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• „high-person-low-technology“ Ansatz
• Symptomkontrolle und Schmerztherapie
• Kontinuierliche Betreuung
• Individuelle Behandlung
• Integration Ehrenamtlicher
• Koordination und Supervision
• Forschung
• Unterricht und Ausbildung

Palliativmedizinische Versorgung 
nach Dame Cicely Saunders 1977
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Palliativmedizinische Studien
Relativer Anteil
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Palliativmedizinische Studien 
Worüber reden wir?
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Palliativmedizinische Studien 
Methoden
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Forschung in der Palliativmedizin

Fürsorgliche Forschung
Nach den Grundsätzen der Palliativversorgung
Einbindung von Patienten und Angehörigen 
Einbindung von Mitarbeitern

Forschung der Fürsorge
Spezifische Belange
Spezifische Effekte
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Forschung in der Palliativversorgung
Felder

• Schmerztherapie
• Symptomkontrolle (Luftnot, Fatigue,…)

• Lebensqualität
• Haltungen, Emotionen

(Coping, Trauer….)

• Andere….
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Fußball und körperliche / emotionale Symptome

Mixed Methods, Patienten mit progressiver Tumorerkrankung

20 Patienten sehen Fußballspiel, 5 Patienten als Kontrolle
ESAS (Symptome), PANAS (Affekte)

Während des Spiels weniger Schmerzen und Angst, 
mehr positive und weniger
negative Affekte, 
mehr Wohlbefinden

Royo et al. EAPC Kongress 2012
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Symptomkontrolle
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Leitlinien

Entwicklung einer S3-Leitlinie Palliativmedizin für Patienten mit 

einer Krebserkrankung seit dem Frühjahr 2011 federführend unter 

der Leitung der Deutschen Gesellschaft für Palliativmedizin (DGP) 

im Rahmen des Leitlinienprogramms Onkologie (OL), 

der Arbeitsgemeinschaft Wissenschaftlicher Medizinischer 

Fachgesellschaften (AWMF),

der Deutschen Krebshilfe (DKH)

und der

Deutschen Krebsgesellschaft (DKG)
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Forschung zur Palliativversorgung
BMBF Roadmap 2007

„Die Palliativmedizin wird bislang 
von der Forschung vernachlässigt“ 

Förderung 2000 – 2005
Palliativversorgung 1.2 Mio Euro
Tumoren total 366.9 Mio Euro

„Dieses Thema wird bisher nur von wenigen 
Forschungsgruppen bearbeitet, verfügt jedoch über ein 
großes Innovationspotenzial und wird zukünftig sowohl für 
die Forschung als auch für die Versorgung sehr bedeutend 
sein.“
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Europäische Forschungsagenda 
Klinisch, Palliativpatienten, letztes Jahr

Umfrage in 2009 bei 127 Einrichtungen in 36 Ländern
965 Forscher
1329 Publikationen

Forschungsfelder
Schmerztherapie 82%
Erfassungs- und Messinstrumente 69%
Finalphase 56%
Symptomkontrolle 55%
Organisation 53%

Sigurdardottir et al. Supp Care Cancer 20 (2012) 39-48
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• Klinische und psychosoziale Vulnerabilität von Palliativpatienten 
bei studienimmanenten Belastungen (vgl. Deklaration Helsinki)
=> Nutzen für den Patienten selbst muss erkennbar sein

• Methodische Probleme (z.B. Fragebogenerfassung bei kognitiven 
Einschränkungen und Schwäche)

• Datenschutz bei mittlerweile verstorbenen Patienten

• Genderproblematik: mehr Frauen in der spez. Palliativversorgung 

• Begriffliche / definitorische Unschärfen
(z.B. Terminal Care, Palliative Care, End of life care, Supportive 
Care, Hospice; vgl. Bennett 2010)

Was sind grundsätzliche Probleme 
palliativmedizinischer Forschung? (1)
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• Fordert einen (noch) größeren Schutz für besonders vulnerable 
Studienteilnehmer, zum Beispiel Kinder oder alte Menschen, …
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• Klinische und psychosoziale Vulnerabilität von Palliativpatienten 
bei studienimmanenten Belastungen (vgl. Deklaration Helsinki)
=> Nutzen für den Patienten selbst muss erkennbar sein

• Methodische Probleme (z.B. Fragebogenerfassung bei kognitiven 
Einschränkungen und Schwäche)

• Datenschutz bei mittlerweile verstorbenen Patienten

• Genderproblematik: mehr Frauen in der spez. Palliativversorgung 

• Begriffliche / definitorische Unschärfen
(z.B. Terminal Care, Palliative Care, End of life care, Supportive 
Care, Hospice; vgl. Bennett 2010)

Was sind grundsätzliche Probleme 
palliativmedizinischer Forschung? (1)
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Forschung am Lebensende

