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Geleitwort

Es ist fiinf vor zwdlf. Die Okonomisierung der
Medizin, gekoppelt mit der demografischen
Entwicklung und dem alles durchdringenden
Profitstreben in einer globalisierten Weltwirt-
schaft, drohen die Deutungshoheit iiber grund-
satzliche Entscheidungen im Gesundheitswe-
sen schleichend zu tiberzunehmen. Zunehmend
werden samtliche Bestandteile des Gesundheits-
systems — einschliefSlich der Patienten - primér
auf ihr 6konomisches Wertschopfungspotenzial
hin analysiert. Dies zeigt sich insbesondere in
der letzten Lebensphase. Es ist schon lange be-
kannt, dass ein grofler Teil der Gesundheits-
kosten in den letzten Jahren eines Menschen-
lebens entsteht. Zunehmend wird auch bekannt,
dass gerade in dieser Lebensphase vielfach un-
notige, mitunter sogar schiadliche Therapiean-
sdtze, nicht nur pharmakologischer Art, propa-
giert werden, von denen vor allem die Aktionére
der produzierenden Firmen profitieren. Dazu
ein konkretes Beispiel:

Der 32-jahrige Patient war an einer seltenen,
aggressiven Krebsart erkrankt. Die Krankheit
war weit fortgeschritten, die Lebenserwar-
tung sehr gering. Da wurde ihm die Behand-
lung mit einem gerade neu zugelassenen Me-
dikament, einem sogenannten «<monoklonalen
Antikorper» angeboten. Der Patient willigte
ein. Als das Palliativteam beratend hinzuge-
zogen wurde, litt er stark an den tumorbe-
dingten Schmerzen, aber auch unter den Ne-
benwirkungen der Behandlung (Durchfall,
Ubelkeit, Erbrechen und stark juckender Haut-
ausschlag). Aus palliativmedizinischer Sicht
hétte er unter anderem dringend einer Corti-
sontherapie bedurft, um seine Beschwerden
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zu lindern. Die behandelnden Arzte lehnten
unseren Rat aber ab, da sie befuirchteten, dass
das Cortison die Wirkung des neuen Medika-
ments beeintrachtigen kénnte. Der junge Pati-
ent starb qualvoll drei Tage spater.!

In den letzten Jahren hat die Pharmaindustrie
eine ganze Reihe teurer Krebsmedikamente mit
zum Teil nur geringer Wirkung auf den Markt
gebracht. Der in obigem Fallbeispiel erwahnte
Antikorper wurde 2011 in Europa zugelassen.
Die durchschnittliche Verlingerung der Lebens-
zeit betragt etwa drei Monate, allerdings um den
Preis von schweren und sehr haufigen Neben-
wirkungen, welche die Lebensqualitit der Pati-
enten in der letzten Lebensphase dramatisch
verschlechtern konnen. Die Behandlungskosten
pro Patient mit dem oben beschriebenen Anti-
korper kénnen tiber 100000 Franken betragen.
Wiirden alle 250 Patienten, die an dieser Krebs-
art pro Jahr in der Schweiz sterben, mit diesem
Antikérper behandelt (worauf sie einen An-
spruch haben), wiirde dies das Gesundheitssys-
tem mehr als 25 Millionen Franken jahrlich kos-
ten. Zum Vergleich: Das Palliativprogramm des
Kantons Waadt, das unter anderem eine flachen-
deckende hausliche Palliativversorgung mit mo-
bilen Teams fiir die gesamte Kantonsbevolke-
rung zur Verfligung stellt, kostet gerade einmal
3,8 Millionen Franken pro Jahr.

1 Aus: Borasio, G.D. (2012). Uber das Sterben. Was wir
wissen — was wir tun konnen - wie wir uns darauf ein-
stellen. 10. aktualisierte und erginzte Auflage. Miin-
chen: Verlag C. H. Beck. 2012, S. 129-130.
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12 Geleitwort

Aus diesem Beispiel ergibt sich eindeutig, auf
welch schiefe Ebene die Krankenversorgung,
gerade am Lebensende, geraten ist. Palliative
Care stellt (wieder) die Prioritdten der kranken
Menschen und ihre Einbettung in ihr jeweiliges
soziales Umfeld in den Mittelpunkt. Palliative
Care bietet damit einen Ansatz, der nicht aprio-
ristischen «Gesundheitsvorstellungen» folgt, die
oft genug Verschleierungstaktiken fiir Gewinn-
maximierungsstrategien darstellen, sondern die
subjektiv empfundene Lebensqualitit der Pati-
enten und ihrer Familien in den Vordergrund
riickt. Die Ergebnisse sind so erstaunlich wie
eigentlich vorhersehbar:

