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ENTMYSTIFIZIERUNG
DER PALLIATIVMEDIZIN

Der Weg zur Palliativmedizin wird noch immer hiufig durch Vorurteile behindert. Kathy Oliver, Direktorin
der Internationalen Hirntumor Stiftung, hat dazu einen Bericht verfasst, Prof. Dr. Christine Marosi und Dr.
Eva Katharina Masel haben ihn fiir PEOPLE bearbeitet.

aut dem ,New England Journal of
L Medicine* hat die Palliativmedizin

ein Imageproblem. Befragt man
Menschen auf der StraBe danach, erhalt
man mit groBter Wahrscheinlichkeit zur
Antwort: ,Das heiBt, dass man bald sterben
wird." Bekommt man daher als Patient mit
einer schweren Erkrankung Palliativmedi-
zin angeboten, ist es nur verstdndlich, dass
man mit Angst reagiert, weil der Begriff
mit unmittelbarer Todesndhe verkniipft
ist.
Die WHO-Definition der Palliativmedizin
lautet: ,.... eine medizinische Disziplin, die
zum Ziel hat, die Lebensqualitdt von Pati-
enten und deren Familien zu bessern, die
von einer schweren, lebensbedrohlichen
Erkrankung betroffen sind: durch Vor-
beugung oder zumindest Linderung von
Schmerzen und anderen Symptomen, sei-
en sie korperlicher, psychischer, psycho-
sozialer oder spiritueller Natur ...” In einer
anderen Definition heifit es: ,Palliativmedi-
zin ist in jedem Alter und in jeder Phase ei-
ner schweren Krankheit angemessen und
kann auch zusammen mit einer Heilbe-
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handlung zur Verfiigung gestellt werden.”
Trotzdem wird Palliativmedizin weitge-
hend auf die Bereiche Tod und Sterben
beschrankt. So unverzichtbar sie am Le-
bensende ist, gibt es doch keinen Grund,
auf die Beitrdge, die gute Palliativmedizin
auch in friheren Krankheitsphasen er-
bringen kann, zu verzichten, einschlieBlich
der Unterstiitzung der mitbetroffenen Fa-
milienmitglieder.

NEURO-ONKOLOGIE. Palliativmedi-
zin bietet auch in der Neuro-Onkologie
(Krebserkrankungen des Nervensystems)
Beschwerdenlinderung nicht nur am Le-
bensende an. Effektive Symptomkontrolle,
also zum Beispiel antiepileptische Thera-
pie bei tumorbedingter Epilepsie, gehdrt
genauso zur Palliativmedizin wie die Be-
herrschung von schwerer Miidigkeit im
Laufe der Erkrankung, die Behandlung
von Angstzustdnden und depressiver Ver-
stimmung oder die Beratung bei spirituel-
len und existentiellen Problemen.

Fiir Patienten mit Hirntumoren kann eine
palliative Versorgung von Anfang an sehr

wichtig fiir die Erhaltung der Lebensquali-
tit sein. Besonders Patienten mit malignen
Gliomen, den hdufigsten Tumoren des zen-
tralen Nervensystems, leiden unter einer
Vielzahl von Symptomen, die sehr beein-
trachtigend sein konnen. Infolge eines er-
hohten Hirndruckes kénnen Kopfschmer-
zen, Ubelkeit, Erbrechen, Miidigkeit sowie
epileptische Anfille auftreten. Es kann zu
neurologischen Symptomen wie Gefiihls-
storungen und Lahmungen, Sprachstd-
rungen, Sehstérungen, Verstimmungen,
Personlichkeitsverdnderungen und kogni-
tiven Defiziten kommen. Daher brauchen
diese Patienten in vielen Lebensbereichen
Unterstiitzung. Wie kiirzlich in einer Stu-
die gezeigt wurde, sind aber nur wenige
multidisziplindre Teams in der Lage, der-
art komplexe Unterstiitzungsaufgaben rou-
tineméBig anzubieten.

Palliativteams sollten eine sich ergdnzende
Expertise in Symptomkontrolle, Kommuni-
kationshilfe, praktischer physischer und
psychosozialer Unterstiitzung bieten, so-
wohl im Krankenhaus als auch in der haus-
lichen Umgebung oder in Pflegeeinrichtun-

PEOPLE 4|2014



Zustand des Patienten verbessern. Wenn
wir Betroffenen helfen und ihre Lebens-
qualitédt verbessern wollen, miissen wir die-
se beiden Zielsetzungen zusammenfiihren."
Zulassungsstudien zufolge, so Prof. Berger,
entfalten neuere Medikamente in der Kau-
saltherapie leider nur eine ,bescheidene
Wirkung® im Kampf gegen die Krank-
heitsprogression: ,Die Lebensqualitit der
Patienten ist jedoch nicht einzig von Me-
dikamenten abhéngig und nicht nur davon
bestimmt, ob es ihnen korperlich gut geht.
Auch das Betreuungs-Setting spielt eine
wichtige Rolle. Ein vertrauensvolles Ver-

héltnis zwischen Arzt und Patienten wirkt
sich jedenfalls positiv aus.”

