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Daten zur Palliativversorgung in
Deutschland
Welche Datenquellen gibt es, und was sagen
sie aus?

Einleitung

Aufgabe der Palliativversorgung ist die
Begleitung schwer kranker und sterben-
derMenschen [1]. Der Begriff „palliativ“
ist abgeleitet von dem lateinischen „pal-
lium“ (Mantel, Umhang) und „palliare“
(bedecken, tarnen, lindern); somit be-
deutet palliative Versorgung, die Patien-
tinnenundPatientenzuumhüllenundzu
schützenunddieHinwendungzumMen-
schen ganz bewusst in den Vordergrund
des Handelns zu stellen [2, 3]. Haupt-
anliegen ist der Erhalt der Lebensqua-
lität, damit die verbleibende Lebenszeit
selbstbestimmt und inWürde erlebt wer-
den kann [4]. Eine wichtige Rolle spielen
Symptomlinderung und Schmerzthera-
pie.

Ein wesentliches Merkmal der Pal-
liativversorgung ist der interdisziplinäre
Ansatz: Zur Palliativversorgung gehören
sowohl die ärztlichen Maßnahmen als
auch die Bemühungen aller an der Ver-
sorgung Beteiligten – zum Beispiel aus
Medizin, Pflege, Sozialarbeit, Seelsor-
ge, Physiotherapie sowie ehrenamtlicher
Helferinnen und Helfer [5, 6]. Als Be-
ginn der modernen Palliativversorgung
gilt die Eröffnung des St. Christopher’s
Hospice in London durch die Ärztin
und Krankenschwester Cicely Saunders
im Jahr 1967. In Deutschland wurde
die erste Palliativstation 1983 in Köln
eröffnet; das erste Hospiz 1986 in Aa-
chen [2, 3]. Charakteristisch für die
Hospizbewegung ist das ehrenamtliche
Engagement.

Palliativversorgung steht zunehmend
im Blickfeld von Politik und Öffentlich-

keit [7] (s. auch den Beitrag von Heiner
Melching in diesem Heft). Dabei wur-
de deutlich, dass der Bedarf an palliati-
ven Angeboten sehr hoch und noch kei-
ne flächendeckende Versorgung erreicht
ist [8], auch wenn Angebot und Inan-
spruchnahme der Palliativversorgung in
den letzten Jahren stark angestiegen sind
[1]. Um die Entwicklung in Deutsch-
land darzustellen, vorhandene Versor-
gungslücken aufzuzeigen und die Aus-
wirkungen politischer Maßnahmen zu
beurteilen, sind belastbare und konti-
nuierlich zur Verfügung stehende Daten
unabdingbar. Ziel dieses Beitrags ist es,
die öffentlich zugänglichenDatenquellen
zur Palliativversorgung, die diesen An-
forderungen entsprechen, systematisiert
darzustellen und anhand der verfügba-
ren Daten einen Überblick über den ak-
tuellen Stand der Palliativversorgung in
Deutschland zu geben. Darüber hinaus
werden weitere mögliche Datenquellen
und -bedarfe diskutiert. Ausgangspunkt
dieses Beitrags ist der Abschnitt „Pal-
liativversorgung“ im Bericht „Gesund-
heit in Deutschland“ der Gesundheits-
berichterstattung des Bundes, der 2015
erschienen ist [1]. Die dort verwendeten
Datenquellen wurden durch weitere sys-
tematische Recherchen aktualisiert und
ergänzt.

Ergebnisse

Im Folgenden werden zunächst die ver-
schiedenen Formen der palliativen Ver-
sorgung in Deutschland kurz vorgestellt.
Anschließendwerden die wichtigsten öf-
fentlich zugänglichen Datenquellen zur

Palliativversorgung geordnet nach The-
menbereichen und Art der Datenquelle
beschrieben.Thematischkönnendievor-
gestellten Datenquellen den Bereichen
Angebot, Inanspruchnahme, Qualität
und Kosten der palliativen Versorgung
zugeordnet werden (vgl. [1]). , darüber
hinaus werden Analysen zu Sterbeor-
ten berichtet. Mit vielen Datenquellen
können zeitliche Entwicklungen und
die räumliche Verteilung nachgezeich-
net werden. Quellen für internationale
Vergleiche zur palliativen Versorgung
werden ebenfalls vorgestellt. Ein kurzer
Exkurs beleuchtet die Bemühungen um
ein Mortalitätsregister für Deutschland.
Die Datenquellen können entsprechend
der Gesundheitsberichterstattung (GBE)
[9] eingeteilt werden: Viele der vorge-
stelltenDatensammlungen sind amtliche
Statistiken oder Routinedaten (Daten,
die zu Verwaltungs- und Abrechnungs-
zwecken erhoben werden, z. B. von
der Gesetzlichen Krankenversicherung).
Außerdem können für einzelne Fragen
Registerdaten, Studien und andere Er-
hebungen herangezogen werden sowie
internationale Berichte. Für die darge-
stellten Datenquellen wird anschließend
an einem Beispiel gezeigt, welche Er-
kenntnisse bei Auswertungen der Daten
gewonnen werden können.

Formen der palliativen
Versorgung

Die Möglichkeiten der palliativen Ver-
sorgung sind vielfältig. Unterschieden
wird zwischen ambulanten und statio-
nären, allgemeinen und spezialisierten
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Tab. 1 Datenquellen zur Palliativversorgung inDeutschland

Datenquelle Indikator(en) Datenhalter Anmerkungen

Amtliche Statistik

Fallpauschalenbezogene Kranken-
hausstatistik (DRG-Statistik)

– Behandlungsfälle in Fachabtei-
lungen für Palliativmedizin in
Krankenhäusern

– Operationen und Prozedu-
ren: palliativmedizinisches
Assessment (OPS-Codes 1-773,
1-774), palliativmedizinische
Komplexbehandlung (OPS-Co-
des 8-982, 8-98e)

Statistisches Bundesamt – Sekundärstatistik (Abrech-
nungsdaten des DRG-Ent-
geltsystems)

– Jährliche Veröffentlichung
– Behandlungsfälle nur doku-

mentiert für Krankenhäuser,
die diese Leistungen nach
DRG abrechnen

Krankenhausstatistik – Diagnose-
daten

– Palliative Behandlungsfälle
(ICD 10 Z51.5)

