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Nicht-tumorpatienten ? 



01.10.2019

2

Gibt es auch

Nicht-Herzpatienten ? 

Gibt es auch

Nicht-COPD-Patienten ? 
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Es ist ja zunächst ungewöhnlich eine

große (sehr heterogene) 

Patientengruppe darüber zu 

identifizieren, was sie nicht hat

Operationalisierung medizinischer Leistungen

837 Seiten
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Anspruch

Anspruch

Cicely Saunders und Mary Baines, die Pionierinnen der 
Hospizbewegung und Palliativmedizin, schrieben 1989: „Viele 
der Symptome, die behandelt werden müssen, und die 
allgemeine Betreuung der Patienten werden auch für andere 
Situationen relevant sein […] Palliativbetreuung sollte nicht 
nur Teil der Onkologie sein, sondern der Geriatrie, 
Allgemeinmedizin, Neurologie und überall in der Medizin.“ 

Saunders C, Baines M. Living with Dying: Management of
Terminal Disease. Oxford Medicine Publications. Oxford UK:
Oxford University Press; 1989.
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Hospiz

„Wo bitte können wir Krebs bekommen

Anspruch

„Eine palliativ-medizinische und palliativ-pflegerische Versorgung in einem 
stationären Hospiz kommt nach § 2 Abs. 2 Satz 1 RV-1 insbesondere bei 
Krebserkrankungen, dem Vollbild der Infektionskrankheit AIDS, 
Erkrankungen des Nervensystems und chronischen Nieren-, Herz-, 
Verdauungstrakt- oder Lungenerkrankungen in Betracht. Über diese 
Krankheitsbilder hinaus ist die palliativ-medizinische und palliativ-
pflegerische Versorgung von Kindern in Kinderhospizen gemäß § 2 Abs. 2 
Satz 2 RV-2 zusätzlich auch dann begründet, wenn bei ihnen 
Stoffwechselerkrankungen, die schon im Kindes- oder Jugendalter in der 
Regel zum Tode führen oder genetisch bedingte Erkrankungen, 
Immunerkrankungen und Fehlbildungen mit lebensverkürzender Prognose 
diagnostiziert werden.“
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Anspruch

WHO Definition (2002) Palliativversorgung - Deutsche Übersetzung

Palliativmedizin/Palliative Care ist ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualität von Patienten und ihren 
Familien, die mit Problemen konfrontiert sind, welche mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung einhergehen.
Dies geschieht durch Vorbeugen und Lindern von Leiden durch frühzeitige Erkennung, sorgfältige 
Einschätzung und Behandlung von Schmerzen sowie anderen Problemen körperlicher, psychosozialer und 
spiritueller Art.

Palliativmedizin:
 ermöglicht Linderung von Schmerzen und anderen belastenden Symptomen
 Bejaht das Leben und erkennt Sterben als normalen Prozess an
 beabsichtigt weder die Beschleunigung noch Verzögerung des Todes
 integriert psychologische und spirituelle Aspekte der Betreuung 
 bietet Unterstützung, um Patienten zu helfen, ihr Leben so aktiv wie möglich bis zum Tod zu gestalten
 bietet Angehörigen Unterstützung während der Erkrankung des Patienten und in der Trauerzeit
 beruht auf einem Teamansatz, um den Bedürfnissen der Patienten und ihrer Familien zu begegnen, 

auch durch Beratung in der Trauerzeit, falls notwendig
 fördert Lebensqualität und kann möglicherweise auch den Verlauf der Erkrankung positiv beeinflussen
 Kommt frühzeitig im Krankheitsverlauf zur Anwendung, auch in Verbindung mit anderen Therapien, die 

eine Lebensverlängerung zum Ziel haben, wie z.B. Chemotherapie oder Bestrahlung, und schließt 
Untersuchungen ein, die notwendig sind um belastende Komplikationen besser zu verstehen und zu 
behandeln. 

Anspruch

Definitionen der WHO

WHO 1990
Palliative Care ist die aktive, ganzheitliche Behandlung von Patienten 
mit einer progredienten, weit fortgeschrittenen Erkrankung und einer 
begrenzten Lebenserwartung zu der Zeit, in der die Erkrankung nicht 
mehr auf kurative Behandlung anspricht und die Beherrschung der 
Schmerzen, anderer Krankheitsbeschwerden, psychologischer, 
sozialer und spiritueller Probleme höchste Priorität besitzt.