PADIATRISCHE MS. Etwa fiinf Prozent
aller von MS Betroffenen erleiden ihren
ersten Schub vor dem 18. Geburtstag. Die
pédiatrische MS unterscheidet sich in
einigen Punkten von der MS mit Beginn
im Erwachsenenalter. So haben Kinder
und Jugendliche eine hohere Schubrate:
1,3 Schiibe pro Jahr gegeniiber 0,4 bei
Erwachsenen. ,Allerdings bilden sich die
Schiibe rascher und in der Regel vorerst
ohne bleibendes Defizit zuriick. In Hin-
blick auf die Behinderungsprogression
hingegen ist die langfristige Prognose fir
die jungen Patienten weniger giinstig",
so Univ.-Prof. Dr. Barbara Bajer-Kornek
(Univ.Klinik fiir Neurologie, AKH Wien).
,Sowohl der Zuwachs an physischen als
auch an kognitiven Schwierigkeiten im
jungen Lebensalter konnen die Méglich-
keiten an schulischer Ausbildung, berufli-
chem Werdegang und personlicher sowie
sozialer Entwicklung beeinflussen.”

BLASEN-PROBLEMATIK. MS ist in der
{iberwiegenden Mehrzahl der Fille auch
eine neuro-urologische Erkrankung. OA
Dr. Gusztav Kiss (Neuro-Urologische Am-
bulanz, MedUni Innsbruck): ,Mit der Pro-
gression der neurologischen Erkrankung
beziehungsweise der neurologischen Sym-
ptome und der damit verbundenen zuneh-
menden Mobilititseinschrankung kann
auch die Blasen-Problematik schwerwie-
gender werden. Dann konnen schon die
Inkontinenz oder der Restharn zu einem
groBeren Problem werden.” Neuro-urolo-
gische Fachkreise haben deswegen einen
Stufenplan erarbeitet, der besagt: Solange
keine schweren neurologischen Ausfille
vorhanden sind, kann die Blasenproble-
matik in der Regel durch orale Medika-
mente gut beherrscht werden.

AKTIV SEIN. Menschen mit MS sollen ak-

tiv sein, sich bewegen, im Leben stehen und
nicht nur abwarten, was die Erkrankung
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Round-Table-Expertendiskussion zum Thema Behinderungsprogression bei MS.

bringt, so OA Dr. Herbert Kollross-Reisen-
bauer (Abt. fiir Neurologie, Landesklinikum
Hochegg): ,MS ist eine Erkrankung, mit der
man es aktiv aufnehmen muss. Es aktiv
aufnehmen mit der Krankheit heifit: medi-
kamentdse Therapie, verbunden mit Bewe-
gungstherapie.” Zu den héufigsten Behin-
derungen, die mit MS einhergehen, zdhlen
Kraftminderung, Gefiihlsstérung, Storung
der Koordination, urologische Probleme,
Sehstorungen und auch Stérungen in der
Sexualfunktion. Denn die damit verbunde-
nen Probleme betreffen nicht nur die Funk-
tion der Sexualorgane, sondern fithren oft
auch zu zwischenmenschlichen Schwierig-
keiten. Dr. Kollross-Reisenbauer: ,MS ist gut
behandelbar. Den meisten meiner MS-Pati-
enten wiirde man im Alltag nicht ansehen,
dass sie an MS erkrankt sind.”

SEHNERVEN-ENTZUNDUNG. Bei Opti-
cusneuritis, einer Sehnerven-Entziindung,
konnen Betroffene nichts mehr sehen und
haben Schmerzen beim Bewegen des Au-
ges. ,Mit einer MRT kann man erkennen, ob
auch andere Entziindungsherde im Gehirn
vorliegen®, so Univ.-Prof. Dr. Andreas Reit-
ner (Leiter der Neuro-Ophthalmologischen
Ambulanz, AKH Wien). ,Wenn ja, leidet der
Patient nicht nur an einer Opticusneuritis,
sondern hat auch ein deutlich erhéhtes Ri-
siko, an einer MS zu erkranken.”