– Sterbefälle im Krankenhaus
nach Diagnosen

Statistisches Bundesamt – Jährliche Veröffentlichung
– Nur wenige Fälle nach ICD 10

dokumentiert

Statistik der natürlichen Bevölke-
rungsbewegung

Sterbefälle Statistisches Bundesamt Jährliche Veröffentlichung

KG3-Statistik Abrechnungsfälle SAPV Bundesministerium für Gesundheit
(BMG)

– Jährliche Veröffentlichung
– Aufgrund der quartalsweisen

Erhebung Möglichkeit der
Doppelzählung von Patientin-
nen bzw. Patienten

KJ 1-Statistik Kosten SAPV Bundesministerium für Gesundheit
(BMG)

– Jährliche Veröffentlichung

Routinedaten

Ärztestatistik Ärztinnen und Ärztemit Weiter-
bildung Palliativmedizin

Bundesärztekammer (BÄK) Jährliche Erhebung

KBV-Gesundheitsdaten SAPV-Betriebsstätten Kassenärztliche Bundesvereinigung
(KBV)

Regelmäßige Erhebung

KBV-Frequenzstatistik Erst- und Folgeverordnungen
SAPV

Kassenärztliche Bundesvereinigung
(KBV)

– Regelmäßige Erhebung
– Veröffentlichung im Bericht

des G-BA (s. unten)

Bericht des G-BA an das BMG über
die Umsetzung der SAPV-Richtli-
nie

Verschiedene Kennzahlen zur
SAPV

Gemeinsamer Bundesausschuss (G-BA) Jährliche Veröffentlichung

Sonstige Datenquellen

Statistik des Deutschen Hospiz-
und Palliativverbandes

– Anzahl der in der Palliativver-
sorgung tätigen Einrichtungen
und Dienste

– Tagesbedarfssätze der Hospize
– Inanspruchnahme stationärer

Hospize (Schätzung)

Deutscher Hospiz- und PalliativVerband
(DHPV)

– Unregelmäßige Veröffentli-
chung

– Erhebung bei den Mitglieds-
organisationen auf Landes-
ebene, ergänzt durch weitere
Angaben, z. B. von Kran-
kenhäusern und aus dem
Wegweiser Hospiz- und Pallia-
tivversorgung

Wegweiser Hospiz- und Palliativ-
medizin

Anzahl der Einrichtungen und
Dienste

Deutsche Gesellschaft für Palliativmedi-
zin (DGP)

– Freiwillige Teilnahme
– Kontinuierliche Erhebung
– Unregelmäßige Auswertung

HOPE Kerndatensatz zur Versorgung
von Palliativpatientinnenund
-patienten (z. B. Alter, Geschlecht,
Grunderkrankung, Allgemeinzu-
stand)

Teilnehmende Zentren – Freiwillige Teilnahme
– Nicht repräsentativ
– Jährliche Erhebung
– Aufnahme der Daten in das

Hospiz- und Palliativregister

DGP-Statistik zu Teilnehmen-
den an zertifizierten Palliativ-
Care-Weiterbildungen für Pflegen-
de

Anzahl der Teilnehmenden DGP – Nur ein Teil der Pflegenden
mit Weiterbildung erfasst

– Unregelmäßige Auswertung
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sowie eher professionell und eher ehren-
amtlich orientierten Versorgungsformen
[3, 5]:
4 Allgemeine ambulante Palliativver-

sorgung (AAPV) wird von Haus-
und Fachärztinnen und -ärzten sowie
Pflegediensten erbracht, die eine
palliativmedizinische Basisqualifika-
tion besitzen und im Rahmen ihrer
üblichen Tätigkeit auch Palliativpa-
tientinnen und -patienten betreuen.
Ziel ist es, ihnen ein würdiges Leben
bis zum Tod in ihrer gewohnten
Umgebung zu ermöglichen.

4 Spezialisierte multiprofessionelle
Teams erbringen die sogenannte
spezialisierte ambulante Palliativ-
versorgung (SAPV). Diese umfasst
ambulante ärztliche und pflegerische
Leistungen bei Palliativpatientinnen
und -patienten, die eine besonders
aufwendige Versorgung benötigen,
auch mit dem Ziel, Krankenhausein-
weisungen zu vermeiden.

4 Ambulante Hospizdienste bieten eine
psychosoziale Begleitung der Pati-
entinnen und Patienten sowie ihrer
Angehörigen mit ehrenamtlichen
Begleiterinnen und Begleitern an.
Diese werden von hauptamtlichen
Koordinatorinnen und Koordina-
toren angeleitet und professionell
begleitet.

4 Palliativstationen in Krankenhäusern
nehmen Patientinnen und Patienten
mit unheilbaren, fortgeschrittenen
Erkrankungen und Symptomen auf,
bei denen eine Krankenhausbehand-
lung notwendig ist. Ziele sind die
Linderung der belastenden Sym-
ptome und die Entlassung in die
häusliche Umgebung.

4 Palliativdienste im Krankenhaus –
in der Palliativmedizin erfahrene
Teams aus Ärztinnen und Ärzten,
Pflegenden und weiteren Gesund-
heitsberufen – bieten die Möglichkeit
einer qualifizierten palliativmedizi-
nischen und -pflegerischen Beratung
für die Allgemeinstationen im Kran-
kenhaus.

4 In stationären Hospizen werden
Schwerstkranke und Sterbende
begleitet, bei denen eine Behandlung
im Krankenhaus nicht erforderlich,
aber eine Betreuung zu Hause nicht
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Zusammenfassung
Palliativversorgung steht zunehmend im
Blickfeld von Politik und Öffentlichkeit.
Dabei wird deutlich, dass der Bedarf an
palliativen Angeboten hoch und noch keine
flächendeckende Versorgung erreicht ist,
auch wenn Angebot und Inanspruchnahme
der Palliativversorgung in den letzten Jahren
stark angestiegen sind. Um die Entwicklung
in Deutschland darzustellen, vorhandene
Versorgungslücken aufzuzeigen und die
Auswirkungen politischer Maßnahmen zu
beurteilen, sind belastbare und kontinuierlich
zur Verfügung stehende Daten unabdingbar.
Im vorliegenden Beitragwerden die öffentlich
zugänglichen Datenquellen zur Palliativ-
versorgung in Deutschland systematisch
dargestellt, ihre Potenziale und Limitationen
aufgezeigt. Dabei zeigt sich, dass vor allem
Daten zum Angebot an Palliativversorgung
verfügbar sind. Daten zur Inanspruchnahme
beschränken sich im Wesentlichen auf die

stationäre Versorgung und die spezialisierte
ambulante Palliativversorgung (SAPV). Um
die Datenlücken zu schließen, wäre u. a. eine
regelmäßige Auswertung von Routinedaten
der Krankenkassen und Kassenärztlichen
Vereinigungen wünschenswert. Ebenfalls
interessant wäre ein Monitoring im Hinblick
auf die soziodemografischen Merkmale
derjenigen, die eine Palliativversorgung
in Anspruch nehmen. Einen wichtigen
Indikator stellen auch die Sterbeorte dar.
An deren Abgleich mit den Wünschen der
Bevölkerung lässt sich ablesen, dass weiterhin
die Notwendigkeit besteht, ambulante
Strukturen der palliativen Versorgung zu
stärken.

