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In Deutschland bestehen im internationalen Vergleich immer noch erhebliche Defizite in der
Palliativversorgung, die vor allem durch eine nachhaltige Entwicklung der Forschung zur Pallia-
tivversorgung behoben werden kdnnen.

Palliativversorgung hat zum Ziel, die bestmdgliche Lebensqualitat von Patienten, ihren Famili-
en und Angehdorigen angesichts lebensbedrohlicher, nicht heilbarer Erkrankungen herzustellen
oder aufrechtzuerhalten. Der Begriff der Palliativversorgung wird als Oberbegriff fiir samtliche
Aktivitaten verstanden, die diesen Menschen gelten. Pravention und Linderung von Leid ste-
hen im Mittelpunkt. Dies erfolgt ber ein frihzeitiges Erkennen und eine genaue Erfassung
aller Beeintrachtigungen, Symptome und Konfliktfelder auf kérperlicher, psychischer, sozialer
und spiritueller Ebene.

In der 6ffentlichen Diskussion hat das Thema Sterben und Tod in den vergangenen Jahren stark
an Bedeutung gewonnen. In Umfragen gaben 54 Prozent der Befragten an, sich Uber das eige-
ne Sterben Gedanken gemacht zu haben. Bei 39 Prozent der Befragten spielten Sterben und
Tod in ihrem direkten Umfeld eine groRe bis sehr grolRe Rolle.
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_ Palliativversorgung in Deutschland

Die haufigsten Todesursachen in Deutschland sind Erkrankungen des Herz-Kreislauf-Systems
und Krebserkrankungen mit mehr als 500 000 Todesfallen pro Jahr. Die Uberwiegende Zahl die-
ser Menschen leidet in der letzten Lebensphase unter belastenden kérperlichen Symptomen
wie Schmerzen oder Atemnot, zusatzlich sind sie ebenso wie ihre Angehdorigen durch psycho-
soziale oder spirituelle Probleme belastet.

Auch Patienten mit anderen schwerwiegenden Erkrankungen, z.B. mit neurologischen Ur-
sachen (Morbus Parkinson, Demenz, multiple Sklerose), Lungenerkrankungen, oder alters-
gebrechliche, multimorbide Menschen bendtigen eine Palliativversorgung. Kinder und Ju-
gendliche bedirfen einer speziellen Versorgung, die sich an ihrem Entwicklungsstand, dem
vorherrschenden Krankheitsspektrum sowie an ihrer familiaren Eingebundenheit orientiert.

Weiterhin bestehen Unsicherheiten beziiglich der Effizienz der Palliativversorgung, da die Ver-
sorgungsforschung im Aufbau ist und in der Palliativmedizin erheblicher Forschungsbedarf be-
steht. Mit Blick auf diesen Nachholbedarf und auf erkennbare kiinftige zusatzliche Anforderun-
gen werden in der vorliegenden Stellungnahme Handlungsempfehlungen formuliert.

Diese Empfehlungen gehen auf den unabweisbaren Anspruch auf bestmogliche Lebensqualitat
und den damit verbundenen besonderen Versorgungsbedarf von Schwerstkranken oder Ster-
benden zurick.

Die Stellungnahme enthalt drei Grundempfehlungen:

1. Eine fur ganz Deutschland gleichwertige, einheitliche, flaichendeckende und im Gegensatz
zur gegenwartigen Situation flr alle Betroffenen zugangliche Versorgung mit hoher Qualitat.

2. Eine fiir ganz Deutschland verpflichtende liickenlose Finanzierung der tatsdchlichen Kosten
einer wissenschaftsbasierten Palliativversorgung in Krankenhausern, Pflegeeinrichtungen
und in der hauslichen Umgebung.

3. Eine auf wissenschaftlicher Grundlage beruhende Versorgung aller Betroffenen in Deutsch-
land. Aus diesem Grund ist die Evidenzlage in der Palliativversorgung in Deutschland nach-
haltig zu entwickeln.

Fir die Palliativversorgung in Deutschland soll zumindest das gleich hohe Niveau erreicht wer-
den wie in den auf diesem Gebiet flihrenden Landern der Welt (z.B. USA, GroRbritannien und
Schweden). Dies erfordert einen Paradigmenwechsel in der Palliativversorgung hin zu einer
wissenschaftsbasierten Disziplin, was eine angemessene Férderung palliativmedizinischer For-
schung voraussetzt.