Bennett M et al., Pall Med 2010; 24:456-461
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• Zielkonflikte zw. Patient, Familie, Therapeut und Wissenschaftler

• Gefährdung der besonderen therapeutischen Wertigkeit der Arzt-
Patienten-Beziehung im Kontext des Lebensendes; Abhängigkeit 
der Palliativpatienten von ihrer Versorgungsstruktur 

• Geringes Interesse der Industrie bzgl. finanziellem Engagement

• Problem der spärlichen Vernetzung von Forschung und 
Unübersichtlichkeit von Gruppen, die palliativmedizinisch relevante 
Themen beforschen

Was sind grundsätzliche Probleme 
palliativmedizinischer Forschung? (2)

Klinik für Palliativmedizin  I Palliativmedizin in Göttingen

• DGP AG Forschung

• ESMO Palliative Care Working Group

• DGHO AK Palliativmedizin

• DKG Arbeitsgemeinschaft Palliativmedizin

• ASCO Palliative Care Working Group

• DGAI Arbeitskreis Palliativmedizin

• DGVS Arbeitskreis Palliativmedizin 

• DGPneumologie Arbeitskreis Palliativmedizin 

• DEGRO Arbeitskreis Palliativmedizin

• bvmd Arbeitskreis Palliativmedizin

• Dt. Gesellschaft für Neurologie, Bund Dt. Internisten, …

• KOK (DKG; Sektion Pflege (DGP)

Arbeitsgruppen mit palliativmedizinischer 
Forschungsaktivität
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Ethikforschung

• z.B. „Ist Tötung auf Verlangen erlaubt 
und wie sollte es durchgeführt werden?“ 

• Forschung muss die institutionellen und juristischen 
Rahmenbedingungen anerkennen (die sie eigentlich 
hinterfragen möchte), um Praxisrelevanz zu behalten 

• Ausweichen z.B. auf qualitative Studien, die nachvollziehen 
lassen sollen, wie Entscheidungen (z.B. zur 
Therapiebegrenzung) getroffen werden

Was sind grundsätzliche Probleme 
palliativmedizinischer Forschung? (3)
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Studien in der Palliativmedizin

Herausforderung

• ethische Probleme in der Forschung bei 
Palliativpatienten, die in enger Abstimmung 
mit den Ethik-Kommissionen diskutiert 
werden müssen

Radbruch L, Nauck F. Methodik in der palliativmedizinischen Forschung -
Patientenregister als Forschungsinstrument. Z Palliativmed 2009; 10:66-68
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• Einsatz von Kontrollgruppen erfordert eine etablierte, 
evidenzbasierte Standardtherapie als Vergleichsarm

• Randomisierung
- in einem höchst individualisiert vorgehenden Fachbereich? 
- in einer sehr heterogenen Patientenpopulation?  

• Ort der Betreuung eher zulasten stationärer Versorgung (z.B. wg. 
Monitoring bei kompromittierter Mobilität) => Forschungsfragen 
eher auf stationäre Settings ausgerichtet

• GCP-konformes Safety-Monitoring: Progress der Grunderkrankung 
incl. Akutprobleme und Versterbens gehören zum erwarteten 
Outcome: SAE-Meldungen übersteigen das Maß des Sinnvollen  

Was sind die speziellen Probleme 
palliativmedizinischer Arzneimittelforschung? (1)
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Der Verdachtsfall 
reicht bereits aus: 

SUSAR

USAR-Problematik
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Jeder Palliativpatient 
durchläuft früher oder 

später eine SAE !                 
…mit allem Dokumentationsaufwand !

USAR-Problematik
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Aufklärung und Einwilligung 

• … in der Finalphase, bei deliranter Bewusstseinsstörung?

• … als Stellvertreterentscheidung nach AMG § 41.3? 

• … angemessen in Finalphasen-, Begleitungs- u. Trauersituation?

• … im Vorfeld des Versterbens (Monate zuvor wirksam?)?

• … Umfang und Verständlichkeit von Einwilligungserklärungen?

• …

Was sind die speziellen Probleme 
palliativmedizinischer Arzneimittelforschung? (2)
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Behandlungsvereinbarung als Lösung?

Klinik für Palliativmedizin  I Palliativmedizin in Göttingen

Behandlungsvereinbarung als Lösung?
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Fürsorgliche Forschung
Forschung der Fürsorge

Nationale Forschungsagenda

Implementierung

Forschungsverbünde/-netzwerke

Kooperationen mit anderen Bereichen / Grundlagen /
Versorgungsforschung

Ausbau der Forschungskapazität

Ethische und juristische Bewertung durch 
Ethikkommissionen
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VIELEN DANK FÜR IHRE AUFMERKSAMKEIT !