Schlüsselwörter
Palliativversorgung · Palliativmedizin ·
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Data on palliative care in Germany. Which data sources are
available and what do they tell?

Abstract
Palliative care is more and more in the
focus of politics and the public. Although
provision and utilization of palliative care
have increased considerably in recent years,
there is still a great need for palliative services
and a comprehensive supply has not yet
been achieved. Reliable and continually
available data are indispensable to describe
developments in Germany, to identify existing
gaps in palliative care provision, and to assess
the impact of relevant policies. In this article,
we present a systematic outline of publicly
available data sources on palliative care
in Germany and point out their potentials
and limitations. We show that mainly data
on palliative care provision are available.
Data on utilization are basically limited
to inpatient and specialized outpatient

palliative care (“spezialisierte ambulante
Palliativversorgung”, SAPV). Periodical
analyses of routine data, e. g. from statutory
health insurances or from the Association of
Statutory Health Insurance Physicians, would
be helpful to fill these data gaps. Monitoring
the sociodemographic characteristics of
users of palliative care could also be of major
interest. Another important indicator is the
place of death. The difference between the
places where people die and where they wish
to die indicates that there is a continuous
need to strengthen outpatient structures of
palliative care.

Keywords
Palliative care · Palliative medicine · Dying ·
Data · Hospice

möglich ist. Die ärztliche Versorgung
erfolgt meist durch Hausärztinnen
und -ärzte.

4 Tageshospize (teilstationäre Hospize)
sind in der Regel einem stationären
Hospiz zugeordnet; Ziel ist vor allem
die Unterstützung der häuslichen
Versorgung.

Angebot an Palliativversorgung

Daten zu palliativen Versorgungsange-
boten betreffen die oben angeführten
Versorgungsformen: AAPV, SAPV, am-
bulante Hospizdienste, Palliativstationen
und Palliativdienste in Krankenhäusern,
Hospize. Die wesentlichen Datenquel-
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Tab. 2 Stationäre Hospize, Palliativstationen, AmbulanteHospizdienste und SAPV-Teams pro
1Mio. Einwohner nach Ländern, Stand: August 2015;Datenbasis:Wegweiser Hospiz- und Pallia-
tivversorgung [12]

Stationäre
Hospize

Palliativstationen
in Krankenhäu-
sern

Ambulante
Hospizdienste

SAPV-Teams

Betten
pro 1Mio.
Einwohner

Betten pro 1Mio.
Einwohner

Dienste pro
1Mio. Einwoh-
ner

SAPV-Teams pro
1Mio. Einwoh-
ner

Baden-Württem-
berg

17,3 29,7 25,8 2,3

Bayern 11,6 33,6 11,3 2,9

Berlin 56,4 18,7 9,4 4,7

Brandenburg 35,1 22,5 8,6 4,9

Bremen 24,3 33,5 13,7 3,0

Hamburg 40,7 26,9 10,3 3,4

Hessen 26,6 24,6 15,9 4,6

Mecklenburg-
Vorpommern

40,1 43,2 9,4 3,1

Niedersachsen 24,7 30,7 18,0 6,8

Nordrhein-West-
falena

31,1 24,4 16,2 0,6

Rheinland-Pfalz 14,8 37,1 13,5 1,0

Saarland 26,2 46,4 22,2 6,1

Sachsen 19,3 32,6 13,1 3,0

Sachsen-Anhalt 15,2 20,9 9,4 3,1

Schleswig-Holstein 27,0 27,0 18,1 4,3

Thüringen 26,8 36,1 13,4 1,4

Deutschland 27,3 30,5 14,3 3,5
aIn NRW ist die SAPV-Versorgung im KV-Bereich Westfalen-Lippe aufgrund gesonderter SAPV/
AAPV-Regelungen größtenteils hier noch nicht erfasst

len für Deutschland hierzu sind die
Statistik des Deutschen Hospiz- und
Palliativ-Verbands (DHPV) [10] sowie
die von der Deutschen Gesellschaft für
Palliativmedizin (DGP) vorgenommen
Analysen auf Grundlage des „Wegwei-
ser Hospiz- und Palliativversorgung
Deutschland“ ([11–13]; siehe . Tab. 1).
Bei diesem handelt es sich um eine um-
fassende Datenbank, die das Ziel hat,
Betroffene, Angehörige, Beratungsstel-
len und Einrichtungen bei der Suche
nach Angeboten der Hospiz- und Pallia-
tivversorgung zu unterstützen [14]. Die
Daten beruhen auf freiwilligen Einträgen
der Leistungserbringer, die vor der Frei-
schaltung einer Plausibilitätskontrolle
unterzogen werden. Sie stellen somit
keine Vollerhebung dar, anhand von
Schätzungen kann jedoch davon ausge-
gangen werden, dass mehr als 90% der
existierenden Einrichtungen im „Weg-
weiser“ eingetragen sind [11]. Auch bei

der Statistik des DHPV handelt es sich
nicht um eine Vollerhebung. Die Daten
wurden bei denMitgliedsorganisationen
des DHPV auf Landesebene erhoben,
Daten zu Palliativstationen auch di-
rekt über die jeweiligen Krankenhäuser.
Zusätzlich erfolgte eine direkte Kontakt-
aufnahme zu einzelnen Einrichtungen,
ergänzend wurden Daten aus dem „Weg-
weiser Hospiz- und Palliativversorgung
Deutschland“ herangezogen [10].

