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Entwicklung von Modulen im Rahmen des Projekts HOPE 
Im Jahre 1996 wurde vom Bundesgesundheitsministerium die Entwicklung einer Kerndokumentation für 
Palliativstationen initiiert. In der Arbeitsgruppe wurde in Zusammenarbeit mit der Deutschen 
Gesellschaft für Palliativmedizin (DGP) und der Deutschen Krebsgesellschaft (DKG) ein 
Dokumentationsbogen entwickelt, in dem personen-, krankheits- und therapiebezogene Daten zum 
Aufnahmezeitpunkt und bei Behandlungsende auf den Palliativstationen erfasst werden können. Seit 
1999 werden nun zum 9. Mal in einem jährlichen Rhythmus aus Planungstreffen der Teilnehmer, 
Dokumentationsphase und Auswertung in verschiedenen Einrichtungen Daten zur Betreuung von 
Palliativpatienten erhoben. 

In der zweiten Dokumentationsphase 2000 wurden parallel Module eingesetzt, zunächst wurden eine 
Selbstbewertung der Symptome durch die Patienten (MIDOS [Radbruch, Sabatowski et al. 2000]) und 
ein Fragebogen zur Lebensqualität für Palliativpatienten [Determann, Ewald et al. 2000] als Module 
angeboten. Der Gedanke war auch, arbeitsteilig Fragestellungen in den Einrichtungen nach Interesse 
und inhaltlichen Schwerpunkten bearbeiten zu können. Diese Methode entwickelte sich zunehmend 
auch zur Versorgungsforschung mit Medikamentengruppen oder zur Vorgehensweise z. B. bei 
ethischen Fragestellungen. Ein Modul konnte auch dazu dienen, die wichtigsten Anlässe und 
Tätigkeiten von Berufs- und Begleitungsgruppen herauszuarbeiten. 

In der dritten Phase 2001 wurden von vielen Einrichtungen die angebotenen Module zur 
Pflegedokumentation, zur Selbstbeurteilung durch die Patienten (MIDOS), zum Maßnahmenverzicht 
und zu Wünschen und Hoffnungen der Patienten genutzt. 

Für die Dokumentationsphase 2002 wurde der Palliative Outcome Score (POS) mit einer Selbst- und 
einer parallelen Fremderfassung als deutsche Version in die Dokumentation integriert.  

In 2004 waren Motivation und Beteiligung an den Modulen Selbsterfassung (MIDOS), Ethische 
Entscheidungen, Psychoonkologische Basisdokumentation (PoBaDo) groß, etwas geringer beim 
Ehrenamtsbogen (EA). 

2005 beteiligten sich Palliativ- (53) und onkologische Stationen (6), stationäre Hospize (12), ambulante 
ärztliche (8) und pflegerische (5) Dienste meist an mindestens einem von 7 Modulen zur 
Selbsterfassung von Schmerzen, Symptomen und Befinden (MIDOS), Ethische Entscheidungen, 
Psychoonkologische Basisdokumentation (PoBaDo), Funktionelle Unabhängigkeit (FIMPI), Barthel-
Index (BI), Prognose (PR), Befragung von Mitarbeitern und Angehörigen nach Versterben von 
Patienten (MAAN, BAG-Hospiz). Das große Interesse an den Modulen beschreibt den Willen und die 
Notwendigkeit, spezifische Instrumente für Palliativpatienten zu entwickeln. Dabei wurden auch 
Instrumente eingesetzt, für die es Vergleichswerte aus anderen Patientengruppen gibt.  

2006 standen 6 Module zur Wahl: Selbsterfassung von Schmerzen, Symptomen und Befinden 
(MIDOS), Ethische Entscheidungen (EE), Psychoonkologische Basisdokumentation (PoBaDo), 
Prognose (PR), Befragung von Mitarbeitern und Angehörigen nach Versterben von Patienten (MAAN, 
BAG-Hospiz), Antibiotikatherapie (AB).  

2007 beteiligten sich die Einrichtungen außer an dem Standard MIDOS-Bogen zur Selbsterfassung 
durch die Patienten an drei Modulen – zur Tumortherapie incl. prognostischer Aspekte (TT) und zur 
erweiterten Diagnostik (DI) sowie eines in Vorbereitung und Anlehnung an den Liverpool Care Pathway.  

