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Jenseits vom Labor

Palliativmedizinische Forschung in Österreich

P alliativmedizinische Forschung ist für 
die Entwicklung evidenzbasierter 

Standards und zur Optimierung der Ver-
sorgung von Patient:innen mit fortgeschrit-
tener Krebserkrankung von entscheiden-
der Bedeutung. Der wissenschaftliche 
Erkenntnisgewinn in der Palliativmedizin 
beruht einerseits auf der Validierung von 
Konzepten und Instrumenten, in den letz-
ten Jahrzehnten haben aber auch eine 
Vielzahl an klinischen und sogar Grund-
lagenforschungsarbeiten zu Verbesserun-
gen für Patient:innen geführt.
Eine Vielzahl an Publikationen hat sich 
mit der Notwendigkeit einer systemati-
schen Integration der onkologischen Ver-
sorgung und der Palliativversorgung, die 
sich auf den oder die Patient:in mit Krebs 
konzentriert, befasst. Die exponentielle 
Zunahme von Krebsbehandlungen und 
die hohe Zahl von Patient:innen, die mit 
fortgeschrittener Erkrankung länger leben, 
haben dies noch verstärkt. Internationa-
le Forschungsarbeiten liefern überzeugen-
de Argumente, dass die frühzeitige Ein-
führung von Palliativmedizin während der 
Krebsbehandlung bei Patient:innen mit 

fortgeschrittener Erkrankung positive Aus-
wirkungen auf Symptome, psychische 
Belastung und Überleben hat.
Dies unterstreicht die Wichtigkeit pallia-
tivmedizinischer Forschung gerade auf 
dem Gebiet der Onkologie.
Gerade Palliativpatient:innen sind am Le-
bensende sehr vulnerabel und oft kogni-
tiv eingeschränkt. Dies kann die Einwil-
ligung und Aufklärung zur Teilnahme an 
Studien erschweren. Auch ethische As-
pekte kommen hier zum Tragen. Oftmals 
stellt sich die Frage, ob man Menschen 
in der letzten Phase ihres Lebens noch 
die Teilnahme an klinischen Studien zu-
muten kann und soll. Diese Fragestellung 
hat besonders auch in der onkologisch-
klinischen Forschung einen großen Stel-
lenwert. Hier hat sich in den letzten Jahr-
zehnten bestätigt, dass die Teilnahme an 
randomisierten Studien zur Austestung 
neuer Therapieformen auch für schwerst-
kranke Patient:innen noch einen Benefit 
erzielen kann. Auch bei diesen Untersu-
chungen befinden sich viele Patient:innen 
in der letzten Lebensphase. Im Vergleich 
hierzu scheint die Durchführung von Stu-

dien, die sich mit Forschungsfragen von 
Problemen von Patient:innen in der letz-
ten Lebensphase befassen, durchwegs 
gerechtfertigt.
Leider zeigt die Industrie häufig nur ein 
geringes Interesse, sich für palliativme-
dizinische Forschungsprojekte finanziell 
zu engagieren. Daher sollte auf dem Ge-
biet der Palliativmedizin die akademische 
Forschung attraktivere Möglichkeiten und 
Finanzierungsmodelle für Projekte und 
Studien anbieten.
Gerade auf dem Gebiet der Symptom-
kontrolle ist es wichtig, herauszufinden, 
welche Interventionen für Palliativpatient:innen 
wichtig sind. Dazu zählen nicht nur Sym-
ptome wie Schmerzen, Übelkeit und Er-
brechen oder Atemnot, sondern auch 
soziale Nöte, psychische Probleme und 
spirituelle Aspekte. 

Forschung in der Palliativmedizin 
in Österreich

Im Jahr 2018 wurde die Arbeitsgruppe 
Forschung in der österreichischen Palli-
ativgesellschaft gegründet. Zur Vorsit-

	X Forschung in der Palliativmedizin wird in Österreich leider gelegentlich immer noch 
belächelt. 

	X International tragen renommierte Forscher:innen durch ihre Arbeiten wesentlich zur 
Verbesserung der Palliativstrukturen sowie zur optimierten Patientenversorgung bei. 
Auch in Österreich konnten in den letzten Jahren maßgebliche Erkenntnisse durch palliativmedi-
zinische Forschung gewonnen werden. 

	X Zur Vernetzung österreichischer und internationaler Forscher:innen wurde 2018 die Arbeits-
gruppe Forschung in der österreichischen Palliativgesellschaft gegründet. Eine Besonderheit der 
Forschung in der Palliativmedizin ist die interprofessionelle Zusammenarbeit verschiedener 
Berufsgruppen.