In der DHPV-Statistik sind Daten zu
Palliativstationen sowie zu stationären
Hospizen für Erwachsene und Kinder
verfügbar, einschließlich der Tagesbe-
darfssätze der Hospize. Die Auswer-
tungen der DGP enthalten Angaben zu
stationären Versorgungsangeboten für
Erwachsene, ambulanten Hospizdiens-
ten für Erwachsene und Kinder und zu
SAPV-Teams. In beiden Datenquellen
sind Zeitverläufe und regionale Unter-
schiede sichtbar. Betrachtet man die

konkreten Zahlen, zeigen sich zum Teil
Unterschiede zwischen denAngaben der
DGP und des DHPV, die wahrscheinlich
auf die unterschiedlichenErhebungszeit-
punkte (Oktober 2015 und April 2016)
und -methoden zurückzuführen sind.
Aufgrund des umfangreicheren Daten-
materials werden hier vor allem die
Daten der DGP-Auswertung berichtet.

Laut Auswertung der DGP gab es
2015 in Deutschland 1268 ambulante
Hospizdienste, 206 stationäre Hospize,
289 Palliativstationen in Krankenhäu-
sern sowie 246 SAPV-Teams [12]. Bezo-
gen auf die Bevölkerung in Deutschland,
bedeutet dies, dass pro 1Mio. Einwohner
15,7 ambulante Hospizdienste, 25,5 Bet-
ten in stationären Hospizen, 29,0 Betten
auf Palliativstationen und drei SAPV-
Teams zur Verfügung stehen; diese sind
regional unterschiedlich verteilt (siehe
. Tab. 2). Bei allen Versorgungsformen
ist eine ausgeprägte Zunahme im Zeit-
verlauf zu beobachten. 1996 gab es
30 stationäre Hospize (einschließlich
Einrichtungen für Kinder) und 28 Pal-
liativstationen [15]. Die DHPV-Statistik
gibt 27 Betten in stationären Hospizen
und 31 Betten in Palliativstationen pro
1 Mio. Einwohner an [10]. Die Anzahl
der SAPV-Teams lässt sich auch an-
hand der Statistik der Kassenärztlichen
Bundesvereinigung (KBV) zur SAPV-
Betriebsstättenvereinbarung feststellen;
zum14.3.2016betrugdieZahlderSAPV-
Betriebsstätten in Deutschland 300 [16].
Dabei gilt für die SAPV-Versorgung
in Nordrhein-Westfalen, dass aufgrund
besonderer Vergütungsregelungen eine
Untererfassung besteht.

Auskunft über die Anzahl der Ärz-
tinnen und Ärzte, die eine Zusatzweiter-
bildung Palliativmedizin absolviert ha-
ben, gibt die Statistik der Bundesärzte-
kammer. 2015 führten 9909 Ärztinnen
und Ärzte die entsprechende Zusatzbe-
zeichnung, davon waren 4841 ambulant
und 4188 stationär tätig [17]. Die An-
zahl der Pflegenden mit Weiterbildung
in Palliativversorgung lässt sich anhand
der Teilnahme Pflegender an Palliative-
Care-Kursen, die unter DGP-zertifizier-
ter Leitung stattfanden, abschätzen. Im
Juni 2014 hatten 20.000 Pflegekräfte eine
solche Weiterbildung absolviert. Es wird
geschätzt, dass weitere rund 10.000 Pfle-
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Abb. 18 Behandlungsfälle in Fachabteilungen für Palliativmedizin 2014 (nur Krankenhäuser, die
nachdemDRG-Systemabrechnen); Datenbasis: FallpauschalenbezogeneKrankenhausstatistik (DRG-
Statistik) [20]

gekräfte eine Weiterbildung in Palliati-
ve Care bei anderen Anbietern abge-
schlossen haben [11]. Außerdem gibt es
eine Schätzung auf Basis des „Wegwei-
sers Hospiz- und Palliativmedizin“, nach
der rund 64.600 Ehrenamtliche in am-
bulanten Hospizdiensten tätig sind [11].
Daten zu weiteren in der Palliativver-
sorgung Tätigen liegen bislang nicht vor.
Hier wäre z. B. – analog zur Pflegestatis-
tik des Statistischen Bundesamtes – auch
wünschenswert zu wissen, wie viele Be-
schäftigte in den einzelnen Einrichtun-
gen und Diensten tätig sind und welche
Betreuungsschlüssel vorliegen.

Inanspruchnahme

Aufgrund der Vielfalt der Versorgungs-
angebote und der unterschiedlichen Fi-
nanzierungsformen sind Daten zur In-
anspruchnahme der Palliativversorgung
stark fragmentiert und nur für wenige
Bereiche – vor allem SAPV und Kran-
kenhäuser – verfügbar (siehe . Tab. 1).

Datenquellen zur SAPV umfassen die
Berichte des Gemeinsamen Bundesaus-
schusses (G-BA) über die Umsetzung
der SAPV-Richtlinie [18] sowie die
KG3-Statistik des Bundesministeriums
für Gesundheit (BMG) [19]. Erstere
enthalten Daten der Kassenärztlichen
Bundesvereinigung (KBV) zu Erst- und
FolgeverordnungenvonSAPVsowieAn-
gaben der Leistungserbringer zurAnzahl

der erbrachten Leistungen. Letztere do-
kumentiert die Abrechnungsfälle der
SAPV. Allerdings sind die Abrechnungs-
fälle nicht identisch mit den Personen,
die eine SAPV in Anspruch nehmen, da
sie quartalsweise erhoben werden und
ein Fall, der innerhalb eines Quartals-
wechsels verläuft, in beiden Quartalen
gezählt wird.

Die amtliche Statistik (vor allem
die DRG-Statistik [Diagnosis Related
Groups], da in der Krankenhausdiagno-
sestatistik nur wenige Fälle verzeichnet
sind) gibt Auskunft über die pallia-
tivmedizinischen Behandlungsfälle in
Krankenhäusern [20]. Auch hier gibt es
jedoch Einschränkungen, da die DRG-
Statistik nur Krankenhäuser erfasst,
die palliativmedizinische Behandlungen
nach dem DRG-Vergütungssystem ab-
rechnen (ca. 30% der Krankenhäuser
[15]). Ebenfalls im Rahmen der DRG-
Statistik stehen Angaben zu Operatio-
nen und Prozeduren in Krankenhäusern
zur Verfügung (OPS-Codes), für die
Palliativversorgung sind dies das pal-
liativmedizinische Assessment und die
palliativmedizinische Komplexbehand-
lung [21].

