Der Europarat verkündete, dass es von äußerster Wichtigkeit ist,
in den Mitgliedsstaaten der EU ein Klima der Akzeptanz für die
Palliativversorgung zu schaffen [4]. Diesbezüglich ist es entschei-

dend, gesellschaftliche Kapazitäten auszubauen und vorbeugen-
de Gesundheitsvorsorge zu fördern, damit zukünftige Generatio-
nen dem Sterben und der Trauer, mit denen wir alle irgendwann
konfrontiert werden, weniger ängstlich gegenüberstehen [25].

4.8 Multiprofessioneller und interdisziplinärer Ansatz
Teamarbeit wird als zentraler Bestandteil der Palliativversorgung
angesehen [28]. Ein multiprofessionelles Team umfasst Mitglie-
der verschiedener Berufsgruppen und Fachgebiete des Gesund-
heitswesens und anderer Bereiche, die zusammenarbeiten, um
die Betreuung der Patienten in einer bestimmten Situation si-
cherzustellen und/oder zu verbessern. Die Zusammensetzung
des multiprofessionellen Teams hängt von verschiedenen Fakto-
ren ab wie beispielsweise der zu versorgenden Patientengruppe,
dem Ausmaß der zu leistenden Betreuung und den lokalen Gege-
benheiten des jeweiligen Versorgungsbereichs [29].
Palliativversorgung sollte idealerweise in einem multiprofessio-
nellen und interdisziplinären Rahmen angeboten werden. Wenn-
gleich die palliative Grundversorgung durch eine Einzelperson
einer bestimmten Berufsgruppe oder Disziplin geleistet werden
kann, ist eine komplexe spezialisierte Palliativversorgung, die
körperliche, psychische, soziale und spirituelle Unterstützung
leisten kann (s. Abschnitt 5 „Ebenen der Palliativversorgung“),
nur durch kontinuierliche Zusammenarbeit und Kommunikation
der verschiedenen Professionen und Disziplinen zu gewährleis-
ten.
Es gibt klare Anzeichen dafür, dass Teamarbeit in der Palliativver-
sorgung von Vorteil für den Patienten ist [4]. Ein systematisches
Literaturreview von Hearn und Higginson zu spezialisierten Pal-
liativteams in der Onkologie hat gezeigt, dass diese Teams – ver-
glichen mit der herkömmlichen Betreuung – die Patientenzufrie-
denheit verbessern und dass sie die Bedürfnisse des Patienten
und der Familie besser erfassen und auch besser damit umgehen
können [30].
Ferner hat sich gezeigt, dass mit einem multiprofessionellen An-
satz die Gesamtkosten der Betreuung aufgrund der geringeren
stationären Verweildauer reduziert werden. Eine neuere syste-
matische Literaturübersicht untermauert die Evidenz der positi-
ven Wirkung der Palliativteams mit dem größten Effekt im Be-
reich der Schmerz- und Symptomkontrolle [31]. Die Erweiterung
des Teams kann flexibel gestaltet werden und muss auf die Be-
dürfnisse des Patienten abgestimmt werden. Die Minimalversion
kann somit aus einem niedergelassenen Hausarzt und einer spe-
zialisierten Pflegefachkraft bestehen. Allerdings sind in den
meisten Fällen Sozialarbeiter, Psychologen und/oder Ehrenamt-
liche mit eingebunden. Der Europarat empfiehlt, dass die Füh-
rungsrolle eines jeden Fachbereichs eines spezialisierten Pallia-
tivteams von einer speziell in Palliativversorgung qualifizierten
Fachkraft besetzt sein sollte [4].

4.9 Trauer und Trauerbegleitung
Die Palliativversorgung bietet während der Erkrankung des Pa-
tienten den Familien und anderen ihnen nahestehenden, in die
Betreuung eingebundenen Personen Unterstützung, hilft ihnen,
sich auf den Verlust vorzubereiten und führt die Trauerbeglei-
tung bei Bedarf nach dem Tod des Patienten fort. Angebote der
Trauerbegleitung werden als ein zentraler Bestandteil einer pal-
liativen Versorgung angesehen [4,5].
Das Erfassen und Abschätzen von Trauerreaktionen des Patienten
und der Familie gehört zu jedem Zeitpunkt des Krankheitsver-
laufs in einer an der Krankheitsentwicklung orientierten Weise
zur Palliativbetreuung. Hierbei wird insbesondere auf Aspekte
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des Verlustes und der Trauer beim Erleben einer lebensbedrohli-
chen Erkrankung eingegangen. Nach dem Tod des Patienten wer-
den der Familie Trauerbegleitung und weitere Unterstützung an-
geboten.

