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Vorwort

Palliative Care und hier besonders die Palliativmedizin haben in den letzten
Jahren eine vielfaltige Entwicklung erfahren und sich stark ausgebreitet.

Zum ersten ist es die Frithintegration von Palliative Care bei Krebskran-
ken, die eine deutlich verbesserte Lebensqualitit bringt, teilweise auch
lingeres Leben. Eine besondere Herausforderung stellt die Ausweitung
der Palliativversorgung auf andere chronische Erkrankungen mit begrenz-
ter Lebenszeit dar. Beide Entwicklungen bergen eine Gefahr ins sich: das
haben wir immer schon gemacht. Konsequentes multiprofessionelles
Denken ist hier gefragt: mehr an Kommunikation, mehr interdisziplindrer
Austausch.

Die Forschung auf dem Gebiet der Palliativmedizin hat sich in den letzten
Jahren auch in den deutschsprachigen Lindern zunehmend entwickelt.
Neben der Verbesserung der Schmerztherapie und Symptomkontrolle ist
eine Vertiefung der Versorgungsforschung erstrebenswert. Doch haben in
Deutschland erst 6 von 30 medizinischen Universititen einen Lehrstuhl
fiir Palliativmedizin.

Die spezialisierte ambulante Palliativversorgung ist weitgehend imple-
mentiert und zeigt in den Evaluationen ermutigende Ergebnisse, indem
deutlich mehr Menschen in ihrer vertrauten Umgebung, sei es zu Hause
oder im Pflegeheim auf dem letzten Weg rechtzeitig und in Wiirde beglei-
tet werden.

Entwicklungsbediirftig ist noch die allgemeine ambulante Palliativver-
sorgung. Das mag an Beriithrungsangsten mancher Kollegen liegen und
daraus resultierend auch Ausbildungsdefizite. Weiter sind in diesem Be-
reich die strukturellen Voraussetzungen zu verbessern. Es sind nicht nur
Medikamente zu bezahlen, sondern auch Zeit, Zuwendung und interdis-
ziplindre Kommunikation.

Die grof3e Herausforderung der palliativen Geriatrie darf nicht auf Sterbe-
hilfe-Debatten reduziert werden, auch wenn es in manchen schénen Fil-
men so dargestellt wird. Es ist also noch viel zu tun.



\ Vorwort

Um den Rahmen dieses Buches nicht zu sprengen wurde auf einige Berei-
che absichtlich verzichtet: Pddiatrie, Neurologie, Gynidkologie, Hals-
Nasen-Ohrenheilkunde und andere Fachdisziplinen, die durchaus auch
mit Fragen von Palliative Care konfrontiert sind. Hier soll besonders
Grundsitzliches dargestellt werden, das auch auf andere Fachbereiche
iibertragbar ist.

Aus lesetechnischen Griinden wird im Buch im Allgemeinen von »Pa-
tient«, »Arzt« usw. gesprochen, es sind damit aber selbstverstindlich
immer auch weibliche Personen gemeint.

Es gibt gute, grofe Standardwerke zu Palliative Care. Wir wenden uns
sozusagen an das »Fuflvolk«, haben jedoch viele Literaturhinweise zur
Vertiefung einzelner spezieller Fragen. Wir danken dem Springer-Verlag,
Dr. Sabine Hoschele, Hiltrud Wilbertz und Monika Liesenhoff fiir die gute
Zusammenarbeit.

Wir hoffen, mit der nun 6. Auflage erneut einen kleinen Beitrag zu leisten,
um den Anspruch, Inhalt und die Haltung der Palliativmedizin einer in-
teressierten Leserschaft naherzubringen, zu erfiillen. Fiir Anregungen und
Verbesserungsvorschlage sind wir dankbar.

Stein Husebg Gebhard Mathis
Bergen Rankweil
Sommer 2016



Vil

Vorwort zur 1. Auflage

Liebe Leserin, lieber Leser!

Am Ende der 70er und Anfang der 80er Jahre wurden wir beide auf die
moderne Hospizbewegung aufmerksam. Aus Erfahrungen in der Hospiz-
arbeit in Groflbritannien und Kanada ergaben sich neue Konzepte zur
Behandlung und Betreuung schwerkranker Krebspatienten, wodurch
Hoffnung und Linderung ihrer Leiden mdglich wurden. Die dahinter ste-
henden Gedanken erschienen uns wichtig und vertiefenswert. Auch wir
wollten in Skandinavien und Deutschland fiir eine bessere Lebensqualitit
unserer Patienten eintreten.

Es ist wohl kein Zufall, dass wir Andsthesisten ein besonderes Interesse an
Intensivmedizin und Schmerztherapie haben. In der Schmerztherapie se-
hen wir, wie viel fiir leidende Patienten getan werden kann. In der Inten-
sivmedizin werden wir mit groflen und kleinen ethischen, psychosozialen
und kommunikativen Fragen konfrontiert.

In den vergangenen Jahren hat die Hospizbewegung bedeutenden Einfluss
gewonnen. Wir finden immer mehr Hospizinitiativen, Hospize und Pal-
liativstationen in fast allen Lindern der Erde. Es kann kein Zweifel daran
bestehen, dass der Hospizidee und der Palliativmedizin ein bedeutender
Platz in der modernen Medizin eingerdumt werden muss, was sich auch
in der weltweit zunehmenden Zahl wissenschaftlicher Publikationen und
in mehr Lehrstiihlen fiir Palliativmedizin widerspiegelt.

Die Patientengruppe, um die es hier geht, weist drei besondere Merkmale
auf:
Erstens ist sie die grofSte aller Patientengruppen (... jeder Mensch muss
sterben).
Zweitens konnte in einer Reihe von Untersuchungen gezeigt werden,
dass es kaum ein wichtigeres Thema fiir den einzelnen Menschen gibt
als ein menschenwiirdiges Sterben.
Drittens gibt es keine Gruppe von Patienten, die schwdcher und
verletzbarer ist als die der Schwerkranken und Sterbenden; sie haben
keine Kraft mehr, sich zur Wehr zu setzen.
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Gute Palliativmedizin und Hospizarbeit ist nicht moglich ohne mensch-
liche und fachliche Kompetenz und ohne eine multidisziplindre Zusam-
menarbeit der einzelnen Berufsgruppen. Diese Patienten brauchen fast
taglich arztliche Prasenz und Behandlung, sie brauchen Pflege, Verstand-
nis, physische und psychische Stimulanz, Seelsorge, Nahe wie Distanz.

Es gibt also wichtige Griinde, um die Fortschritte und Innovationen in der
Palliativmedizin allen Patienten zugénglich zu machen.

Dies wird sich nur erméglichen lassen, wenn jeder Arzt und jede Kranken-
schwester, jeder, der beruflich schwer kranke und sterbende Patienten
betreut, eine griindliche Ausbildung und Praxis in der Palliativmedizin
erhalt. Heute sind wir in Deutschland weit von diesem Ziel entfernt. Zwar
gibt es bei uns eine steigende Zahl an Hospizinitiativen, Hospizen und
Palliativstationen. Es gibt aber wenig Studentenunterricht und wenige
Weiterbildungsprogramme und - verglichen mit anderen Landern wie
Grof3britannien oder Skandinavien — kaum Forschung oder Publikatio-
nen zu diesen Themen. Langsam deutet sich jedoch eine Verbesserung an,
und wir freuen uns iiber die positive Entwicklung auf diesem Gebiet in
Deutschland, in Osterreich und in der Schweiz.

An einigen Weiterbildungs- und Fortbildungsveranstaltungen haben wir
als Vortragende teilnehmen diirfen. Das Interesse und der Enthusiasmus
der Zuhorer ist enorm, und das berechtigt zu Hoffnung fiir die Zukunft.
Fiir uns war es besonders erfreulich zu sehen, mit welcher Begeisterung
die Medizinstudenten dieses Thema aufnahmen. Nur wenn es uns gelingt,
diesen Fachbereich kompetent in die regulire Medizinerausbildung zu
integrieren, kann jeder Patient bei jedem Arzt entsprechendes Wissen und
Konnen erwarten, und dies muss unser Ziel fiir die nahe Zukunft sein.

Die Studenten fragten uns unter anderem, wo sie mehr iiber Palliativ-
medizin erfahren und lesen kénnen. Es gibt im deutschsprachigen Raum
nur wenig medizinische Fachliteratur zu diesem Thema. Das dabei ent-
standene Vorlesungskompendium ist Vorldufer zu diesem Buch, in dem
wir uns inhaltlich und thematisch weitgehend an die Vorlesungen halten.
Ein wichtiges Anliegen bei der Gestaltung dieses Buches ist es, durch zahl-
reiche Literaturangaben zu weiterem Studium, zur Vertiefung der Kennt-
nisse und zu weiterer Forschung anzuregen.
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Dieses Buch ist kein vollstindiges Lehrbuch fiir Palliativmedizin. Wich-
tige Themen wie z. B. Chemo-, Hormon- oder Strahlentherapie bei Tu-
morpatienten werden bei uns nur oberfliachlich erwihnt. Viele andere
Bereiche hitten einen gréfleren Raum verdient. Wir haben uns bemiiht,
ein Buch mit Anregungen fiir die Praxis zu schreiben, in dem empfind-
liche und schwierige Themen nicht ausgespart sind. Wieweit uns das ge-
lungen ist, bleibt dem Urteil des Lesers vorbehalten ...

Die Definitionen, Beschreibungen und Begriffe auf diesem Gebiet sind
nicht leicht zu tiberschauen. Wir sprechen von Hospizen, von Hospiz-
initiativen, Hospizbewegung, Hospizpflege, Hospizkonzept und Hospiz-
idee. Wir sprechen von Palliativstationen, palliativer Pflege, Behandlung,
Betreuung, Fiirsorge, Krankengymnastik und Seelsorge und haben zu-
satzlich den Begriff Palliativmedizin eingefiihrt. Dabei sind diese Begriffe
fiir ein klares Verstindnis und zum Erreichen gemeinsamer Ziele wichtig.
Auf englisch gibt es die Begriffe »hospice care« und »palliative care«. Fiir
die Englander ist die Verstandigung einfacher, da »care« sowohl Behand-
lung wie auch Pflege und Fiirsorge bedeuten kann.

International hat man sich darauf geeinigt, dass »palliative care« und »hos-
pice care« gleichzusetzen sind. Der Begriff Palliativmedizin (»palliative
medicine«) scheint sich jetzt — mit der zunehmenden Akzeptanz und Auf-
nahme des Fachgebietes an den Universitaten - allgemein durchzusetzen.

Palliativmedizin wird in Zukunft mit aller Wahrscheinlichkeit der Uberbe-
griff fir alle oben genannten Facetten sein, da nur die wissenschaftlich
dokumentierten Erfahrungen eine breite Zustimmung bei den Arzten fin-
den wird. Die Verallgemeinerung dieser Bezeichnung bedeutet keineswegs
eine Abwertung der »weichen« Teile des Hospizkonzeptes wie Pflege, psy-
chosoziale Betreuung und Seelsorge. Ganz im Gegenteil: es bedeutet eine
akademische und wissenschaftliche Anerkennung auch dieser Gebiete.

Wir mochten einen groflen Dank an unsere Lehrer und Vorbilder zum
Ausdruck bringen. Es sind v. a. die Patienten, die uns zeigen, wie wichtig
das Leben in einer aussichtslosen Lage ist; wieviel Hoffnung, Qualitits-
orientierung und Geduld bedeuten und wie lohnend es ist, sich um die
Schwerkranken kiitmmern zu dirfen.



X Vorwort zur 1. Auflage

Dank sei auch unseren Familien gesagt, die im letzten Jahr viel Geduld
und Fiirsorge fiir uns aufgebracht und uns nach Kriften unterstiitzt haben.
Ohne die grofziigige Férderung der Deutschen Krebshilfe, die S. B. Huse-
be als Gastwissenschaftler nach Deutschland geholt hat, wire das Buch
kaum moglich gewesen. Der Springer-Verlag hat von Anfang an mit
groflem Einsatz, vielerlei Bemiihungen und guter Zusammenarbeit die
Publikation realisiert. Die Firma Mundipharma hat dieses Projekt sowie
zahlreiche Fortbildungsveranstaltungen beispielhaft unterstiitzt.

Stein B. Husebg, Eberhard Klaschik
im Herbst 1997
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2 Kapitel 1 - Was ist Palliativmedizin? Was ist Palliative Care?

Es geht nicht darum, dem Leben mehr Tage zu geben,
sondern den Tagen mehr Leben. (Cicely Saunders)

1.1 Historische Wurzeln

Cicely Saunders (1918-2005) arbeitete zuerst als Sozialarbeiterin, dann als
Krankenschwester und wurde schlieflich Arztin. Dieser persénliche Werde-
gang bildet den Hintergrund fiir ihr interprofessionelles Denken und Handeln.
Ende der 1940er-Jahre begleitete sie iiber Wochen einen jungen krebskranken
Mann, der unter starken Schmerzen litt. Er vererbte ihr ein bescheidenes Ver-
mogen und bat sie, ein Sterbeheim einzurichten. Das 1967 eroffnete St.
Christopher’s Hospiz in London wurde unter der Leitung von Cicely Saunders
zur Keimzelle der weltweiten Hospizbewegung und Entwicklung von Pallia-
tive Care (Saunders 1981).

Elisabeth Kiibler-Ross (1926-2004) hat durch ihre 200 Interviews mit
Sterbenden wesentlich dazu beigetragen, das Sterben zu enttabuisieren und
diesen Prozess, den letzten Weg besser zu verstehen. Sie beschrieb in 5 Phasen
des Sterbens die geistige Verarbeitung des Zwangs zum Abschied vom Leben:
1. Nicht Wahrhabenwollen und Isolation,

2. Zorn,

3. Verhandeln,
4. Depression,
5. Akzeptanz.

Diese Strategien zur Bewiltigung konnen nebeneinander vorhanden sein, kon-
nen ganz ausbleiben, sich wiederholen und tiberschneiden (Kiibler-Ross 1971).

Der kanadische urologisch-chirurgische Krebsspezialist Balfour Mount
verzweifelte daran, als Arzt so wenig mit Sterben und Tod umgehen zu kénnen
und reiste spontan in das St. Christopher’s Hospiz zu Cicely Saunders.
Er pragte den Ausdruck Palliativmedizin, auch weil das Wort »Hospiz« in
Kanada ein Pflegeheim meinte. Heute gilt er als Vater der Palliative Care in
Nordamerika. Von Balfour Mount ist tiberliefert: »Hast du interdisziplindr
gearbeitet? Zeig mir deine Narben.«

Palliative Medizin ist seit Menschengedenken der Schwerpunkt der Heil-
kunde. Bis zur Entwicklung der naturwissenschaftlichen Medizin ab dem
19. Jahrhundert gab es bei wenigen lebensbedrohlichen Krankheiten eine
wirkliche Genesung durch Arzte. Mit dem medizinischen Fortschritt entstand
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zunehmend das Bemithen um Heilung, jetzt als »kurativ« bezeichnet. Der
kurative Anspruch war und ist oft hoch angesetzt, Sterben kann dann als be-
rufliche Niederlage empfunden werden.

1.2 Definitionen, Begriffsbestimmungen und Deutungen

Es gibt weltweit iiber 20 Definitionen von Palliative Care, dazu ein Mehrfaches
an Begriffsbestimmungen und deutenden Auslegungen. Hier soll zunachst die
Definition der Weltgesundheitsorganisation im Vordergrund stehen:

— Definition »Palliative Care«
»Palliative Care ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitat von Patien-
ten und deren Familien, die mit Problemen konfrontiert sind, die mit einer
lebensbedrohlichen Erkrankung einhergehen. Dies geschieht durch Vorbeu-
gen und Lindern von Leiden, durch friihzeitiges Erkennen, untadelige Ein-
schatzung und Behandlung von Schmerzen sowie anderen belastenden Be-
schwerden korperlicher, psychosozialer und spiritueller Art« (WHO 2002).

Die European Association for Palliative Care fiigt den WHO-Inhalten noch
dazu:

— Definition »Palliative Care«
»Palliativmedizin ist interdisziplindr in ihrem Ansatz und umfasst die
Patienten, die Familie und die Gemeinschaft in ihrem Ansatz. (In a sense,
palliative care is to offer the most basic concept of care - that of provid-
ing for the needs of the patient wherever he or she is cared for, either at
home or in the hospital.) In gewissem Sinne stellt Palliativmedizin die
grundlegendste Form der Versorgung dar, indem sie die Bedrfnisse der
Patienten versorgt ohne Berlicksichtigung des Ortes, wo immer er oder
sie, entweder zu Hause oder im Krankenhaus betreut wird.

(Palliative care affirms life and regards dying as a normal process;)
Palliativmedizin bejaht das Leben und akzeptiert das Sterben als norma-
len Prozess, sie will den Tod weder beschleunigen noch hinauszégern

(it neither hastens nor postpones death.). Ziel ist es, (It sets out to pre-
serve the best possible quality of life until death.) die bestmégliche
Lebensqualitat bis zum Tod zu bewahren« (ECAP 2009).
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Pallium-Mantel

individuelle Pflege

B Abb. 1.1 Pallium - Mantel

Noch einmal zuriick zum Ausdruck »palliativ«, der von dem lateinischen
Wort »pallium« kommt, das »Mantel« bedeutet. Dieser Mantel umbhiillt, pflegt
und schiitzt die lebensbedroht Kranken. Dieser Mantel hat mehrere Falten-
wiirfe, umfasst also mehrere Professionen und Disziplinen. Wenn eine Falte
zu dominant wird oder alle gleichzeitig auf ihre Weise agieren ohne sich aus-
reichend abzusprechen, kann der Mantel auch zu schwer werden.

Gibt es einen Unterschied zwischen Palliative Care und Palliativmedizin?
Dem Mantel entsprechend ist die Palliativmedizin ein Faltenwurf bzw. eine
Séule von Palliative Care. Manche aus den weiteren beteiligten Berufen fiirch-
ten eine Medikalisierung und Einverleibung durch die Medizin und deren
Dominanz, was aus Erfahrung mit den alten Hierarchien durchaus berechtigt
ist. Nicht alle, die Palliative Care brauchen, brauchen in erster Linie auch
Medizin, besonders, wenn diese monodisziplindr verstanden wird. Pflege,
Sozialarbeit, Seelsorge, Physiotherapie, Trauerbegleitung und Angehoérigen-
betreuung schitzen Multiprofessionalitit. Dadurch wichst die Empathie ge-
geniiber Leidenden, andrerseits konnen schwierige Situationen besser ge-
meinsam getragen werden (Bollig 2010). Der Begriff » Palliative Care« hat sich
international durchgesetzt. In Deutschland wird zunehmend der Ausdruck
»Palliativversorgung« verwendet (Radbruch und Payne 2011).

Aktuell wurde unter Federfithrung der Deutschen Gesellschaft fiir Pallia-
tivmedizin unter Mitarbeit von 69 weiteren Fachgesellschaften eine sehr fun-
dierte S3-Leitlinie erarbeitet, deren Grundsitze hier daher wortgleich zitiert
werden.
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Grundsatze der Palliativversorgung

II.

III.

IV.

Palliativversorgung stellt die Lebensqualitat der Patienten, die von
einer nicht heilbaren Krebserkrankung betroffen sind, und ihrer
Angehorigen in das Zentrum aller Bemithungen.

Die Palliativversorgung ist durch einen multiprofessionellen und inter-

disziplindren Ansatz gekennzeichnet.

Die in der Palliativversorgung Tétigen sollen sich durch eine Haltung

auszeichnen, die den Patienten als Person in seiner physischen, psychi-

schen, sozialen und spirituellen Dimension wahrnehmen und seine

Angehorigen mit einbeziehen, wahrhaftig im Umgang mit den Betrof-

fenen sind und Sterben und Tod als einen Teil des Lebens akzeptieren.

Die folgenden Grundsitze sollen bei der Palliativversorgung von

Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung Anwendung

finden:

1. die Beriicksichtigung der und das Eingehen auf die Bediirfnisse des
Patienten in allen vier Dimensionen (physisch, psychisch, sozial,
spirituell);

. die Berticksichtigung von Patientenpréferenzen;

. die Bestimmung realistischer Therapieziele;

. die Kenntnis tiber Organisationsformen von Palliativversorgung;

. das Schaffen von Rahmenbedingungen, die die Intimitdt des Patien-
ten respektieren.

Die folgenden Grundsitze sollen bei der palliativmedizinischen

Symptomkontrolle bei Patienten mit einer nicht heilbaren Krebs-

erkrankung Anwendung finden:

1. die Durchfithrung einer angemessenen differenzialdiagnostischen

Ursachenklarung des Symptoms zur zielgerichteten Therapie und
Erfassung potenziell reversibler Ursachen;

U1 N

2. die Behandlung reversibler Ursachen, wenn moglich und ange-
messen;

3. die Durchfithrung einer symptomatischen Therapie - alleine oder
parallel zu einer ursichlichen Therapie;

4. die Abwagung tumorspezifischer Mafinahmen (z. B. Strahlenthera-
pie, operative Verfahren, medikamentése Tumortherapien) mit dem
primdren oder alleinigen Therapieziel der Symptomlinderung.
Voraussetzung ist eine interdisziplindre Zusammenarbeit zwischen
den jeweiligen Fachbereichen und der Palliativmedizin;
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5. die Abwidgung von Nutzen und Belastung der oben benannten Maf3-
nahmen im offenen und ehrlichen Austausch mit dem Patienten
und ggf. seinen Angehorigen.