Im August 2010 wurde im New England Jour-
nal of Medicine eine Studie von Jennifer Temel
und Mitarbeitern aus der Harvard Medical
School in Boston publiziert, bei der zwei Grup-
pen von Patienten mit fortgeschrittenem meta-
stasiertem Lungenkarzinom verglichen wur-
den.2 Die erste Gruppe bekam die tbliche
Therapie. Bei der zweiten Gruppe wurde friih-
zeitig die Palliativmedizin in die Betreuung inte-
griert. Die Zuordnung der Patienten zu den bei-
den Gruppen erfolgte zufallsgesteuert. Der
Gruppenvergleich ergab folgendes Ergebnis: Die
Patienten in der Gruppe mit frithzeitiger Pallia-
tivbetreuung hatten eine bessere Lebensquali-
tat, eine geringere Rate an depressiven Sym-
ptomen und bekamen weniger haufig aggressive
Therapien (wie z.B. Chemotherapie) am Le-
bensende, was gleichzeitig eine Kostenreduktion
bedeutet. Diese Ergebnisse sind fiir sich genom-
men nicht sehr iiberraschend, denn die Verbes-
serung der Lebensqualitit durch eine gute Palli-
ativbetreuung ist inzwischen in Hunderten von
Studien nachgewiesen worden. Was aber einen
Perspektivwechsel in der modernen Medizin

2 Temel, J.S., Greer, J.A., Muzikansky, A., Gallagher,
E.R., Admane, S., Jackson, V.A., Dahlin, C.M,,
Blinderman, C.D., Jacobsen, J., Pirl, W.E, Billings,
J.A., Lynch, T.]. (2010). Early palliative care for pati-
ents with metastatic non-small-cell lung cancer. N
Engl J Med, 363(8):733-742.

einleiten konnte, ist die Tatsache, dass die Pa-
tienten in der Palliativgruppe auflerdem eine
signifikant lingere Uberlebenszeit im Vergleich
zur Kontrollgruppe aufwiesen. Der Unterschied
betrug fast drei Monate (dhnlich wie der oben
erwahnte Antikorper, aber bei gleichzeitiger
Verbesserung der Lebensqualitdt und Kosten-
senkung). Ein solches Ergebnis wiirde bei Medi-
kamentenstudien zur Therapie von fortgeschrit-
tenem Lungenkrebs in der Pharmabranche als
wegweisender Therapieerfolg gelten und das
entsprechende Medikament weltweit mit gro-
flem Aufwand beworben werden.

Angesichts dieser Daten sollte jedes auf ratio-
naler Basis arbeitende Gesundheitssystem sich
auf einen dermaflen erfolgreichen Ansatz gera-
dezu stiirzen und ihn mit Vehemenz propagie-
ren und umsetzen. Denn Palliative Care, wie sie
in diesem Buch von nambhaften Vertretern der
Schweizer und internationalen Palliative-Care-
Szene mit profunder Fachkenntnis dargelegt
wird, bietet den Ansatz, den das moderne Ge-
sundheitssystem braucht, um die Problematik
der demografischen Entwicklung und der
Chronifizierung der Krankheiten in den Griff
zu bekommen.

Uber 90% der Menschen werden in Zukunft
an chronischen Krankheiten sterben. Das be-
deutet, dass das, was wir heute als den «Sterbe-
prozess» bezeichnen, zunehmend undeutlichere
Konturen erhalten wird. Seine Dauer wird sich
zudem enorm ausdehnen. War es in fritheren
Jahrhunderten tiblich, von der Sterbephase als
von einem Lebensabschnitt von wenigen Tagen
oder gar wenigen Stunden zu reden, so sind es
heute schon Monate bis Jahre, und es werden in
Zukunft Jahre bis Jahrzehnte sein - ein langer
Zeitraum eines chronischen korperlichen und
vielfach auch geistigen Verfalls. Denkt man sich
die heutige Entwicklung weiter, so birgt sie im
Spagat zwischen maximaler Gewinnausschop-
fung (dort wo sie moglich ist) und Forderung
des konomievertraglichen, mehr oder weniger
freiwilligen Frithablebens (dort wo kein Ge-
winn winkt) die Gefahr eines menschenverach-
tenden Gesundheitswesens in sich. Palliative
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Vorwort 13

Care, als multi-, inter- und transprofessionelle
Disziplin wie auch als starke Biirgerbewegung,
ist die Antwort, die sich die Gesellschaft auf
diese immer driangender werdende Frage geben
kann und geben sollte, bevor es zu spit ist.