Insgesamt ist auch bei der Inan-
spruchnahme ein großer Zuwachs zu
verzeichnen. So wurden für die spezia-
lisierte ambulante Palliativversorgung
(SAPV) im Jahr 2014 in der Gesetzli-
chen Krankenversicherung 87.460 Ab-

rechnungsfälle dokumentiert. Damit ist
die Zahl der Abrechnungsfälle gegen-
über 2010 um mehr als 250% gestiegen
[19]. Die Datenquelle erlaubt zusätzlich
eine Differenzierung der Abrechnungs-
fälle nach Versichertengruppen und
Kassenart.

2014 gab es laut DRG-Statistik des
Statistischen Bundesamts in palliativme-
dizinischen Fachabteilungen im Kran-
kenhaus 33.385 Behandlungsfälle [20].
Auch indiesemBereich ist eingroßerZu-
wachs zu verzeichnen (2006: 15.576 Be-
handlungsfälle [22]). In der DRG-Statis-
tik liegen auchAngaben zuAlter undGe-
schlecht vor: Die meisten Behandlungs-
fälle gab es in der Altersgruppe 70 bis
79 Jahre (. Abb. 1). Außerdem wurde in
derDRG-Statistik für 2014 in 47.076 Fäl-
len eine palliativmedizinische Komplex-
behandlung (OPS-Code 8-982) und in
36.055 Fällen eine spezialisierte statio-
näre palliativmedizinische Komplexbe-
handlung (OPS-Code 8-98e) dokumen-
tiert. Letztere bezeichnet eine Behand-
lung auf einer Palliativstation und ent-
spricht daher in etwa der Zahl der Be-
handlungsfälle.

Laut einer Schätzung der DHPV zur
Inanspruchnahme von Hospizbetreuung
werden in Hospizen jährlich etwa 30.000
Menschen versorgt [23].

Einen Eindruck davon, welche Per-
sonen eine Palliativversorgung in An-
spruch nehmen, geben die Daten der
Hospiz- und Palliativerfassung (HOPE).
Dabei handelt es sich um die Erfassung
einesKerndatensatzes fürdieVersorgung
vonPalliativpatientinnenund-patienten,
der zurDokumentierungderVersorgung
und als Qualitätssicherung genutzt wird
und keine repräsentative Erhebung dar-
stellt. 2015 nahmen 57 Einrichtungen
der stationären und der spezialisierten
ambulanten Palliativversorgung (davon
37 Palliativstationen) teil. Die Daten von
insgesamt 1446 Patientinnen und Pati-
enten wurden dokumentiert [24]. Deren
Altersdurchschnitt betrug 69,5 Jahre, der
Frauenanteil 49,5 %. Mit 80,4 % waren
die Hauptdiagnosen vor allem bösartige
Neubildungen, am häufigsten Tumoren
der Verdauungs- (21,5 %) und Atmungs-
organe (17,1 %) sowie gynäkologische
Tumoren (13,5 %). Erkrankungen des
Nerven- (3,0 %), des Kreislauf- (3,0 %)
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Abb. 29 Gesundheitspro-
bleme von Palliativpatien-
tinnen und -patienten bei
Aufnahme in die stationäre
oder spezialisierte ambu-
lante Palliativversorgung
(Anteil der Personenmit
Problemenmittlerer oder
starker Intensität); Daten-
basis: HOPE 2015 [25]

und des Atmungssystems (2,0 %) spiel-
ten eine untergeordnete Rolle. Ebenfalls
in HOPE enthalten sind u. a. Daten
zu Gesundheitsproblemen der Patien-
tinnen und Patienten, Wohnsituation
und Pflegestufe sowie zu Patientenverfü-
gung und Vorsorgevollmacht. Häufigste
Gesundheitsprobleme bei Aufnahme
waren Schwäche, Appetitmangel, Mü-
digkeit und Schmerzen (. Abb. 2). Mehr
als 70% der Patientinnen und Patienten
gaben an, Hilfe im Alltag zu benötigen
[24].

Zur AAPV liegen nur sehr weni-
ge Daten vor. Hier wären regelmäßige
Analysen von Routinedaten z. B. der
Krankenkassen oder der Kassenärztli-
chen Vereinigungen geeignet, um ein
Bild des Versorgungsgeschehens zu er-
halten. Im Faktencheck Palliativversor-
gung der Bertelsmann Stiftung wurde
anhand von Krankenkassendaten die
Inanspruchnahme ambulanter pallia-
tivmedizinischer Versorgung berechnet.
Bei 24,2 %der 2014 verstorbenen Patien-
tinnen und Patienten wurden im letzten
Lebensjahr Leistungen der AAPV (d. h.
entsprechende Ziffern im einheitlichen
Bewertungsmaßstab [EBM]) abgerech-
net. Grunderkrankung war bei 64,9 %
eine Krebserkrankung, bei 29,2 % eine
Krankheit des Kreislaufsystems. 5,6 %
hatten eine neurologische, 0,3% eine

andere Grunderkrankung [26]. Eine
Auswertung von Daten der Kassenärzt-
lichen Vereinigung Nordrhein von Fe-
bruar 2014 bis Januar 2015 ergab, dass die
häufigsten Krankheiten bei Patientinnen
und Patienten in der AAPV bösartige
Neubildungen (57%), Krankheiten des
Kreislaufsystems (13 %) sowie psychi-
sche und Verhaltensstörungen (11%)
waren [27].

Versorgungsqualität

Versorgungsqualität in der palliativen
Versorgung ist ein wichtiger Aspekt, der
zunehmend ins Blickfeld rückt. Zentra-
ler Bestandteil aller Definitionen von
Qualität ist der Vergleich zwischen Ist
und Soll [28–30]. Zu den Erwartungen
an eine gute Palliativversorgung gehören
u. a. der Erhalt der Lebensqualität der
Patientinnen und Patienten, Symptom-
linderung, die Einbeziehung der Familie
und die multidisziplinäre Praxis [6]. Für
die Erfassung und Verbesserung von
Qualität spielen Qualitätsindikatoren
eine wichtige Rolle. Diese sind messbare
Elemente der Versorgung, die so gewählt
sind, dass sich daraus Aussagen über die
Qualität einer Behandlung ableiten las-
sen [31]. Eine Übersichtsarbeit zeigt,
dass eine Vielzahl von Instrumenten
eingesetzt wird, um die Ergebnisse der

Palliativversorgung zu messen, die auf
unterschiedliche Zielgruppen bzw. Be-
reiche bezogen sind (Patientinnen und
Patienten, Familienmitglieder, Profes-
sionelle, das Gesundheitssystem). Dabei
dominieren symptombezogene Instru-
mente [32].

