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Wen betrifft die gemeinsame Behandlung 
Neurologie und Palliativmedizin?

250 000
Menschen
mit unheilbarer Krebserkrankung,
80 000 mit Schmerzen und/oder Luftnot
40 000 mit Fatigue/Depressivität

4000
Menschen
mit amyo-
tropher
Lateral-
sklerose

Neuro-
palliativ

„klassisch 
Palliativ-
medizinisch“

Zahlen für



Wen betrifft die gemeinsame Behandlung 
Neurologie und Palliativmedizin?

4000
Menschen
mit ALS

1 000 000
Menschen
mit Schlaganfall,
400 000 mit Schmerzen
500 000 mit Pflegebedürftigkeit / 
Autonomieverlust

800 000
Menschen
mit Parkinsonsyndrom,
600 000 mit Schmerzen
250 000 mit Angsterkrankung

64 000
Menschen
mit Multipler Sklerose,
15 000 mit schwerem Verlauf
40 000 mit Fatigue/Depressivität
35 000 mit Schmerzen

250 000
Menschen
mit unheilbarer Krebserkrankung,
80 000 mit Schmerzen und/oder Luftnot
40 000 mit Fatigue/Depressivität

1 500 000
Menschen
mit Demenz,
binnen 1 bis 10 Jahren tödlich,
im Verlauf immer Pflegebedürftigkeit / 
Autonomieverlust;
Schmerzen, Luftnot (Häufigkeit unklar)

Zahlen für



Palliativmedizin und Neurologie 
– eine komplizierte Beziehung

� Strukturierte 

Symptomerfassung

� Multidimensionales 

Modell

� Kritische 

Therapiezielfindung

� Fachbezogene 

Diagnostik und 

Symptomerfassung

� Fachgerechte und 

spezifische 

Behandlung

� Komplexe 

Therapiezielfindung



Kompetenzen der Palliativmedizin
(eine willkürliche Auswahl)
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Kompetenzen der Neurologie
(eine willkürliche Auswahl)

� Fachbezogene 

Symptomerfassung

� Fachgerechte 

Behandlung

� Komplexe 

Therapiezielfindung



Eine komplizierte Beziehung – mit 
Berührungsängsten

Sethi S, Adv Park Dis, 2016; 5



Palliativmedizin und Neurologie 
– eine komplizierte Beziehung

� Strukturierte 

Symptomerfassung

� Multidimensionales 
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� Kritische 

Therapiezielfindung



Strukturierte Syptomerfassung



Strukturierte Symptomerfassung

Standardisierte strukturierte Symptomerfassung

� führt zur gesicherten Einbeziehung vieler 

Behandlungsaspekte häufiger Beschwerden

� ist validiert bei Patienten mit Krebserkrankungen

und ihren Zugehörigen



Fachgerechte Symptomerfassung

bei neurologischen Erkrankungen ist herausfordernd.

Beispiel Multiple Sklerose

� Core-POS (Kern der Palliative Outcome Scale)

� POS-S-MS (Palliative Outcome Scale Symptoms 

Multiple Sclerose)

� HADS anxiety (Hospital anxiety and depression scale)

� HADS depression

� EQ-5D VAS (European Quality of Life Five Dimension 

Visual Analog Scale)



Symptomlast bei Multipler Sklerose

Giovannetti AM, Qual Life Res, 2016; S1

Im Vergleich zu einem strukturierten offenen  Interview
(SEIQoL-DW Index):



Symptomlast bei Multipler Sklerose

Giovannetti AM, Qual Life Res, 2016; S1

Im Vergleich zu einem strukturierten offenen  Interview
(SEIQoL-DW Index):

SEIQoL-DW Index
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Symptomlast bei Parkinsonsyndrom
in der Lebensendphase

Van Rooden SM, Parkins Rel Dis, 2016; 24

Nicht-dopaminerge Beschwerden



Symptomlast bei Parkinsonsyndrom
Angsterkrankung

Broen M PG, Mov Dis, 2016; 31



Eine komplizierte Beziehung

� Fachbezogene 

Symptomerfassung

� Fachgerechte 

Behandlung

� Komplexe 

Therapiezielfindung



Symptomlast bei Parkinsonsyndrom
Schmerz

Häufigkeit
67.6% - 85%

Toda K, Toh J Exp Med, 2010:222; 
Defazio G, J Neural Transm 2013:120;
Broen MP, Mov Disord, 2012:27;
Geroin C, Curr Neurol Neurosci Rep, 2016:16  