Vorwort

Wir geben hier ein Sachbuch heraus, das sich
fiir eine neue Kultur der Pflege, Medizin und Be-
treuung in der Palliative Care einsetzt. Mehr
noch, wir sehen in diesem Versorgungsbereich
ein gutes Beispiel, das tiber den eigentlichen
Betreuungs- und Versorgungsfokus hinausgeht.
Palliative Care ist eine noch junge Disziplin der
Gesundheitsversorgungsforschung. Hier kénnen
neue Organisations- und Steuerungsprozesse
quasi unter dem Brennglas ermittelt werden, die
dann auch wieder Riickschliisse zulassen auf das
gesamte Versorgungssystem. Insofern bietet die
Palliative Care eine Chance, eine Vorreiterrolle
bei der Entwicklung und Implementierung pati-
entennaher Prozesse zu spielen.

Die Palliative Care zeigt gesundheitsbezo-
gene Entwicklungen und Probleme auf, wie sie
sich auch sonst in der Versorgung bemerkbar
machen. Als Stichworte seien hier die Auswir-
kungen des demografischen Wandels, die stei-
gende Lebenserwartung und die damit verbun-
denen Verdnderungen im Krankheitsspektrum,
die patientennahe Pflege und Betreuung sowie
die Schaffung von moglichst viel Lebensqualitat
sowohl fiir Patienten als auch fiir die Akteure
genannt. Palliative Care kann Voraussetzungen
daftir schaffen, das Gesamtsystem von Leis-
tungserbringern und Leistungsbeziigern zu
hinterfragen und neue Antworten zu geben.

Eine hochwertige und professionelle Pallia-
tive Care orientiert sich sehr stark an den Be-
diirfnissen der Patienten. Im Zentrum steht
damit die Frage, wie unter den Vorgaben einer
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Werke wie das vorliegende konnen hierzu den
Weg weisen.

Prof. Dr. Gian Domenico Borasio, Lehrstuhl fiir
Palliativmedizin, Universitiat Lausanne

stirkeren Kosteneffizienz ein unmittelbarer
Nutzen fiir den Endkunden, den Patienten er-
zielt werden kann. Wir versuchen, im Bereich
der Palliative Care Strukturen und Funktionen
sozialer Verflechtungszusammenhénge darzu-
stellen, und fragen nach den Wechselwirkun-
gen, welche sich aus einem multiprofessionellen
und damit komplexen System fiir die Akteure
ergeben. Dabei interessieren uns vor allem gute
Beispiele in der Praxis, die wenn nicht kopier-
bar, so doch méglichst fiir andere Versorgungs-
systeme adaptierbar sein sollen.

Dieses Buch kann nicht Antwort geben auf
alle drangenden Fragen der Palliative Care. Wir
sind aber tiberzeugt, mit den einzelnen Beitra-
gen Anregungen fiir eine professionelle Weiter-
entwicklung geben zu kénnen.

Wir danken Herrn Jiirgen Georg und Frau
Gaby Burgermeister vom Verlag Hans Huber
fiir die konstruktive Begleitung unseres Buch-
projekts sowie Frau Viola Steinebach und Frau
Katja Manike fiir die Unterstiitzung bei der re-
daktionellen Arbeit. Unser besonderer Dank
gilt allen Autorinnen und Autoren fiir ihre Bei-
trage. Aus ganz unterschiedlichen Perspektiven
zeigen sie auf, wie Palliative Care als patienten-
orientiertes Versorgungssystem entwickelt wer-
den kann, auf welchen Werten sie aufbaut und
wie sie Beispiel sein kann fiir eine Disziplin, die
den Menschen in den Mittelpunkt stellt.

Bern und Ziirich, im Juni 2013
Volker B. Schulte und Christoph Steinebach
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