Eine Studie zur Validierung des in
HOPE erhobenen Kerndatensatzes zeigt
dessen Eignung als Dokumentations-
undQualitätssicherungsinstrument[33].
Ein Ergebnis der in HOPE dokumentier-
ten Verlaufsbeobachtungen ist, dass die
meisten der bei Aufnahme bestehenden
Symptome sich im Versorgungsverlauf
deutlich lindern lassen [24]. Der Kern-
datensatz aus HOPE wird auch in dem
2011 begonnenen Nationalen Hospiz-
und Palliativregister erfasst [34], das in
Zukunft ebenfalls als Datenquelle dienen
könnte.

Auch in der 2015 veröffentlichten S3-
Leitlinie Palliativmedizin für Patienten
mit einer nicht heilbaren Krebserkran-
kung werden Qualitätsindikatoren vor-
gestellt, z. B. die Reduktion von Atem-
not und Schmerzen oder die Beendi-
gung von tumorspezifischen Maßnah-
men wie Strahlen- oder Chemotherapie
in der Sterbephase (d. h. innerhalb von
14 Tagen vor Versterben) [35]; allerdings
steht eine Prüfung dieser Indikatoren in
der Praxis noch aus.
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Im Faktencheck Palliativversorgung
der Bertelsmann Stiftung werden Indi-
katoren vorgeschlagen, die auf kurati-
ve Überversorgung (z. B. die Durchfüh-
rung einer Chemotherapie im letzten Le-
bensmonat bei onkologischen Patientin-
nenundPatienten) oder palliativeUnter-
versorgung (z. B. die Anzahl der SAPV-
Erstversordnungen in den letzten drei
Lebenstagen) hinweisen. Die Ergebnis-
se, die Unterschiede nach Bundeslän-
dern zeigen, ermöglichen keine Aussa-
genzurQualitäteinerkonkretenBehand-
lung, geben aber Hinweise auf Entwick-
lungsbedarf im Versorgungssystem [26].

Sterbeorte

Ein wichtiger Aspekt der Versorgungs-
qualität ist, obMenschen amLebensende
die Form von palliativer Versorgung er-
halten, die sie präferieren, und ob sie dort
sterbenkönnen,wosie esmöchten. Inder
DRG-Statistik werden unter anderem im
Krankenhaus verstorbene Patientinnen
undPatientennachAlter,Geschlechtund
Region erfasst. In Kombination mit der
amtlichen Statistik der Sterbefälle lässt
sich ermitteln, welcher Anteil der Ver-
storbenen im Krankenhaus verstorben
ist. Für den Faktencheck Gesundheit der
Bertelsmann Stiftung wurden diese Da-
ten analysiert und potenzielle Einfluss-
faktoren auf das Geschehen untersucht.

Nach den Analysen des Faktenchecks
ist im Jahr 2011–2013 knapp die Hälfte
der Verstorbenen (65-Jährige und Älte-
re) im Krankenhaus gestorben (45,7 %).
In den Vorjahren war der Anteil ähnlich
groß. Zwischen Männern und Frau-
en gibt es vor allem in den höheren
Altersklassen erhebliche Unterschiede:
43% der verstorbenen Männer im Al-
ter ab 85 Jahren sind im Krankenhaus
gestorben. Bei den Frauen waren es nur
34%. Diese Unterschiede können ver-
mutlich mit der geschlechterspezifisch
unterschiedlichen Inanspruchnahme
von Pflegeheimen erklärt werden [36].
Ein deutlich höhererAnteil hochbetagter
Frauen als Männer lebt im Heim [37].

Der für Deutschland festgestellte ho-
he Versorgungsanteil von Krankenhäu-
sern amLebensende steht imKontrast zu
den in unterschiedlichen Untersuchun-
gen ermittelten präferierten Sterbeorten.

Demnach dominiert in Deutschland –
wie auch in anderen Ländern – eindeutig
derWunsch,möglichst zu Hause sterben
zu können [36].

Beim Vergleich der Anteile der in
Krankenhäusern verstorbenen älteren
Menschen an allen Verstorbenen zeigen
sich auf Kreisebene starke Unterschiede.
Aus einemgroßenPool vonuntersuchten
Einflussfaktoren erwiesen sich ein Re-
gionalstrukturmerkmal (ländlich/dünn
besiedelt = weniger Krankenhaussterbe-
fälle), die Zahl derKrankenhaustage und
durchgeführte palliativmedizinischen
Behandlungen (= mehr Krankenhaus-
sterbefälle) als signifikant [36].

Kosten

Zu den Kosten der Palliativversorgung
existierennurwenigeDaten. InderStatis-
tik des DHPV sind die mit denKranken-
und Pflegekassen verhandelten Tagessät-
zeder stationärenHospizedokumentiert.
Diese sind in den Bundesländern unter-
schiedlich und liegen zwischen 228 Euro
in Sachsen und 312 Euro in Bremen.
Der Bundesdurchschnitt beträgt 275 Eu-
ro [10]. Die Ausgaben der gesetzlichen
Krankenkassen für SAPV werden in
der amtlichen Statistik (KJ 1-Statistik)
erfasst. Sie betrugen für das Jahr 2015
322,8 Mio. Euro; mit 256,7 Mio. Euro
entfiel der größteAnteil aufdie ärztlichen
und pflegerischen Leistungen [38]. Dass
insgesamt durch die Einführung einer
flächendeckenden Palliativversorgung
eher Kosten eingespart werden können,
zeigen internationale Studien [39–42].