5 Ebenen der Palliativversorgung
!

Palliativversorgung kann auf verschiedenen Ebenen stattfinden.
Es sollten mindestens 2 Stufen angeboten werden: ein palliativer
Versorgungsansatz und spezialisierte Palliativversorgung.
Gegenwärtig wird in den meisten Dokumenten ein 2-stufiges
Modell beschrieben, und zwar wird unterschieden zwischen
einem palliativen Versorgungsansatz und spezialisierter Palliativ-
versorgung. Der palliative Versorgungsansatzwird von Nichtspe-
zialisten angeboten, die nur gelegentlich Palliativpatienten be-
handeln. Im Gegensatz dazu wird spezialisierte Palliativversor-
gung erbracht von einem Team von entsprechend ausgebildeten
Ärzten, Pflegefachkräften, Sozialarbeitern, Seelsorgern und wei-
teren ausgebildeten Personen, deren Expertise zur Optimierung
der Lebensqualität von Menschen mit einer lebensbedrohenden
oder belastenden chronischen Erkrankung erforderlich ist [5].

5.1 Palliativer Versorgungsansatz
Der palliative Versorgungsansatz ist ein Weg, um die Arbeitswei-
se und die Methoden der Palliativversorgung in nicht spezialisier-
te Strukturen zu integrieren. Dies schließt nicht nur pharmakolo-
gische und nichtpharmakologische Maßnahmen zur Symptom-
kontrolle ein, sondern auch die Kommunikation mit dem Patien-
ten, der Familie und mit anderen Versorgungsanbietern sowie
Entscheidungsfindungen und Zielsetzungen gemäß den Prinzi-
pien der Palliativversorgung.
Der palliative Versorgungsansatz sollte niedergelassenen Ärzten
und dem Personal in Krankenhäusern der Allgemeinversorgung
wie auch ambulanten Pflegediensten und dem Personal in Pfle-
geheimen zugängig gemacht werden. Um diesen Versorgungsan-
bietern die Umsetzung des palliativen Versorgungsansatzes zu
ermöglichen, muss die Palliativversorgung Bestandteil der Curri-
cula der Grundausbildungen in Medizin, Pflege und anderen ver-
wandten Berufsgruppen sein. Der Europarat empfiehlt, dass alle
Berufsgruppen, die im Gesundheitswesen arbeiten, mit den
Grundprinzipien der Palliativversorgung vertraut und in der
Lage sein sollten, diese in die Praxis umzusetzen [4].

5.2 Allgemeine Palliativversorgung
Das beschriebene 2-stufige Modell kann auf 3 Stufen erweitert
werden mit einem palliativen Versorgungsansatz, der allgemei-
nen und der spezialisierten Palliativversorgung. Allgemeine Pal-
liativversorgung wird durch diejenigen Grundversorger und Spe-

zialisten erbracht, die Patienten mit lebensbedrohlichen Krank-
heiten behandeln und über ein gutes Grundwissen und gute Ba-
sisfertigkeiten in Palliativversorgung verfügen.
Behandler, die häufiger in Palliativsituationen involviert sind, z.B.
Onkologen oder Geriater, deren Haupttätigkeitsfeld jedoch nicht
die Palliativversorgung ist, können eine spezialisierte Weiterbil-
dung in Palliativversorgung erwerben und können dadurch eine
zusätzliche Expertise anbieten. Diese Behandler können allgemei-
ne Palliativversorgung leisten [4].