VI. Die folgenden Grundsitze sollen bei der Palliativversorgung von
Angehorigen von Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung
Anwendung finden:

1. die Beriicksichtigung der und das Eingehen auf die Bediirfnisse und
die Belastung der Angehorigen;

2. die Bestimmung realistischer Ziele;

3. die Kenntnis und Information iiber spezifische Unterstiitzungs-
angebote fiir Angehorige.

VIIL. Die folgenden Grundsitze sollen fiir die in der Palliativversorgung von
Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung handelnden
Personen Anwendung finden:

1. die Bereitschaft, sich mit den eigenen Moglichkeiten und
Grenzen in Bezug auf die Themen Sterben, Tod und Trauer
auseinanderzusetzen und die eigene Endlichkeit bewusst zu
reflektieren;

2. die Nutzung eigener und angebotener Moglichkeiten der Saluto-
genese und Selbstfiirsorge;

3. die Bereitschaft, sich fachlich zu qualifizieren;

4. das Schaffen von geeigneten Rahmenbedingungen durch Menschen
in Leitungsfunktionen.

VIIL. Kriterien fiir die Qualitit der Palliativversorgung sollen auch patient-
reported-outcomes — PRO (= Patienten-berichtete Ergebnisse) bein-
halten (Radbruch und Payne 2011).

1.4 Versorgungsstrukturen fiir Hospizarbeit
und Palliative Care

Die konkrete Umsetzung von Palliative Care und Palliativmedizin ist den
einzelnen Lindern aufgrund spezieller kultureller Gegebenheiten, sowie den
sozialrechtlichen und sozialokonomischen Voraussetzungen unterschiedlich.
Beziiglich der etwas differenzierteren Lage in Deutschland wird auf die S3-
Leitlinie und weitere Kapitel in diesem Buch verwiesen.

Als ein Modell wird hier der eben aktualisierte 6sterreichische Plan vor-
gestellt (Gesundheit Osterreich 2014). Eine abgestufte Hospiz- und Palliativ-
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versorgung erginzt mit ihren 6 spezialisierten Leistungsangeboten die Ein-
richtungen und Dienstleister im Gesundheits- und Sozialwesen.

Die Palliativstation ist eine innerhalb eines Akutkrankenhauses bzw. im
Verbund mit einem Akutkrankenhaus eigenstandige Station, die auf die Ver-
sorgung von Palliativpatienten spezialisiert ist. Eine Palliativstation ist auto-
nom beziiglich Aufnahme, Behandlung und Entlassung von Patienten. Ziel-
gruppe sind Palliativpatienten mit komplexer medizinischer, pflegerischer
oder psychosozialer Symptomatik und akutem, hohem Betreuungsaufwand,
aufgrund dessen ein Verbleib zu Hause oder in einer anderen Einrichtung
nicht méglich ist.

Ziel der Behandlung und Betreuung ist das bestmogliche Lindern der oft
vielfiltigen Symptome. Eine Entlassung der Patienten wird angestrebt (nach
Hause oder in eine andere addquate Einrichtung). An- und Zugehorige wer-
den begleitet und nach Moglichkeit in die Betreuung mit einbezogen.

Das stationare Hospiz ist eine Einrichtung mit einer eigenen Organisa-
tionsstruktur, die auf eine lingerfristige Betreuung bis zum Tod von Palliativ-
patienten spezialisiert ist. Es kann einer stationdren Pflegeeinrichtung zuge-
ordnet sein. Stationdre Hospize agieren beztiglich Aufnahme, Behandlung
und Entlassung von Patienten autonom.

Zur Zielgruppe zahlen Palliativpatienten in der letzten Lebenszeit mit
komplexer pflegerischer, psychosozialer oder medizinischer Symptomatik
und hohem Betreuungsaufwand, bei denen eine Behandlung im Krankenhaus
nicht erforderlich und eine Betreuung zu Hause oder in einem Pflegeheim
nicht méglich ist.

Ziele sind das Lindern von Symptomen und das Erreichen eines hohen
Mafles an Lebensqualitit von Betroffenen bis zum Ableben sowie das Beglei-
ten von An- und Zugehdrigen auch iiber den Tod des Patienten hinaus.

Das Tageshospiz bietet Palliativpatienten Behandlung, Beratung und Be-
gleitung tagsiiber an. Psychosoziale und therapeutische Angebote dienen
dazu, den Tag zu gestalten und die Gemeinschaft gleichermafien Betroffener
zu erleben. Zielgruppe sind Palliativpatienten, die mobil bzw. transportfihig
sind, und deren An- und Zugehorige.

Ziele sind das Erweitern des Lebensumfeldes, um soziale Isolation zu ver-
hindern, Gemeinschaft in einer Gruppe gleichermaflen Betroffener zu ermdg-
lichen, die An- und Zugehorigen zu entlasten und Krankenhausaufenthalte zu
reduzieren.

Der Palliativkonsiliardienst wird von einem multiprofessionell zusam-
mengesetzten Team im Krankenhaus gebildet und unterstiitzt in erster Linie
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das betreuende érztliche Personal und Pflegepersonen in den Stationen und
in den Ambulanzen. Entscheidungen tiber die durchzufithrenden Mafinah-
men und deren Umsetzung obliegen dem betreuenden érztlichen Personal
und den Mitarbeitern. Auftrag ist es, spezielle palliativmedizinische, -pflege-
rische, psychosoziale und kommunikative Expertise und Kompetenzen in den
Abteilungen und Ambulanzen der Krankenhduser zur Verfiigung zu stellen
und Entscheidungsprozesse vor Ort zu unterstiitzen.

Das mobile Palliativteam (vergleichbar mit der ambulanten spezialisierten
Palliativversorgung in Deutschland) ist ein multiprofessionell zusammenge-
setztes Team, das sich in erster Linie an die Betreuenden von Palliativpatien-
tinnen und -patienten zu Hause oder im Heim wendet. Auftrag ist es, vor Ort
spezielle palliativmedizinische und -pflegerische Expertise zur Verfiigung zu
stellen und Entscheidungsprozesse zu unterstiitzen. In Absprache mit den
Betreuenden kann das Team gegebenenfalls auch medizinische, pflegerische,
therapeutische und/oder soziale Mafinahmen beim Patienten durchfiihren.

Das Hospizteam besteht aus qualifizierten ehrenamtlichen Hospizbeglei-
tern und mindestens einer hauptamtlichen koordinierenden Fachkraft. Es
bietet Palliativpatienten und deren An- und Zugehoérigen mitmenschliche
Begleitung und Beratung sowie Trauerbegleitung. Das Hospizteam leistet ei-
nen wesentlichen Beitrag zur psychosozialen und emotionalen Entlastung
von Palliativpatienten, An-/Zugehérigen und betreuenden Berufsgruppen
(Gesundheit Osterreich 2014).

Beim Einsatz von Ehrenamtlichen stellt sich die Frage, ob diese in Zukunft
nicht auch {iber den psychosozialen Bereich hinaus Hand anlegen sollen oder
gar miissen, wie das bei Hospizdiensten in England bereits tiblich ist. Riistige
Rentner konnen schwichelnde Alte unterstiitzen. Dies wird eine neue multi-
professionelle Frage sein, die auch in den rechtlichen Fragen zu kldren ist,
bevor die hochentwickelten Sozialsysteme nicht mehr ausreichend erhalten
werden kénnen.



Literatur

Literatur

AWMF (2015) Leitlinienprogramm Onkologie, S3-Leitlinie Palliativmedizin-Kurzversion,
Mai 2015 Download 17.5.2015

Bollig G, Unger M, Pani B (2010) Gibt es einen Unterschied zwischen Palliative Care und
Palliativmedizin? Z Palliativmed 11:304-313

Gesundheit Osterreich (2014) Abgestufte Hospiz- und Palliativversorgung fiir Erwachsene

Kubler-Ross E (2001) Interviews mit Sterbenden. Droemer Knaur, Miinchen

Radbruch L, Payne S (2011) Standards und Richtlinien fiir Hospiz-und Palliativversorgung in
Europa: Teil 1. Z Palliativmed 12: 216-227

Saunders C (1981) Hopice: the living idea. Arnold, London



Ethik

S. Husebo, G. Mathis

2.1
2.1.1
2.1.2

2.2
2.2.1

2.2.2
223

224

225

226

2.2.7

23

2.3.1
2.3.2
233
234
235

Autonomie oder Paternalismus? -13
Ethik und Moral -15

Der Helfer muss zuerst knien vor dem,

dem er helfen mochte -19

Sterbenlassen - passive Sterbehilfe -24
Gibt es Situationen, in denen der Tod nicht mehr
der Feind des Patienten ist? -24
Entscheidungen lber Behandlungsabbruch - 31
Passive Sterbehilfe - klinische Beurteilung

und Definition - 34

Wann sollen wir eine das Sterben verlangernde
Therapie einstellen? -36

Wann sollen wir die lebenserhaltende Therapie
nicht einstellen? -38

Wenn die Entscheidung besonders schwer féllt,
sollte man sich Zeit lassen -39

Wie soll eine Therapie eingestellt werden? - 40

Sterbehilfe — wie aktiv? -48
Sterbewunsch -48

Definitionen -52

Internationale Rechtslage -53

Wie denkt die Arzteschaft? - 55
Folgen der Gesetze international -57

S. Husebg, G. Mathis (Hrsg.), Palliativmedizin,
DOI 10.1007/978-3-662-49039-6_2, © Springer-Verlag GmbH Deutschland 2017



2.4 Totung auf Verlangen oder Palliativmedizin?
Die neue Entwicklung in Europa und deren
Konsequenzen -60

2.4.1 Indirekte Sterbehilfe - 68

2.4.2 Was bedeuten Begriffe wie »unwiirdig«, »unertraglich«
und »friedvoll«? -69

2.43 Zusammenfassung: Respekt vor dem Leben
und vor dem Sterben - aber nicht toten -74

2.5 Palliativmedizin und aktive Lebenshilfe —
die Alternative zur Euthanasie -76

2.6 Grundsatze der Bundesarztekammer zur
arztlichen Sterbebegleitung - 2010 -79

2.7 Schwer Kranke und Sterbende - Richtlinien
fur ethische Entscheidungen angesichts
des Abbruchs oder im Hinblick auf das Nicht-
einleiten lebensverlangernder Therapiemaf-
nahmen -85

Literatur -94



13 2

2.1 - Autonomie oder Paternalismus?

Die fuir uns wichtigen Aspekte der Dinge sind durch ihre Einfachheit und Alltag-
lichkeit verborgen — man kann es nicht bemerken, weil man es immer vor
Augen hat. Die eigentlichen Grundlagen seiner Forschung fallen dem
Menschen gar nicht auf. (Ludwig Wittgenstein)

2.1 Autonomie oder Paternalismus?

Wie alles menschliche Handeln ist auch und gerade das Tun des Arztes ethi-
schen, d. h. sittlichen Wertungen unterworfen. Diese fithren zu gewichtigen
Fragen, tiber die in der Medizin nur selten gesprochen wird, wie z. B.:

== Wann beginnt das Leben?

== Wann ist eine Therapie zu beenden?

== Wo verlduft die Grenze zwischen aktiver und passiver Sterbehilfe?

== Missen lebensbedrohliche Komplikationen immer behandelt werden?

Es gibt aber auch alltdgliche, scheinbar unbedeutende Fragen ethischer Art,
die fiir einen Patienten wichtig sein konnen:

== Wie kann ich mir ein Bild von den Bediirfnissen eines Patienten
machen, damit ich diesen in bestmdéglicher Weise gerecht werden kann?
Wie vorsichtig und wie deutlich muss ich bei der Aufklarung sein?

Kann es sein, dass die Informationen, die ich dem Patienten gebe, so
kompliziert sind, dass sie mehr Unsicherheit und Verwirrung hervor-
rufen, als dass sie zur Klarheit beitragen?

Von grofler Bedeutung fiir die Kommunikation zwischen dem Arzt und sei-

nem Patienten sind oft Kleinigkeiten wihrend der ersten Begegnung, die aber

in entscheidender Weise mitbestimmen, ob das zukiinftige Verhiltnis zwi-

schen beiden durch Bereitschaft und Offenheit oder durch Ablehnung und

Gleichgtiltigkeit gepragt ist. Das Verhalten des Arztes wird vom Kranken auf-

merksam registriert:

== Hat er herzlich und offen gegriif3t?

== Wie war der Hindedruck?

== Hat der Arzt ein Interesse daran, Néheres iiber mich, meine Herkunft,
meine Interessen zu erfahren?

== Hat er sich hingesetzt?

== Hat er mir in die Augen gesehen?
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Hat er Pausen gemacht, um mir zu erlauben, Fragen zu stellen, die fiir
mich wichtig sind?
Woriiber wurde bei der Visite nicht gesprochen?

Fiir die Zukunft des Patienten und fiir das Vertrauensverhltnis zwischen Arzt
und Patient ist es von entscheidender Bedeutung, wie diese und dhnliche
Fragen beantwortet werden (Randall und Downie 1996). Um diesen Ansprii-
chen gerecht zu werden, sollte der Arzt wihrend seines Studiums mit den
elementaren Fragen der Kommunikation vertraut gemacht werden.

Wohl wire es wiinschenswert, wenn jeder Arzt wihrend seines Studiums
eine Unterweisung fiir den Umgang mit Patienten bekdme. Noch wichtiger
wire es freilich, mehr iiber seine eigenen personlichen Stirken und Schwi-
chen im Umgang mit anderen Menschen zu erfahren, um Unzuldnglichkeiten
in der Ausiibung seines Berufes beriicksichtigen zu kénnen (Fallowfield
1997).

Das gilt vor allem fiir die in der Palliativmedizin titigen Arzte, da deren
Tatigkeit iber das Medizinisch-Fachliche hinaus eine besondere Aufgeschlos-
senheit fiir ethische Fragen erfordert. Es ist nicht méglich, sich ohne ethische
Einstellung mit schwer kranken Patienten zu beschiftigen und dies immer
wieder neu zu iberdenken.

Der Tod ist seit jeher eine Herausforderung fiir den Menschen. Wer téglich
mit dem Tod in Beriihrung kommt, gewinnt eine bewusstere Haltung zum
Leben und zu religiosen, ethischen und moralischen Fragen.

Die Ethik der Palliativmedizin beschrinkt sich dabei keineswegs nur auf
Fragen des Sterbens. Sie ist immer durch eine intensive Auseinandersetzung
mit dem Alltagsleben gekennzeichnet (Randall und Downie 1996):

Es geht um das Leben der Patienten, die bei fortschreitender Krankheit

die ihnen verbleibende Zeit zu gestalten haben.

Es geht um die Angehorigen der Patienten, denen eine Lebenswende

bevorsteht; es geht darum, wie sie mit ihren Gedanken, Gefiithlen und

praktischen Problemen am besten fertig werden.

Und es geht um den Arzt, der immer wieder mit der bedriickenden

Tatsache konfrontiert wird, dass ein Patient nicht geheilt werden kann

und in seiner Gegenwart eine schwere Zeit durchlebt.

Schliefilich geht es um die anderen Berufsgruppen, die es sich zur

Aufgabe gesetzt haben, schwer kranke Patienten zu betreuen und zu

behandeln.
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Alle werden von einer solchen Begegnung mit dem Sterben und dem Tod
beeinflusst und zum Nachdenken angeregt.

2.1.1 Ethik und Moral

Bevor niher auf ethische Fragen des medizinischen Alltags eingegangen wird,
sei ein kurzer Blick auf die Begriffe »Ethik« und »Moral« geworfen.

Wihrend unter »Moral« die sittliche Grundhaltung eines Einzelnen, einer
Gruppe, einer Zeitperiode verstanden werden kann, beschiftigt sich die
»Ethik« u. a. mit der Suche nach allgemeingiiltigen Antworten auf die Frage:
»Was ist ein gutes Leben?« Daraus entsteht fiir das Gesundheitswesen die
Frage: »Wie konnen wir ein gutes Leben fiir unsere Patienten fordern und eine
so gut wie mogliche Lebensqualitit fiir sie aufrechterhalten?«

Die moralischen Vorstellungen eines Menschen sind aus seinem kulturel-
len und gesellschaftlichen Umfeld erwachsen. Sie bestimmen sein Alltags-
leben, seinen Umgang mit seiner Familie und anderen Menschen. Auch das
Wirken medizinischer Berufsgruppen und das verantwortliche Handeln der
Arzte werden von bestimmten moralischen Regeln gepriigt. Diesen Regeln
fehlt aber das Merkmal der Allgemeingiiltigkeit. Um solche allgemeingiiltigen
Einsichten und Bewertungsmafistabe fiir das menschliche Handeln bemiiht
sich die Ethik seit den Zeiten der groflen Philosophen Sokrates, Platon und
Aristoteles, denen auch der Arzt Hippokrates beizuordnen ist, bis auf den
heutigen Tag.

Ethik darf dabei keineswegs als etwas Theoretisches betrachtet werden, als
etwas, das den Philosophen und Weisen zu iiberlassen sei. Ethische Fragen
und Probleme sind wichtig fiir uns alle; sie begegnen uns zahlreiche Male an
jedem Tag, ohne dass wir uns dessen bewusst werden. Der folgende Text des
zeitgendssischen danischen Moralphilosophen Logstrup driickt sehr deutlich
aus, wie entscheidend ethisches Denken und Handeln im Alltag fiir uns und
unseren Néchsten sein kann:

»  Der Einzelne hat niemals mit einem anderen Menschen zu tun, ohne dass
er etwas von dessen Leben in seiner Hand halt. Es mag wenig sein: eine
voriibergehende Stimmung, eine Heiterkeit, die man erstickt oder
erweckt; ein Leiden, das vertieft oder gelindert wird. Aber es kann auch
unendlich viel sein, sodass der Einzelne es in seiner Hand hat, ob das
Leben des Anderen gelingt oder nicht gelingt. (Légstrup 1989)
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Dass auch und gerade der Arzt »es in seiner Hand hat, ob das Leben des
Anderen gelingt oder nicht gelingt«, braucht nicht besonders betont zu wer-
den. Dabei ist zu berticksichtigen, dass das Bedenken der ethischen Probleme
innerhalb des medizinischen Fachgebietes, die medizinische Ethik, auf das
Engste verkniipft ist mit Entscheidungen tiber die Anwendungen medizi-
nisch-fachlicher Kenntnisse und Mittel. Das zeigt sich besonders, wenn es um
Fragen geht, deren Beantwortung iiber Leben und Tod entscheidet. Die diese
Antwort tragende medizinisch-ethische Grundhaltung ist von zentraler und
allgemeiner Bedeutung fiir den Arzt, den Patienten, die Angehorigen und die
Gesellschaft.

Bevor wir anhand einiger Beispiele medizinisch-ethische Fragen erértern,
erscheint es sinnvoll, zwei Hauptrichtungen in der neuzeitlichen Ethik kurz
vorzustellen. Sie sind durch die Namen Immanuel Kant (1724-1804) und John
Stuart Mill (1806-1873) gekennzeichnet. Kant, der sich in seinem Werk »Kritik
der praktischen Vernunft« grundlegend zu ethischen Fragen dufert, sieht mo-
ralisches Handeln an das Gesetz des »kategorischen Imperativs« gebunden:

»Handle so, dass die Maxime deines Willens jederzeit zugleich als Prinzip
einer allgemeinen Gesetzgebung gelten konnte.«

Die Pflicht, dem kategorischen Imperativ gemifd zu handeln, hat einen
absoluten Charakter. Nicht Nutzen oder Schaden einer Tat entscheiden tiber
ihre sittliche Qualitét, sondern die Uberzeugung des Handelnden, dass sein
Tun grundsatzlich von allen Menschen so vollzogen werden kann und soll.

Dieser »Pflichtethik« steht die aus dem Utilitarismus des 19. Jahrhunderts
hervorgegangene, vor allem durch Mill vertretene »Konsequenzethik« gegen-
tiber. Sie fordert ein Handeln, das durch den Gedanken an den Nutzen eines
Einzelnen, einer Gruppe, der Menschheit bestimmt wird. Bei anstehenden
Problemen ist die Losung zu bevorzugen, die so viel Gutes bzw. so wenig
Schlechtes wie moglich fiir alle verspricht.

Das unterschiedliche Denken beider ethischen Richtungen hat natiirlich
auch die medizinische Ethik beeinflusst. Die konventionelle medizinische
Denkweise war wohl durchgingig von der Pflichtethik bestimmt. Der Arzt
verfiigte iber das notwendige Wissen und Konnen. Er setzte es nach bestem
Wissen ganz im Interesse des Patienten ein, ohne diesen an seinen Entschei-
dungen zu beteiligen.