2008 wurden die Module MIDOS zur Selbsterfassung von Symptomen und Befinden, die Mitarbeiter- 
und Angehörigenbefragung zur Bewertung der Versorgung nach dem Tod eines Patienten, der 
Wochenbogen zur Verlaufsdokumentation gemeinsam ausgewertet. 
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Die Module werden jedes Jahr zur gemeinsamen Auswertung ausgewählt und im Expose beschrieben. 
Die weiteren Module werden hier beschrieben und können bei Bedarf von www.hope-clara 
heruntergeladen und ausgedruckt werden. 

Antibiotika 
Dieser Bogen wurde vom Arbeitskreis Forschung der DGP als Teil eines mehrstufigen 
Forschungsprojektes entwickelt. Die Einstellungen des Palliativteams zur antibiotischen Therapie und 
die Umsetzung in die klinische Praxis sollten untersucht werden, um Erkenntnisse über die Prozesse 
bei der Therapieplanung in der Palliativmedizin zu gewinnen.  

Dieser Bogen soll bei einer Indikation für Antibiotika ausgefüllt werden und den Entscheidungsgang 
über den Einsatz beschreiben.  

Aufwandsbogen 
Aus der Arbeitsgruppe der DGP „Definitionen“ kam der Wunsch, den patientenbezogenen Aufwand der 
verschiedenen Mitarbeitergruppen zu dokumentieren. Er belegt bei entsprechender Dokumentation 
gleichzeitig die Vorgaben der OPS-Ziffer „palliativmedizinische Komplexbehandlung“ 8-982 z.B. bei 
Anfragen durch den MDK. 

Inzwischen ist ein weiterer Bogen entwickelt worden und steht auf der Homepage der DGP. Dieser 
Bogen ist zum Teil sehr ähnlich in der wochenweisen Gestaltung, fragt aber zusätzlich nach dem 
Datum der Teambesprechung, der Hauptprobleme, Behandlungswege und dem Therapieziel. 
Es liegen keine Informationen über Erfahrungen mit dem Bogen bezüglich der Akzeptanz oder auch 
seiner Bewertung durch den MDK vor. 
 
Wenn der Bogen parallel zum Basisbogen eingesetzt werden soll, werden Hauptprobleme, Maßnahmen 
und Therapieziele dort erfasst. 

Erfassung von diagnostischen Maßnahmen (DI) 
Beispielhaft für den Einsatz von diagnostischen Maßnahmen in der Palliativmedizin werden in diesem 
Modul mikrobiologische Laboruntersuchungen und vier unterschiedlich aufwändige bildgebende 
Verfahren (Sonografie, konventionelle Röntgendiagnostik, Schichtbildverfahren (CT / MRT) und 
nuklearmedizinische Diagnostik) dokumentiert. Dabei sind nicht nur Art, Ausmaß und die technisch-
analytische Aussagekraft des einzelnen diagnostischen Verfahrens von Interesse, sondern 
insbesondere die Probleme bei der Durchführung und Beurteilung und die konkrete therapeutische 
Relevanz. Diese Daten können wichtige Hinweise auf die palliativmedizinische Praxis und die 
Einstellung zu medizinisch-technischen Interventionen und deren Notwendigkeit in 
Palliativeinrichtungen geben. Der Bogen soll einmalig bei Entlassung des Patienten ausgefüllt 
werden.  

Bogen für Ehrenamtliche Mitarbeiter  
(Deutscher Hospiz- und Palliativ-Verband (DHPV), ehemals Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz 
BAG) 
Die psychosoziale Begleitung Sterbender durch ehrenamtliche MitarbeiterInnen ist ein wesentliches 
Element in der ambulanten wie auch in der stationären Hospizarbeit. Aufgrund der gesetzlichen 
Regelungen zur Finanzierung der ambulanten Hospizarbeit ist dieses Thema auch für die Träger von 
Hospizdiensten von Bedeutung. Der Deutsche Hospiz- und Palliativ-Verband (DHPV) hat mit dem 
Institut für angewandte Forschung [IAF] an der Fachhochschule Weingarten eine strukturierte und 
systematisierte Übersicht der Inhalte der ehrenamtlichen Begleitung erstellt, auf deren Grundlage 
wichtige beschreibende Merkmale für die Qualität der ehrenamtlichen Arbeit in diesem Bereich 
entwickelt werden konnten [Wissert and Popelka 2004].  
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In dem Modul werden verschiedene Dimensionen zu vier Bereichen der ehrenamtlichen Begleitung zu 
Beginn, bei Änderungen und am Ende erfragt. Diese Dokumentation kann sogar durch die quanitative 
Bewertung in der Rückschau einer Begleitung für eine quantitative Auswertung genutzt werden, soll 
aber eher den inhaltlichen Schwerpunkt der Bedürfnisse beim Patienten und den Angehörigen zeigen.  