WHO 2002
Palliative Care ist ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualität 
von Patienten und ihren Familien, die mit einer lebensbedrohlichen 
Erkrankung konfrontiert sind. Dies geschieht durch Vorbeugung und 
Linderung des Leidens mittels frühzeitiger Erkennung und korrekter 
Beurteilung der Behandlung von Schmerzen und anderen 
Beschwerden körperlicher, psychologischer und spiritueller Art
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Anspruch

Anspruch
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Anspruch

Palliative care is the active, total care of patients whose disease is not 
responsive to curative treatment. Palliative care takes a holistic approach, 
addressing physical, psychosocial and spiritual care, including the treatment 
of pain and other symptoms. Palliative care is interdisciplinary in its approach 
and encompasses the care of the patient and their family and should be 
available in any location including hospital, hospice and community.
Palliative care affirms life and regards dying as a normal process; it neither 
hastens nor postpones death and sets out to preserve the best possible 
quality of life until death.

16

 AG Ambulante Palliativversorgung
 AG Bildung
 AG Ehrenamtlichkeit
 AG Ethik
 AG Forschung
 AG Geriatrie und Palliativmedizin (gemeinsame AG mit der DGG)
 AG Interdisziplinäre Onkologie in der Palliativmedizin
 AG Kinder und Jugendliche
 AG Leitlinien
 AG Nichttumorpatienten
 AG Menschen mit intellektueller und komplexer Beeinträchtigung
 AG Palliativversorgung für Menschen mit Migrationshintergrund
 AG Psychosoziale und spirituelle Versorgung
 AG Stationäre Versorgung
 AG Sterbephase

Neugründung auf dem Mitgliedertag 2019
AG Komplementäre und Alternative Ansätze

DGP – Arbeitsgruppen 
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Die „Charta zur Betreuung schwerstkranker 
und sterbender Menschen in Deutschland“ 
setzt sich für Menschen ein, die aufgrund 
einer fortschreitenden, lebensbegrenzenden 
Erkrankung mit dem Sterben und dem Tod 
konfrontiert sind.

Anspruch

Die „Charta zur Betreuung schwerstkranker 
und sterbender Menschen in Deutschland“ 
setzt sich für Menschen ein, die aufgrund 
einer fortschreitenden, lebensbegrenzenden 
Erkrankung mit dem Sterben und dem Tod 
konfrontiert sind. 

Anspruch

Wie in anderen europäischen Ländern werden vor allem Patienten mit 
Tumorerkrankungen palliativmedizinisch betreut: In deutschen Palliativstationen sind 
es 90 Prozent der Patientinnen und Patienten. Bedarfsschätzungen gehen davon aus, 
dass auch Schwerstkranke mit anderen Erkrankungen einen hohen Bedarf an 
Palliativversorgung haben und künftig bis zu 40 Prozent der Betten auf 
Palliativstationen benötigen könnten. Sie brauchen ebenfalls einen besseren Zugang 
zur Palliativversorgung.
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Wirklichkeit ?

Wirklichkeit ?

[1] Hess S, Stiel S, Hofmann S et al. Trends in specialized palliative
care for non-cancer patients in Germany – data from the
national hospice and palliative care evaluation (HOPE). Eur J Intern
Med 2014; 25: 187–192. doi:10.1016/j.ejim.2013.11.012
[2] European Association for Palliative Care. Palliative Care Facts in
Europe for 2005. 2005.
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[1Ostgathe et al., Palliative Medicine 2010;  2Hess S, Ostgathe et al., in submission]

N = 4182
N = 6854

1

2

Nicht-Onkologische Erkrankungen 
in der stationären Palliativversorgung 

HOPE 2002-2011

22

https://www.hospiz-palliativ-register.de/ 2017
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https://www.hospiz-palliativ-register.de/ 2019

24

https://www.hospiz-palliativ-register.de/ 2019
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Wirklichkeit

100% aller SAPV Teams haben im letzten Jahr auch internistische und 
neurologische Patienten versorgt 

14% auch AIDS Patienten

Von 55 Palliativdiensten im Krankenhaus haben:

Onkologische Patienten versorgt: 55 (davon 3 ausschließlich)

Internistische Patienten versorgt: 51

Neurologische Patienten versorgt: 43

Aids Patienten versorgt: 4

26

Projekt „Palliativer Liaisondienst“
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Anspruch

Anspruch
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Wirklichkeit

- Nach Angaben der KK bzw. des MDK lägen bei den 3 abgelehnten Fällen keine 
progrediente, weit fortgeschrittene und das Leben verkürzende Erkrankung vor 
(Fortgeschrittene Demenz, nicht kurable Herzinsuffizienz, austherapierte COPD). 