5.3 Spezialisierte Palliativversorgung
Patienten mit lebensbedrohlichen Erkrankungen und deren An-
gehörige können komplexe Bedürfnisse haben, die die Einbezie-
hung eines spezialisierten Palliativteams erfordern [29]. Speziali-
sierte Palliativversorgung beschreibt Versorgungsangebote, de-
ren Schwerpunkt auf der Palliativversorgung liegt. Diese Dienste
versorgen in der Regel Patientenmit komplexen und schwierigen
Bedürfnissen, was einen höheren Ausbildungsgrad sowie eine in-
tensivere Ausstattung mit Personal und anderen Ressourcen er-
fordert [4].
Spezialisierte Palliativversorgungwird von spezialisierten Versor-
gungsanbietern angeboten für Patienten, deren komplexe Anfor-
derungen durch andere Behandlungsmöglichkeiten nicht hinrei-
chend abgedeckt werden.
Alle Patienten mit einer fortschreitenden unheilbaren Erkran-
kung sollten Zugang zu einer spezialisierten Palliativversorgung
haben, die sich proaktiv aller Symptome ihrer Erkrankung sowie
der Auswirkung dieser Symptome auf die Patienten und deren
Familien/Betreuer annimmt [29]. Patienten mit komplexen Be-
dürfnissen der palliativen Versorgung benötigen ein breites
Spektrum an therapeutischen Interventionen zur Symptomkon-
trolle. Die zuständigen spezialisierten Palliativdienste müssen
über entsprechend hochqualifiziertes Personal verfügen, um die-
se Interventionen sicher zu gewährleisten.
Spezialisierte Angebote der Palliativversorgung erfordern einen
Teamansatz, der ein multiprofessionelles Team mit einer inter-
disziplinären Arbeitsweise kombiniert. Die Teammitglieder müs-
sen hochqualifiziert sein und sollten ihren Tätigkeitsschwerpunkt
in der Palliativversorgung haben.
Das Angebot spezialisierter Palliativversorgung muss von Fach-
kräften umgesetzt werden, die eine anerkannte Weiterbildung
in spezialisierter Palliativversorgung absolviert haben [5,29].
Von den Teammitgliedern wird erwartet, dass sie Erfahrung im
klinischen Management von Problemen aus vielen verschiede-
nen Bereichen haben, um den komplexen Bedürfnissen der Pa-
tienten gerecht werden zu können. Ihre Arbeit ist geprägt von
einer substanziellen Expertise in der Betreuung von Patienten
mit lebensbedrohlichen oder belastenden chronischen Erkran-
kungen und deren Familien.

Palliativversorgung
palliativer

Versorgungsschutz

Alten- und
Pflegeheim

niedergelassene
(Fach-)Ärzte

ambulante Kranken-
pflegedienste

spezialisierte Unterstützung für
allgemeine Palliativversorgung

spezialisierte
Palliativversorgung

Palliativstation
akute Versorgung Krankenhaus palliativer

Konsildienst

ambulante
Palliativteams

ehrenamtliche
Hospizdienste

Langzeitversorgung

Home Care

stationäres Hospiz

Tageshospiz

Abb.2 Bausteine der abgestuften Hos-
piz- und Palliativversorgung (Quelle: Ne-
meth C, Rottenhofer I. Abgestufte Hospiz-
und Palliativversorgung in Österreich.
Wien: Österreichisches Bundesinstitut für
Gesundheitswesen; 2004).

White Paper 223

Radbruch L et al. Standards und Richtlinien… Z Palliativmed 2011; 12: 216–227

H
er

un
te

rg
el

ad
en

 v
on

: S
w

is
sm

ed
ic

 / 
B

ib
lio

th
ek

. U
rh

eb
er

re
ch

tli
ch

 g
es

ch
üt

zt
.



●" Abb.2 zeigt die Elemente des palliativen Versorgungsansatzes,
der allgemeinen und der spezialisierten Palliativversorgung im
Überblick.