Selbst wenn bei der MRT nichts Auffélliges
gefunden wurde, besteht fiir Patienten ein
Risiko von 25 Prozent, in den néchsten fiinf
Jahren an MS zu erkranken. Werden noch
weitere Entziindungen im Gehirn gefun-
den, steigt das Erkrankungsrisiko auf bis
zu 78 Prozent. Prof. Reitner: ,Dariiber muss
der Augenarzt die Patienten aufkldren. Was
die Augenerkrankung selbst betrifft, ist die
Prognose sehr gut.”

INDIVIDUELLES VORGEHEN. Multiple
Sklerose sei aus pharmakologischer Sicht
ein sehr diffuses Gebiet, weil die wirklichen
Ursachen der Erkrankung nicht bestimm-
bar sind, sagt der Pharmakologe Univ.-Prof.
Dr. Eckhard Beubler (MedUni Graz): ,Daher
ist auch die Therapie rein symptomatisch.
Oft sind auch die Lebensumstédnde, zum
Beispiel ein bestehender Kinderwunsch,
entscheidend dafiir, welche Therapie aus-
gewihlt wird. Nebenwirkungen diirfen kei-
nesfalls ignoriert werden. Um sie bewerten
zu konnen, muss man auch die Patienten
danach fragen.” Um die Behinderungspro-
gression zu bekampfen, gebe es keine ein-
heitliche Methode, sondern man miisse
immer individuell vorgehen.

FRAUEN LEIDEN ANDERS ALS MANNER.
Frauen bekommen nicht nur haufiger MS
als Minner, sie leiden auch anders unter
dieser Krankheit und brauchen daher be-
sondere Formen der Unterstiitzung, so Prim.
Univ.Prof. Dr. Jeanette StrametzJuranek
(Sonderkrankenanstalt Rehabilitationszen-
trum der PVA in Bad Tatzmannsdorf): ,Die
Beschiftigung mit frauenspezifischen As-
pekten der Krankheit darf sich nicht auf For-
schung und Therapie beschrédnken, auch die
psychosozialen Auswirkungen der Krank-
heit miissen beriicksichtigt werden. Wir
miissen bei der Betrachtung, Behandlung
und Begleitung der Behinderungsprogressi-
on daher geschlechtsspezifisch sehr achtsam
sein. Fiir behandelnde Arztinnen oder Arzte
ist es deshalb sehr wichtig, auf geschlechts-
spezifische Aspekte Riicksicht zu nehmen
und im Auge zu behalten, wie sich die Behin-
derungsprogression auf das soziale Umfeld
von Patientin oder Patient auswirkt.” Das
konne vor allem durch eine bessere, indivi-
duelle Kommunikation geschehen.  Stelo
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gen. Angesichts der begrenzten Uberlebenszeit von
Patienten, die an fortgeschrittenen Gehirntumoren
wie dem Glioblastom leiden, sollte Palliativmedizin
zum Standard der Versorgung von Hirntumor-Pati-
enten gehdren. Wird bedacht, wie giinstig sich ein
frither Beginn von Palliativmedizin bei anderen
Tumoren ausgewirkt hat, sollte spétestens jetzt mit
der Implementierung der Palliativmedizin in die
Neuroonkologie begonnen werden.

KRANKHEITSVERLAUF. Es konnte in Studien
wiederholt gezeigt werden, dass, je frither Patien-
ten mit Tumoren neben der onkologischen Thera-
pie auch eine palliativmedizinische Betreuung er-
hielten, sich diese umso gilinstiger auf den weiteren
Verlauf auswirkte. Die Patienten klagten deutlich
seltener iiber belastende Symptome und gaben
eine hohere Lebensqualitit an.

An der bekanntesten dieser Studien nahmen 151
Patienten mit metastasiertem Lungenkrebs teil, die
nach dem Zufallsprinzip neben der onkologischen
Standardbehandlung mit zusétzlicher Palliativbe-
treuung oder ohne diese versorgt wurden. Die von
Anfang an auch palliativimedizinisch betreuten
gaben nicht nur durchgehend eine bessere Le-
bensqualitdt an, sondern lebten auch linger (11,6
Monate gegeniiber 8,9 Monate), obwohl sie deut-
lich weniger Eingriffe und Spitalsaufnahmen am
Lebensende in Anspruch nahmen.