In einem Pilotprojekt des DHPV wurde der Basisbogen von ambulanten Hospizdiensten als 
Informations- und Planungsgrundlage von den Koordinatoren erhoben. Anschließend erfolgte eine 
Dokumentation durch die Ehrenamtlichen anhand eines Verlaufsbogens. Dieser listete die Aufgaben für 
Ehrenamtliche gegliedert nach den Kapiteln, wie sie in dem ursprünglichen Bogen von Wissert 
enthalten waren. Nach ausführlicher Diskussion mit den teilnehmenden Diensten wurde die Wortwahl 
noch einmal leicht geändert. Bei der Präsentation der Ergebnisse wurde die unterschiedliche 
Arbeitsweise der Dienste deutlich. Vor allem ambulante Hospizdienste, deren Ehrenamtliche Mitarbeiter 
üblicherweise dokumentieren, haben keine Schwierigkeiten beim Ausfüllen des Bogens. 

Auch wenn die ehrenamtlichen selbst nicht dokumentieren, können ambulante Hospizdienste 
ehrenamtliche und Koordinationsleistungen und Maßnahmen auf dem Basisbogen dokumentieren. 

Ethische Entscheidungen 
Ein Modul zur Dokumentation ethischer Entscheidungen. In den bisherigen Dokumentationsphasen 
wurden verschiedene Fragen zu Absprachen auf Therapieverzicht und anderen Entscheidungen im 
Standardbogen oder als Modul erfasst. Dieses Modul wurde auf der Basis dieser Fragen für die 
Dokumentationsphase 2004 entwickelt. Der Bogen wurde nach den Ergebnissen von 2004 überarbeitet 
und eine Checkliste zu ethischen Konflikten aus den Freitexteingaben erstellt. In dem Modul werden 
Informationen zu Patientenverfügung, Therapieverzicht, Sedierung und Sterbehilfe erhoben.  

Eine Veröffentlichung zu den Erfahrungen ist „unterwegs“. 

Betreuung Sterbender und Dokumentation in Anlehnung an den Liverpool Care Pathway 
In England besteht seit einigen Jahren das Qualitätsprojekt "Liverpool Care Pathway for the dying 
patient" (www.lcp-mariecurie.org.uk ), welches zu einem nationalen Qualitätsstandard avanciert ist. Die 
Grundidee ist, das Vorgehen für die Sterbephase, wie es in einem Hospiz definiert ist, für andere 
Behandlungsumgebungen nutzbar zu machen. 

Als Grundlage dient ein Dokument, welches die gemeinsame "Diagnose" enthält, dass es sich bei 
diesem Patienten nun um die Sterbephase handelt, ergänzt um konkrete Schritte, welche in einem 
multiprofessionellen Team in dieser schwierigen Phase eingehalten werden sollen. Diese Schritte 
umfassen praktische Überlegungen wie die regelmäßige Verschreibung von Reservemedikamenten für 
die wichtigsten Symptome in der Sterbephase, aber auch Unterstützung und Hilfen für die Angehörigen. 
Es bestehen verschiedene Versionen des Dokuments für Krankenhäuser, Pflegeheime, Hospize und 
Gemeindepflege. 

Wenn Interesse besteht, das Gesamtpaket des Liverpool Care Pathway kennen zu lernen, steht dazu 
eine deutschsprachige Kooperationsgruppe zur Verfügung, die mit der Autorengruppe in Liverpool 
zusammenarbeitet. Weitere Informationen finden sich auf der Website www.palliativ-sg.ch unter der 
Rubrik "Qualität". 

Persönlicher Bogen  
Die Informationen über die persönliche Situation des Patienten sind oft mühsam zusammenzutragen, 
werden aber für die Versorgung des Patienten und die Therapieplanung benötigt. Zur Erleichterung der 
organisatorischen Abläufe und der Kommunikation im Team wird ein Bogen für die 
Kontaktinformationen von Angehörigen, mitbehandelnden Ärzten und Kostenträgern angeboten. Dieses 
Modul geht nicht in die Auswertung ein und ist auch nicht Bestandteil der Online-Datenbank, da sonst 
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die Anonymisierung der Patienten durchbrochen wird. Der Bogen eignet sich auch gut als gemeinsame 
Informationsgrundlage für die Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung. 