Eine Einflussnahme der Konsequenzethik auf das medizinisch-ethische
Denken zeigt sich heute daran, dass dem Patienten ein Recht auf Entscheidung
bzw. Mitentscheidung bei drztlichen Mafinahmen eingerdumt ist. An Stelle
desan den Arzt gerichteten »Du sollst... !« ist ein Prozess gemeinsamen Uber-
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legens getreten, eines gemeinsamen Erwégens der Fragen, was unter den vor-
handenen Moglichkeiten gut oder schlecht, niitzlich oder weniger gut sei.
Das Gemeinte wird an einem Beispiel aus der Praxis deutlich:

Beispiel

Eine Frau, Mitte 60, hatte mich rufen lassen. Es ging um ihre Schmerzen, aber
auch um ihren bevorstehenden Tod. Ihr Zustand war von fortgeschrittener
Metastasierung gepragt. Sie war bettldgerig und konnte keine Nahrung mehr
behalten. Schliefllich fragte sie: »Wie lange noch?« Wir hatten uns wiederholt
Uber diese Frage unterhalten; sie hatte nach allen Erfahrungen nur noch Tage zu
leben und es schien ihr wichtig, eine offene Antwort zu bekommen. Ich machte
ihr vorsichtig klar, dass ihr aller Wahrscheinlichkeit nach nur noch kurze Zeit
bliebe, vielleicht Wochen, vielleicht Tage nur. Sie nahm es gefasst auf. Ihr Mann
war vor Jahren gestorben. Ich fragte nach den Kindern. Ihre Tochter war
Schauspielerin. Sie hatte die Mutter im Krankenhaus noch nicht besucht. Sie sei
beschéftigt, sagte die Mutter; in der ndchsten Woche gebe es eine Premiere.

Ich fragte, ob ich die Tochter anrufen diirfe. Das wollte die Mutter nicht. Das
Gesprach ging zu Ende; ich versprach, am nachsten Tag wiederzukommen. Als
ich davonging, dachte ich tber die Autonomie der Patientin nach. Es war ihr
eindeutiger Wunsch, dass ich ihre Tochter nicht anrufen sollte. Auf der anderen
Seite hatte ich das Gefiihl, dass diese Tochter sehr viel fur die Mutter bedeutete
und dass diese die Tochter vor ihrem bevorstehenden Tod schiitzen wollte. Alle
meine Geflihle und Instinkte sagten mir, dass es eine Unterlassungsstinde sei,
sie nicht anzurufen. Was tun?

Ich ging zuriick, setzte mich hin und sagte: »Ich habe ein Problem. Ich muss
deine Tochter anrufen. Ich glaube, sie wiirde mir nie verzeihen, wenn sie erfahrt,
dass du nicht mehr am Leben bist und sie keine Nachricht bekommen hat, da-
mit sie dich noch rechtzeitig besuchen konnte. Sie muss selbst entscheiden, ob
sie kommen kann oder nicht.« Dabei betrachtete ich die Mutter aufmerksam. Sie
schwieg. Aber in den Augen war deutlich eine Erleichterung zu erkennen, dass
die Entscheidung von ihren Schultern genommen war. Die Tochter kam auch;
beide erlebten wichtige Tage zusammen, bevor die Mutter starb. Die Tochter hat
wiederholt ihre Dankbarkeit dafiir ausgedriickt, dass sie angerufen wurde.

Dieses Beispiel zeigt, wie schwer es ist zu wissen, was die Patienten mit ihren
Aussagen ausdriicken wollen, weil unsere Sprache begrenzt ist und weil wir
nicht in der Lage sind, im Voraus zu wissen, wie wir uns ausdriicken miissen,
damit unser Zuhorer das versteht, was wir verstanden wissen wollen.
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Ich hatte das Gefiihl gehabt, dass die Mutter etwas anderes zum Ausdruck
bringen wollte als das, was sie sagte — etwa: »Ich liebe meine Tochter. Ich
mdochte sie schiitzen vor meinem Tod. Es ist fiir mich schwierig zu sterben. Ich
brauche jetzt Hilfe. Bitte nimm mich ernst und versuche zu verstehen, was
mich bedriickt.«

Der Verlauf dieser Geschichte hitte aber auch ein anderer sein kénnen.
Die Mutter hitte mir wiederholt und eindeutig verbieten konnen anzurufen.
Oder die Beziehung zu ihrer Tochter oder die Beziehung der Tochter zur
Mutter hitten gestort sein konnen. Nur ein ausfiihrliches Gesprich und hédu-
figer gestellte Fragen konnen kldren, welche guten oder welche schlechten
Konsequenzen eine bestimmte Intervention haben kann.

Kommunikation findet immer zwischen mehreren Menschen statt. Nur
durch gegenseitiges Vertrauen, Zuhdoren, Beobachten, Fragen, Wiederholen
und Probieren kann Kommunikation gelingen. Ohne Kommunikation ist das
Recht auf Entscheidung bzw. Mitentscheidung des Patienten nicht mehr wert
als Druckerschwirze auf dem Papier.

Im Gesprich mit der Mutter taten sich zwei gleich schwer zu bewiltigende
Méglichkeiten auf (ein echtes »Dilemmac). Welche Entscheidung war in ihrer
Situation die richtige? Die Mutter selbst wusste es nicht.

Die Situation, dass ein Patient oder seine Angehorigen andere Perspekti-
ven entwickeln oder andere Priorititen setzen als der Arzt, kommt haufig vor.
Worauf aber griinden sich in solchen Fillen die Entscheidungen des Arztes?

Bevor wir diese Frage zu kldren versuchen, ist es erforderlich, einige Be-
griffe zu definieren:

Autonomie: Das Recht des Patienten, selbst Entscheidungen zu treffen.

Paternalismus: Die Haltung des Arztes, der fiir einen Patienten eine Ent-

scheidung trifft, da er aufgrund seiner besseren Einsichten weif3, was in

einer bestimmten Situation fiir diesen das Beste ist.

»Weicher« Paternalismus: Der Patient wird vor unmdglichen Entschei-

dungen geschiitzt.

Informiertes Einverstindnis (»informed consent«) bedeutet, dass der

Patient nicht einer Behandlung oder einem wissenschaftlichen Experi-

ment ausgesetzt werden kann, ohne vorher

ausreichende Information tiber die Diagnostik, die Behandlung und
deren Konsequenzen erhalten zu haben,

vor der Behandlung ausdriicklich und freiwillig »Ja« zu der vor-
geschlagenen Therapie gesagt zu haben.
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Die Autonomie des Patienten, sein Recht auf Selbstbestimmung, spielt heute
in der medizinischen Ethik eine entscheidende Rolle (Eser et al. 1992; Trandy
1992). Das war keineswegs immer so. Bis etwa 1970 war es normal, dass der
Arzt oft ohne vorherige Riicksprache mit dem Patienten wichtige Entschei-
dungen tiber Therapie und Operation vollig selbststindig traf (Paternalis-
mus). Es stellt sich nun aber die Frage, ob es immer gut ist, wenn der Patient
entscheidet oder mitentscheidet. Wird er nicht hdufig vor Fragen gestellt, die
er nicht beantworten kann? Ist er nicht iiberfordert, wenn er iiber die Anwen-
dung drztlicher Mafinahmen entscheiden soll, deren Voraussetzungen und
Konsequenzen er einfach nicht tiberblickt?

2.1.2 Der Helfer muss zuerst knien vor dem,
dem er helfen mochte

Es ist fur den Arzt keine leichte Aufgabe, die Meinungen des Patienten zu
respektieren. Aber wie zeigt man diesen Respekt? Im Falle der oben beschrie-
benen Patientin bestand die Aufgabe darin, nicht nur zu horen, was die Pa-
tientin sagte, sondern auch zu ergriinden, was sie noch nicht aussprechen
konnte, ihr durch Zuhé6ren und Hinterfragen die Moglichkeit zu geben, das
Unausgesprochene doch zu sagen.

Der aufmerksame Arzt wird sich in solchen Situationen zwei Fragen stellen:

Welches anstehende Problem gilt es zu verdeutlichen?

Wie gebe ich dem Patienten am besten die Moglichkeit, das Problem zu

erfassen und die richtigen Entscheidungen zu treffen?

Der Arzt hat dabei alles in seiner Hand. Er kann sich dafiir entscheiden, den
Patienten offen, verstindlich und vollstindig zu informieren. Er kann einen
Teil der wichtigen Informationen zuriickhalten, oder er kann, was héufiger
vorkommt, die Information in eine fiir den Patienten unverstindliche Fach-
sprache fassen (Fallowfield 1997). Er kann den Patienten auf den Weg zu einer
freien Entscheidung bringen, indem er seinen Darlegungen etwa hinzufiigt:
»Ich mochte versichern, dass Sie, unabhéngig davon, fiir welche der maogli-
chen Alternativen Sie sich entscheiden, meiner vorbehaltlosen und vollen
Unterstiitzung gewiss sein kdnnen.«

Der Arzt kann aber auch, wenn er davon iiberzeugt ist, dass er eine oder
mehrere der angebotenen Alternativen mit seiner Uberzeugung nicht verein-
baren kann, dem »kategorischen Imperativ« folgen und die Entscheidung des
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Patienten in seinem Sinne massiv beeinflussen, indem er etwa ausfiihrt: »Bitte
sehen Sie ein, dass die von Ihnen erwogene Behandlung eine Reihe von fiir Sie
sehr unangenehmen Nebenwirkungen nach sich ziehen wird, ohne dass wir
die geringste Gewissheit haben, dass sie Thre Krankheit positiv beeinflussen
konnte.«

Sollte der Patient weiterhin die drztlicherseits vorgeschlagene alternative
Behandlungsmdoglichkeit ablehnen, bleibt dem Arzt, was nicht selten vor-
kommt, als letzte Moglichkeit sich durchzusetzen, die Drohung mit der Auf-
gabe der Betreuung: »Bitte sehen Sie ein, dass ich unmdglich die Verantwor-
tung fiir Thre Behandlung weiterhin iibernehmen kann. Falls Sie auf der nach
meiner Auffassung nicht vertretbaren Behandlung bestehen, miissen Sie sich
einen anderen Arzt suchen.«(Callahan 1991)

Es ist einleuchtend, dass eine solche »Losung« fiir beide Seiten unbefrie-
digend wire. Sie ist, von Ausnahmen abgesehen, vermeidbar, wenn dem
Prinzip des informierten Einverstindnisses (»informed consent«) Geltung
verschafft wird. Das Recht des Patienten auf Information ist zu respektieren.

Es schliefit auch das Recht ein, unangenehme Fragen zu stellen und ggf.
eine vorgeschlagene Therapie abzulehnen. Fiir den Arzt, der das Beste fiir den
Kranken will und dessen Handeln durch eine auf Fachkompetenz beruhende
Verantwortlichkeit bestimmt ist, kommt es dann darauf an, im Gesprach dem
Patienten ein Gefiihl der Geborgenheit zu vermitteln und durch ausgiebige
Information eine Entscheidung herbeizufiihren, die keine negativen Konse-
quenzen fiir das beiderseitige Verhaltnis hat.

Das Recht des Patienten auf Selbstbestimmung findet da seine Grenze,
wo dieser eine Behandlung fordert, die nach Kenntnis des Arztes keiner-
lei Einfluss auf den Verlauf der Krankheit hat, moglicherweise sogar zu
lebensbedrohlichen Folgen fiihrt. An seine Stelle sollte dann sinnvollerweise
die auf Vertrauen und Information gegriindete Mitbestimmung des Patien-
ten treten.

Ihre Handhabung und ihre Problematik sei an einem angenommenen
Beispiel verdeutlicht: Ein Patient, der so unter einer fortgeschrittenen Krank-
heit leidet, dass er das Leben fiir unertréglich halt, bittet den Arzt, ihm durch
Verabreichung einer Uberdosis an Medikamenten weiteres Leiden zu erspa-
ren. Es ist eine Bitte um aktive Sterbehilfe.

Viele Arzte werden in aller Bestimmtheit diese Bitte ablehnen; fiir sie gilt
diesbeziiglich der »kategorische Imperativ«. Ein Arzt kann aber auch, anstatt
die Bitte kategorisch abzulehnen, versuchen, mit grofler Geduld die tieferen
Griinde fiir den Wunsch des Patienten, sein Leben zu beenden, zu erfahren.
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In dieser Alternative spiegelt sich der oben aufgezeigte Gegensatz der
durch Kant und Mill vertretenen ethischen Auffassungen. Nach Kant muss
der Wunsch des Patienten kategorisch abgelehnt werden, weil er gegen eines
der grundlegenden ethischen Gesetze verstofit: Du sollst nicht téten. Nach
Mill hitte der Arzt zu fragen, was dem Patienten den gréften Nutzen bringe.
Bei ihm stehen Fragen, die das Wohlergehen des Patienten betreffen, im Vor-
dergrund: Was kann ich Gutes fiir den Patienten tun? Wie kann ich die Hin-
tergriinde fiir seine Angste und sein Leiden besser verstehen? Die Nutzethik
(Mill) wiirde hinterfragen, welchen Nutzen der Patient — andere Patienten —
der Arzt - die Gesellschaft bei der einen oder anderen Entscheidung haben.
Dabei stellt sich wieder die Frage, ob die von uns vorgezogene Handlung
wirklich im Interesse des Patienten liegt.

Die beiden ethischen Grundhaltungen stehen seit jeher in einem scharfen
Gegensatz zueinander; wir miissen uns mit beiden Richtungen auseinander
setzen. Es gibt einerseits moralische Grenzen unseres Handels, die in jedem
Fall zu beachten sind. Andererseits miissen wir aufgeschlossen sein fiir alles,
was fiir den Patienten von Nutzen sein konnte.

Es liegt in der Hand des Arztes, Entscheidungen der Patienten und ihrer
Angehorigen durch Information, Desinformation oder deren Unterlassung zu
manipulieren; d. h. damit wird er in der Regel die Antwort bekommen, die er
horen mochte. Es ist dann eine auf seine Verantwortung und Fachkompetenz
gegriindete Entscheidung: Paternalismus.

Paternalismus ist manchmal notwendig. Wenn etwa ein Schwerverletzter
ins Krankenhaus eingeliefert wird und lebensrettende Mafinahmen innerhalb
von Minuten eingeleitet werden miissen, bleibt kaum Zeit fiir Information
und Debatte mit Patient oder Angehdorigen. Sie miissen uns vertrauen, und es
ist die Aufgabe des Arztes, diesem Vertrauen gerecht zu werden.

Wenn bei einem schwer kranken, beatmeten Kind auf einer Intensiv-
station trotz aller Therapiebemithungen ein Hirntod diagnostiziert wird,
dann wire es fiir die Eltern eine unzumutbare Belastung, ihnen die Ent-
scheidung zu tiberlassen, ob die Beatmung beendet oder fortgefithrt werden
solle.

In einer solchen Situation konnte der Arzt nach einleitenden Worten die
Aussage machen: »Bei der letzten Untersuchung wurde festgestellt, dass bei
Threm Kind die Funktion des Gehirns unwiderruflich erloschen ist.« Er konn-
te dann fortfahren: »Wir haben die Situation sehr, sehr genau tiberlegt. Unter
diesen Umstdnden halten wir es fiir Sie und fiir Ihr Kind fiir das beste, wenn
wir jetzt die Therapie und die Beatmung beenden.«
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Etwas anders wird die Lage fiir die Eltern, wenn der Arzt nach der oben
erwdhnten Einleitung sagt: »Aber diesen Entschluss, jetzt die Therapie zu
beenden, wollen wir selbstverstdndlich nicht fassen ohne Ihre Einwilligung.
Welche Entscheidung halten Sie fiir richtig?«

Die grofe Herausforderung fiir den Arzt liegt in solchen Fillen darin zu
wissen, was der Patient oder die Angehdrigen in ihrer Autonomie entscheiden
sollen, und herauszufiihlen, wann es fiir diese unmoglich wird, Entscheidun-
gen zu treffen. In dem zuletzt erwdhnten Beispiel kann die sicher wohlgemein-
te Offenheit des Arztes bei den Eltern das Gefiihl hinterlassen, dass sie letzten
Endes mehr oder weniger verantwortlich fiir den Entschluss gewesen seien,
die Therapie zu beenden - eine Belastung, unter der sie vielleicht ein Leben
lang zu leiden haben.

Der Arzt muss in solchen Situationen immer unterstreichen, dass er allein
die fachliche Verantwortung fiir die getroffene Entscheidung tragt. Es gibt
nicht wenige solche Situationen, in denen der Arzt allein die Verantwortung
zu tragen hat, und er muss diese Verantwortung offen zu tragen wissen.

Bei schwierigen klinischen Entscheidungen entsteht immer die Frage:

Welche Wertvorstellung soll bei der Entscheidung eine Rolle spielen?

Hinter dieser Frage liegt eine andere zentrale Frage:
Wer soll entscheiden, welche Wertvorstellung zugrunde liegen soll?

Solange die Entscheidungen des Arztes und des Personals auf allgemeingiilti-
gen Auffassungen von Recht und Moral beruhen, ist eine bewusste Antwort
auf diese Fragen nicht dringend erforderlich. Aber nicht selten haben Patien-
ten, Angehorige, Arzt und Pflegepersonal verschiedene Interessen und ver-
schiedene Wertvorstellungen, wodurch sie unterschiedliche Entscheidungen
treffen werden.

Beispiel

Ein Patient hatte wiederholt den Arzten und Krankenschwestern signalisiert,
nicht Ianger am Respirator behandelt werden zu wollen. Er litt unter einem
Larynxkarzinom mit ausgedehnten Metastasen in Leber, Lunge und Riickenmark.
Trotz einer Entlastungsoperation wegen zunehmender Léhmung fiihrte eine zu-
nehmende Ateminsuffizienz zu der Respiratortherapie. Eine Entwohnung davon
war jetzt aufgrund der fortgeschrittenen Krankheit nicht mehr méglich.

Der Patient machte schriftlich geltend, dass er eine Lebensverlangerung durch
die Respiratortherapie verbiete. Diese Entscheidung wurde von seinen Angeho-
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rigen unterstltzt. Sein Arzt meinte dagegen, der Patient kdnne noch einige
Monate mit Respiratortherapie leben und verweigerte den Abbruch der Thera-
pie. Er gab auch an, der Patient sei in der gegebenen Situation schwer depressiv
und nicht entscheidungsfahig. Er wies auf seine Erfahrung mit einem anderen
Patienten hin, der den Abbruch von lebensverlangernden MaBnahmen verlangt
hatte. Der Arzt hatte dessen Wunsch nicht respektiert, und dieser Patient hatte
ihm kurze Zeit spater zu verstehen gegeben, dass er flr diese Entscheidung
sehr dankbar war (Cohen 1989).

Viele werden den Uberlegungen dieses Arztes kritisch gegeniiberstehen. Wir
sehen, wie Arzte andere Entscheidungen treffen kénnen als ihre Patienten. In
diesem Fall hat der Arzt eine andere Vorstellung davon, was lebenswert ist,
und er hat die Macht, seine Entscheidung geltend zu machen und die Kompe-
tenz des Patienten in Frage zu stellen.

Das Ausmaf3 der Macht ist zu bedenken, das der Arzt iiber seinen Patien-
ten ausiibt. Diese Macht ist weitgehend unsichtbar und unreflektiert; sie ist
komplizierter als andere offene Machtkonstellationen in der Gesellschaft. Me-
dizinethische Fragen sind treibende Krifte in der ethischen Debatte unserer
Zeit; viele Ethiker sind der Meinung, dass moderne Ethik ohne die medizini-
schen Herausforderungen bedeutungslos wire (Toulmin 1982; » Kap. 10 »Die
Rolle der Helfendenc).

Wohl kaum einer hat so scharfsinnig und selbstkritisch zu diesem Thema
geschrieben wie der dénische Philosoph Seren Kierkegaard. In einem viel-
zitierten Aufsatz iiber die Kunst des Helfens beschreibt er die Wertgrundlage
fiir diese schwierige Aufgabe. Es wire sehr zu wiinschen, dass der Arzt, das
Pflegepersonal oder andere »Helfer« sich stets vergegenwirtigen, was Kier-
kegaard wie folgt formulierte:

»  Wenn wir beabsichtigen, einen Menschen zu einer bestimmten Stelle hin-
zufiihren, miissen wir uns zundchst bemuihen, ihn dort anzutreffen, wo er
sich befindet und dort anfangen. Jeder, der dies nicht kann, unterliegt
einer Selbsttauschung, wenn er meint, anderen helfen zu kénnen.

Wenn ich wirklich einem Anderen helfen will, muss ich mehr verstehen als
er, aber zu allererst muss ich begreifen, was er verstanden hat. Falls mir
dies nicht gelingt, wird mein Mehr-Verstandnis fiir ihn keine Hilfe sein.
Wirde ich trotzdem mein Mehr-Verstandnis durchsetzen, dirfte dieses
wohl in meiner Eitelkeit begriindet sein. Ich méchte meine Unterstiitzung
durch seine Bewunderung ersetzen.
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Aber jede wahre Kunst der Hilfe muss mit einer Erniedrigung anfangen.
Der Helfer muss zuerst knien vor dem, dem er helfen mochte.

Er muss begreifen, dass zu helfen nicht zu herrschen ist, sondern zu dienen;
- dass Helfen nicht eine Macht, sondern eine Geduldausiibung ist;

- dass die Absicht zu helfen einem Willen gleichkommt, bis auf Weiteres
zu akzeptieren, im Unrecht zu bleiben und nicht zu begreifen, was der
Andere verstanden hat. (Kierkegaard 1859, Eine einfache Mitteilung).