Symptomlast bei Parkinsonsyndrom
Schmerzfragebogen

Schmerzarten, die der Fragebogen
„King‘s PD Pain Quest“ erfasst

Rizos A, Park Rel Disord, 2016;22:e29-e75



Symptomlast bei Parkinsonsyndrom
Schmerzfragebogen

Rizos A, Park Rel Disord, 2016;22:e29-e75



Symptomlast bei Schlaganfallpatienten
Schmerzen und Spastizität

� Spastik (etwa 40%)

� und Schmerzen

Watkins CL, Clin Rehabil; 2002;16

Sommerfeld DK, Stroke, 2004;35



Symptomlast bei Schlaganfallpatienten 
Schmerzen und Spastizität

Aufgabe Ergebnis

Detektion
positiv 
praediktiv

25 / 25

Behandlungs-
indikation

24 / 25

Ausschluss
negativ 
praediktiv

10/10

Steigleder T, Zeitschrift Palliativmedizin, 2016; 22



Symptomerfassung
was wir wissen

� Symptomlast palliativmedizinischer Patienten mit 

neurologischen Erkrankungen ist hoch und 

spezifisch

� Es fehlen geeignete Instrumente, um Symptomlast

bei neurologischen Erkrankungen zu erfassen

� Es fehlen Ressourcen, um fachliche Kompetenz 

erreichbar zu machen



Symptomerfassung
was wir brauchen

� Forschung zu Instrumente, um Symptomlast bei 

neurologischen Erkrankungen zu erfassen

� Entwicklung von Screening Methoden

� Entwicklung von Strukturen, die 

palliativmedizinische Verfügbarkeit und 

neurologische Expertise vereinen



Eine komplizierte Beziehung

� Strukturierte 

Symptomerfassung

� Multidimensionales 

Modell

� Kritische 

Therapiezielfindung



Multidimensionales Modell

somatisch

psychisch

sozial

spirituell

exemplary: Saunders C, BMJ, 1996; 313



Multidimensionales Modell

Spirituelle und 
existentielle Fragen

Unterstützung der 
Zugehörigen

Diagnose-orientierte Behandlung

Kaasa S, Palliative Medicine, 2003; 17



Patient und Zugehörige
Schlaganfall

Kruithof WJ, 
Pat Edu 
Counseling 
2016; 99



Patient und Zugehörige
Schlaganfall

Kumar R, Adv Practice Nurs 2016, 1



Patient und Zugehörige
Multiple Sklerose

Giordano A, J Neuro Sci, 2016; 366

Fast 
immer

nie

Zukunftsangst
Abhängigkeit des Betroffenen

Erwartung
Finanzielle Belast.

Eigene Zeit
Eigene Ressourcen

Formulierungen des Fragebogens

Mit Standardinstrument der Angehörigenbelastung:
moderate Belastung (ZBI 35.6 ± 14.3)



Kernkompetenzen

und
Einsatzgebiete der 
Fachrichtungen

Tuner-Stokes L, Clin Med, 2007; 129



Spiritual Care

� Mehrzahl der Betroffenen wünscht Diskussion zu SC 

Fragen

� Minderzahl berichtet, das geschehe

� Weniger als 50% der Behandler sind bereit, SC 

Fragen zu diskutieren 

Kelley AS, N Engl J Med, 2015; 373
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Symptomlast bei 
Parkinsonsyndrom

Schmerz

Häufigkeit
67.6% - 85%

Toda K, Toh J Exp Med, 2010:222; 
Defazio G, J Neural Transm 2013:120;
Broen MP, Mov Disord, 2012:27;
Geroin C, Curr Neurol Neurosci Rep, 2016:16  