5.4 Palliative Kompetenzzentren (Centres of Excellence)
Das Modell kann noch um eine vierte Stufe erweitert werden,
und zwar durch palliative Kompetenzzentren. Palliative Kompe-
tenzzentren sollten spezialisierte Palliativversorgung in einer
breiten Vielfalt von Settings anbieten, einschließlich stationärer
und ambulanter Betreuung sowie fachlicher Beratung, und sie
sollten darüber hinaus akademische Möglichkeiten zur For-
schung sowie Aus-, Fort- und Weiterbildung vorhalten. Die Rolle
der palliativen Kompetenzzentren wird noch diskutiert und ihre
Position innerhalb des mehrstufigen Ansatzes der Palliativver-
sorgung wird vom Ausgang dieser Diskussion abhängig sein.
Palliative Kompetenzzentren sollten Zentren für Aus-, Fort- und
Weiterbildung, Forschung und Öffentlichkeitsarbeit sowie für
die Entwicklung von Standards und neuen Methoden sein.

6 Zielgruppen
!

6.1 Patienten
Palliativversorgung ist nicht auf vorab festgelegte medizinische
Diagnosen beschränkt, sondern sollte für alle Patienten mit einer
lebensbedrohenden Erkrankung zugänglich sein.
Palliativversorgung ist die passende Versorgung für alle Patien-
ten und/oder Familien, die mit einer lebensbedrohlichen Erkran-
kung leben oder bei denen das Risiko einer lebensbedrohlichen
Situation besteht, ungeachtet der Diagnose, der Prognose und
des Alters, wenn sie unbefriedigte Erwartungen und/oder Be-
dürfnisse haben und bereit sind, die Betreuung zu akzeptieren
[32]. Palliativversorgung kann die krankheitsmodifizierende
Therapie ergänzen und unterstützen oder sie kann die alleinige
Form der Betreuung werden. Einige Aspekte der Palliativversor-
gung können auch bei Patienten mit dem Risiko einer Erkran-
kung und deren Familien Anwendung finden.
Jedes Jahr sterben in Europa 1,6 Mio. Patienten an Krebserkran-
kungen und etwa 5,7 Mio. Menschen an anderen chronischen Er-
krankungen.
In der europäischen Region (wie von der WHO definiert) sind
881 Mio. Einwohner registriert. Die altersstandardisierte Sterbe-
rate wurde für diese Region mit 9300 Todesfällen pro Mio. Ein-
wohner berechnet. Von diesen sind ungefähr 1700 Todesfälle
durch Krebserkrankungen und 6500 Todesfälle durch andere
chronische Erkrankungen bedingt [33]. Diese Berechnung wird
durch ein kürzlich veröffentlichtes Review gestützt, das besagt,
dass es jedes Jahr 1,7 Mio. Todesfälle durch Krebserkrankungen
in Europa gibt [34].
Die große Mehrzahl dieser Patienten leidet an Schmerzen, Atem-
not und anderen körperlichen Symptomen oder benötigt Unter-
stützung bei psychosozialen oder spirituellen Problemen, die
mit dem Fortschreiten ihrer Erkrankung auftreten können. Eine
australische Arbeitsgruppe schätzte – unter Anwendung unter-
schiedlicher Methoden innerhalb eines konzeptionellen Rah-
mens – die Population, die Palliativversorgung benötigt, auf zwi-
schen 50% und 89% aller sterbenden Patienten [35].Während ein
palliativer Versorgungsansatz den meisten dieser Patienten eine
adäquate Betreuung bietet, wurde geschätzt, dass mindestens
20% der onkologischen Patienten und 5% der nicht onkologi-
schen Patienten in ihrem letzten Lebensjahr spezialisierte Pallia-
tivversorgung benötigen [36]. Diese Prozentsätze wurden im