Internationaler Vergleich

Auf europäischer Ebene liegt mit dem
„Atlas of Palliative Care in Europe 2013“
der European Association for Palliative
Care (EAPC) eine umfangreiche Daten-
sammlung vor, die Einblicke in den Ent-
wicklungsstand der palliativen Versor-
gung in 46 Ländern der WHO-Region
Europa ermöglicht [43, 44]. Er wurde
zum zweiten Mal erstellt, erstmals im
Jahr 2007 [45]. Für den Atlas wurden elf
Indikatoren ausgewählt, die das Angebot
der palliativen Versorgung in den einzel-
nen Ländern beschreiben, zum Beispiel
„PalliativeCareServices forAdults“, „Ser-

vices per inhabitants“, „Inpatient Hospi-
ces“ oder „Palliative Care Services for
Children“. Darüber hinaus werden sechs
weitere Indikatoren dargestellt, darunter
der Stand der Ausbildung und Vernet-
zung von Fachleuten und wichtige ge-
setzliche Regelungen. Die Datensamm-
lung erfolgte im Rahmen eines quantita-
tiven und eines qualitativen Surveys. Ein
bis zwei „key persons“, Expertinnen und
Experten aus den Ländern beantworte-
ten die Fragen. Ergänzend wurde eine
systematische Literaturrecherche durch-
geführt.

Der Atlas zeigt, dass Deutschland
bei vielen Indikatoren im Vergleich mit
anderen Ländern gut bis sehr gut ab-
schneidet, sobei derAnzahl derPalliativ-
angebote insgesamt, bei Angeboten der
Versorgung für Kinder, bei der Zahl der
Hospize.Ein IndikatorzumZeitvergleich
zeigt, dass der Bereich der ambulanten
palliativen Versorgung zwischen 2005
und 2012 – auch im Vergleich zu ande-
ren Ländern – stark ausgebaut wurde.
Im Mittelfeld liegt Deutschland, wenn
man die Anzahl der Angebote auf die
Einwohnerzahl bezieht (. Abb. 3). Für
Deutschland werden 4 bis 8 palliative
Versorgungsangebote („Palliative ser-
vices“) auf 1 Mio. Einwohner berichtet,
ebenso in Frankreich und der Schweiz.
In Schweden, Irland und Belgien sind es
hingegen über 16 Angebote. Im Gegen-
satz zu vielen anderen westeuropäischen
Ländern gab es in Deutschland lange
Zeit auch keine nationale Strategie, in
der die Bedeutung und die Ziele einer
Weiterentwicklung der Palliativversor-
gung festgeschrieben sind. Inzwischen
wurde damit begonnen, eine solche na-
tionale Strategie als Weiterentwicklung
der „Charta zur Betreuung schwerst-
kranker und sterbender Menschen“ zu
formulieren [46]. Insgesamt wird das
Niveau der palliativen Versorgung in
Deutschland mit der höchsten Stufe
auf einer sechsstufigen Skala bewertet:
„4b Advanced integration“ („Countries
where hospice-palliative care services are
at a stage of advanced integration into
mainstream service provision“). Eine
solche Bewertung bekamen insgesamt
28%der teilnehmenden46 europäischen
Länder, darunter Frankreich, Schweiz,
Schweden und Polen.
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Abb. 38 Palliative Versorgungsangebote (umfasst ambulante und stationäre palliativmedizinischeAngebote undHospize
[InpatientHospices,HomeCareTeams,HospitalServices,MixedTeams]) inEuropapro1Mio.Einwohner(Total servicespermil-
lion inhabitants, adults); Datenbasis: FactsQuestionnaire imRahmendes EAPCAtlasof Palliative Care in Europe 2013,Quelle:
EAPC Atlas of Palliative Care in Europe 2013 [43]. (Abbildungmit freundl. Genehmigungder©EAPC.)

Informationen zu Strukturen der
Palliativversorgung weltweit sind im
„Global Atlas of Palliative Care at the
End of Life“ von 2014 der Worldwide
Palliative Care Alliance (WPCA) zusam-
mengestellt [47]. Er dient dazu, so die
Autorinnen und Autoren, die Notwen-
digkeit und Bedeutung der palliativen
Versorgung weltweit zu verdeutlichen
und hilfreiche Informationen für dieje-
nigen zur Verfügung zu stellen, die den
Zugang zu Palliativangeboten verbessern
möchten. Vorgängerberichte waren in
den Jahren 2006 und 2011 erschienen
[48, 49]. Der Atlas ist an neun Leitfra-
gen ausgerichtet, unter anderem wird
die Verfügbarkeit von palliativen Ange-
boten weltweit dargestellt, Formen der
Versorgung, Barrieren, aufgewendete
Ressourcen und Schritte für eine Wei-
terentwicklung. Als Datengrundlagen
wurden bereits publizierte Daten ver-

wendet, jenachLeitfrage stammensie aus
verschiedenen Datenbanken, speziellen
(auchregionalen)Projekten,publizierten
Artikelnund InterviewsmitExpertinnen
und Experten („key persons“). Der Be-
richt gibt Auskunft über 234 Länder und
verdeutlicht, wie unterschiedlich der
palliative Versorgungsbedarf (Anzahl,
Alter, Erkrankungsspektrum der betrof-
fenen Menschen) und das Niveau der
Versorgungsangebote sind. Insgesamt
gehen die Autorinnen und Autoren von
ca. 16.000 Hospizen und anderen pallia-
tiven Einrichtungen weltweit aus [47].
Für eine Bewertung der Länder hinsicht-
lich der palliativen Versorgungsangebote
(Chapter 4: What is the response to ad-
dress the needs and barriers to good
quality palliative care?) wurde die oben
genannte sechsstufige Skala verwen-
det. Deutschland wurde wiederum dem
höchsten Level „4b Advanced integrati-

on“ zugeordnet. Von allen 234 Ländern
erreichten nur 20 (8,6 %) diese Stufe, vor
allem europäische Länder, Nordamerika,
Japan und Australien. Die Entwicklung
zwischen 2006 und 2011 zeigt, dass die
größten Fortschritte beim Ausbau pal-
liativer Versorgungsangebote in Afrika
gemacht wurden.

Einen internationalen Vergleich von
Qualität und Verfügbarkeit der Palliativ-
versorgunginFormeinesRankingsbietet
der „Quality of Death Index“ der Econo-
mist Intelligence Unit (EIU). Der Index
besteht aus 20 Indikatoren in 5 Katego-
rien: „Palliative and healthcare environ-
ment“, „Human resources“, „Affordabi-
lity of care“, „Quality of care“, „Commu-
nity engagement“. Die Indikatoren sind
sowohl quantitativer als auch qualitati-
ver Art, Datengrundlagen sind – je nach
Verfügbarkeit – amtliche Statistiken, öf-
fentlich verfügbare Informationen sowie
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Experteninterviews.DieGewichtungder
Indikatoren und Kategorien wurde un-
ter Einbeziehung externer Expertinnen
und Experten vorgenommen. Der erste
Bericht zum „Quality of Death Index“
erschien 2010 und umfasste 40 Länder
[50]; die zweiteAusgabe von2015 enthält
Angaben zu 80 Ländern [51]. An erster
Stelle im Ranking steht Großbritannien,
gefolgt von Australien und Neuseeland.
Die letzten Plätze nehmen Bangladesch
und Irak ein. Deutschland steht auf dem
7. Platz des Länderrankings und erreich-
te die beste Platzierung in der Kategorie
„Humanresources“ (Platz3),die schlech-
teste bei „Quality of care“ (Platz 16) [51].