2.2 Sterbenlassen - passive Sterbehilfe

Meine Aufgabe ist es, mich um die Gesundheit des Patienten zu kiimmern. Es
gibt Zeiten, in denen es im Interesse der Gesundheit liegt, zu sterben. Es ist
nicht gesund, das Sterben hinauszuziehen. (Cicely Saunders)

2.2.1 Gibt es Situationen, in denen der Tod nicht mehr
der Feind des Patienten ist?

Ziel des arztlichen Strebens ist es, Krankheit zu bekdmpfen und Gesundheit
zu fordern. Liegt das aber immer im Interesse des Patienten? Vor 30 Jahren
war es noch ungewohnlich, grofSere Operationen an Patienten vorzunehmen,
die das 70. Lebensjahr iiberschritten hatten. Heute werden nicht selten 90-Jah-
rige nach grofien Operationen geheilt nach Hause entlassen.

Wir Mediziner leben davon, Leben zu erhalten. Aber sehen wir auch, dass
wir nicht selten tiber das Ziel hinausschieflen? Fast jeden Tag kann man in
jedem Krankenhaus beobachten, wie Patienten am gleichen Tag, an dem sie
sterben, noch einer Reihe von diagnostischen und therapeutischen Mafinah-
men unterzogen werden, die nicht nur sinnlos und kostspielig sind, sondern
auch einen Ersatz darstellen fiir das, was der Patient am meisten braucht, aber
nicht bekommt (Jecker und Pearlman 1992).

Dabei ist die Kostenverschwendung grofier, als die meisten es sich vorstel-
len. Es ist berechnet worden, dass wir im Gesundheitswesen 50.000-100.000
Euro fiir das jeweils letzte Lebensjahr unserer Patienten ausgeben (Smith
1995). Damit soll nicht zum Ausdruck gebracht werden, dass dieses Geld
einfach eingespart werden sollte. Aber vielleicht sollten wir uns bemiihen,
kritischer zu beobachten, welche diagnostischen und therapeutischen Maf3-
nahmen fiir welche Patienten mit diesen Geldern finanziert werden. Ist es
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wirklich notwendig, jeden Tag Blut abzunehmen, einen Tropf anzuhdngen,
Antibiotika oder Herzmittel zu verabreichen und Untersuchungen vorzuneh-
men, wenn wir alle eingesehen haben, dass das Leben eines Patienten nicht
mehr zu retten und die verbleibende Lebenszeit nur noch sehr begrenzt ist?

Schwerwiegender als die Kostenfrage ist das korperliche und seelische
Leiden fiir Patient und Angehorige in einer solchen Situation. Unsere un-
notigen diagnostischen und therapeutischen Mafinahmen lenken vom We-
sentlichen ab, wenn es um das Lebensende eines Patienten geht. Sowohl der
Patient wie auch die Angehorigen brauchen, um eine solche Situation verste-
hen und durchstehen zu konnen, eine offene, vertrauliche Fithrung des Arz-
tes. Sie brauchen eine Atmosphire, in der Fragen, Verzweiflung, Angst und
andere Reaktionen zugelassen sind. Wir wissen durch Aussagen von Hinter-
bliebenen, dass die letzten Wochen und Tage eines Sterbenden, selbst wenn
er um sein nahes Ende weif}, als die wichtigsten in seinem Leben bewertet
wurden.

So kann es beispielsweise um die Frage gehen, ob der Kranke im Kranken-
haus verbleiben oder nach Hause verlegt werden soll, um dort in Frieden zu
sterben. Es kann wichtig sein, Angehorige oder Bekannte zu erreichen und zu
verstdndigen. Vielleicht braucht jemand Informationen iiber den Zustand des
Patienten; vielleicht sind Angehérige zu unterstiitzen, damit sie in der Lage
sind, die letzten Stunden mit dem Kranken zu verbringen.

All dies setzt voraus, dass der Arzt nicht nur alles unterlasst, was falsch ist,
sondern auch sieht, was er an Gutem ausrichten kann.

Informiertes Einverstandnis

Beispiel

Frau A. sollte am nachsten Tag operiert werden. Bei der praoperativen Visite fiel
mir auf, dass ihr Allgemeinzustand sehr schlecht war. Sie hatte seit 6 Jahren ein
schweres Krebsleiden mit multipler Metastasierung im Gastrointestinalbereich.
Viermal war sie in diesem Bereich operiert worden. Jetzt litt sie unter Fistelbil-
dung vom Darm zu Harnblase und Scheide. Diinnfllssiger Stuhl bildete sich
und plagte sie sehr. Frau A. war eine aufgeschlossene und lebensbejahende
Frau, die gegen ihre Krankheit mit groBer Intensitat gekampft hatte. Jetzt sagte
sie: »Ich kann nicht mehr, bitte hilf mir.«

Da das Operationsrisiko sehr gro3 war, suchte ich ihren Chirurgen auf. Auf
meine Fragen sagte dieser: »Du hast Recht, das OP-Risiko ist mehr als groB3. Ich
furchte, ihre Aussichten sind mit oder ohne Operation sehr gering. Aber haben
wir eine Wahl|?«
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Darauf suchten wir gemeinsam die Frau auf und wiederholten unser Gesprach.
Sie stellte dabei einige Fragen. Dann schaute sie uns an und sagte: »Wenn ich
also richtig verstanden habe, habe ich die Wahl zwischen einer risikoreichen
Operation und der Moglichkeit, nach Hause zu fahren. Wie ich mich auch ent-
scheide, es sieht fir mich schlecht aus; es bleibt mir nur noch eine kurze Zeit. -
Vielen Dank fiir diese sehr wertvolle Offenheit. Jetzt habe ich das erfahren, was
ich wissen wollte. Ich m&chte nicht operiert werden, ich will nach Hause.«
Dann fligte sie noch hinzu: »Wissen Sie, auf dem Weg zum Krankenhaus,

kurz bevor wir ankamen, sagte ich noch zu meinem Mann: Ich glaube, dass

die einzige Moglichkeit zu sterben flir mich darin besteht, mit dem Essen auf-
zuhoren.«

Nicht alle Patienten besitzen die Entscheidungskraft dieser Frau. Nicht alle
haben das Verstindnis, sich damit abzufinden, dass die Krankheit nicht mehr
aufzuhalten ist; nicht alle kommen zu der Einsicht, dass nicht eine risikoreiche
und folgenschwere Behandlung fiir sie hilfreich ist, sondern eine Unterstiit-
zung, die sie in die Lage versetzt, dem Ende mit offenen Augen entgegensehen
zu konnen.

Diese letzte Aussage der Frau weist auch auf eine andere Perspektive. Ei-
nige werden fragen: Wenn sie, bevor sie zum Krankenhaus fihrt, selbst sagt,
»Ich sehe jetzt, dass der Tod bevorsteht, ich bin bereit zum Sterben«, warum
bleibt sie dann nicht einfach zu Hause? Hier diirfen wir nicht die Bedeutung
iibersehen, wenn ein Arzt die Vermutungen des Patienten bestitigt oder ent-
kriftet. Der Arzt als Besitzer der medizinischen »Wahrheit« ist gefragt. Diese
Frau hat eine Familie. Sie weif3, dass sie noch gebraucht wird. Sie méchte nicht
sterben, und sie braucht in ihrer Lage den medizinisch kompetenten Ge-
sprachspartner.

Verhindern wir Arzte aber nicht hiufig durch fehlende Offenheit oder
mangelnde Bereitschaft zur Kommunikation ein friedliches Sterben unserer
Patienten (Buckman 1996)? Sollten wir nicht vielmehr durch offene Darle-
gung des Krankheitsverlaufs, der Therapiemdglichkeiten und ihrer Folgen die
Voraussetzung dafiir schaffen, dass der Patient zusammen mit seinen Ange-
horigen die letzten Wochen und Tage seines Lebens sinnvoll gestalten kann?
Eine solche Aufkldrung ist nicht einfach. Sie erfordert hohe fachliche und
menschliche Kompetenz.

Das bereits erwahnte »informierte Einverstandnis« wird in solchen Situa-
tionen uns und dem Patienten helfen, richtig vorzugehen. Unsere Aufgabe ist
es daher zunichst, ihn tiber die Krankheit, {iber die Therapiemoglichkeiten
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und deren Folgen zu informieren. Danach sollen wir einfithlsam dem Patien-
ten ausreichend Zeit lassen, Fragen zu stellen und sich zu entscheiden. Unsere
Aufgabe ist es, eine oder mehrere Therapiealternativen anzubieten. Die
Aufgabe des Patienten ist es, sich fiir die eine oder andere Alternative zu ent-
scheiden.

Wenn der Patient sich fiir eine Alternative entscheiden sollte, die wir nicht
fiir gut halten, liegt es bei uns, dies auf die eine oder andere Weise auszudrii-
cken, um ihn damit auf mogliche negative Folgen aufmerksam zu machen.
Wenn er sich fiir eine Therapie entscheiden sollte, die wir selbst aus fachlichen
Griinden nicht vertreten konnen, ist es unsere Pflicht, dies in aller Deutlich-
keit auszusprechen. Der Patient hat zum Beispiel kein Anrecht auf eine Ope-
ration, die der Arzt fiir unverantwortlich halt (Smith 1995).

Es kommt darauf an, die Autonomie des Patienten und die Fachkompe-
tenz des Arztes in ein Verhiltnis gegenseitigen Respektes zu bringen. Das setzt
einmal voraus, dass der Arzt sich nicht nur fiir Behandlungsalternativen ein-
setzt, die er bisher bevorzugte. Es muss fiir den Patienten die Méglichkeit
gewihrleistet sein, freiwillig, d. h. ohne dufleren Druck, seine Entscheidung
zu treffen. Das traf bei Frau A. zu. Dieses Beispiel hat nichts mit passiver
Sterbehilfe zu tun. Es ging hier nicht um die Frage, ob eine lebensnotwendige
Therapie unterbrochen oder nicht durchgefiihrt werden sollte, sondern um
die autonome Entscheidung der aufgeklérten Patientin.

Es ist ideal, wenn Patient und Arzt in der Lage sind, Gesprache auf
einer Ebene zu fithren, die es dem Patienten ermdglichen, reife und gute
Entscheidungen zu treffen. Es gibt viele Griinde, warum das nicht immer
moglich ist.

Manchen Patienten und Arzten fehlen die fachlichen und menschlichen
Voraussetzungen fiir eine solche Verstindigung. Auch in diesen Fallen hat der
Arzt daran zu denken, dass er professioneller Helfer zu sein hat und darauf
bedacht sein muss, den Patienten zu verstehen und ihm zu helfen (» Kap. 3:
»Kommunikation«). Hiufig ist ein Patient nicht mehr in der Lage, wichtige
Entscheidungen zu treffen, weil die kognitiven Voraussetzungen bei ihm nicht
oder nicht mehr vorhanden sind. Er begreift die Therapiealternativen und
ihre Konsequenzen nicht mehr, weil die Krankheit zu weit fortgeschritten ist
und seine Bewusstseinslage evtl. bis hin zu einem Bewusstseinsverlust beein-
trachtigt.

Wihrend bei entmiindigten Menschen ein Vormund bestellt wird, der
rechtskriftige Entscheidungen fiir diesen Menschen treffen kann und muss,
ist dies bei Patienten mit einer durch die Erkrankung eingeschrankten Ent-
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scheidungsfihigkeit selten der Fall. Dies hat ganz unterschiedliche Griinde
und stellt den Arzt vor schwierige Entscheidungen.

Der bewusstlose Patient

Beispiel

Ein 81-jahriger Patient kommt nachts als Notaufnahme in das Krankenhaus.
Die Dienst habenden Arzte stellen fest, dass sein akuter Zustand durch ein rup-
turierendes Aortenaneurysma (Riss der Hauptschlagader) bedingt ist. Ohne
Operation wiirde er innerhalb von Stunden sterben. Der Patient ist im Schock,
kann also vor der Operation nicht gefragt oder informiert werden. Kein An-
gehoriger ist anwesend. Die Operation ist erfolgreich. Wegen des Schweregrads
seines Zustands wird er nach der Operation auf die Intensivabteilung verlegt
und beatmet.

Die Angehdrigen, Ehefrau und zwei Tochter, werden dariiber informiert, dass
sein Zustand kritisch, aber stabil ist. Aufgrund des Krankheitszustands und der
Wirkung der zugefiihrten Medikamente ist es nicht moglich, mit ihm Kontakt zu
bekommen. In den ndchsten Tagen dndert sich die Lage nicht. Den Angehori-
gen wird mitgeteilt, dass Uberlebenschancen vorhanden sind, dass es aber

erst in den folgenden Tagen méglich sein wird, genauere AuBerungen dazu zu
machen.

Am 4.Tag der Intensivbehandlung bitten die Angehdrigen um ein Gespréch. Sie
erkundigen sich nach dem Zustand des Patienten. Dann erkldren sie, dass der
Kranke selbst sich wiederholt in den letzten Jahren dazu geduf3ert habe, wie
man sich ihm gegeniiber verhalten solle, falls er in einen behandlungsbedirf-
tigen lebensbedrohlichen Zustand wie diesen gerate. Er wolle dann die M6g-
lichkeit bekommen, in Frieden zu sterben und habe ein »Patiententestament«
ausgefillt. Unter keinen Umstanden wolle er in einer solchen Situation einer
langeren Intensivtherapie unterzogen werden.

Wie sollten die Arzte jetzt vorgehen? Die fiir diesen Fall deutlich dokumen-
tierte Entschlossenheit des Kranken und das ebenso eindeutige und einhellige
Verhalten der Angehorigen machten es schwer, den Wunsch des Kranken zu
iibersehen. In dieser speziellen Situation brauchen die Arzte fiinf Wochen,
bevor sie sich zu einer Aufgabe der therapeutischen Mafinahmen entschliefSen
konnten. Es waren fiinf Wochen mit zunehmenden Komplikationen.

Schon friihzeitig hatte sich eine Mehrheit der Arzte zu der Einsicht
bekannt, dass die Fortfithrung der Therapie lediglich zu einer Verldngerung
des Sterbens fithre. Doch sprachen sich auch immer ein oder zwei erfahrene
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Arzte gegen eine Aufgabe der Therapie aus, die dann auf dieser Grundlage
fortgesetzt wurde. War das notwendig? War das richtig?

Die weitere Krankheitsentwicklung des Patienten gab den Befiirwortern
einer Therapiefortsetzung nicht Recht. Die erfahrenen Chirurgen beriefen
sich bei ihrer Argumentation auf Erfahrungen in gleich gelagerten Fillen, die
einen positiven Ausgang genommen hatten. Dies ist bestimmt einer der
Hauptgriinde dafiir, dass es vielen Arzten so schwer fillt, eine Therapie zu
beenden, auch wenn die Aussichten eines Patienten auf eine Verbesserung
lingst nicht mehr gegeben sind und der Tod allen Erfahrungen nach kurz
bevorsteht (Andrae 1994).

Im Nachhinein ist es einfach zu sagen: Dieser Patient hitte wenigstens vier
Wochen vorher die Moglichkeit bekommen sollen, in Ruhe zu sterben. Zwei-
fellos gibt es auch Grund zu der Aussage, dass viel zu hdufig in solchen Situa-
tionen sinnlos »um jeden Preis« weiter therapiert wird.

Sollten wir Arzte uns nicht hiufiger darauf besinnen, dass unsere Aufgabe
vor allem darin besteht, das Leben der einzelnen Patienten zu respektieren?
Und gehort dazu nicht auch das Recht jedes einzelnen Menschen auf ein mog-
lichst wiirdevolles Sterben?

Wenn ein Patient sich selbst in einer solchen Situation duflern kann, ist es
unsere Pflicht, seine Wiinsche zu respektieren (Traney 1992a).

Wenn ein Patient aus welchen Griinden auch immer sich nicht dufern
kann, dann muss es unser Anliegen sein, auf andere Weise zu erfahren, fiir
welche der vorhandenen Alternativen er sich entscheiden wiirde. Erst wenn
wir entweder aus Zeitnot oder aus anderen Griinden nicht mehr in der Lage
sind zu erfahren, wie der mutmaflliche Patientenwille ist, dirfen wir die
Verantwortung auf uns nehmen und eigenstindig im Interesse des Patienten
handeln.

In vielen Landern gibt es fiir Erwachsene die Moglichkeit, ein sog. Patien-
tentestament, eine Patientenverfiigung, aufzusetzen. Hierin wird schriftlich
niedergelegt, wie man grundsitzlich oder in bestimmten Fillen behandelt
und/oder betreut werden mochte und wie nicht. Ein solches Dokument muss
beachtet und ernst genommen werden. Denn unser Anliegen ist es, den Wil-
len und die Wiinsche der Patienten so weit wie moglich zu respektieren
(Beleites 1997, 2004; Enquete-Kommission »Ethik und Recht der modernen
Medizin« des Deutschen Bundestags 2005; Stratling et al. 2004).

Gleichwohl gibt es Einwidnde gegen die Schaffung einer juristisch ver-
pflichtenden Giiltigkeit eines solchen Dokuments. Wie kann, so wird gefragt,
ein Patient zum Zeitpunkt der Unterzeichnung einer solchen Verfiigung be-



30 Kapitel 2 - Ethik

urteilen, was er in der Zukunft bei Krankheitssituationen, die er vielleicht
selbst noch gar nicht erlebt hat, wollen wiirde? Auch wiirden oftmals generelle
Verzichte auf bestimmte Mafinahmen (Beatmung etc.) verfiigt, und die be-
handelnden Arzten wiren im Zweifelsfall nicht in der Lage herauszufinden,
ob der Patient gewusst hat, dass er damit auch solche Fille ausschlief3t, in
denen er etwa durch eine vollwertige Intensivtherapie innerhalb von Wochen
wiederhergestellt werden konnte.

Es ist nicht einfach, sich generell zu duflern tiber das, was in den einzelnen
Fidllen das »richtige« Vorgehen ist. Jede Situation ist in ihrer Weise einzigartig
und muss individuell beurteilt werden. Es besteht trotzdem Grund zu der
Annahme, dass wir Arzte Angst haben vor einem Aufgeben unserer Therapie-
mafinahmen. Wir haben Angst, Fehler zu begehen und setzen deshalb lieber
auf »Nummer sicher«: maximale Therapie bis zum bitteren Ende (Smith
1995).

Von Anfang an war es ein wichtiges Anliegen der Palliativmedizin, diese
Fragen zu beleuchten. Einen Menschen sterben zu lassen, ist etwas, das wir
nach den Grundsitzen unserer medizinischen Ausbildung als eine Niederlage
zu betrachten haben, auch in solchen Situationen, in denen der Tod fiir den
Kranken eine Erlosung wire. Die Palliativmedizin sagt nicht, dass sie fiir die-
ses ethische Dilemma ein allgemeingiiltiges Losungsangebot zur Hand hitte.
Sie will aber die Situation des Patienten und die der Angehdrigen auf eine
Weise beleuchten, die es uns erméglicht, in schwierigen Situationen gute Ent-
scheidungen zu treffen.

Eine gute Stiitze bei schwierigen Entscheidungen im medizinischen Alltag
ist die Frage: Wie wiirde meine Entscheidung aussehen, wenn der Patient in
diesem Bett nicht eine mir unbekannte Person wire, sondern meine Mutter,
mein Ehegatte, mein Kind oder ich selbst?

»Wenn man sieht, was die heutige Medizin fertigbringt, fragt man sich unwill-
kiirlich: Wie viele Etagen hat der Tod?« (Jean-Paul Sartre).

In diesen Worten Sartres kommt zum Ausdruck, dass manche Arzte sich wei-
gern, sich iberhaupt mit den Fragen der Anderung des Behandlungsziels, des
Nichtergreifens sog. »futiler« Mafinahmen oder der passiven Sterbehilfe aus-
einanderzusetzen. Sie sagen, ihre drztliche Aufgabe sei es, immer Leben zu
retten und Leben zu erhalten. Sie glauben, damit eine sichere Grundlage fiir
ihr drztliches Handeln gefunden zu haben und sich schwierigen ethischen
Entscheidungen entziehen zu kénnen. Dabei vergessen sie aber, dass sie sich
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mit einer solchen Einstellung gerade den Grundregeln arztlichen Verhaltens
und érztlicher Ethik widersetzen (Pellegrino und Thomasma 1994). Wenn
Arzte sich ausschliellich darauf konzentrieren wiirden, alles medizinisch
Mégliche zu tun, werden sie medizinethisch viele Fehler machen. Sie werden
kaum in der Lage sein, fiir den Patienten das zu tun, was dieser am meisten
braucht.