AUFKLARUNG. Wie kénnte man Patienten und
ihren Familien das Konzept der Palliativmedizin so
erklaren, dass falsche Vorstellungen und damit ver-
bundene Angste iiberwunden werden? Das kann
wohl nur iiber einfithlende, klare und leicht ver-
standliche Aufklarung erreicht werden. Es muss
allen in der Palliativmedizin Tétigen klar sein, dass
Patienten und Angehdrige eine verstdndliche Auf-
kldrung zu diesen Themen zu vielen Zeitpunkten
im Verlauf einer Krebserkrankung benotigen, und
dass sie diese auch bekommen sollen.
Palliativmediziner sollten sich bietende Gelegen-
heiten ergreifen, um einen offenen Kommunikati-
onsstil zu pflegen und Kontakte zu Patienten, Ange-
hérigen, Interessensgruppen, Medien und der inte-
ressierten Offentlichkeit zur Klarung der Begriffe
zu niitzen. Weitere Schritte sind das Verfassen und
Bereitstellen von Informationsmaterial und Artikel
in den Medien.

Entscheidungstrager im Gesundheitssystem und
Gesundheitspolitiker miissen immer wieder dar-
auf hingewiesen werden, dass die frithzeitige An-
wendung der Palliativmedizin ein kostensparendes
Konzept ist, das auch in ausreichender Weise an-
geboten werden sollte. Palliativmedizinische Ein-
richtungen und die Qualitdt ihrer Leistung sollten
regelméBig tiberpriift und die Ergebnisse publiziert
werden. Auch die Erfahrungen von Patienten und
Angehérigen mit palliativmedizinischer Versor-
gung sollten verdffentlicht werden.

All das benétigt natiirlich Zeit, Ressourcen und
JJKopfe“. Dass all das im Bereich Palliativmedizin
Mangelware ist, muss auch einmal gesagt werden.
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Univ.-Prof. Dr.
Christine Marosi

Dr.Eva
Katharina Masel

Palliativmedizin ist
in jedem Alter und
in jeder Phase einer
schweren Krankheit
angemessen und
kann auch zu-
sammen mit einer
Heilbehandlung zur
Verfiigung gestellt
werden.“

NETZWERKE. International haben Patienten- und
Angehorigengruppen fiir Gehirntumoren groBe
Netzwerke aufgebaut, die bei der Verbreitung der
Informationen iiber positive Wirkungen der fri-
hen Einbindung der Palliativmedizin eine wichti-
ge Rolle spielen kdnnen. Moglicherweise konnen
Palliativteams auch auf Mitarbeiter aus diesen Or-
ganisationen zuriickgreifen, um Informationen fiir
Sozialarbeiter und Seelsorger, die in Palliativteams
mitarbeiten, verflighar zu machen.

Auch sollte vorurteilsfrei dartiber diskutiert wer-
den, ob man vielleicht manches umbenennen sollte
- man héaufiger ,symptomorientierte Behandlung",
Komfortbehandlung®, ,auf Lebensqualitit aus-
gerichtete Medizin" statt ,Palliativmedizin“ sagen
sollte, um das Fach aus dem Geruch der Todesnéhe
und ,Versorgung am Lebensende” herauszufiihren.
Es geht aber hier wohl weniger um Vokabular als
um das Verstehen und das Berlicksichtigen von Be-
diirfnissen. Die Menschen miissen verstehen, dass
Palliativmedizin weder ein Ansatz ist, der nur mit
Sterben assoziiert ist, noch, dass der Zeitpunkt der
Umsetzung fiir den einzelnen Patienten bedeutet,
dass alle Hoffnung aufgegeben wurde.

Kathy Oliver ist britische Journalistin und Direktorin der
Internationalen Hirntumor Stiftung (IBTA). |hr Sohn er-
krankte 2004 an einem Hirntumor und verstarb 2011 dar-
an. Ihr Bericht erschien im , European Association of Neu-
roOncology Magazine".

Univ.-Prof. Dr. Christine Marosi (Stv. Leiterin der Klin, Abt,
fur Onkologie) und Dr. Eva Katharina Masel (Klin. Abt. fir
Palliativmedizin) - beide Klinik fir Innere Medizin |, AKH
Wien - haben den Bericht aus dem Englischen Ubertra-
gen, gekirzt und bearbeitet.
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Paliat’i\"n:ﬁedi'z'in 'als Gég'enentwurf Zur Sterbélﬁfe

Wiens Ordensspitéler leisten liberdurchschnittliche Beitrdge zur Palliativ-Versorgung. Jedes
zweite Palliativbett steht in einem Ordensspital, und das Angebot wird weiter ausgebaut.

liativmedizinische Versorgung ist die christ-

lich-humanistische Antwort auf Forderungen
nach aktiver Sterbehilfe. Sie ist der Gegenentwurf
zu Euthanasie-Konzepten, wie wir sie aus Holland
oder Belgien kennen, und zum assistierten Su-
izid in der Schweiz", so Prim. Dr. Manfred Greher
(Herz-Jesu Krankenhaus), Sprecher der acht Wie-
ner Ordensspitdler, anlasslich der parlamentari-
schen Enguete-Kommission ,Wirde am Ende des
Lebens”. Zur Palliativ-Versorgung tragen Ordens-
spitaler wesentlich bei: Wahrend insgesamt etwa
jedes funfte Spitalsbett in Wien in einem Ordens-
spital steht, gilt das fir jedes zweite Palliativbett.