Versorgungssicherheit und (Versorgungs-)Forschung sollen neben der Palliativversorgung
von Tumorkranken explizit auch der nachhaltigen Verbesserung der Palliativversorgung von
Betroffenen mit anderen Erkrankungen dienen: multimorbiden Patienten, Demenzerkrank-
ten, Menschen mit Behinderungen, Betroffenen aller Altersstufen und sozialer Situationen,
einschlieBlich Bewohnern von Pflegeheimen, Personen im Strafvollzug und Menschen ohne
festen Wohnsitz.

Neben der Empfehlung der Integration eines Basiswissens zur Palliativversorgung in die Aus-
und Weiterbildung aller in der Palliativversorgung tatigen Berufsgruppen sowie verlasslicher
regulatorischer Rahmenbedingungen fiir das Ehrenamt werden daher folgende Einzelempfeh-
lungen formuliert:



Empfehlungen

Empfehlung 1:
Entwicklung einer eigenstandigen
nationalen Palliativstrategie

Inhalte der Strategie sollten sein:

e Bundesweite Vereinheitlichung der regula-
torischen Vorgaben fiir eine evidenzbasierte
Palliativversorgung, um eine flichendecken-
de und qualitativ hochwertige Versorgung
flr ganz Deutschland zu gewahrleisten.

e Aufstellung einer Forschungsagenda fir
die Palliativversorgung.

e Entwicklung einer bundesweit einheitlichen
Quialitatssicherung in der Palliativversor-
gung basierend auf den Ergebnissen der For-
schung (z.B. als nationales Palliativregister).

e Einbindung der Palliativversorgung bei der
Entwicklung des nationalen Krebsplans, der
nationalen Demenzstrategie, der nationalen
Versorgungsleitlinien, der Disease-Manage-
ment-Programme (DMP) und bei Versor-
gungsstrategien anderer Krankheitsbilder.

Empfehlung 2:

Forderung von spezifischen Metho-
den und Inhalten interdisziplinarer
Palliativversorgungsforschung

e Integration unterschiedlicher disziplindrer
Perspektiven und Forschungsansatze aus
den Lebens-, Geistes- und Sozialwissen-
schaften in die Palliativversorgung. Der
grundsatzlich interdisziplindre Ansatz zu
fordernder Forschung sollte die spezifi-
schen Bedingungen gleichzeitiger kérperli-
cher, psychosozialer Veranderungen sowie
Verdnderungen in spirituellen Haltungen in
der letzten Lebensphase beriicksichtigen.

e Interventionsstudien mit palliativmedizi-
nischen Fragestellungen und Endpunkten,
um eine ausreichende Basis fiir evidenz-
gestutzte Leitlinien in der Versorgung der
Patienten zu ermdoglichen.
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e Studien zur gegenwartigen und zukilnfti-
gen Rolle von Medizintechnik zur Erhaltung
von Selbstbestimmung und Selbststandig-
keit von Palliativpatienten sowie zum teil-
weisen Ausgleich eines demografisch zu
erwartenden Versorgungsnotstands.

e Grundlagenforschung zu den systemischen
biologischen Verdanderungen in der letzten
Lebensphase und bei terminal fortgeschrit-
tenen chronischen Erkrankungen zur Ver-
besserung der Palliativmedizin.

Empfehlung 3:
Forderung von Strukturen interdiszi-
plinarer Palliativversorgungsforschung

e Spezifische Forderungsangebote fiir Nach-
wuchswissenschaftler sollen Anreize schaf-
fen, um diese fiir inter- oder transdisziplina-
re Projekte zu gewinnen.

e Aufbau von befristeten interdisziplina-
ren Forschungsstrukturen unter Einbin-
dung von Wissenschaftlern aus Klinik und
Grundlagenforschung, Palliativpflege als
auch aus der Forschung im spirituellen
und psychosozialen Feld.

Empfehlung 4:

Einbindung der Betroffenen sowie
ihrer Angehdrigen in die Entschei-
dungsfindung zur Gestaltung einer
Forschungsagenda

e Die Einbindung der Betroffenen sowie de-
ren Angehorigen in die Entwicklung der
Forschungsagenda fiir die Palliativversor-
gung sind notwendig, um den Bedirfnissen
der Palliativversorgung gerecht zu werden.
Die angemessene Einbindung von Patien-
ten und deren Angehdérigen dient dazu, die
Palliativversorgung an den Bedirfnissen
der Empfanger auszurichten.
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