2.2.2 Entscheidungen iiber Behandlungsabbruch

Der entscheidungsfahige (autonome) Patient

Wie wir in » Abschn. 2.1.1 deutlich gemacht haben, hat jeder Patient das Recht
auf Information und das Recht auf Respektierung seiner eigenen Entschei-
dungen iiber weitere Diagnostik und Therapie. Der Wille eines Patienten, der
bei vollem Bewusstsein Aussagen iiber eine Unterbrechung oder ein Unterlas-
sen von Therapiemafinahmen macht, muss respektiert werden. Das gilt auch
fiir den Fall, dass diese Therapiemafinahmen lebensnotwendig sind. Wenn
der Patient also eine bestimmte Behandlung ablehnt, so entzieht er damit dem
Arzt das Behandlungsrecht fiir diesen ganz bestimmten Fall, der Arzt darf
nicht gegen den Willen des Patienten handeln. Dem entspricht es, dass die mit
drztlichen Mafinahmen verbundenen Eingriffe im rechtlich geschiitzten Inte-
resse des Menschen grundsitzlich nur mit Einwilligung des Betroffenen zu-
lassig sind (Beleites 1997, 2004).

Wenn ein autonomer Patient jede weitere Therapie ablehnt, kann nicht
von passiver Sterbehilfe gesprochen werden. Diese Entscheidung, aus freiem
Willen eine Therapiemdoglichkeit wahrzunehmen oder nicht wahrzunehmen,
entspricht einem grundlegenden Rechtsgut in der Verfassung (Eser et al.
1992).

Der nichtentscheidungsfahige Patient

Bei verwirrten Patienten oder Patienten, die nicht oder nicht mehr in der Lage
sind, ihren Willen zu artikulieren und diesen auch nicht zu einem fritheren
Zeitpunkt schriftlich festgelegt hatten, und bei Minderjahrigen kann die Ein-
willigung in der Regel nur von deren gesetzlichem Vertreter - also nicht von
anderen Angehorigen - erteilt werden. Gesetzliche Vertreter sind bei Kindern
die Eltern bzw. der Vormund, bei Volljahrigen der Vorsorgebevollbemichtige
oder Betreuer. Vorsorgebevollmichtige und Betreuer kénnen vom einwilli-
gungsfahigen, volljahrigen Patienten im Voraus schriftlich fiir den Fall des
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Eintritts einer Nichteinwilligungsfihigkeit bestimmt werden; ein Betreuer
kann bei Bedarf und fehlender Vorausverfiigung des Patienten durch ein Vor-
mundschaftsgericht eingesetzt werden. Wer zu einer Einrichtung, in welcher
der Betreute untergebracht ist oder wohnt, in einer engen Beziehung steht,
darf nicht zum Betreuer bestellt werden (§ 1897 Abs. 3 BGB).

Die Entscheidung tiber fehlende Einwilligungsfihigkeit sollte der Arzt
nicht allein treffen, sondern hierzu einen erfahrenen Kollegen, nach Moglich-
keit einen Fachmann (Psychiater), oder - in Zweifels- und Streitfillen - das
Gericht zu Rate ziehen.

Bei Minderjdhrigen wird die Einsichts- und Urteilsfahigkeit vom Reife-
grad und der konkreten vorliegenden Situation abhéngig sein. Alltdgliche und
verhéltnisméflig harmlose Eingriffe wird ein élteres Kind selbst gut beurteilen
konnen, wihrend das Risiko bei grofieren oder folgenschweren Operationen
(z.B. Sterilisation) fiir es noch nicht tiberschaubar ist.

Bei der Beurteilung, inwiefern psychisch Kranke in der Lage sind, eine
Entscheidung mitzutragen, kommt es auf den Grad ihrer Storung einerseits
und die Grofle und Folgen des Eingriffs andererseits an. Wenn der Arzt eine
Behandlung vornimmt, ohne eine wirksame Einwilligung eingeholt zu haben,
obwohl dies moglich gewesen wire (was besonders bei mangelhafter Aufkla-
rung der Fall sein kann), oder wenn der Arzt die Grenzen der erteilten Ein-
willigung tiberschreitet, so ist sein Handeln rechtswidrig — und kann straf-
rechtliche Folgen haben (Eser et al. 1992).

Der mutmafliche Patientenwille

Kann die Zustimmung zu einer Behandlung nicht eingeholt werden, z. B. bei
bewusstlosen Patienten oder Nichterreichbarkeit des gesetzlichen Vertreters,
so kann sie weder durch die Einwilligung eines anderen Angehorigen ersetzt
werden noch darf der Arzt selbst sich grundsitzlich die Entscheidungskom-
petenz zuschreiben.

Hat der eigentliche Sterbeprozess bereits begonnen, so werden lebensver-
lingernde Mafinahmen in aller Regel schon érztlich nicht mehr indiziert sein,
sodass sie auch ohne Feststellung eines ausdriicklichen oder mutmafllichen
Patientenwillens unterlassen werden diirfen.

In Fillen, in denen weder das Uberleben noch das langfristige Wohl des
Patienten von duflerst raschem Handeln abhingt, ist der Arzt gehalten, den
mutmafilichen Willen des Patienten zu ermitteln (BAK 2004). Dies muss er
tun, wenn keine Patientenverfiigung vorliegt oder eine, in der die vorausver-
fiigten, an bestimmte Bedingungen gekniipften Behandlungswiinsche nicht
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auf die aktuelle Situation anwendbar sind und aus der auch sonst keine ein-
deutigen Wertekategorien des Patienten zu ersehen sind. Der mutmafiliche
Patientenwille sollte iiber Befragungen von Menschen, die dem Patienten
nahe stehen, evtl. auch den Hausarzt, ermittelt werden.

In Situationen, in denen das Uberleben und/oder das langfristige Wohl
eines Patienten (Sauerstoffunterversorgung des Gehirns etc.) von raschem
Handeln abhéngen und der Wille des Patienten unklar ist, gilt »in dubio pro
vita«. Dies entbindet aber nicht davon, nach der Durchfithrung der zunéchst
notwendigen Mafinahmen den Willen des Patienten zu ermitteln und einge-
leitete MafSnahmen ggf. einzustellen.

Wachkomapatienten, Demenz und kiinstliche Erndhrung

Ein wichtiges Urteil des Bundesgerichtshofs 2004

1. »Bei einem unheilbar erkrankten, nicht mehr entscheidungsfahigen
Patienten kann der Abbruch einer drztlichen Behandlung oder Maf3-
nahme ausnahmsweise auch dann zulassig sein, wenn die Voraussetzun-
gen der von der Bundesarztekammer verabschiedeten Richtlinien fiir die
Sterbehilfe nicht vorliegen, weil der Sterbevorgang noch nicht eingesetzt
hat. Entscheidend ist der mutmaRliche Wille des Kranken.

2. An die Voraussetzungen fiir die Annahme eines mutmaRlichen Einver-
standnisses sind strenge Anforderungen zu stellen. Hierbei kommt es vor
allem auf frithere miindliche oder schriftliche AuBerungen des Patienten,
seine religiose Uberzeugung, seine sonstigen persénlichen Wertvorstel-
lungen, seine altersbedingte Lebenserwartung oder das Erleiden von
Schmerzen an.«

Urteil des 1. Strafsenats vom 13. September 1994 (BGHSt 40, 257)

Dazu Klaus Kutzer (2005):

»Durch dieses Urteil ist einer weiten Offentlichkeit erstmals klargeworden, dass
Patienten bei irreversibler Bewusstlosigkeit eine jahrelange kiinstliche Erndh-
rung rechtlich nur vermeiden konnen, wenn sie zuvor ihren Willen auf Einstel-
lung der lebenserhaltenden MafSnahmen bekundet haben. Die Form dazu bietet
eine schriftliche oder auch miindliche Patientenverfiigung. Dieses Problem ist
von erheblicher praktischer Bedeutung. Denn die Zahl der so genannten Wach-
komapatienten, also der Kranken mit apallischem Syndrom, deren Zustand sich
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wdhrend der Akutbehandlung oder Friihrehabilitation nicht gebessert hat, liegt
nach Schétzungen des Bundesministeriums fiir Gesundheit aus dem Jahr 2001
bei rund 5.000, von denen etwa 70 % in der hduslichen Umgebung versorgt
werden. Die Zahl der irreversibel hirngeschddigten Wachkomapatienten steigt
standig, zum Teil auch als Folge zu spdter Reanimationen.

Ahnliche Probleme ergeben sich durch die unaufhaltsame Zunahme von
Demenzerkrankungen. Will der Patient also vermeiden, dass er jahrzehntelang
kiinstlich durch die Bauchdecke erndhrt wird, ohne dass er die Chance einer
Wiedererlangung des Bewusstseins oder der Kommunikationsfihigkeit hat, so
muss er tunlichst eine Patientenverfiigung errichten. Dies gilt nicht nur fiir dlte-
re Menschen. Denn auch junge Menschen konnen, z. B. aufgrund eines schweren
Unfalls, ins irreversible Wachkoma fallen.

2.2.3 Passive Sterbehilfe - klinische Beurteilung
und Definition

Passive Sterbehilfe betrifft nur nichteinwilligungsfihige Patienten, bei denen
nicht die Méglichkeit zu vorbereitenden Gesprachen gegeben war und bei
denen eine Fortfithrung bestimmter lebenserhaltender Therapien oder das
weitere Ergreifen von lebenserhaltenden/-verlingernden Mafinahmen aus
medizinischen, ethischen und humanitdren Griinden sehr fraglich erscheint.
So wire es z. B. passive Sterbehilfe, wenn der Arzt auf die Behandlung einer
Pneumonie oder einer anderen lebensbedrohlichen Komplikation verzichtet,
um bei einem Sterbenden den Sterbeprozess nicht zu verlangern.

Das Nichtfortfithren oder Nichtergreifen therapeutischer Mafinahmen
bei einwilligungsfihigen, aufgeklarten Patienten entsprechend deren Willen
hingegen ist keine passive Sterbehilfe.

Arzte werden regelmifiig vor Situationen stehen, in denen sie bei der Be-
handlung eines nichtautonomen, schwer kranken und sterbenden Patienten
zu der Einsicht kommen, dass es nicht im Interesse des Patienten liegen kann,
die jetzt laufende Therapie weiter durchzufithren. Wenn sie dann nach reifer
und griindlicher Uberlegung, wobei die zuvor beschriebenen Betrachtungen
iiber Einwilligung, mutmafilichen Patientenwillen und Autonomie ernsthaft
erwogen wurden, zu der Ansicht kommen, dass die das Sterben verldngernde
Therapie unterbrochen werden sollte, wird dies juristisch und in der medizi-
nischen Ethik als passive Sterbehilfe bezeichnet.
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Passive Sterbehilfe ist im Bereich der Medizin ein international etablierter
Begriff (Rachels 1975). Viele halten ihn fiir ungliicklich gewdhlt und meinen,
er solle ersetzt werden durch das einfachere und korrektere »Sterbenlassenx.
Die Hauptfunktion des Begriffes liegt wohl darin, den Arzten den Unterschied
deutlich zu machen zwischen dem, was unter gewissen Voraussetzungen er-
laubt sein kann (passive Sterbehilfe), und dem, was nicht erlaubt ist (aktive
Sterbehilfe).

Die Europdische Gesellschaft fiir Palliativmedizin (EAPC) hilt die Unter-
teilung in »aktive Euthanasie/Sterbehilfe«, »passive Euthanasie/Sterbehilfe«
und »indirekte Euthanasie/Sterbehilfe« fir grundsitzlich fragwiirdig und in
der Praxis v. a. fiir missverstdndlich. Sie schldgt vor, nur noch in Euthanasie
und drztlich assistierten Suizid zu unterscheiden. Beides sei in den meisten
Landern der Erde strafbar, passive und indirekte Sterbehilfe aber nicht, und
zur Definition des Terminus Euthanasie gehore ja der ausdriickliche Wunsch
und die Einwilligung des Patienten, was daher aus rein logischen Griinden
Termini wie passive und indirekte Euthanasie absurd erscheinen lasse (EAPC
Ethics Task Force 2003).

— Passive Sterbehilfe - Sterben lassen
Passive Sterbehilfe ist die Entscheidung des Arztes, bei einem sterben-
den, nicht einwilligungsfahigen Patienten
= entweder auf eine das Sterben verldngernde Therapie zu verzichten
== oder eine bereits begonnene das Sterben verldngernde Therapie zu

unterbrechen.

Das Ziel dieser MaBnahme ist es, einem schwer kranken, sterbenden
Menschen die Méglichkeit zu geben, an seiner Krankheit zu sterben -
ihn sterben zu lassen.

Die ethische Grundlage dieser sog. passiven Sterbehilfe ist der Respekt
vor dem Leben und vor dem Sterben des Patienten.

Aufgabe der Medizin ist es zwar, Krankheit zu bekdmpfen und Krankheits-
symptome unter Kontrolle zu halten. In Bezug auf den gesamten Lebenslauf
eines Menschen gehort es aber auch zu den Aufgaben des Arztes, den person-
lichen Tod eines jeden zu respektieren und zuzulassen.

Wenn die therapeutischen Mafinahmen, die wir eingesetzt haben, um
Krankheit zu bekdmpfen oder sie unter Kontrolle zu halten, beim Patienten
nichts Gutes mehr bewirken, sondern nur sein Leiden verldngern, dann muss
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er von uns erwarten konnen, dass unnétige Therapiemafinahmen eingestellt
werden. Das fithrt dann nicht dazu, dass der Patient getotet wird, sondern dass
die Krankheit ihren natiirlichen Verlauf nehmen kann. Passive Sterbehilfe
bedeutet »sterben lassen«. Es bedeutet keineswegs, den Patienten »aufzuge-
ben« (Randall und Downie 1996, Husebg und Tausjo 1986)!

Besonders in den letzten Wochen und Tagen brauchen sterbende Patienten
eine kompetente drztliche Betreuung. Ausgezeichnete Symptomkontrolle und
zugewandte menschliche Fiirsorge gewdhrleisten, dass der Patient in der ihm
verbleibenden Zeit seine Wiirde behalten kann. Fiir den Angehorigen ist diese
Zeit entscheidend fiir seine Erinnerungen und, was noch wichtiger ist, fiir seine
seelische Verarbeitung des erlebten Krankheitsverlaufes und des Verlustes.

Technisch und ethisch gesehen kann bei passiver Sterbehilfe jede Therapie
unterbrochen werden, damit der Krankheitsverlauf ein friedliches Sterben
ermoglicht.

Dabei kann es sich um die Einstellung oder Unterlassung der Therapie mit
z.B. Antibiotika, Kreislaufmitteln, Erndhrung, Respirator, Zytostatika oder
einer Flissigkeitssubstitution oder Dialyse handeln.

Es gibt oft unterschiedliche Auffassungen unter den Arzten dariiber, wie
die Frage der passiven Sterbehilfe im Einzelfall zu beurteilen sei. In einem
Krankenhaus begegnet man dieser Frage in grofier Offenheit, im anderen ist
dies nicht der Fall. Diese Unterschiede kénnen in einem Krankenhaus zwi-
schen den Abteilungen ebenso wie innerhalb einer Abteilung vorhanden sein.

Die Frage der passiven Sterbehilfe stellt in der praktischen Medizin sowohl
in ihrer Quantitét als auch in ihrer Qualitat ein viel groleres Problem dar als
die Frage der aktiven Sterbehilfe.

Einige dieser Probleme sowie die sich anbietenden Losungsmaoglichkeiten
sollen im Folgenden dargestellt werden.

2.2.4 Wann sollen wir eine das Sterben verldngernde
Therapie einstellen?

Die fiir den Arzt schwer zu beantwortende Frage ist: » Weif3 ich mit Sicherheit,
dass das Leben des Patienten jetzt zu Ende geht?« Sich in der Beantwortung
dieser Frage zu irren, ist fiir jeden Arzt eine hohe Belastung. So ist es verstand-
lich, wenn Arzte zugeben, wie schwer es fiir sie ist, aufgrund unsicherer Vor-
aussetzungen einen Beschluss zu fassen, der iiber Leben und Tod entscheiden
kann.
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Richtige Entscheidungen zu treffen, setzt ebenso gute medizinische Fach-
kenntnisse voraus wie einen genauen Einblick in die zu beurteilende Situation.
Der Arzt muss den Patienten aus der Anamnese genauso gut kennen wie die
aktuelle Entwicklung und die Prognose. Es wire eine Katastrophe (und u. U.
strafbar), wenn leichtfertig iiber Leben und Tod entschieden wiirde (Downie
und Calman 1994).

Bei einigen Krankheiten konnen erfahrene Arzte trotzdem mit grofier
Wahrscheinlichkeit voraussagen, ob eine Heilung auflerhalb des Mdglichen
liegt. Bei einer Reihe von Krebskrankheiten im fortgeschrittenen Stadium ist
dies der Fall, ebenso bei zahlreichen anderen fortgeschrittenen Organerkran-
kungen. Das Finalstadium einer Erkrankung ist grundsitzlich schwierig zu
beschreiben. Jede Krankheit hat bei jedem Patienten ihren besonderen Ver-
lauf. Am deutlichsten wird dies bei alten Patienten. Sie konnen unabhéngig
von ihrem Alter lange ihre Autonomie und ihre Integritit bewahren. Sie mé-
gen ihre gesamte Familie verloren haben, und sie konnen trotz altersbedingter
Funktionsstorungen ein Leben fiihren, das fiir sie eine hohe Lebensqualitat
hat. Dies kann eigentlich nur derjenige selbst oder ein anderer beurteilen, der
diesen Menschen genau kennt, etwa der ihn seit Jahren betreuende Arzt (Mor-
gan 1996).

Gleichwohl gibt es fiir das Finalstadium bestimmte Merkmale. Wenn zu-
sdtzlich zum nicht heilbaren Grundleiden schwere Begleitsymptome oder
Sekunddrerkrankungen auftreten, der Allgemeinzustand schwer beeintrich-
tigt ist, mehrere Organsysteme versagen, die Richtung der Verschlechterung
deutlich ist, das Bewusstsein zunehmend beeintréchtigt ist, der Patient selbst
nicht mehr die Kraft und den Willen hat, fiir seine Genesung zu kidmpfen,
dann spricht vieles dafiir, dass er bald sterben wird. Die Engldnder nennen
diese Situation »the point of no return«. Die Flieger verwenden diesen Aus-
druck fiir das Abhebe- und das Landemandver, bei denen jeweils ein Punkt
erreicht wird, von dem an sie nicht mehr umkehren koénnen. In der Medizin
ist damit gemeint, dass der Punkt erreicht wird, an dem sich das Ziel der
medizinischen Behandlung dndert. Der Arzt muss jetzt erkennen und akzep-
tieren, dass ein friedliches und wiirdevolles Sterben Hauptaufgabe seiner wei-
teren Patientenbetreuung ist.

Der Ausdruck »point of no return« hat fiir den Piloten noch einen anderen
positiven Aspekt. Es ist fir ihn »the moment of maximal attention«, der
Augenblick, der grofite Aufmerksambkeit verlangt.

Diese »grofite Aufmerksamkeit« finden wir am Anfang des Lebens, bei der
Geburt. Viele Menschen halten diesen Augenblick fiir einen heiligen, unend-
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lich wichtigen Moment des Lebens. Im Vergleich dazu kann die Lage der
Sterbenden oft traurig sein. Sie bekommen selten die Zuwendung, die sie
brauchen; sie sterben haufig unter groflem Therapieeinsatz und in grofler
Einsambkeit. Ist aber der Augenblick des Sterbens nicht ein genauso wichtiger
Augenblick wie der der Geburt?

2.2.5 Wann sollen wir die lebenserhaltende Therapie
nicht einstellen?

Wenn ein 80-Jahriger eine Schenkelhalsfraktur erleidet, konnen eine schnelle
Operation und Mobilisation den Kranken innerhalb weniger Wochen gut
rehabilitieren. Wiirden Operation und Mobilisation nicht erfolgen, wire die
Wahrscheinlichkeit nicht gering, dass der Patient im Bett liegen bliebe und
dass wegen der fehlenden Mobilisation dann innerhalb von Wochen und Mo-
naten medizinische Komplikationen eintriten, die unter Umstdnden einen
vorzeitigen Tod hervorrufen konnten. Lige einer solchen Nichtbehandlung
die Beurteilung oder gar Anordnung eines Arztes zugrunde, so diirfte diese
keineswegs befolgt werden, da sich aus ihr der Tatbestand der unterlassenen
Hilfeleistung ergibe.

Als unterlassene Hilfeleistung (vielleicht sogar als Totungsdelikt) wire
auch zu werten, wenn in einem Krankenhaus bei knapper Bettenzahl einem
alten, unsympathischen, alleinstehenden Pflegepatienten, der aus sozialen
Griinden nicht entlassen werden kann, aus diesen Griinden bei einer schwe-
ren Pneumonie die notwendigen Antibiotika vorenthalten wiirden.

Beim zerebrovaskuldren Insult folgen oft eine Halbseitenlihmung und
eine Bewusstseinstriibung des Patienten. Als Folge davon kann dieser vollig
auflerstande sein, Nahrung oder Fliissigkeit zu sich zu nehmen. Es kann sogar
vorkommen, dass ein solcher Patient sich weigert, mit Hilfe anderer Nahrung
und Fliissigkeit zu sich zu nehmen. Diese Weigerung kann auf die auf den
Schlaganfall folgende Bewusstseinsstorung zuriickzufiihren sein.