	X Zukünftig sollen internationale Kooperationen mehr ausgebaut werden. Seit Herbst 2022 wird 
über die Homepage der Österreichischen Palliativgesellschaft eine Plattform angeboten, wo 
aktuelle Forschungsprojekte hochgeladen werden können, um vernetzend arbeiten zu können 
(https://www.palliativ.at/services/forschungsdatenbank/).
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zenden wurde Gudrun Kreye, zur stell-
vertretenden Vorsitzenden Eva Katharina 
Masel gewählt. Das Ziel der AG Forschung 
ist, den wissenschaftlichen Background 
zu stärken und diesen bei allen Kongres-
sen der Österreichischen Palliativgesell-
schaft (OPG) in Form von Vorträgen und 
Workshops zu etablieren. Weiters werden 
Kontakte zu internationalen onkologischen 
und Palliativgesellschaften wie etwa zur 
Deutschen Gesellschaft für Palliativme-
dizin (DGP), zur European Society for 
Medical Oncology (ESMO) oder zur Eu-
ropean Association for Palliative Care 
(EAPC) geknüpft bzw. intensiviert. 
Im Herbst 2022 wurde eine Forschungs-
datenbank etabliert, wo aktuell laufende 
Studien in Österreich präsentiert werden. 
Dadurch soll u. a. ermöglicht werden, 
dass sich Forschungsinteressierte in Ös-
terreich mit anderen Studienzentralen 
oder Teams vernetzen können. Diese 
Forschungsdatenbank befindet sich auf 
der Homepage der Österreichischen Pal-
liativgesellschaft unter folgendem Link: 
https://www.palliativ.at/services/forschungs-
datenbank/. Beiträge zu laufenden Stu-
dien sind herzlich willkommen!

Multizentrische Studie PallPROM

Ein Problem, das sich bei der Forschung 
in der Palliativmedizin stellt, ist oftmals 
die Rekrutierung einer ausreichenden 
Zahl an Studienteilnehmer:innen. Mul-
tizentrische Studien könnten Rekrutie-
rungen erleichtern, sind aber deutlich 
ressourcen- und kostenintensiver.
Aktuell wird eine nationale multizentri-
sche Studie unter der Leitung von Dr.in 
Claudia Fischer durchgeführt. Im Rah-
men dieser Studie wird die Qualitäts-
messung in der Palliativmedizin aus Pa-
tientensicht mittels Patient-Reported 
Outcome Measures (PROMs) in Österreich 
erhoben.
17 Zentren sind an dieser Studie betei-
ligt. Durch die wachsende patientenzen-
trierte Gesundheitsversorgung gewinnt 
neben der Erhebung von traditionellen 

Ergebnisindikatoren (z. B. Komplikati-
onsraten, Wiederaufnahmeraten) die Pa-
tientenperspektive stetig an Bedeutung. 
Patient-Reported Outcome (PRO) wird 
als Sammelbegriff für verschiedene Kon-
zepte zur Erhebung subjektiv empfun-
dener Gesundheitszustände und relevan-
ter Aspekte in der Gesundheitsversorgung 
verwendet. PROs sind dadurch charak-
terisiert, dass die Einschätzung durch 
den Patient:innen selbst erfolgt. Patient-
Reported Outcome Measures (PROMs) 
sind die Instrumente, die für die Erhe-
bung von PROs herangezogen werden. 
Zu den erhobenen Variablen zählen Sym-
ptome, physische, emotionale und an-
dere Funktionen und Lebensqualität. Wie 
wichtig diese subjektiven Erhebungen 
sind, zeigt sich dadurch, dass in meh-
reren Ländern bereits PROMs zu ver-
schiedenen Graden in das Gesundheits-
system integriert wurden, wie z. B. Ge-
sundheitssystemebene (Qualitätserhe-
bung), Gesundheitsdienstleister 
(Qualitätsverbesserung, Benchmarking), 
klinischer Alltag (Monitoring von Verän-
derung). Im Rahmen des PallPROM-
Projektes soll Klarheit hinsichtlich der 
erwähnten offenen Fragen erzielt werden. 
Die PallPROM-Studie ist eine Kollabora-
tion der Abteilung für Gesundheitsöko-
nomie, Zentrum für Public Health, Me-
dizinische Universität Wien, der Öster-
reichischen Palliativgesellschaft und dem 
Dachverband Hospiz. Finanziert ist das 
PallPROM-Projekt vom österreichischen 
Wissenschaftsfonds (FWF). Im Rahmen 
dieser Fragebogenstudie werden drei Fra-
gebögen (EQ-5D-5L, IPOS, ICECAP-SCM) 
zur Erfassung der Lebensqualität wie-
derholt von ca. 1.500 Patient:innen, die 
auf insgesamt 17 Palliativstationen in 
ganz Österreich aufgenommen sind, für 
ein Jahr lang erhoben. Mit den erhobe-
nen Daten soll es möglich sein, etliche 
methodologische Analysen durchzufüh-
ren und somit den Wissensstand hin-
sichtlich nicht-klinischer Messinstrumen-
te für den Palliativbereich zu erweitern. 
Es soll z. B. die Machbarkeit der Frage-