- nichtonkologische Erkrankungen mit aus Sicht des MDK unklarer Prognose, 

- nicht einschätzbare Lebenserwartung bei Nicht-Tumorpatienten 

- Diagnose einer nicht tumorbedingten Erkrankung war für die Krankenkasse nicht 
schlüssig als Indikation für SAPV. 
Konkret: fortgeschrittene Leberzirrhose mit hepatischer Encephalopathie (Patient 
ist kurz nach Ablehnung in der AAPV verstorben unter nicht optimaler Betreuung.) 

- Wenn keine Krebserkrankung und während der Chemotherapie 
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Wirklichkeit

Wirklichkeit
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Wirklichkeit

1998 - 2017

Quelle: GESUNDHEITSBERICHTERSTATTUNG DES BUNDES

Nicht-Tumor

N=147

Tumor

N=4035 Unterschied 

Schmerz 49,0% 55,8%

Luftnot 40,0% 29,0% 0.004

Schwäche 92,3% 84,5% 0.011

Appetitverlust 55,5% 67,9% 0.002

ATL 90,3% 72,8% <0.001

Depression 35,9% 33,8%

Angst 45,9% 39,8%

Desorientiertheit/Verwirrtheit  32,1% 17,2% <0.001

Bedarf an sozialer Unterstützung 55,4% 49,4%

Überforderung der Familie 59,4% 56,6%

[Ostgathe C et al.; Pall Med 2011]

Nicht-Onkologisch - vs. Onkologisch
in Deutschland  - HOPE 2002-2005
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Kleiner Ausflug in die pädiatrische Palliativversorgung
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Kleiner Ausflug in die USA

Diagnosen Hospice Care 
USA 2010 /2011

Von 2.5 Millionen Verstorbenen in den USA werden 42% (!) unter Hospice
respektive Palliative Care  - 7 % versterben in KH
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Anspruch und Wirklichkeit…
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Anspruch und Wirklichkeit…

…scheinen auseinander zu liegen…

Anspruch und Wirklichkeit…

…scheinen auseinander zu liegen…

…die Wahrnehmung der „Wirklichkeit“ evtl. aber auch
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Mögliche Ursachen - Thesen

Mögliche Ursachen - Thesen
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Mögliche Ursachen - Thesen

Mögliche Ursachen - Thesen
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Mögliche Ursachen - Thesen

Mögliche Ursachen - Thesen
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Mögliche Ursachen - Thesen

Mögliche Ursachen - Thesen

Krebs ist Kampagnentauglich
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Mögliche Ursachen - Thesen

Krebs ist in der Gesellschaft präsent

Mögliche Ursachen - Thesen

Krebs ist in der Gesellschaft präsent
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Mögliche Ursachen - Thesen

Die Diagnose Krebs wird stärker als 
andere Krankheiten mit Sterblichkeit 

und „tödlich“ assoziiert

Mögliche Ursachen - Thesen

Die Diagnose Krebs wird stärker als 
andere Krankheiten mit Sterblichkeit 

und „tödlich“ assoziiert

Hospiz- und Palliativversorgung
wird mit den Themen Sterben, Tod und 

Trauer assoziiert



01.10.2019

29

Mögliche Ursachen - Thesen

Mögliche Ursachen - Thesen

Krebs hat „Marktwert“ – für Industrie und Forschung
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Mögliche Ursachen - Thesen

Krebs hat „Marktwert“ – für Industrie und Forschung

Mögliche Ursachen - Thesen

Krebs hat „Marktwert“ – für Industrie und Forschung

Warum wird nicht auch ein Lehrstuhl von denen finanziert?
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Mögliche Ursachen - Thesen

Bessere Studienlage zum Thema Krebs und Palliativmedizin

…und mehr Erfahrung

Mai 2015

Neue Kapitel

1. Therapiezielfindung und Kriterien 
der Entscheidungsfindung,

2. Fatigue,
3. Schlafbezogene Erkrankungen / 

Nächtliche Unruhe,
4. Übelkeit und Erbrechen (nicht 

Tumortherapie-induziert),
5. Maligne intestinale Obstruktion,
6. Maligne Wunden,
7. Angst,
8. Todeswünsche.