E ine flachendeckende und qualitatsvolle pal-

LEISTUNGS-AUSBAU. In Zukunft sollen die Pallia-
tiv-Leistungen der Wiener Ordensspitéler, die der-
zeit in den Palliativstationen im KH Goéttlicher Hei-
land, im KH St. Elisabeth sowie in einer Kooperation
des KH Barmherzige Schwestern mit dem CS Hos-
piz Rennweg angeboten werden, weiter ausgebaut
werden. So wird im Rahmen des ,Franziskusver-
bundes" am Standort St. Elisabeth (3. Bezirk) die
groBte Palliativstation Osterreichs entstehen.
JWahrend in Hospizen der Schwerpunkt auf die Pfle-
ge gelegt wird und der Aufenthalt mangels einer
sozialen Struktur der Patienten bis zum Lebensen-
de dauert, geht das Palliativkonzept einen anderen
Weg", korrigiert Prim. Dr. Michael Preitschopf (KH
Gottlicher Heiland) ein verbreitetes Missverstandnis.
JUnheilbar Kranke sollen in eine Situation versetzt
werden, die ihnen eine optimale Lebensqualitat bie-
tet. Ziel ist, sie wieder in ihre gewohnte Umgebung
zurlckzubringen. Derzeit sterben etwa 60 Prozent
der Menschen im Krankenhaus, was aber daflr kei-
ne geeignete Umgebung ist.”

KURZERE AUFENTHALTE. ,Durch den Wunsch

der Betroffenen, moglichst viel zu Hause zu sein,
und durch den Ausbau der mobilen Betreuungen
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kommen Patientinnen und Patienten heute fr im-
mer Kkirzere Zeit auf die Palliativstation®, erklart
Dr. Karlheinz Wiesinger, Arztliche Leitung des CS
Hospiz Rennweg, dessen Palliativstation in Koope-
ration mit dem KH Barmherzige Schwestern Wien
gefihrt wird. ,Vor funf Jahren blieben sie durch-
schnittlich etwa vier Wochen, diese Zeit hat sich
auf die Halfte reduziert und verkirzt sich weiter,
wie internationale Daten zeigen.”

Auch wenn Schmerztherapie in der Palliativbe-
treuung eine zentrale Rolle spielt, geht die medi-
zinische Versorgung doch weit dartber hinaus. Es
geht auch um die Kontrolle von belastenden Sym-
ptomen wie Ubelkeit, Erbrechen, Atemnot, Ersti-
ckungsgefuihlen oder Juckreiz. Psychotherapeuti-
sche und seelsorgerische Unterstitzung hat einen
hohen Stellenwert. Dr. Wiesinger: ,Immer wieder
gibt es in Palliativeinrichtungen verzweifelte Men-
schen, die den Tod herbeisehnen. Durch entspre-
chend wirksame palliativmedizinische Behandlung
verschwindet dieser Wunsch fast immer.”

ZUNEHMENDER BEDARF. Der Bedarf wird schon
deshalb zunehmen, weil unsere Gesellschaft alter
wird. ,.Der Behandlungsaufwand in Palliativstatio-
nen ist allerdings sehr zeitaufwendig, personalin-
tensiv und entsprechend kostspielig®, sagt Prim.
Greher. ,Hier ist ein starkeres offentliches Invest-
ment winschenswert. Es sollte nicht dazu kom-
men, dass sinnvolle und dringend bendtigte Palli-
ativ-Angebote durch zu knappe finanzielle Mittel
limitiert werden und hinter dem geselischaftlichen
Bedarf zurlckbleiben." Das hat auch gesundheit-
sokonomische Implikationen; ,Investitionen in die
Palliativversorgung bedeuten, intelligent zu spa-
ren”, so Prim. Preitschopf. ,Je langer zum Beispiel
die Mobilitat eines alten Menschen erhalten wird,
desto billiger wird es fur das System. Kompetente
Palliativversorgung bedeutet also auch finanziell
eine Entlastung flr die Gesellschaft.”
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