Diese Krankheitssymptome konnen, wie wir wissen, reversibel sein. Erst
nach Tagen oder Wochen der aktiven Therapie kann genauer bestimmt wer-
den, wie schwer der Gehirnschaden und die Funktionsstérung des Patienten
sind und ob sie irreversibel sein werden. Wahrend dieser Zeit wird es aber
richtig sein, dem schwer kranken Patienten, vielleicht sogar gegen seinen be-
wusstseinsgetriibten Willen, eine maximale Therapie anzubieten. Falls sich
jedoch nach dieser Zeit der Zustand des Kranken als so ernst herausstellt, dass



39 2

2.2 - Sterbenlassen - passive Sterbehilfe

er mit dem Leben nicht mehr vereinbar erscheint, dann kann es genauso
richtig und wichtig sein, die angefangene Therapie zu unterbrechen.

An dieser Stelle sollte ein international anerkanntes, in Deutschland aber
oft verkanntes Prinzip der medizinischen Ethik erwdhnt werden: der Apple-
ton Consensus. Er wurde im Jahr 1989 bei einem Treffen fithrender medizi-
nischer Ethiker aller westlichen Nationen beschlossen. Das Dokument hat
weltweite Anerkennung und groflen Einfluss gewonnen. Daraus ein Zitat:
»Ethisch betrachtet, besteht kein Unterschied zwischen dem Unterlassen und
dem Unterbrechen einer aktiven Behandlung.« (Appleton Consensus 1989)

2.2.6 Wenn die Entscheidung besonders schwer fillt,
sollte man sich Zeit lassen

Eine wichtige Aussage des zuvor zitierten Appleton Consensus gibt uns das,
was wir vor schwierigen ethischen Entscheidungen vor allem brauchen: Zeit.
Bei all den oben angefiihrten Fillen sind wir mehr oder weniger davon ausge-
gangen, dass wir alle notwendigen Informationen sammeln konnten, bevor die
wichtigen Entscheidungen getroffen wurden. In der klinischen Praxis ist dies
haufig nicht moglich. Die Patienten werden nicht selten notfallméflig im Kran-
kenhaus aufgenommen, und es gibt keine Angaben zur Vorgeschichte der Pa-
tienten. In solchen Situationen, in denen wir nicht die Hintergriinde kennen,
weder tiber die Krankheitsentwicklung noch tiber den Allgemein- und Funk-
tionszustand des Patienten informiert sind, konnen wir nur in Ausnahmeféllen
Entscheidungen tiber Einstellung oder Abbrechen der therapeutischen Mafi-
nahmen treffen. Dazu brauchen wir Zeit und ausreichende Information.

Es kommt leider durchaus vor, dass sterbende Patienten als Notfall zur
Aufnahme ins Krankenhaus geschickt werden, weil die Versorgung zu Hause
unzureichend war oder weil ein Notarzt gerufen wurde, dem der Patient un-
bekannt ist. Wenn ein solcher Patient im Krankenhaus ankommt und die
genaue Krankengeschichte hier bei der Aufnahme nicht vorliegt, kann der
Aufnahmearzt nichts anderes tun, als die vorliegenden behandlungsbediirfti-
gen Probleme anzugehen. Das Gleiche gilt, wenn ein Patient in akuter Lebens-
not aufgefunden wird - sei es auf der Strafle oder zu Hause oder auf einer
Krankenstation. Wenn dem dann gerufenen Arzt die genaue Krankenge-
schichte und die aktuelle Krankheitsentwicklung nicht vorliegen, muss er sich
zunichst fiir ein sehr aktives Handeln entscheiden, um womoglich das Leben
des Patienten zu retten oder schwere Komplikationen zu verhindern.



40 Kapitel 2 - Ethik

Der Consensus von Appleton zeigt uns nun, dass durch diese akti-
ven primiren Behandlungsmafinahmen die weitere drztliche Behandlung
keineswegs préjudiziert wird. Wenn am nichsten Tag die genaue Kranken-
geschichte bekannt wird und die medizinische Gesamtsituation zu iiber-
blicken ist, kann, falls es fiir sinnvoll und richtig erachtet wird, die begon-
nene Therapie durchaus abgebrochen werden. Das kann selbstverstiandlich
nur dann geschehen, wenn die behandelnden Arzte nach einer Gesamtbeur-
teilung zu der Einsicht gelangen, dass eine Fortsetzung der Therapie nicht im
Interesse des Patienten liegt und dass weitere Therapiemafinahmen tatséch-
lich nur dazu dienen kénnen, den fortgeschrittenen Sterbeprozess hinaus-
zuziehen.

2.2.7 Wie soll eine Therapie eingestellt werden?

Soll die Einstellung erfolgen
durch »Einfrieren« der Therapiemafinahmen?
durch vorsichtige Reduktion der Therapiemafinahmen?
durch das Absetzen aller Therapiemafinahmen?

In der folgenden Diskussion setzen wir voraus, dass die medizinisch-ethi-
schen und die rechtlichen Grundlagen fiir ein passives Sterbenlassen - wie
Entsprechung des mutmafllichen Patientenwillens und irreversibler Sterbe-
prozess - bei einem nichtautonomen Patienten erfillt sind.

Vor uns liegt ein Patient im Sterben, der aufgrund seiner Krankheit keine
Entscheidungen treffen kann. Die behandelnden Arzte sind sich einig, dass
der Sterbeprozess irreversibel ist. Wir haben die zuverldssige Information —
z.B. durch eine Patientenverfiigung, einen von den Patienten ernannten Ge-
sundheitsbevollméchtigten, durch vorherige Gespriache mit dem Arzt oder
durch Angaben von mehreren glaubwiirdigen Angehorigen -, dass der Kran-
ke einer Verlingerung des Sterbens nicht zugestimmt hétte.

Es ergeben sich grundsitzlich 5 verschiedene Handlungsmaglichkeiten:
1. Das therapeutische Regime bleibt unverdndert, d. h. die intensivthera-

peutischen Mafinahmen werden weder gesteigert noch reduziert. Je

nach der Situation werden auftretende Komplikationen behandelt oder
nicht behandelt.

2. Die medikamentose Substitution wird teilweise oder vollstindig redu-
ziert (z.B. Antibiotika, Kreislaufmittel).
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3. Die Erndhrung und Fliissigkeitssubstitution wird teilweise oder vollstén-
dig reduziert.

4. Technischer Behandlungsabbruch, z. B. durch teilweise oder vollstindige
Reduktion von Dialyse oder Beatmung.

5. Die Einstellung jeglicher Therapie - inklusive der Beatmung.

Unter den beschriebenen Voraussetzungen sind diese Mafinahmen ethisch
und rechtlich einem passiven Sterbenlassen zuzuordnen; der Patient stirbt
infolge seiner Grundkrankheit — nicht infolge unserer Handlung.

Trotzdem kann beobachtet werden, dass Arzte diese Entscheidungen
ethisch verschieden bewerten. Fiir viele ist es weitaus problematischer, eine
begonnene Therapie zu beenden, als eine Therapie nicht zu beginnen. Es ist
nicht einfach fiir Arzte, Patienten sterben zu lassen, besonders dann nicht,
wenn sie dabei das Gefiihl haben, fiir das Sterben mitverantwortlich zu sein.

Man kann sogar feststellen, dass sich das Verhalten deutscher Arzte in
diesen Entscheidungsprozessen von dem ihrer Kollegen in den westlichen
Landern unterscheidet. In Deutschland wird auch nicht selten dann noch
weiter therapiert, wenn sich in einem vergleichbaren Fall ausldndische Kolle-
gen fiir einen Behandlungsabbruch bei sterbenden Patienten entschieden hét-
ten. Die Erkldrung dafiir kann in der jiingeren deutschen Geschichte zu finden
sein. Deutsche Arzte wollen nicht noch einmal angeklagt werden, Menschen
vorzeitig dem Tode ausgeliefert zu haben.

Jemand braucht Zeit

Bringt eine Verzogerung des Sterbeprozesses fiir einen sterbenden, bewusst-
losen oder schwer bewusstseinsgestorten Patienten Vorteile? Es kann sein,
dass Angehorige oder Behandlungspersonal noch Zeit brauchen, um die ge-
fallene Entscheidung zu akzeptieren und um sich auf den bevorstehenden
Abschied vorzubereiten. Falls moglich, sollte diese bendétigte Zeit — Stunden
oder Tage — gewéhrt werden. In dieser Situation kann es sinnvoll sein, sich fiir
Punkt 1 zu entscheiden: Das therapeutische Regime bleibt unverdndert, d. h.
die intensivtherapeutischen Mafinahmen werden weder gesteigert noch redu-
ziert. Der Patient stirbt an den zu erwartenden medizinischen Komplikatio-
nen, die symptomatisch behandelt werden.

Die Frage »Wie lange« muss uns vor Augen stehen, denn die gewdhrte
Zeitspanne kann eine zusitzliche Belastung fiir den Patienten, fiir Angeho-
rige und Personal bedeuten. Es kann aber auch eine gute Zeit der Vorberei-
tung auf den bevorstehenden Abschied bedeuten. Auf jeden Fall muss der
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behandelnde Arzt in den Gesprachen mit den Angehoérigen klarstellen, dass
er die Verantwortung fiir die getroffene Entscheidung trigt. Dabei sollte er
sich die notwendige Zeit nehmen, um ungekldrte Fragen und Reaktionen
zuzulassen.

Zusatzliches Leiden verhindern

Oft empfinden die Arzte, dass eine Therapie leichter abzusetzen ist als eine
andere. Oft fillt es leichter, die Therapie graduell zu reduzieren oder sie »ein-
zufrieren«. Einfrieren bedeutet, dass man auf weitere TherapiemafSnahmen
verzichtet, die man eingesetzt hitte, wenn Hoffnung auf die Genesung des
Patienten bestanden hitte.

Das Abbrechen einer Antibiotikatherapie, eine Einstellung der Erndh-
rung, der Flussigkeitszufuhr, der Dialyse oder Respiratortherapie bereitet
vielen Arzten grofle Bedenken, da sie glauben, das Leiden des Patienten zu
vergroflern.

Bei sterbenden Patienten treten hiufig Komplikationen wie eine Pneumo-
nie oder ein Lungenddem auf. Beides kann qualvoll sein. Sollte es dann nicht
unsere Aufgabe sein, diese Komplikationen der Grunderkrankung zu behan-
deln? Aber sind auf der anderen Seite nicht gerade ein Lungenddem oder eine
Pneumonie die hdufigsten Todesursachen - eine Gelegenheit fiir sterbende
Patienten, dass sie sterben diirfen?

In der Palliativmedizin haben wir gesehen, wie friedvoll Patienten trotz
dieser Komplikationen sterben konnen. Die Voraussetzung ist, dass nicht lin-
ger die Krankheitsursache, sondern die Folgen und das Leiden durch gezielte
Therapiemafinahmen behandelt werden.

Komplizierter zu beantworten ist fiir viele die Frage der Ernahrung oder
Flissigkeitssubstitution bei Patienten, die nicht langer essen oder trinken. Es
ist qualvoll zu hungern, sagen viele, und noch schlimmer, zu verdursten. Wir
haben im Medizinstudium gelernt, dass Patienten, die nicht trinken konnen,
auf jeden Fall eine Infusion bekommen miissen.

Die Erfahrungen bei einem bis zum Tod durchgefithrten Hungerstreik
zeigen uns einen nichtqualvollen Sterbeprozess, ein allmihliches Schwicher-
werden des Betroffenen - bis zur Bewusstlosigkeit und zu einem friedvollen
Sterben (Ahronheim und Gasner 1990).

Und die Fliissigkeitssubstitution? In der gesamten medizinischen Doku-
mentation liegt kein Nachweis vor, der zeigt, dass Durst bei Sterbenden durch
Zufuhr von Flissigkeit gelindert werden kann (Twycross 1993). Basierend auf
einer Ubersicht der wissenschaftlichen Literatur ist es wahrscheinlich, dass
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fortgeschrittene Dehydrierung und Hunger zu keinen Schmerzen und nur zu
geringem Unbehagen durch trockenen Mund fithren. Letzteres kann gelindert
werden. Bei Personen, die unter der Belastung von fortgeschrittener Krank-
heit und Invaliditét leiden, oder bei denjenigen, bei denen eine Verbesserung
ihres Zustands in der allerletzten Phase ihres Lebens nicht mehr zu erwarten
ist, sollte eine Erndhrung oder Hydrierung im Finalstadium nicht angeboten,
ggf. abgebrochen werden. Angste, dadurch das Leiden des Patienten zu ver-
groflern, sind von der Sache her unbegriindet (Sullivan 1993).

Oft kénnen wir erleben, dass die Angehorigen vehement verlangen, dass
der sterbende Patient, wenn er nicht mehr trinkt und isst, Fliissigkeit und
Nahrung durch eine Sonde oder iiber eine Infusion erhilt. Viel zu oft lenkt der
Arzt in diesen Situationen ein, um einen Konflikt mit den Angehoérigen zu
vermeiden, ohne dass er den notwendigen Kommunikationsprozess hieriiber
erst tatsichlich in Gang gebracht hitte. Im Fachjargon wird dieser »finale
Tropf« haufig » Angehorigentropf« genannt.

Hier ist wieder eine kompetente Analyse gefragt. Wir wissen, dass in den
meisten Kulturen Essen und Trinken mit Gesundheit und Leben auf das
Engste verkniipft sind und dass das Gegenteil, nicht zu essen und zu trinken,
interpretiert wird als ein Versagen derer, die sich um den Patienten kiitmmern,
moglicherweise als Uneinsichtigkeit des Patienten in Bezug auf seine »Gesun-
dung« und als zum Tode fithrend. Wenn die Angehdrigen noch nicht erfasst
haben, dass der Patient bereits sterbend ist, ist es mehr als zu erwarten, dass
sie Erndhrung und Hydrierung verlangen.

Die zentrale ethische Aufgabe ist wieder Kommunikation. Den Angehori-
gen muss mit Kompetenz und Empathie verstandlich gemacht werden, dass
der Augenblick des Todes nahe ist. Weiterhin miissen sie verstehen, wie wich-
tig jetzt ihre Anwesenheit und die Durchfithrung palliativer MafSnahmen
sind, dass aber »kiinstliche« Hydrierung oder Ernahrung nach unserem Wis-
senstand nicht mehr eine Linderung von Durst oder Hunger bringen kann,
sondern im Gegenteil - oft zu einer bedeutenden Verschlechterung des Zu-
stands in den letzten Tagen und Stunden beitragen kann, z. B. durch Verur-
sachung/Begiinstigung eines Lungenddems. Nach meiner Erfahrung lenken
die Angehorigen nach einem gut gelaufenen Kommunikationsprozess immer
ein und sagen: » Vielen Dank, das haben wir nicht gewusst...« Musgrave et al.
(1995) fanden in einer Studie keine Korrelation zwischen Flissigkeitszufuhr,
Serumanalyse von Kalium, Natrium und Harnstoff und Durstangaben der
Patienten, obwohl 70 % von ihnen bereits manifeste Zeichen einer Harnreten-
tion zeigten.
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Eine Reihe wissenschaftlicher Beitrige (Twycross 1993; McCann et al.
1994) dokumentieren das Hauptproblem, die durch Mundatmung bedingte
Mundtrockenheit mit Infektionen und Beldgen im Lippen-, Zungen- und
Rachenbereich.

Viele dieser Patienten bekommen einen Tropf, obwohl nach unserem heu-
tigen Wissen kein Nachweis vorliegt, dass dieser Linderung oder Vorteile fiir
den Sterbenden bringt. Die notwendige kompetente Mundpflege und Mund-
hygiene, Befeuchtung von Lippen, Zunge und Rachen, erhalten diese Patien-
ten nicht (Andrews et al. 1993; McCann et al. 1994).

Wir miissen uns bei jedem Patienten fragen, welche Vor- und Nachteile
eine Infusion bringen kann - fiir den Patienten, fiir die Angehorigen und fiir
den Arzt. Die heute vorliegenden wissenschaftlichen Daten deuten zuneh-
mend darauf hin, dass eine iatrogene Fliissigkeitszufuhr Sterbenden keinen
Nutzen bringt und fiir sie eine erhebliche Belastung darstellt.

In einer Studie zeigte Ahmedzai (unverdffentlicht), dass bei Sterbenden,
die Infusionen bekamen, das Durstzentrum des Gehirns nicht deaktiviert
wurde. Eine deutliche Deaktivierung hingegen erfolgte durch gute Mund-
hygiene und wiederholte Befeuchtung von Lippen, Mund und Rachen.

Die meisten sterbenden Patienten werden nicht unter Dehydrierung lei-
den (Andrews et al. 1993). Andererseits konnte es Situationen geben, wie z. B.
bei prifinalem Delirium, wo die Symptome durch Zufuhr von Fliissigkeit
gebessert werden (Fainsinger und Bruera 1994; » Kap.5). Als besonders
schwierig empfinden im deutschsprachigen Raum viele Arzte die Fragen des
technischen Behandlungsabbruchs.

Bei sterbenden Patienten mit Nierenversagen die Dialyse einzustellen, trifft
haufig auf Verstindnis, da eine Urdmie weitgehend ein friedvolles Sterben er-
moglicht. Dem gegentiber steht die Unterbrechung einer etablierten Respi-
ratortherapie. Die Einstellung dieser Behandlung wiirde fiir einen tiber lingere
Zeit beatmeten Patienten das Eintreten des Todes innerhalb weniger Minuten
durch eine respiratorische Insuffizienz bedeuten. Hypoxdmie und Hypoventi-
lation durch eine unzureichende Atemmechanik spielen hierbei eine entschei-
dende Rolle. Beendigung der Beatmung und Extubation des Patienten kann
eine Dyspnoe und damit zusétzliches Leiden zur Folge haben in einer Situation,
in der alles unternommen werden muss, Leiden zu verhindern.

Aber stehen wir hier nicht vor einem dhnlichen Problem wie bei der Be-
handlung des finalen Lungenédems und der finalen Pneumonie? Konnte
nicht die Weiterbeatmung, unter Umstanden bei bis auf Raumluft reduzierter
Sauerstoffzufuhr, eine Verldngerung des Leidens des Patienten bedeuten? Und
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ist diese Weiterbehandlung nicht eine zusitzliche Belastung fiir die Angeho-
rigen und das Personal? Aber die Befiirchtung einiger deutscher Mediziner,
der Patient konne durch die Extubation wegen fortgeschrittener Ateminsuffi-
zienz ersticken, was fiir Patient, Angehorige und Personal zu unangenehmen
Erlebnissen und Erinnerungen fithren kénnte, kann aus der intensivmedizi-
nischen Praxis aus den skandinavischen und angelsichsischen Landern und
auch von deutschen Kollegen nicht bestétigt werden (Pellegrino und Tho-
masma 1994; Downie und Calman 1994; EJ. Tentrup, personliche Mitteilung
1997). Die medizinischen Probleme konnten, wenn es die Situation erforder-
te, durch Applikation von Analgetika und Sedativa suffizient unter Kontrolle
gehalten werden.

Die grofie Mehrheit der Angehorigen berichtete, dass es fiir sie eine posi-
tive Erfahrung gewesen sei, beim Abschluss der Behandlung und beim Ster-
ben des Patienten dabei gewesen zu sein. Es war fiir sie nicht erschreckend zu
sehen, wie innerhalb weniger Minuten der Tod eingetreten sei. Der Lebens-
ausklang verbinde sich in ihrer Erinnerung mit einem Gefiihl der Erleichte-
rung, das sowohl den Patienten wie sie selbst betraf. Wiederholt berichteten
Angehorige, dass ihnen die Zeit der Extubation und die Zeit danach wie eine
tiefgreifende Feier des Abschieds erschien (Husebo 1992). Um den Patienten
und den Angehorigen einen bewussten Abschied zu ermdéglichen, sollte eine
ordnungsgemifle Entwohnung vom Respirator angestrebt werden, falls dies
eine realistische Moglichkeit darstellt. Bei bewusstlosen sterbenden Patienten
kann unter Umstidnden auch die Beendigung der Beatmung mit Extubation
eine Moglichkeit sein, die im Interesse des mutmafilichen Patientenwillens
liegt. Dies ist dann moralisch und ethisch nicht anders zu bewerten als ande-
re Formen des technischen Behandlungsabbruchs (Pellegrino und Thomasma
1994, Brock 1993).

Unser Hauptanliegen muss das Wohl des Patienten bleiben. Keine Ent-
scheidungen diirfen getroffen werden gegen den mutmafllichen Patienten-
willen oder weil Angehorige oder das Krankenhauspersonal ihre eigenen
personlichen Interessen oder Gefithle in den Vordergrund stellen. Die Fort-
fihrung oder der Abbruch von Mafinahmen diirfen auch niemals eine Frage
wirtschaftlicher Uberlegungen sein (Beleites 1997).
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Welche Motive hat der Arzt?

Es ergeben sich eine Reihe von Fragen:
Welche Motive liegen den Entscheidungen und Handlungen des Arztes
zugrunde?
Welche Konsequenzen ergeben sich fiir den Patienten und seine
Angehorigen?
Ist der Nutzen einer weiteren Therapie grofler, oder tiberwiegt die
Belastung?
Braucht jemand Zeit (Arzte, Pflegepersonal, Angehérige), um die
getroffene Entscheidung zu akzeptieren?
Hat die Entscheidung, die Therapie einzufrieren oder zu reduzieren,
nicht die gleiche Konsequenz wie das Absetzen aller lebenserhaltenden
Therapiemafinahmen?
Trifft es zu, dass der Entschluss zur Reduktion oder zum Abbruch der
Therapie ausschlief3lich gefasst wird, um das Sterben des Patienten nicht
unnotig zu verlangern?