Konsensprozess allerdings hinterfragt, und es wurden deutlich
höhere Prozentzahlen sowohl von onkologischen als auch nicht
onkologischen Patienten mit Bedarf an spezialisierter Palliativ-
versorgung genannt. Die unterschiedlichen Schätzungen hängen
jedoch auch von spezifischen Erkrankungsmustern in verschie-
denen Ländern ab. Auch erstrecken sich die Behandlungszeiträu-
me von wenigen Tagen bis zu mehreren Jahren. Mit den Fort-
schritten der modernen Medizin werden jedoch viele der betrof-
fenen Patienten Palliativversorgung über einen längeren Zeit-
raum – und nicht nur im letzten Lebensjahr – benötigen.
Dies bedeutet, dass in der europäischen Region (gemäß WHO-
Definition) zu jedem Zeitpunkt mehr als 320000 onkologische
und 285000 nicht onkologische Patienten Unterstützung oder
Betreuung durch spezialisierte Palliativversorgung benötigen.
Diese Zahl ist eher vorsichtig geschätzt, da die Belastung durch
Symptome und der Bedarf an Palliativversorgung häufig nicht er-
kannt werden und folglichmöglicherweise viel höher sind als ge-
schätzt. Auch gehen diese Schätzungen davon aus, dass die allge-
meine Palliativversorgung gut entwickelt und generell verfügbar
ist, was jedoch nur auf wenige europäische Länder zutrifft. Ande-
re Berichte aus England gehen von höheren Mortalitätsraten
durch onkologische und nicht onkologische Erkrankungen aus
und schätzen den Prozentsatz an Patienten mit Bedarf an spezia-
lisierter Palliativversorgung deutlich höher ein [37].
In allen europäischen Ländern kommt Palliativversorgung vor-
wiegend bei Patienten mit fortgeschrittenen Tumorerkrankun-
gen zur Anwendung. Patienten mit anderen Erkrankungen wie
neurologischen Erkrankungen, HIV/AIDS odermit fortgeschritte-
nen Herz-, Lungen- oder Nierenerkrankungen können die glei-
chen palliativen Versorgungsbedürfnisse haben wie Tumorpa-
tienten, der Zugang zur Palliativversorgung ist für sie jedoch un-
gleich schwerer.
Sowohl körperliche Symptome als auch psychologische, soziale
und spirituelle Bedürfnisse kommen bei Patienten mit chroni-
schen neurologischen, kardialen, zerebrovaskulären, pulmonalen
oder nephrologischen Erkrankungen oder bei HIV/AIDS ebenso
häufig vor wie bei Tumorerkrankungen. Das Muster der Sympto-
me und der Krankheitsverlauf dieser Patienten können sich von
denen eines Tumorpatienten unterscheiden [38,39], dennoch be-
nötigen viele entweder einen palliativen Versorgungsansatz oder
sogar spezialisierte Palliativversorgung, da die Intensität und
Komplexität der Symptome und Probleme ähnlich ausgeprägt
sein dürfte wie bei Tumorpatienten.
Der Zugang zu hochqualifizierter Palliativversorgung für nicht
onkologische Patienten sollte im Rahmen der Entwicklung der
nationalen und europäischen Gesundheitspolitik Priorität haben.
Heute leiden mehr als 95% der im Rahmen spezialisierter Pallia-
tivversorgungsangebote behandelten Patienten an Krebserkran-
kungen [40]. Der niedrige Prozentsatz an nicht onkologischen Pa-
tienten ist vor allem bedingt durch für sie höhere Barrieren beim
Zugang zu Angeboten der Palliativversorgung, aber auch da-
durch, dass Palliativversorgung in der Öffentlichkeit wie auch in
der medizinischen Fachwelt häufig als ein auf onkologische Pa-
tienten beschränkter Ansatz wahrgenommen wird.
Ein adäquates Angebot von Palliativversorgung für nicht onkolo-
gische Patienten erfordert zusätzliche Ressourcen. Wenn nicht
onkologische Patienten in gleichem Maße Zugang zur Palliativ-
versorgung erhalten wie onkologische Patienten, werden die
Prozentsätze von Patienten mit Bedarf an Palliativversorgung
auf 40% (nicht onkologische Patienten) bzw. 60% (onkologische
Patienten) geschätzt.
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Mit den demografischen Veränderungen der alternden Popula-
tionen wird sich das Muster der Mortalität ebenfalls verändern
[41]. Immer mehr Menschen leben länger; der Anteil der über
60-Jährigen hat deutlich zugenommen und wird in den nächsten
20 Jahren weiter anwachsen [41]. Bei zunehmender Lebenser-
wartung werdenmehrMenschen an einer schweren chronischen
Erkrankung, wie z.B. kardialen, zerebrovaskulären, pulmonalen
Erkrankungen, sowie auch an onkologischen Erkrankungen ster-
ben. Da mehr Menschen ein höheres Alter erreichen und chroni-
sche Krankheiten mit zunehmendem Lebensalter häufiger wer-
den, wird der Anteil der Menschen, die mit einer solchen Erkran-
kung leben und daran leiden, ebenso größer werden. Mit zuneh-
mendem medizinischem Fortschritt werden die Patienten mit
chronischen und beeinträchtigenden Erkrankungen länger leben
können und in der Folge über einen längeren Zeitraum Palliativ-
versorgung benötigen.
Die Anzahl an onkologischen Patienten mit Bedarf an Palliativ-
versorgung wird in den kommenden Jahren ebenfalls ansteigen,
da zu erwarten ist, dass die Zahl der Patienten mit onkologischen
Erkrankungen aufgrund der früheren Diagnosestellung, der ver-
besserten Behandlung und der längeren Überlebensdauer zuneh-
men wird [40].
Strategische Planungen im Gesundheitswesen erfordern Ansätze,
die der zunehmenden Nachfrage Rechnung tragen können. Eine
jüngere Analyse der Trends der Vergangenheit und Voraussagen
für die Zukunft bezüglich Mortalität in England undWales unter-
streicht die Dringlichkeit, sich auf einen großen Zuwachs an alten
und sterbenden Menschen einzustellen. Dies bedeutet, dass ent-
weder deutlich mehr stationäre Betreuungsmöglichkeiten oder
eine ausgeprägte Entwicklung der gemeindebasierten Betreuung
erforderlich ist [42].