bogenerhebung im klinischen Alltag im 
Palliativbereich erhoben werden. Konkret 
entspricht das einem Test, um den Anteil 
von Patient:innen, welchen es möglich 
ist, die Fragebögen auszufüllen, festzu-
stellen und zu evaluieren, ob es diesbe-
züglich Unterschiede zwischen den Fra-
gebögen oder Patientengruppen gibt. 
Weiters soll überprüft werden, ob die 
quantitativen Ergebnisse der Fragebo-
generhebung für medizinische Leistungs-
erbringer insofern interpretierbar sind, 
sodass auf Basis der gewonnenen Infor-
mation konkrete Verbesserungsmaßnah-
men durchgeführt werden können (dies 
wird in der Literatur auch actionability 
genannt). In einem weiteren Schritt sol-
len die Ergebnisse des generischen Fra-
gebogens zur Erhebung von Lebensqua-
lität (EQ-5D-5L) mit jenen der pallia-
tivspezifischen Fragebögen (IPOS, ICE-
CAP-SCM) verglichen werden sowie auch 
die palliativspezifischen Fragebögen un-
tereinander, um deren Korrelation (psy-
chometrische Validität) zu messen. Schluss-
endlich soll analysiert werden, ob die 
Ergebnisse des IPOS-Fragebogens von 
den Ergebnissen des ICECAP-SCM-Fra-
gebogens validiert werden können (wird 
auch mapping genannt) und somit auch 
für (ökonomische) Evaluation verwendet 
werden kann.

Internationale  
Forschungsmöglichkeiten

ESMO-designierte Zentren für frühe In-
tegration von Onkologie und Palliativ-
medizin
Die Europäische Gesellschaft für Medi-
zinische Onkologie (European Society for 
Medical Oncology, ESMO) bietet seit 2004 
ein Programm an, welches es onkologi-
schen Zentren, die Palliativmedizin in-
tegrieren, ermöglicht, sich für das Prä-
dikat „ESMO Designated Center of Inte-
grated Oncology and Palliative care“ zu 
bewerben. Zentren, die dieses Prädikat 
tragen dürfen, müssen insgesamt 13 
Kriterien erfüllen, die gewährleisten, 
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dass palliative Betreuung routinemäßig 
in die Behandlung onkologischer Patient:innen 
etabliert ist. Zudem muss an solchen 
Zentrum Ausbildung in palliativen The-
men sowie Forschung auf diesem Gebiet 
gewährleistet und nachgewiesen sein.
Auch in Österreich gibt es mittlerweile 
fünf Zentren, die diese Auszeichnung 
erhalten haben (LKH-Universitätsklinikum 
Graz, Medizinische Universität Wien, 
Universitätsklinikum Krems, Kepler Uni-
versitätsklinikum Linz, Klinikum Klagen-
furt am Wörthersee).
Ohne adäquate Publikationstätigkeit kann 
das Prädikat „ESMO Designated Center“ 
nicht verliehen werden. Auch für die Ver-
längerung des Dekrets ist eine durchge-
hende Forschungstätigkeit der am Zentrum 
arbeitenden Palliativmediziner:innen er-
forderlich. Durch dieses Programm wer-
den Zentren motiviert, sich rege der pal-
liativmedizinischen Forschung zu widmen.

Eine rezente Umfrage unter allen ESMO-
Zentren (235) weltweit ergab, dass sich 
die Zentren in Hinblick auf Forschung 
eine internationale Vernetzung wünschen 
und auch bereit sind, an Multicenter-
Studien teilzunehmen. Es ist geplant, 
zukünftig Kooperationen zu schaffen und 
wissenschaftliche Vernetzung innerhalb 
der ESMO-Zentren zu ermöglichen.

Resümee

Forschung in der Palliativmedizin ist, wie 
in allen medizinischen Bereichen, abso-
lut erforderlich. Das Ziel der Palliativver-
sorgung, Symptome zu lindern und die 
subjektiv empfundene Lebensqualität von 
Patient:innen zu erhalten bzw. zu ver-
bessern, bedarf vielfältiger forschungs-
basierter Erkenntnisse. Durch Vernet-
zungsmöglichkeiten für interprofessio-
nelle Forscher:innen und Etablierung von 

Forschungsplattformen könnten auch in 
Österreich Anreize zur Erstellung gemein-
samer großen Studien auf dem Gebiet 
der Palliativmedizin entstehen. � 
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