Wir sehen hier wichtige und zentrale Fragen der medizinischen Ethik. Auf
wen sollen wir Riicksicht nehmen (Jecker und Pearlman 1992)?

auf den Patienten?

auf den Arzt?

auf das Krankenpflegepersonal?

auf die Angehorigen?

gibt es andere wichtige Personen?

wer beeinflusst noch unsere Entscheidungen?

Wenn wir diese Fragen genau betrachten, sehen wir, dass unterschiedliche
Interessen bestehen, aus denen sich Konflikte ergeben kénnen. Konflikte ent-
stehen aber nicht nur im Verhaltnis Arzt-Patient, im eigenen érztlichen oder
pflegerischen Team, sondern auch gegeniiber den Angehdérigen, interdiszipli-
nér und iiber das eigene Krankenhaus hinaus (Callahan 1991).

Aus der Sicht der Autonomie und der Wiirde der sterbenden Patienten
konnen wir die genannten 5 Entscheidungsmaglichkeiten auf 3 reduzieren
(Smith 1995):

1. Das therapeutische Regime bleibt unverandert.
2. Das therapeutische Regime wird reduziert.
3. Jegliche Therapie wird eingestellt, inklusive technischer Behandlung wie

z.B. Dialyse oder Beatmung.
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Auch bei diesen Alternativen gehort es unverzichtbar zu den drztlichen und
pflegerischen Aufgaben, fiir eine menschliche und palliativmedizinische
Basisbetreuung zu sorgen. Welcher Weg der richtige ist, muss der Arzt in der
jeweiligen Situation mit seinen Kollegen gemeinsam entscheiden. Es gibt
keine Universallosung wie und wann eine Therapie beendet werden soll. Es
ist schwer, feste Regeln aufzustellen, wie im Einzelfall Entscheidungen ausse-
hen sollen und welche Vorgehensweise addquat ist. Diese ethischen Entschei-
dungen miissen immer individuelle Entscheidungen sein (Buchanan und
Brock 1989, Randall und Downie 1996). Im Zweifelsfall wird der fachlichen
Begriindung und den Motiven des Arztes moralisch wie rechtlich entschei-
dender Wert beigemessen (Eser et al. 1992; Brock 1993).

Kénnen wir aus dieser Diskussion etwas lernen? Arzte, Pflegepersonal,
Patient und Angehorige haben haufig jeweils unterschiedliche Motive und
Argumente fiir die eine oder andere Entscheidung. Fiir sterbende Patienten
kann eine Verzdgerung des Sterbeprozesses eine Verldngerung des Leidens
bedeuten. Wir kénnen verschiedene Griinde haben, die mehr oder weniger
beriicksichtigt werden sollten, um Zeit zu gewinnen.

Wir Mediziner haben allen Anlass, unser Verhalten und dessen Rechtfer-
tigung kritisch und neu zu tiberdenken (Buchanan und Brock 1989). Bisher
war es einfach, sich hinter der hidufigen Argumentation zu verschanzen, eine
Fortsetzung der Therapie sei fiir Patienten und Angehorige gut. Dabei wird
tibersehen, dass das Problem des Aufhérens haufig ein Problem des behan-
delnden Arztes ist.

Um dem belastenden Augenblick eines unausweichlichen Todes zu begeg-
nen, kann es fiir den Arzt leichter sein, sich fiir das Einfrieren oder die lang-
same Reduktion der bisherigen Therapie zu entscheiden. Aber entspricht dies
den Interessen der Patienten? Die Aufgabe des Arztes ist es, dieses Interesse
zu erkennen, zu respektieren und zu vertreten, unter Berticksichtigung des
eigenen Ethos und der vorhandenen Rechtslage.

Juristisch gesehen gibt es in Deutschland (ebenso in Osterreich und der
Schweiz) keine direkten Vorschriften zu den Fragen der passiven Sterbehilfe.
Juristen beschiftigen sich zunehmend mit diesen Themen, wobei zwei ak-
tuelle Urteile des Bundesgerichtshofs zeigen, dass ein Raum fiir passives Ster-
benlassen unter bestimmten Voraussetzungen gegeben sein muss.
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2.3 Sterbehilfe - wie aktiv?

Sterbehilfe wurde in den vergangenen Jahren auf verschiedenen Ebenen heftig
diskutiert. Dabei fillt auf, dass dieser Begriff unterschiedlich verstanden und
offensichtlich wenig differenziert wahrgenommen wird. Ist Hilfe beim Ster-
ben oder Hilfe zum Sterben gemeint? Anhand von verstindlich emotional
dargestellten Einzelschicksalen werden die Totung auf Verlangen (aktive Ster-
behilfe) und die Beihilfe zur Selbsttotung (assistierter Suizid) in den Medien
vermischt. Unterschwellig wird oft die Legalisierung der aktiven Euthanasie
gefordert.

Das Wort »Euthanasie« ist aus dem Griechischen hergeleitet (euthanatein:
»einen leichten, schonen Tod haben«). Historisch betrachtet, hat der Begriff
»Euthanasie« eine andere Bedeutung als aktive Sterbehilfe. Euthanasie bedeu-
tet »ein guter Tod«. Der Begriff konnte vom Wort her ein Synonym fiir das
sein, was das Anliegen der Hospizbewegung ist. Ist doch ein gutes Sterben das,
worum diese Bewegung sich bei vielen Menschen bemiiht. Dabei wird von
den Mitgliedern dieser Bewegung immer wieder betont, dass sie aktive Ster-
behilfe grundsitzlich ablehnen und in ihrer eigenen Aktivitdt die entscheiden-
de Alternative zur aktiven Sterbehilfe sehen (Moulin et al. 1994). Die mensch-
liche Kulturgeschichte ist voll von Zeugnissen und Auseinandersetzungen
iiber die Frage eines guten Todes des Menschen. Namhafte Historiker und
Philosophen haben sich fiir einen angenehmen, vom Arzt herbeigefiihrten
Tod ausgesprochen (Rachels 1975), noch mehr aber haben eindeutig dagegen
Stellung bezogen (Brock 1993; Gaylin et al. 1988; Pellegrino und Thomasma
1994; Roy 1990; Dunstan und Shinebourne 1989).

2.3.1 Sterbewunsch

Ein Sterbewunsch hat vielschichtige Hintergriinde: schweres korperliches Lei-
den, verschiedene Angste besonders vor Wiirdeverlust, totale Erschépfung
oder Demoralisation. Ein Tipp: »Fragen statt sagen.

Sie: Gertraud, 85 Jahre, altersschwach und leicht dement: »Gib mir eine starke
Schlaftablette, dass ich morgens nicht mehr aufwache«

Er: Anton, 84 Jahre, riistig, iiberfordert: »Gib ihr eine gescheite Spritze«

Arzt: ratlos
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= Was heiB3t: »Ich will nicht mehr«?

Frither waren es oft unertragliche Schmerzen, was heute durch eine gute
Schmerztherapie selten der Fall sein soll. Vielmehr sind es Verzweiflung und
Angst. Angst vor Wiirdeverlust, Angst vor einem Ende in Windeln, Angst vor
Kontroll- und Autonomieverlust. Manche Patienten sind auch sehr erschopft,
manche wirklich bereit zu gehen (B Tab. 2.1).

B Tab. 2.1 Beweggriinde zum assistierten Suizid (Bruns 2016)

Beweggriinde (z. T. mehrfach Hauptmotiv Anzahl Anteil
genannt) (absolut) (%)
- Erlésung von Schmerzen Subjektiv unertragliche 15 12,8
und/oder anderen korperlichen korperliche Symptome im
Beschwerden Rahmen einer schweren
- Erlebte Sinnlosigkeit von Erkrankung (z.B. Schmer-
Schmerzen und/oder anderen zen, Dyspnoe)
koérperlichen Symptomen
- Das Krankheitsbild nicht zu Ende  Fehlende Lebensperspek- 34 29,1
aushalten wollen tive angesichts schwerer
- Den Angehdrigen das Miterleben  Erkrankung, ohne dass
der Erkrankung ersparen wollen die unter 1. aufgefiihrten
- Eingetretener oder drohender Symptome im Vorder-
Verlust gewohnter Fahigkeiten grund stiinden
- Fehlender Lebenswille im Alter Lebensmudigkeit ohne 24 20,5
- Einsamkeit, fehlende Kontakte Vorliegen einer schweren
- Geflihl der eigenen Nutzlosigkeit ~ Erkrankung
- Gefihl der Sinnlosigkeit des
eigenen Lebens
- Hoffnungslosigkeit, Resignation  Aus Sicht des Suizidenten 16 13,7
- Depressive Selbst- und Weltsicht  nicht behandelbare Symp-
- Angst, Verzweiflung tome im Rahmen einer
psychischen Erkrankung
- Drohender Verlust der Selbst- Angst vor Pflegebeduirf- 28 23,9
standigkeit tigkeit

- Nicht von fremder Hilfe abhan-
gig sein wollen

- Den Angehdrigen nicht zur Last
fallen wollen

- Nicht in ein Heim/Hospitz wollen
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Krebs wird zunehmend eine chronische Krankheit. Ein stindiges Hof-
fen auf Heilung und Bangen vor einem Rickfall bringt diese Menschen
héufig in existenzielle Krisen. Teils belastende Therapien haben neben den
korperlichen Nebenwirkungen auch betrachtlich Auswirkungen auf die
Psyche.

Manche ertragen es schwer, auf die Angehorigen und Andere angewiesen
zu sein. Manche entwickeln auch ein schlechtes Gewissen, weil sie mit teuren
Therapien der Gesellschaft zur Last fallen. Die erlebte Unselbststandigkeit bis
hin zur Abhéngigkeit und der Verlust der sozialen Rolle schwichen das Selbst-
wertgefiihl der Patienten.

Sterben in Wiirde ist heute in vieler Mund, besonders in Kommissionen
und bei Enqueten. Doch was Wiirde ist, wird vieldeutig verstanden. Viele
haben Angst vor Wiirdeverlust, was ein Hauptmotiv fiir einen Sterbewunsch
darstellen kann. In ihrer Wiirde verletzte Patienten dufSern nicht nur deutlich
héufiger einen Sterbewunsch, es besteht auch ein erkennbarer Zusammen-
hang zwischen verletzter Wiirde, Depression und Hoffnungslosigkeit (Cho-
chinov et al. 2002). Wiirde kann nur in Beziehungen zu anderen Menschen
erfahren werden, es sind diese Beziehungen, die Wiirde erhalten, stiarken und
stiitzen. Palliative Pflege als Wiirde bewahrendes Element ist dabei von beson-
derer Bedeutung (Feichtner 2014).

Sterbewiinsche kénnen aus einer aktuellen Situation entstehen und wieder
vergehen, wenn eine extreme Belastung vorbei ist. Der Sterbewunsch kann
aber auch kontinuierlich zunehmen, wenn das Leiden tiberméchtig wird. Eine
differenzierte Ursachensuche ist notwendig.

= Depression

Ein Drittel der Krebspatienten leiden im Verlauf der Erkrankung an depres-
siven Episoden. Manche entwickeln eine echte Depression, wobei diese eher
bei schon frither durchgemachten depressiven Episoden oder familidrer Nei-
gung auftritt. Depressive Symptome bis hin zur Major Depression konnen als
normale Reaktion auf eine terminale Krankheitssituation eingestuft werden.
Das Leiden an der Depression kann fiir betroffene Patienten eine grofiere
Belastung darstellen als das Leiden an der Grunderkrankung. Bei diesen be-
steht auch erhohte Suizidalitit, wenn die Depression nicht behandelt wird
(Hotopf et al. 2002).
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B Tab. 2.2 Die Unterschiede von Trauer, Demoralisation und Depression (nach

Feichtner 2014)
Trauer

Physiologische Reaktion
auf Verluste

Wellenférmig

Manchmal bestehender
Sterbewunsch

Hoffnungslosigkeit
aufgrund eines Verlustes

Fahigkeit der Freude in
Momenten in denen
tber den Verlust hin-
weggesehen wird

Realistische Einschat-
zung der Gegenwart

Humorfahigkeit

Demoralisation

Normale Reaktion auf
eine extrem belastende
Situation

Fluktuierend

Wunsch, bald zu sterben

Hoffnungslosigkeit auf-
grund eines bestimmten
Ereignisses

Fahigkeit der Freude in
Momenten in denen lber
die belastende Situation
hinweg-gesehen wird

Realistische Einschatzung
der Gegenwart

Humorfahigkeit

Major Depression

Psychopathologische
Reaktion auf eine
belastende Situation

Konstant

Hohe Suizidalitat

Generelle Hoffnungs-
losigkeit ohne Trigger

Anhedonie: generelle
Unféhigkeit zur Freude

Negative Sicht der Gegen-
wart

Keine Humorfahigkeit

= Demoralisationssyndrom

Von der Depression und einer physiologischen Trauer ist die Demoralisation
abzugrenzen @ Tab. 2.2. Demoralisierte Menschen sind zermiirbt vom dau-
ernden Auf und Ab. Sie leiden zunehmend unter der Erfahrung von Kon-
trollverlust, unter reduzierter Selbstwertschitzung, Hoffnungslosigkeit,
Scham, Isolation und Einsamkeit. Sie haben eine realistische Einschétzung
der Situation und sind dennoch humorfihig (Kissane et al. 2001; Kissane
2004). Klassische Antidepressiva wirken dabei schlecht, zur Uberbriickung
kann ein Benzodiazepin hilfreich sein. Entscheidend ist bei der Demorali-
sation, dass man mit diesen Menschen gemeinsam immer wieder auf den
aktuellen Grund der Niedergeschlagenheit geht. Dann ldsst auch der Sterbe-
wunsch nach.
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Beispiel

Bei Rudi, damals 58 Jahre alt, wurde wegen wiederholter Infekte das Blut griind-
lich untersucht. Er bekam vor 8 Jahren die Diagnose eines schwelenden (smol-
dering) multiplen Myeloms durch Knochenmarksbiopsie gestellt. Es kam die
Zeit der Angst vor der Krankheit. 2 Jahre spater brach diese aus. Es erfolgten 2
Knochenmarktransplantationen, Multiorganversagen mit sechswochigem Auf-
enthalt auf der Intensivstation, Chemotherapie, insgesamt sehr belastendende
Behandlungen. Dann war Rudi unter Revlemid 3 Jahre in Remission. Er litt unter
der Chemotherapie-bedingten Polyneuropathie, hatte phasenweise Verdauungs-
beschwerden. Doch lebte er permanent in der Angst vor einem Ruickfall. Jeder
kleine Infekt liel ihn flrchten, dass die Krankheit wieder ausbricht. In dieser Zeit
erlitt ein enger Freund einen plotzlichen Herztod. Rudi fragte: Warum nicht ich?
Doch war er sehr fit und freute sich des Lebens, war bei Frau und Familie gut
aufgehoben. Er machte regelmaBig ausgedehnte Wanderungen, jeden Winter
machte er 30 Schitouren, im Sommer setzte er das Boot in den See. Als vor 2
Jahren der definitive Riickfall kam, verzweifelte er. Antidepressiva halfen nicht,
er brauchte hdufiges Zuhoren und gute symptomatische Begleitung. Doch neue
Biologika sprachen wieder an. Wenn es ihm schlechter geht, sagt er: Warum
steht das Herz nicht still?

2.3.2 Definitionen

Der Deutsche Nationale Ethikrat hat 2006 eine Sprachregelung empfohlen, die
von Fachleuten weitgehend akzeptiert und verwendet wird:

Beihilfe zur Selbstt6tung (Suizidassistenz)

Totung auf Verlangen (frither: aktive Euthanasie)

Therapien am Lebensende (frither: indirekte Euthanasie)

Sterbenlassen des Patienten (frither: passive Euthanasie)

Bei der Beihilfe zur Selbsttétung (assistierter Suizid) wird den Patienten eine
todliche Substanz verschrieben, meist ein Pentobarbital, die diese dann selbst
einnehmen. Prinzipiell erfolgt dies ohne Einwirkung einer Drittperson, mog-
licherweise mit Unterstiitzung von Hilfsmitteln.

Die Tétung auf Verlangen (aktive Sterbehilfe) ist definiert als gezielte
Totung einer anderen Person zur Verkiirzung ihres Leidens. Es wird eine Sub-
stanz verabreicht, die direkt zum Tod fiihrt.
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Unter den Therapien am Lebensende ist heute die terminale Sedierung
herausragend. Dabei werden Patienten in einen narkosedhnlichen Tiefschlaf
versetzt, der jederzeit reversibel ist. Hinsichtlich der Indikation und fachge-
rechten Durchfithrung gibt es eine hilfreiche Leitlinie der European Associa-
tion for Palliative Care (Cherny und Radbruch 2009).

2.3.3 Internationale Rechtslage

Nach vielen Jahren gerichtlicher Duldung wurde im Jahr 2002 die Tétung
auf Verlangen in den Niederlanden gesetzlich zugelassen, 2004 in Belgien
und Luxemburg, seit 2014 in Belgien auch bei Kindern. In den anderen
europdischen Lindern ist die Totung auf Verlangen bisher unantastbar ver-
boten.

Die Beihilfe zur Selbsttétung ist in Deutschland und in der Schweiz zuge-
lassen, in Osterreich (noch) verboten und mit einer Haftstrafe von 6 Monaten
bis 5 Jahre bedroht.

Am assistierten Suizid scheiden sich die Geister. Befiirworter pochen auf
Autonomie und ein »selbstbestimmtes Sterben«, Gegner sprechen vom »Recht
auf Leben« sowie der Unverfiigbarkeit des Lebens als Geschenk Gottes.

Der Palliativmediziner Gian Domenico Borasio hat zusammen mit drei
Wissenschaftlern aus den Fachgebieten Medizinrecht, Medizinethik und Pal-
liativmedizin einen » Vorschlag fiir eine gesetzliche Regelung eines marginalen
Problems« erarbeitet (Borasio 2014). Da diese Diskussion anhalten wird, seien
hier die Ziele genannt:

Respekt vor der Selbstbestimmung des Patienten

Firsorge durch érztliche Beratungspflicht

Schutz vor sozialem Druck auf die Betroffenen

Suizidpravention

Der Vorschlag:
Die Suizidhilfe wird generell unter Strafe gestellt, mit zwei Ausnahmen
1. Angehorige und andere nahestehende Personen, sofern sie einem frei
verantwortlich handelnden Volljdhrigen Beihilfe leisten;
2. Arzte: Fiir Arzte gilt diese Ausnahme nur unter folgenden Bedingungen.
a. Der Arzt ist aufgrund eines personlichen Gesprichs mit dem Patien-
ten zu der Uberzeugung gelangt, dass der Patient freiwillig und nach
reiflicher Uberlegung um Suizidbeihilfe gebeten hat.
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b. Erist aufgrund einer personlichen Untersuchung des Patienten zur
Uberzeugung gelangt, dass der Patient an einer unheilbaren, zum
Tode fithrenden Erkrankung mit begrenzter Lebenserwartung
leidet.

c. Er hat den Patienten umfassend tiber seinen Zustand, dessen
Aussichten, mogliche Formen der Suizidhilfe sowie iiber andere —
insbesondere palliativmedizinische - Moglichkeiten aufgeklart.

d. Er hat mindestens einen anderen, unabhéngigen Arzt hinzugezogen,
der den Patienten personlich untersucht und ein schriftliches Gut-
achten tiber die Punkte a und b abgegeben hat.

e. Zwischen Aufklarungsgesprich gemiaf3 C und der Suizidhilfe sind
mindestens zehn Tage verstrichen.

Kein Arzt ist zur Durchfithrung von Suizidhilfe verpflichtet.

Jede Form der Werbung fiir die Suizidhilfe wird unter Strafe gestellt.

Die Strafbarkeit der Totung auf Verlangen (§ 216 StGB) bleibt unange-

tastet. (Borasio 2014)

Nach ausfiihrlicher 6ffentlicher Diskussion und 30 Befassungen des Deut-
schen Bundestages hat dieser am 6. November 2015 eine Entscheidung aus 5
Antragen herbeigeftihrt.

Der Gruppenantrag um die Bundestagsabgeordneten Brand, CDU,
und Griese, SPD: Wer bei einer Selbsttotung lediglich Teilnehmer sei,
ohne geschiftsmiflig zu handeln, sollte bei diesem Antrag straffrei bleiben
solange der Suizident Angehoriger oder nahestehende Person ist. Dieser
Gruppenantrag wurde von den Unterstiitzern selbst als »Weg der Mitte«
bezeichnet. Dieser Gesetzentwurf mit dem Titel »Entwurf eines Gesetzes
zur Strafbarkeit der geschaftsmédfligen Forderung der Selbsttétung« wurde
vom Bundestag mit einer Mehrheit von 360 von 602 abgegebenen Stimmen
angenommen.

»§ 217 GeschiftsmdfSige Forderung der Selbsttotung

(1) Wer in der Absicht, die Selbsttotung eines anderen zu fordern, diesem hierzu
geschdftsmdfig die Gelegenheit gewdhrt, verschafft oder vermittelt, wird mit
Freiheitsstrafe bis zu drei Jahren oder mit Geldstrafe bestraft.