6.2 Krankheitsstadien
Es gibt keinen definierten Zeitpunkt im Verlauf einer Erkrankung
für den Übergang von kurativer zu palliativer Betreuung.
Palliativversorgung ist die adäquate Versorgung für alle Patienten
ab dem Zeitpunkt der Diagnose einer lebensbedrohlichen oder
beeinträchtigenden Erkrankung [5]. Der Begriff „lebensbedrohli-
che oder beeinträchtigende Erkrankung“ wird hier verwendet,
um eine Gruppe von Patienten aller Altersklassen und mit einem
breiten Spektrum von Diagnosen zusammenzufassen, die mit
einer andauernden oder rezidivierenden belastenden Erkran-
kung leben, die die Aktivitäten des täglichen Lebens einschränkt
oder die Lebenserwartung vorhersehbar verkürzt.
Die meisten Patienten brauchen nur in weit fortgeschrittenen
Krankheitsstadien Palliativversorgung, aber einige Patienten be-
nötigen palliative Interventionen zur Überbrückung von Krisen
bereits zu einem früheren Zeitpunkt ihres Krankheitsverlaufs.
Dies kann einen Zeitraum von mehreren Jahren, Wochen oder
Tagen betreffen [4].
Beim Übergang von kurativer zu palliativer Betreuung handelt es
sich oft um keinen eindeutigen Zeitpunkt, sondern vielmehr um
einen graduellen Prozess, in dessen Verlauf sich das Behand-
lungsziel mehr und mehr von der Lebensverlängerung um jeden
Preis zur Erhaltung der Lebensqualität verschiebt, mit der Not-
wendigkeit, den Behandlungserfolg und die Nebenwirkungen
sorgfältig gegeneinander abzuwägen.

6.3 Kinder und Jugendliche
Palliativversorgung für Kinder stellt einen speziellen – wenn-
gleich eng mit der Palliativversorgung für Erwachsene verwand-
ten – Fachbereich dar [43].