Psychoonkologische Basisdokumentation (PoBaDo) 
Das Modul „PoBado“ – psycho-onkologische Basisdokumentation – ist eine gekürzte Variante der 
Standarddokumentation der deutschen psychoonkologischen Fachgesellschaften (Herschbach 2006).  
Die ergänzenden soziodemographischen und medizinischen Daten werden mit dem Basisbogen 
erfasst. 

Der Bogen soll einmal in der ersten Woche und am Ende der Betreuung ausgefüllt werden. Das Modul 
soll die bereits im HOPE-Basisdokumentationsbogen enthaltene Erhebung der subjektiven Belastung 
des Patienten durch psychische und soziale Probleme ergänzen und präzisieren. Die Auswertung des 
Moduls ermöglichte einen Vergleich mit den Daten einer großen Zahl von Patienten aus über 70 
Einrichtungen in Deutschland, der Schweiz und Österreich [Herschbach, Brandl et al. 2004]. Inzwischen 
ist eine Arbeit mit weiteren Daten aus onkologischen Einrichtungen erschienen, die mit HOPE-Daten 
verglichen wurden [Herschbach 2008].  

Aus den Daten wurde geschlossen, dass die Patienten nicht in zwei Faktoren zwischen somatischen 
und seelischen Belastungen unterscheiden, sondern die spezifischen Fragen beantworten. Daraus 
ergab sich auch, dass man den entsprechenden Fragenkatalog auf 6 Fragen kürzen kann. 

Diese als Po-Bado-KF bezeichnete Version finden Sie ebenfalls hier. Dieses Instrument wird als 
Alternative zur Langform von der Deutschen Krebsgesellschaft als Screeningverfahren zur Erfassung 
des professionellen psychosozialen Beratungsbedarfs empfohlen [DKG, Herschbach 2008]. 

Palliative Outcome Score (POS) 
Der Palliative Outcome Score (POS) ist ein sehr kurzer und die Patienten wenig belastender 
Fragebogen, der dennoch alle wesentlichen Bereiche der Palliativmedizin abdeckt [Hearn and 
Higginson 1999]. Der POS wird in einer Version als Fremdbeurteilung durch das Personal und auch für 
die Selbsteinschätzung durch den Patienten eingesetzt. Der POS scheint nach den Erfahrungen in 
Großbritannien als Instrument zur Erfolgskontrolle in der Palliativmedizin besonders gut geeignet zu 
sein. Die deutsche Version des POS wurde mittlerweile validiert [Bausewein, Fegg et al. 2005].  

Erfassung der Selbstständigkeit und des Hilfe- und Pflegeaufwands (Barthel Index BI bzw. 
Functional Independence Measure-Pflegeindex FIM/PI) 
Der Barthel Index misst die Einschränkung der Funktionsfähigkeit in verschiedenen Bereichen des 
täglichen Lebens [Heuschmann, Kolominsky-Rabas et al. 2005]. 

Der Barthel Index wird in dem geriatrischen Minimum Data Set (Gemidas) eingesetzt 
[Bundesarbeitsgemeinschaft der Klinisch-Geriatrischen Einrichtungen e.V. 2002], so dass die 
Ergebnisse von HOPE über den Barthel Index mit den Ergebnissen der geriatrischen Dokumentation 
verglichen werden können. Die Darstellung des Instruments folgt dem Hamburger Einstufungsmanual 
[Bundesarbeitsgemeinschaft der Klinisch-Geriatrischen Einrichtungen e.V. 2002]. 

Der FIM (Functional Independence Measure, Schulz 1998) erfasst die körperlichen und kognitiven 
Leistungen des Patienten bzw. seinen Hilfebedarf. Einige Forschungsarbeiten untersuchen auch seinen 
Zusammenhang mit dem Pflegeindex und beide Instrumente wurden zusammengefügt (www.fim-
pflegeplanung.de; Schulz 2000, Bräutigam 2002). Der FIM führt mit seiner entsprechenden Bewertung 
direkt in die zutreffende ICD (U50 ff, ICD10 GM 2005). 

Prognose 
Die Einschätzung der behandelnden Ärzte zur Überlebenszeit ist in der Regel sehr ungenau, in einer 
amerikanischen Studie lag die Einschätzung im Mittel um das fünffache über der tatsächlichen 
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Überlebensdauer [Christakis and Lamont 2000]. Eine bessere Einschätzung wird durch prognostische 
Bewertungssysteme ermöglicht. Allerdings muss vor einer Überbewertung der Scores für den einzelnen 
Patienten gewarnt werden.  