Symptomlast bei 
Parkinsonsyndrom

Schmerz

Geroin C, Curr Neurol Neurosci Rep, 2016:16  



Fachgerechte Behandlung

Beispiel Schmerztherapie bei Parkinsonsyndrom

� Schmerzen streng abhängig von Unterbeweglichkeit

� Schmerzen aggraviert durch Autonomieverlust

� behandelbar durch Dopaminagonisten, ebenfalls in 

der letzten Lebensphase: Rotigotin-Pflaster, 

subkutanes Apomorphin

Nach: SOP Vorschlag der NPA von DGN und DGP,
Steigleder T, Winkler J, Kohl Z, 2016



Fachgerechte Behandlung

Beispiel antiepileptische Behandlung bei Hirntumoren

� Antiepileptika in der Regel oral oder intravenös

� Benzodiazepine (subkutan möglich) wirken 

antikonvulsiv (als Nebenwirkung)

� behandelbar durch Antiepileptika, ebenfalls in der 

letzten Lebensphase: subkutanes Levetiracetam

Rémi C, J Pain Pall Care Pharma, 2014; 28
Steigleder T, EAPC 2014, DGP 2016, Congress paper 



Fachgerechte Behandlung

Beispiel Schmerzen bei Spastik nach Schlaganfall

� Schmerzen fokal und Muskeltonus-abhängig

� behandelbar durch Botulinumtoxin Typ A

Steigleder T, DGP 2016, Congress paper 



Behandlung
was wir wissen

� Multidimensionales Verständnis von Beschwerden 

und Ressourcen fehlt in der Neurologie

� Zugehörigenbetreuung fehlt in der Neurologie

� Bereitschaft zur Spiritual Care fehlt in der 

Neurologie

� Spezifische Behandlung neurologischer

Beschwerden nur eingeschränkt 

implementierbar



Behandlung
was wir brauchen

� Verbindung der Grundkompetenzen

� Indikatoren, um Spezialisten einzubinden

� Strukturen, die das erlauben



Eine komplizierte Beziehung
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Kritische Therapiezielfindung

Diagnose-orientierte Therapie mit dem Ziel der Heilung 

(kurativ) oder

Lebenszeitverlängerung (palliativtherapeutisch)

oder 

Symptom-orientierte Therapie mit dem Ziel des Erhaltes und 

der Verbesserung der Lebensqualität (palliativmedizinisch)

bedarf unterschiedlichen Vorgehens



Kritische Therapiezielfindung

„Klassische“ Missverständnisse bei den Fragen:

� Was ist sittlich statthaft?

� Was ist gesetzlich erlaubt?



Kritische Therapiezielfindung

„Klassische“ Missverständnisse 

� „Das Unterlassen Lebenszeitverlängernder Maßnahmen 

auf Wunsch des Patienten entspreche der Tötung“ (1/3 

von Allgemein- und ALS-Neurologen und 

Neuroonkologen)

� „Opiattherapie in Dosen mit Gefahr der Atemdepression 

zu verabreichen, ist illegal“ (37% der Befragten)

� „Es bedarf richterlicher Anordnung / juristischer Klärung 

Lebenszeitverlängernde Maßnahme zu beenden“ (40% 

der Befragten)

Sethi S, Adv Park Dis, 2016; 5



Vorausverfügungen

� Befragung von Neurologen und Patienten
� 1/3 der Patienten hatte Vorausverfügungen
� 95% der Neurologen bestätigten die große Bedeutung

� Untersuchung bei Patienten mit Hirntumoren
� Mittlere Zeit von DNR Diskussion bis zum Versterben 48,8 Tage
� in dieser Zeit leiden Patienten unter kognitiven Einschränkungen 

(61%), Aphasie (32%), schwere Dysarthrie (12%)

� Untersuchung bei Patienten mit hochgradigen 

Gliomen
� 2/3 der Patienten haben Vorausverfügungen
� hiervon ist dies in 2/3 der Fälle den Behandlern bekannt

Sethi S, Adv Park Dis, 2016; 5
Steigleder T, Curr Op Supp Pall C, 2013
Sizoo E, Eur J Cancer, 2012



Therapiezielfindung und PM Integration –
ein langer und schwieriger Weg

[creative commons, Photo Simon Matzinger, Leh-Manali Highway; indiatoday.in]



WHO Technical Report Series 1990

disease is not responsive



Diagnose Tod

1990

Diagnose Prognose ~ 3 - 6 Mon. Tod Trauer 

Anti-Cancer-Therapy*

*life prolonging or symptom modifying 

[mod Ferris D, JCO, 2009]