Der Europarat weist auf die spezifische Herausforderung der Pal-
liativversorgung für Kinder mit unheilbaren und lebensbedrohli-
chen Erkrankungen hin [4].
Palliativversorgung für Kinder beginnt mit der Diagnosestellung
und wird unabhängig davon, ob das Kind eine kurative Behand-
lung erhält oder nicht, fortgeführt [44]. Die Versorgungseinheit
ist das Kind und seine Familie.
Eine lebenslimitierende Erkrankung ist bei Kindern definiert als
eine Erkrankung, bei der ein vorzeitiger Tod üblich ist, wie z.B.
bei der Muskeldystrophie Duchenne [44]. Lebensbedrohende Er-
krankungen sind Krankheiten, die aufgrund ihrer Schwere mit
einer hohen Wahrscheinlichkeit zu einem vorzeitigen Tod füh-
ren, bei denen jedoch auch die Chance des Langzeitüberlebens
bis ins Erwachsenenalter besteht; dies betrifft z.B. Kinder, die
eine Tumortherapie erhalten oder mit akuten schweren Verlet-
zungen auf eine Intensivstation aufgenommen werden.
Pädiatrische Palliativversorgung ist im Vergleich zur Palliativver-
sorgung für Erwachsene durch ein heterogeneres Spektrum an
Erkrankungen und einen höheren Prozentsatz an nicht onkologi-
schen Diagnosen charakterisiert. Palliativversorgung für Kinder
und Jugendliche kann in 4 Kategorien eingeteilt werden, basie-
rend auf einem Leitfaden zur Entwicklung von palliativen Versor-
gungsangeboten für Kinder, erarbeitet durch die Association for
Children’s Palliative Care (ACT) und das Royal College of Paedia-
trics and Child Health in England [45].
" Gruppe 1: lebensbedrohende Erkrankungen, für die kurative

Therapien existieren, bei denen jedoch ein Therapieversagen
wahrscheinlich ist. Zugang zu palliativer Versorgung kann in
Kombination mit kurativen Therapien während der Phase
eines unklaren Therapieerfolgs oder bei Therapieversagen
notwendig werden.

" Gruppe 2: Erkrankungen wie z.B. zystische Fibrose3, bei de-
nen ein vorzeitiger Tod unausweichlich ist und bei denen lang
andauernde intensive Behandlungen zum Ziel haben, das Le-
ben zu verlängern und die Teilnahme an normalen Aktivitäten
zu ermöglichen.

" Gruppe 3: fortschreitende Erkrankungen ohne kurative Be-
handlungsmöglichkeiten, bei denen häufig über viele Jahre
eine ausschließlich palliative Versorgung durchgeführt wird;
z.B. Batten-Krankheit und Muskeldystrophie.

" Gruppe 4: irreversible, jedoch nicht progressive Erkrankun-
gen mit komplexen Versorgungsbedürfnissen, die zu Kompli-
kationen führen und mit der Wahrscheinlichkeit eines vor-
zeitigen Todes einhergehen. Beispiele sind schwere Zerebral-
paresen und schwere Mehrfachbehinderungen nach einer
Hirn- oder Rückenmarkserkrankung.

Spezifische pädiatrische Angebote der Palliativversorgung zur
stationären Behandlung und häuslichen Versorgung sollten auf-
gebaut werden. Für das Kind und seine Familie sollte ein umfas-
sendes Spektrum an klinischen Versorgungsangeboten und Schu-
lungsmöglichkeiten zur Verfügung stehen, und zwar in einer
dem Alter sowie den kognitiven und schulischen Möglichkeiten
angemessenen Form [44].
Das Leitfaden-Dokument zu Standards für die pädiatrische Pallia-
tivversorgung in Europa, erarbeitet durch das Lenkungskomitee

3 Inwieweit Kinder mit einer zystischen Fibrose im Laufe ihrer Erkrankung
einer Palliativversorgung bedürfen, wird kontrovers diskutiert. Aufgrund
der verbesserten Therapiemöglichkeiten und der Option einer Lungen-
transplantation wird die zystische Fibrose heute von einigen Fachleuten
nicht mehr zwangsläufig als lebenslimitierende Erkrankung betrachtet.
Der Nutzen einer Lungentransplantation bei dieser Indikation ist jedoch
empirisch umstritten [46].
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der EAPC Task Force für Palliativversorgung bei Kindern und Ju-
gendlichen (IMPaCCT), zeigt auf, dass palliative Versorgungsan-
gebote für Kinder und deren Familien unzureichend vorhanden
sind [44]. Es wurde z.B. auf das Fehlen von gemeindenahen Res-
sourcen hingewiesen, die es den Familien ermöglichen würden,
ihr Kind zu Hause zu betreuen, ebenso auf einen Mangel an Ent-
lastungsangeboten.
Das Zuhause der Familie sollte, wann immer möglich, das Zen-
trum der Betreuung bleiben. Jede Familie sollte Zugang zu einem
multiprofessionellen ganzheitlichen pädiatrischen Palliativ-Care-
Team für die Betreuung zu Hause haben [44].
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