Mortalitätsregister

Der Blick auf die bisher präsentierten
Daten zeigt, dass es zu vielen relevanten
Aspekten der Gesundheit und Versor-
gung am LebensendeDaten gibt, oftmals
sind sie allerdings inhaltlich oder regio-
nal unvollständig und lückenhaft. Auch
für die Todesfallerfassung in Deutsch-
land gilt, dass der gegenwärtige Prozess
der Erfassung und Erstellung der To-
desursachenstatistik sowohl hinsichtlich
der Datenqualität als auch hinsichtlich
der Datennutzungsmöglichkeiten hinter
dem Standard anderer Länder zurück-
bleibt und erhebliches Verbesserungspo-
tenzial beinhaltet [52]. Das trifft auch
auf Nutzungsmöglichkeiten der Daten
fürForschungzurPalliativversorgungzu.
Der Rat für Sozial- und Wirtschaftsda-
ten hatte der Bundesregierung in seinem
Gutachten vom Dezember 2010 emp-
fohlen, ein nationales Mortalitätsregis-
ter einzuführen [53]. Vom Bundesmi-
nisterium für Gesundheit wurde darauf-
hin ein Gutachten in Auftrag gegeben,
in dem Aufwand und Nutzen von Auf-
bau und Betrieb eines nationalen Mor-
talitätsregisters geprüft wurden [52]. Ein
solches Register würde die Datengrund-
lage für wissenschaftliche Analysen zur
Mortalität deutlich verbessern, die wie-
derum Voraussetzung für die Weiterent-
wicklung der Gesundheitsversorgung in
Deutschland sind. Mortalitätsdaten sind
für eine große Vielfalt an Themen rele-
vant. In Ländern, in denen ein Mortali-
tätsregister existiert, konnten auch Ana-
lysen zur Versorgung am Lebensende

durchgeführt werden [54]. Für die Ge-
sundheitspolitik inDeutschlandkönnten
beispielsweise Studien zur Palliativver-
sorgung aufgesetzt werden, die auf der
Basis von Registerdaten und ggf. durch
Verknüpfung mit anderen Datenquellen
Informationen zum Outcome von neu-
enVersorgungsstrukturen oder zu Über-
oderUnterversorgung inderSterbephase
liefern [52]. Die „Aufwand-Nutzen-Ab-
schätzung zum Aufbau und Betrieb ei-
nes nationalenMortalitätsregisters“wur-
de im Jahr 2013 vorgelegt [52]. Das Gut-
achten kommt zu dem Schluss, dass die
Potenziale eines Mortalitätsregisters nur
ihre Wirkung entfalten können, wenn
es zuvor Verbesserungen bei der Todes-
fallerfassung gibt. Zu den angestrebten
Verbesserungen bei der Todesfallerfas-
sungzähleninsbesonderedieeinheitliche
und elektronische Erfassung aller Todes-
ursachen, die Bereitstellung technischer
Mittel für die elektronische Datenliefe-
rung an die Statistischen Ämter und der
EinsatzdesKodierprogrammsIRIS.Erste
Reformschritte wurden in einigen Bun-
desländern vollzogen oder sind in Vor-
bereitung.

Fazit

Unsere Analyse der Datenquellen zur
Palliativversorgung in Deutschland
zeigt, dass aussagekräftiges Datenma-
terial vor allem zum Versorgungsange-
bot vorliegt. Inanspruchnahmedaten
sind zur SAPV und zur Palliativversor-
gung im Krankenhaus vorhanden, je-
doch kaum zur AAPV, zur hospizlichen
Betreuung, zu den in der Palliativversor-
gung tätigen nichtärztlichen Gesund-
heitsberufen und Ehrenamtlichen sowie
zur Palliativversorgung in Pflegeeinrich-
tungen. Datenbedarf besteht auch im
Hinblick auf die Personen, die eine pal-
liative Betreuung in Anspruch nehmen
(z. B. zu Grunderkrankungen und sozio-
demografischenMerkmalen wie Sozi-
alstatus undMigrationshintergrund).
Dadurch könnten Versorgungslücken
identifiziert und bestimmte Gruppen
gezielt über die Möglichkeiten der Pal-
liativversorgung informiert werden.
Zusätzlich ergäben sich Hinweise, in
welchen Bereichen Versorgungsstan-
dards entwickelt werden sollten.

Hinsichtich der verfügbaren Daten-
quellen sollte die Nutzung von Routi-
nedaten verstärkt ermöglicht werden.
Von großem Nutzen wäre es, wenn die
Daten zu den Angeboten an Palliativ-
versorgung des „Wegweisers Hospiz-
und Palliativversorgung“ und der DHPV
miteinander abgeglichen, routinemäßig
ausgewertet und öffentlich zugäng-
lich gemacht würden, beispielsweise
über das Informationssystem der Ge-
sundheitsberichterstattung des Bundes
(IS-GBE). Die Erhebung bundesweiter
Daten zur Qualitätssicherung im Na-
tionalen Hospiz- und Palliativregister
sollte weiter ausgebaut und gefördert
werden.
Ein wichtiger Indikator sind auch die
Sterbeorte. An deren Abgleich mit den
Wünschen der Bevölkerung lässt sich
ablesen, dass in Deutschland weiterhin
die Notwendigkeit besteht, ambulante
Strukturen der palliativen Versorgung
zu stärken. Ein Monitoring der palliati-
ven Versorgungssituation ist auch an-
gesichts politischer Weichenstellungen
wie des Hospiz- und Palliativgesetzes
von Bedeutung. Dabei ist zu erwarten,
dass die derzeit stattfindenden Ent-
wicklungen auch zu einer verstärkten
Datenerhebung und besserer Datenver-
fügbarkeit führen.
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