WHO Definition der Palliativmedizin
2002

Palliativmedizin ist der
„Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualität von
Patienten und ihren Familien , die mit den
Problemen konfrontiert sind, die mit einer
lebensbedrohlichen Erkrankung einhergehen, und
zwar durch Vorbeugen und Lindern von Leiden,
durch frühzeitiges Erkennen, Einschätzen und
Behandeln von Schmerzen sowie anderen
belastenden Beschwerden körperlicher,
psychosozialer und spiritueller Art“
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Diagnose Tod

1990

Diagnose Prognose ~ 6 Mon. Tod Trauer 

Anti-Cancer-Therapy*

*life prolonging or symptom modifying 

2002
WHO Definition

Palliative

[mod Ferris D, JCO, 2009]



ACSO 2012

„… combined standard oncology care and palliative care should be considered 
early in the course of illness for any patient with metastatic cancer and/or

high symptom burden.”



Diagnose Tod

1990

Diagnose Prognose ~ 6 Mon. Tod Trauer 

Anti-Cancer-Therapy*

*life prolonging or symptom modifying 

2002
WHO Definition

Palliative Cancer Care

2012

[mod Ferris D, JCO, 2009]

Diane E. Meier



Fachneurologische Behandlung

Diagnose Tod Trauer 

?
?

? ?
?Palliativmedizin

Nach: Liao S, J Pall Med, 2007; 10

[mod Ferris D, JCO, 2009]

und bei neurologischen 
Erkrankungen?



Palliativmedizin bei Patienten mit Multipler 
Sklerose

Palliativmedizin verbessert

� Schmerz, Übelkeit und Erbrechen, Mund- und 

Rachenbeschwerden, Schlafstörungen

und führt zu

� weniger Krankenhausaufenthalten, geringeren 

Gesundheitskosten, geringerer Belastung der 

Zugehörigen

Higginson IJ, Postgrad Med J, 2011; 87
Higginson IJ, J Pain Sympt Manage, 2009; 38



Palliativmedizin bei Patienten mit Multipler 
Sklerose

„signposts“

� Schmerz, 

� Übelkeit und Erbrechen, 

� Mund-/Rachenbeschwerden, 

� Schlafstörung

sind Indikatoren für Palliativmedizin 

Higginson IJ, Postgrad Med J, 2011; 87
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� Erkrankungsverlauf länger und variabler

Komplexe Therapiezielfindung –
die Herausforderungen

?
?

?
?

?

?

Schlaganfall
Ein-Jahres-Sterblichkeit 38%
Bleibende Behinderung 65%

Multiple Sklerose
Chronisch-progr. Verlauf 66% nach über 25 Jahren
Benigner Verlauf 20%

Demenz
AD letal nach 5-8 Jahren
FTD nach 2-5 Jahren
VD über 15 Jahre



Komplexe Therapiezielfindung –
die Herausforderungen

� Erkrankungsverlauf länger und variabler

� Behandlung der Grunderkrankung zum Teil ebenfalls 

supportiv und symptomatisch

Beneficience Non-Maleficience

Keine UNW

Keine Lebenszeitverkürzung

Health related quality of life



Therapiezielfindung –
was wir wissen

� PM Indikation ist abhängig von Symptomlast und 

lebensbedrohlichem Charakter der Erkrankung

� PM Indikation ist unabhängig von 

Krankheitsstadium, ursächlicher Behandlung 

und Lebenszeitprognose

� Therapiezieländerung beruht auf Lebensqualität 

bei der Erkrankung (health related quality of life)



Neurologie und Palliativmedizin –
was wir brauchen

„Combined services“



Frühe Integration der Fachrichtungen

Neuro-
logie

Palliativ-
medizin

Neuro-
palliativ-
medizin

Neuro-
reha-

bilitations-
medizin



Neuropalliative Arbeitsgruppe (NPA)
der DGN und DGP

� Gemeinsame Kommission „Neurologie und 

Palliativmedizin“ der Deutschen Gesellschaft für 

Neurologie mit der Deutschen Gesellschaft für 

Palliativ-Medizin