Alte Kapitel

1. Atemnot
2. Tumorschmerz
3. Obstipation
4. Depression
5. Kommunikation
6. Sterbephase
7. Versorgungsstrukturen
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Mögliche Ursachen - Thesen

Die Palliativmedizin widmet sich seit je her stark den Symptomen

Schmerz war lange Zeit ein führendes Symptom

Die Symptome bei onkologischen Erkrankungen sind inzwischen 
„vertrauter“

Mögliche Ursachen - Thesen

• schwer vorhersagbare Prognose
• fehlende Expertise in den Einrichtungen
• hohe „theoretische“ Patientenzahlen
• eingeschränkte Ressourcen

• fehlendes Bewusstsein der Einweisenden
• palliativmedizinischer Bedarf wird zu spät erkannt

[O`Leary et al., Palliative Medicine 2008]

[Ostgathe C et al., Palliative Medicine 2010]

Nichttumorpatienten 
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[Murray SA et al.; BMJ 2005]

Verläufe fortgeschrittener Erkrankungen

Bei onkologischen Patienten genügt allein die 
Diagnose der Krankheit um sich für die Hospiz- und 

Palliativversorgung zu „qualifizieren“ 

Bei Nichttumorpatienten werden meistens noch 
zusätzliche Methoden zur Erfassung des Bedarf und 

der Symptomlast benötigt

Mögliche Ursachen - Thesen
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Prof. C. Bausewein

Mögliche Ursachen - Thesen

Mögliche Ursachen - Thesen

Wann ist der richtige Zeitpunkt ?

Early Integration bei Nichttumorpatienten?
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Was brauchen wir?

Herausforderungen für die Zukunft

• Integration Palliativmedizin in Weiterbildung

aller klinischen Fächer  

• Verbesserung der Kompetenz von 

Palliativmedizinern in der Behandlung von 

Nicht-onkologischen Erkrankungen

• Aufbau integrativer Versorgungsmodelle

• Finanzierung

• Öffentliche Wahrnehmung

• Verminderung der Evidenzlücke 
Prof. C. Ostgathe



01.10.2019

36

Was brauchen wir?

 Integration Palliativmedizin in Weiterbildung aller klinischen 

Fächer 

- oder auch die Integration anderer klinischer Fächer in die 

Palliativmedizin?

 Verbesserung der Kompetenz von Palliativmedizinern in der 

Behandlung von Nicht-onkologischen Erkrankungen

- oder auch die Verbesserung der palliativmedizinischen 

Kompetenz in anderen Fachgebieten? 

Was brauchen wir?

 Palliative Geriatrie? / oder geriatrische 
Palliativmedizin?

 Palliative Neurologie?

 Palliative Kardiologie?

 Palliative Intensivmedizin?
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Was brauchen wir?

 Palliative Geriatrie? / oder geriatrische 
Palliativmedizin?

 Palliative Neurologie?

 Palliative Kardiologie?

 Palliative Intensivmedizin?

Steht die Palliativmedizin auch vor der Herausforderung

des Strebens nach Eigenständigkeit

und 

des Strebens danach in fast allen medizinischen 

Fachrichtungen Berücksichtigung zu finden ?

?
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Eigenständigkeit vs Querschnittsfach?

Cicely Saunders und Mary Baines, die Pionierinnen der 
Hospizbewegung und Palliativmedizin, schrieben 1989: „Viele 
der Symptome, die behandelt werden müssen, und die 
allgemeine Betreuung der Patienten werden auch für andere 
Situationen relevant sein […] Palliativbetreuung sollte nicht 
nur Teil der Onkologie sein, sondern der Geriatrie, 
Allgemeinmedizin, Neurologie und überall in der Medizin.“ 

Saunders C, Baines M. Living with Dying: Management of
Terminal Disease. Oxford Medicine Publications. Oxford UK:
Oxford University Press; 1989.

Eigenständige 
Fachdisziplin

Fester Bestandteil 
anderer oder aller 

medizinischen 
Fachgebiete

Spagat ?



01.10.2019

39

Eigenständige 
Fachdisziplin

Fester Bestandteil 
anderer oder aller 

medizinischen 
Fachgebiete

Spezialisierte
Palliativversorgung

Allgemeine
Palliativversorgung

Spagat ?

Was wir ganz sicher brauchen..
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Was wir ganz sicher brauchen..

 Ein gutes Miteinander und 
fachlichen Austausch mit anderen 
Fachrichtungen 

 Vernetzung

 Weniger Konkurrenz(denken) 
unter den Fachrichtungen

 Gemeinsame Weiterbildungen

 Studien und Forschung

 Eine bessere Datenlage zur 
„Wirklichkeit“

www.hospiz-palliativ-register.de
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http://wegweiser-hospiz-palliativmedizin.de/

http://wegweiser-hospiz-palliativmedizin.de/
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Vielen Dank für Ihre 
Aufmerksamkeit

Heiner Melching, Berlin 
Geschäftsführer der DGP www.palliativmedizin.de
E-Mail: heiner.melching@palliativmedizin.de

www.dgp2020.de