Der Palliative Prognostic Score (PaP) wurde in einer australischen Arbeitsgruppe entwickelt und 
validiert [Glare and Virik 2001]. Mit dem PaP kann eine Untergruppe von Patienten mit besonders 
schlechter Prognose, bei denen der Krankheitsverlauf bereits weit fortgeschritten ist, identifiziert 
werden. Der PaP wurde in einer größeren Multicenter-Studie bei italienischen Palliativpatienten 
eingesetzt [Maltoni, Nanni et al. 1999] und das Bewertungssystem nach den Ergebnissen modifiziert 
[Pirovano, Maltoni et al. 1999]. Bei der Auswertung stellte sich heraus, dass die Einschätzung der 
Behandler zwar ungenau, aber einer der wichtigen Parameter für die Berechnung des Prognose-Scores 
ist, so dass sie als klinische Prognose der Überlebenszeit in den Score aufgenommen wurde. 

Die Palliative Performance Scale ist eine Abwandlung des Karnofsky-Index für Palliativpatienten 
[Anderson, Downing et al. 1996]. Mit einem PPS von 50% oder weniger wird die Wahrscheinlichkeit für 
eine Überlebenszeit von 6 Monaten sehr gering [Morita, Tsunoda et al. 1999]. Der PPS wird zusammen 
mit klinischen Symptomen zum Palliative Prognostic Index (PPI) [Morita, Tsunoda et al. 1999]. Bei 
einem PPI von mehr als 6 Punkten liegt die Überlebenszeit unter drei Wochen, bei mehr als 4 Punkten 
unter sechs Wochen (Sensitivität jeweils 80%, Spezifität 85%). 

Prognostische Scores wurden bislang vor allem für Tumorpatienten erstellt. Für Patienten mit anderen 
fortgeschrittenen chronischen Erkrankungen (Herzerkrankungen, Lungenerkrankungen) ist der Verlauf 
schwankender, und eine Vorhersage mit den prognostischen Scores nur sehr eingeschränkt möglich 
[Fox, Landrum-McNiff et al. 1999]. 

Therapieplan 
Ein Therapieplan wird im Rahmen des Projekts angeboten. Er soll eine Übersicht über die eingeleiteten 
Therapien erleichtern. 

Erfassung von tumorspezifischen Therapien (TT) 
Für einige Tumorerkrankungen wurden relevante symptomkontrollierende Effekte durch 
tumorspezifische Therapien beschrieben [Berry and Ward 1995; Ellis, Smith et al. 1995; Burris, Moore 
et al. 1997]. Mit den rasanten Entwicklungen der modernen Onkologie wird ein Einsatz der 
tumorspezifischen Therapien zunehmend häufiger auch bei weit fortgeschrittener Erkrankung gefordert. 
Mit dem Modul soll überprüft werden, wieweit solche Therapien eingesetzt werden und welche 
Therapieerfahrungen in diesem Setting gemacht werden.  

Erfasst werden systemisch wirksame medikamentöse onkologische Therapien einschließlich 
nuklearmedizinischer Verfahren, als auch vorwiegend lokal wirksame Therapieoptionen (Endoskopie, 
Strahlentherapie, operative Interventionen). Indikationen und der Modus der Entscheidungsfindung im 
therapeutischen Team, Prognosescore (Palliative Prognostic Index PPI) werden erfasst. Nach 
Beendigung oder Abbruch der Tumortherapie werden der subjektive Erfolg und die Belastung des 
Patienten dokumentiert. Im Falle einer fortgesetzten Vortherapie wird der Bogen bei Aufnahme 
ausgefüllt, bei einer neu initiierten Tumortherapie zum Zeitpunkt der Therapieeinleitung. Die Fragen 9-
12 sollen nach Therapieende ergänzt werden. 

Trauerbegleitung 
Der Fragebogen für die Trauerbegleitung gehört zu den Dokumentationsbögen des Deutschen 
Trauerinstituts [Paul 2003]. Der Fragebogen ermöglicht die rückwirkende Bewertung der 
Trauerbegleitung. Im Rahmen der Kerndokumentation wird der Fragebogen als Modul angeboten. Es 
ist jedoch unwahrscheinlich, dass in einer Evaluationsphase Trauerbegleitungen angeboten und 
abgeschlossen werden für die Angehörigen der in der Evaluationsphase dokumentierten Patienten.  
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