(2) Als Teilnehmer bleibt straffrei, wer selbst nicht geschdftsmdfSig handelt und
entweder Angehoriger des in Absatz 1 genannten anderen ist oder diesem nahe-
steht.«
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Osterreich

Aktive Sterbehilfe ist in Osterreich strafbar und fillt entweder unter den Tat-
bestand des Mordes (§ 75 StGB), der Totung auf Verlangen (§ 77 StGB) oder
der Mitwirkung am Selbstmord (§ 78 StGB). Nicht strafbar ist hingegen der
Verzicht auf lebensverlingernde Mafinahmen beim Sterben, wenn ein Patient
dies aktuell wiinscht oder diesen Wunsch im Vorhinein mit einer giiltigen
Patientenverfiigung zum Ausdruck gebracht hat.

2.3.4 Wie denkt die Arzteschaft?

Mehrere Untersuchungen zeigen, dass die Arzte in Deutschland die Tétung
auf Verlangen ablehnen, bei der Beihilfe zur Selbstt6tung zeigt sich ein inho-
mogenes Bild. Das Institut fiir Demoskopie Allensbach hat eine Reprisen-
tativbefragung von niedergelassenen und Krankenhausérzten zum érztlich
begleiteten Suizid und zur aktiven Sterbehilfe durchgefithrt (Allensbach
2010).

74 % der Befragten sind dafiir, dass lebensverldngernde Mafinahmen auf

Wunsch des Patienten eingestellt werden.

75 % geben an, Wiinsche nach begleitetem Suizid sind Ausnahmefille,

aber jeder dritte Arzt ist schon um Hilfe beim Suizid gebeten worden,

Hausérzte zu 50 %.

Diese Wiinsche kommen iiberwiegend von den Patienten selbst.

Uber die Verbindlichkeit des Patientenwunsches nach Sterbehilfe sind

die Arzte gespalten.

78 % der Befragten lehnen eine Legalisierung aktiver Sterbehilfe ab

In einer Querschnittsumfrage iiber die édrztliche Behandlungspraxis am
Lebensende unter 734 Arzten gaben 20,7 % der Befragten an, dass sie um
arztliche assistierte Selbsttotung gebeten worden sind. 41,7 % konnten sich
arztliche Assistenz zur Selbstt6tung auf keinen Fall vorstellen, 40,2 % konnen
sich dies unter bestimmten Bedingungen vorstellen. Das berufsrechtliche Ver-
bot der érztlichen Assistenz zur Selbsttétung wurde von 33,7 % abgelehnt,
25 % befiirworten ein solches Verbot und 41,4 % waren unentschieden
(Schildmann 2014).



Kapitel 2 - Ethik

56

(#10T 1puowes yoeN)

‘udleer1S U YeMabsne ul pizing WaIaIIsIsse pun uabuejiaj jne Hunio] UOA Zuapizu| aydijyer 1z qqy @

cloc

L10¢ 0L0¢ 600¢ 800¢ £00¢ 900C S00¢ ¥00C €00¢

;
&
L

€L
ol
.\ Sl
€91 pIZING J914311SISSe :9PURISPAIN —@—
pizing Jauansisse ((ysn) uobaip —@— [ 0C
PIZING 191IBNISISSE :ZIDMYDS —@—
usbepiap jne bunig] :usibjeg —m- —— ¢z
l\ uabuejiap jne bunig| :apuepidpaiN -
0€
[4:14

3d]jejsopol 0001 04d pizing Ja3iansisse pun uabuepsap yne bunyop



57 2

2.3 - Sterbehilfe - wie aktiv?

Die Europiische Palliativgesellschaft hat zur assistierten Selbstt6tung ein
»white paper« erarbeitet. Dabei kommt sie zum Schluss, dass informierte
offentliche Debatten erforderlich sind. Allerdings ist ein kompletter Konsens
derzeit nicht erreichbar, da die Strukturen, Gesetze und Auffassungen in den
verschiedenen Lindern zu unterschiedlich sind (Radbruch 2016).

2.3.5 Folgen der Gesetze international

Vergleicht man vorhandene Zahlen aus Lindern, die Totung auf Verlangen
und/oder die Beihilfe zur Selbsttotung erlauben, ergibt sich ein differenziertes
Bild (8 Abb. 2.1).

Werden beide Praktiken erlaubt, wird die Totung auf Verlangen wesentlich
héufiger durchgefiihrt. In den Niederlanden starben im Jahr 2012 28 von 1000
Menschen durch Totung auf Verlangen, aber nur einer von 1000 durch assis-
tierten Suizid. Auch in Belgien ist die Beihilfe zur Selbsttotung eine Seltenheit.
Wenn schon erlaubt, wollen die Patienten im Vertrauen auf den Arzt den
Abgang lieber diesem iiberlassen.

In der Schweiz wird die Beihilfe zur Selbsttotung toleriert, ist nicht gesetz-
lich geregelt. Sie wird von fiinf Sterbehilfeorganisationen beworben und hat
offensichtlich zu einem Sterbetourismus aus dem Ausland gefiithrt. In den
letzten Jahren nehmen mehr Menschen ohne kérperliche Erkrankung assis-
tierten Suizid in Anspruch. 70 von 1000 sterben in der Schweiz durch
Beihilfe zur Selbsttotung (Borasio 2014).

Im US-Staat Oregon unterliegt die Beihilfe zur Selbsttotung strengen ge-
setzlichen Bedingungen. Hier hat es iiber Jahre keinen wesentlichen Anstieg
gegeben, vielleicht auch, weil eine gute Palliativversorgung besteht. Aufgrund
dieser Erfahrungen haben inzwischen sechs weitere US-Staaten den assistier-
ten Suizid legalisiert.

Die Gesetzeslage in européischen Liandern zeigt @ Tab. 2.3.
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D Tab. 2.3 Gesetzeslage zur Sterbehilfe in ausgewédhlten Landern Europas (nach Hoch-

springen 2016)

Staat

Belgien

Frankreich

Italien

Luxemburg

Niederlande

Norwegen

Polen

Schweden

Spanien

Vereinigtes
Kénigreich

Aktive Sterbehilfe

v Legal fur Erwachsene
(seit 2002)

v Legal fur Kinder (seit
2014)

X Verboten (gleichge-
setzt mit fahrlassiger
Totung, bis zu 5 Jahre
Haft)

X Verboten

v Legal fur Erwachsene
(seit 2009)

v Legal fir Erwachsene
(seit 2002)

v Legal fur Kinder ab
12 Jahren

X Verboten

X Verboten

X Verboten

X Verboten

X Verboten (gleich-
gesetzt mit Mord)

Beihilfe zur
Selbsttotung (as-
sistierter Suizid)

v Legal

X Verboten

0 Keine naheren
Angaben

v Legal

v Legal

X Verboten

X Verboten

v Legal, aber nur
wenn der Helfer
eine Privatperson
ist.

X Verboten

X Verboten (bis zu
14 Jahren Haft)

Passive Sterbehilfe

v Legal

v Legal, wenn eine Willens-
duBerung des Betroffenen
oder gultige Patienten-
verfligung vorliegt.

0 Keine ndheren
Angaben

v Legal

v Legal, gilt als naturlicher
Tod

@ Rechtlich unklar

X Verboten

v/ Legal

0 Rechtlich unklar

Q Keine naheren
Angaben
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Indirekte Sterbehilfe

v Legal

v Legal, wenn eine WillensauBe-
rung des Betroffenen oder giil-
tige Patientenverfligung vorliegt.

0 Rechtlich unklar
v Legal

v Legal, gilt als natrlicher Tod

v Legal, wenn eine WillenséuRe-
rung des Betroffenen oder giil-
tige Patientenverfliigung vorliegt.

X Verboten

v Legal, wenn eine Willensduf3e-
rung des Betroffenen oder
glltige Patientenverfligung
vorliegt.

v Legal, aber nur wenn sie medi-
zinisch korrekt durchgefiihrt
wird.

v Legal

Keine legale Form der

59

Sterbehilfe erlaubt/jede

Form der Sterbehilfe
gesetzlich verboten

X Nein

X Nein

X Nein

X Nein

X Nein

X Nein

v Keine legale Form der

Sterbehilfe

X Nein

X Nein

X Nein

Unklare Gesetzeslage

X Nein

X Nein

v Nur die aktive Ster-
behilfe ist verboten

X Nein

X Nein

X@ Passive Sterbe-
hilfe

X Jede Form der Ster-
behilfe ist gesetzlich
verboten.

X Nein

XQ Passive Sterbe-
hilfe

X@ Passive Sterbe-
hilfe
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2.4 Totung auf Verlangen oder Palliativmedizin?
Die neue Entwicklung in Europa und deren
Konsequenzen

Was einen Preis hat, an dessen Stelle kann etwas anderes als Aquivalent gesetzt
werden.
Was dagegen uber allen Preis erhaben ist, das hat seine Wiirde.

(Immanuel Kant)

Als erstes europdisches Land haben die Niederlande eine Gesetzesanderung
angenommen, die aktive Sterbehilfe unter bestimmten Vorbedingungen nicht
unter Strafe stellt. Das niederldndische Gesetz iiber die Kontrolle der Lebens-
beendigung auf Verlangen ist am 1. April 2002 in Kraft getreten. Jedes Jahr
erhalten ungefihr 3.000 Patienten nach wiederholtem Dréingen aktive Sterbe-
hilfe durch ihren Arzt mit Hilfe einer todlichen Injektion, die ihr Leben been-
det. Zusitzlich wird bei schitzungsweise 1.000 Patienten aktive Sterbehilfe
durchgefiihrt, ohne dass sie darum gebeten haben. Diese Patienten waren
bewusstlos oder aus einem anderen Grund nicht in der Lage, in ihrer letzten
Lebensphase auf Fragen zu antworten. In diesen Situationen hat der Arzt die
Entscheidung im Namen des Patienten getroffen.

Im Jahr 2005 wurden in den Niederlanden parlamentarische Vorstofle
unternommen, Euthanasiemafinahmen bei unheilbar kranken Neugeborenen
gesetzlich zu regeln; das Justizministerium bereitet eine Gesetzesvorlage vor.
Aktive Euthanasie soll strafbar bleiben, aber nicht verfolgt werden, wenn
Arzte bestimmte, sogenannte Sorgfaltskriterien beachten und einer Kommis-
sion anschlieffend Bericht erstatten. Die medizinische Prognose der in Frage
kommenden Neugeborenen muss »aussichtslos« sein, die Kinder miissen
»unertraglich leiden«, die Zustimmung der Eltern ist zwingend. Auch muss
die Meinung eines weiteren Arztes eingeholt werden. Sind diese Kriterien
auch fir Ungeborene erfilllt, darf eine Schwangerschaft auch noch nach der
24. Woche abgebrochen werden.

Damit soll Empfehlungen von Experten gefolgt werden, die diese im »Pro-
tokoll von Groningen« zusammengestellt hatten (Verhagen et al. 2005). Darin
hatten Arzte fiir 22 Neugeborene im Zeitraum von 1997-2004 die Durchfiih-
rung gezielt lebensbeendender Mafinahmen dokumentiert. Im Juli 2005 hat
der niederldndische Verband der Kinderérzte die dort formulierten Kriterien
als Richtlinie anerkannt (Arzte Zeitung Online, 1. Dezember 2005).
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Als zweites europdisches Land hat Belgien am 30. September 2002 ein
Gesetz zur eingeschrankten Legalisierung der Euthanasie verabschiedet. Es
sieht die Straffreiheit fiir eine Totung auf Verlangen fiir unheilbar kranke
Menschen unter Einhaltung bestimmter Auflagen vor: Der Kranke, der um
Sterbehilfe ersucht, muss unheilbar krank, handlungsfihig, bei Bewusstsein
und volljahrig sein sowie seinen Wunsch mehrfach duflern.

Im Gegensatz zu Holland ist die Legalisierung der Sterbehilfe in Belgien
nicht an das unmittelbare Bevorstehen des Todes gekniipft, sondern weiter
gefasst. Unter anderem wurde es auch auf Fille »dauerhaften und unertrig-
lichen physischen oder psychischen Leidens« ausgedehnt. Zwischen Antrags-
stellung und Tétung miissen vier Wochen vergehen.

Die belgischen Regelungen sind detaillierter als die holldndischen und
schreiben unter anderem vor:

Umfassende Aufklarung des Patienten durch den Arzt iiber Gesundheits-

zustand, Lebenserwartung, maogliche alternative Mafinahmen einschlief3-

lich der Palliativmedizin, mehrere Gespriche in zeitlichem Abstand

Einbeziehung des etwaigen Behandlungsteams

Wenn der Arzt der Uberzeugung ist, dass der Tod nicht in Kiirze eintritt,

Hinzuziehung eines Psychiaters oder eines auf die betreffende Krankheit

spezialisierten Arztes

Voraussetzungen und Form einer Patientenverfiigung

Widerrufsmoglichkeiten

Keine Verpflichtung des Arztes zur Euthanasie

Rechtsanspruch auf Palliativmedizin

Wenn alle europdischen Lander die niederldndische und belgische Praxis ein-
fithren wiirden, miisste man, berechnet nach den niederldndischen Daten,
jahrlich mit etwa 200.000 Patienten in Europa rechnen, die infolge aktiver
Sterbehilfe sterben. Darunter wiirden sich 50.000 Patienten befinden, die
nicht darum gebeten hitten.

Die folgenden Argumente waren fiir hollindische Arzte die wichtigsten
Griinde, aktive Sterbehilfe durchzufithren (Van der Wal et al. 1996; Ten Have
und Welie 1996):

Leiden kann nicht ausreichend gelindert werden (74 %),

Vorbeugung zum Verlust der Wiirde (56 %),

Vorbeugung starkerer Leiden (47 %),

unnétiges Leiden (44 %),

Schmerzen (32 %).
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Diese Begriindungen nehmen ihren Ausgang in den Begriffen: Leiden, Wiirde,
Schmerzen. Zahlreiche Publikationen zeigen, dass nur wenige Menschen
keine Leiden oder Schmerzen in ihrer letzten Lebenszeit haben. Ungefahr
70-80 % aller Tumorpatienten erleben im Laufe ihrer Erkrankung starke
Schmerzen. Dyspnoe, Todesrasseln, Ubelkeit, Angst, Unruhe und Panik sind
héufige am Lebensende beschriebene Symptome.

Diese Probleme gelten nicht allein fiir Tumorpatienten. Andere Patienten-
gruppen mit ernsten chronischen Organerkrankungen, wie z. B. Herz- Kreis-
lauf-Leiden oder neurologische Erkrankungen, haben umfassende Probleme
mit Schmerzen und Leiden tiber viele Jahre, bevor sie sterben. Patienten mit
psychischen Problemen klagen nahezu ohne Ausnahme tiber Leiden, Schmer-
zen und den Verlust der Wiirde.

= Schmerzen

Schmerzen sind ein unangenehmes Erleben und haufig verbunden mit einer
akuten Erkrankung. Schmerzen sind subjektiv. Nur die Person, die Schmerz
erlebt, ist in der Lage, das Gefiihl und die Intensitat zu beschreiben. Niemand
anderer als der Patient selbst kann beurteilen, welche Schmerzen unertréglich
sind und mit welchen Schmerzen er leben kann.

= Leiden

Leiden ist moglicherweise noch stirker verbunden mit der menschlichen
Existenz. »Ich habe ein ernstes Leiden«, so sagt vielleicht ein Krebspatient zu
uns, und wir nicken verstdndnisvoll. Wir wissen, was dies fiir den Einzelnen
bedeutet, weil wir aus der Erfahrung im Umgang mit vielen Krebspatienten
die Konsequenzen dieser Erkrankung beurteilen kdnnen.

Aber das Leiden ist nicht nur ausschlieflich an die Erkrankung gekniipft.
Leben und Tod, Trauer und Freude, Freiheit und Unterdriickung, Sinn und
Krankung, Krankheit und Gesundheit, Nahrung und Hunger, Ruhe und Er-
schopfung, Liebe und Einsambkeit sind einige Wortpaare, die eine schmale
Balance zwischen Leid und Wohlbefinden beschreiben. Die Wahrnehmung
von Leiden ist gebunden an die individuelle Lebensgeschichte, den kulturellen
Hintergrund und die personliche Beurteilung der aktuellen Lebenssituation.

Wenn jemand zu uns sagt: »Ich habe Schmerzen«, oder: »Ich leide«, dann
ist es nicht unsere Aufgabe, das Gegenteil zu beweisen. Die Aufgabe ist weit
mehr zu tun als nur zu verstehen, was gesagt wurde.
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= Wiirde

Wer hat Wiirde? Oder vielleicht einfacher gefragt: Wer hat keine Wiirde?
Unser Arbeitsalltag im Gesundheitswesen ist gepragt durch den Umgang
mit Menschen, die mitakuten oder chronischen Erkrankungen in unterschied-
licher Ausprigung leben. Oft begegnen wir Menschen mit umfassenden
Problemen. Es stellt sich dann die Frage, ob diese Menschen ihre Wiirde
verlieren, wenn sie ernsthaft erkranken, vollstaindig von der Hilfe anderer
abhingig sind, von Schmerz und Leid geprégt oder sich bereits im Prozess des
Sterbens befinden.

Konnen Sie sich in die folgende Situation hineinversetzen? Bevor Sie ster-
ben, wird es vielleicht eine Zeit fiir Sie geben, in der Sie durch den Verlust an
physischer und psychischer Gesundheit schwach und hilfsbediirftig sind.
Vielleicht brauchen Sie téglich Hilfe bei der Korperpflege. Vielleicht konnen
Sie nicht mehr das Bett verlassen und sind nicht mehr voll orientiert. Sie sind
von der Hilfe anderer abhingig. Haben Sie dann Ihre Wiirde verloren?
Kinder sind in ihrer ersten Lebensphase rund um die Uhr von Liebe und
Fursorge abhédngig. Wenn alles gut geht, erhalten sie das, was sie brauchen. In
den ersten Jahren miissen sie gefiittert, gewickelt und an der Hand gefiihrt
werden. Spiter entwickelt sich ihre Selbststandigkeit zunehmend. Doch auch
weiterhin ist der Bedarf an Unterstiitzung und Fiirsorge gegeben, bis dass das
Kind 15 oder 20 Jahre alt ist. Niemand stellt in diesem Zusammenhang die
Frage, ob ein Kind Wiirde hat, trotz des enormen Bedarfs an Fiirsorge und
Hilfe. Was ist die Ursache dafiir, dass wir auf Schwiche und Hilflosigkeit bei
Kranken und Alten herabsehen?

Warum sehen wir auf denjenigen herab, dem sein Leben nicht gelingt?
Haben diese Menschen ihre Wiirde verloren?

Besonders Schwiche, verbunden mit Erkrankung und Altwerden, ist zu
allen Zeiten mit Minderwertigkeit in Verbindung gebracht worden. Aussagen
wie: »Zum Gliick trifft es nicht mich« oder: »Der arme Kerl« signalisieren,
dass wir glauben, uns auf der »sicheren Seite« zu befinden. Die Alten haben
den Hohepunkt des Lebens passiert, wir hingegen sind geprigt durch Unver-
letzbarkeit, Selbstbegeisterung, Zukunftschancen und Arbeitsaktivititen. Die
Alten sind die Verlierer.

Doch Vorsicht: Wenn wir lange genug leben, werden wir selbst unter die-
sen Vorurteilen zu leiden haben. Denn was vielleicht noch schwerer wiegt, ist
unsere Unfihigkeit, die positiven Seiten von Schwiche und Alter zu sehen: die
Lebenserfahrung, die langen Freundschaften und die historischen Lehrstiicke,
die unsere Zeit braucht, um kliiger zu werden.
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Alle Menschen haben Wiirde (Janssens und Gordijn 1998). Es ist undenk-
bar, dass einige Menschen keine Wiirde haben. Die Herausforderung besteht
darin, dass Wiirde gekrénkt/verletzt werden kann. Je gréfier die Schwiéche des
einzelnen Menschen, je grofler seine Abhéngigkeit von Hilfe, desto grofier das
Risiko und die Wahrscheinlichkeit, dass seine Wiirde verletzt wird.

Wenn ein Sterbender in ein Krankenhaus oder ein alter Mensch in ein
Pflegeheim eingewiesen wird, kann es bedeuten, dass er Hilfe und Firsorge
rund um die Uhr braucht. Wenn niemand diesen Patienten besucht, weil er
krank, dement oder schwach ist, dann wird seine Wiirde gekrinkt. Wenn
dieser Patient Windeln erhilt, obwohl er mit Hilfe die Toilette besuchen
konnte, wenn wir seine Einsamkeit iibersehen und den Bedarf an Schmerz-
medikamenten, dann zeigen wir, dass er eine Belastung ist und wertlos. Un-
sere Gleichgiltigkeit gegeniiber diesen Menschen, Mangel an Kompetenz,
Verstindnis und Liebe ist ihre grofite Krankung.

Die Wiirde der Schwachen, der Sterbenden und der Alten muss jeden Tag
durch uns bestitigt werden!

Die aktive Sterbehilfe hat zu allen Zeiten in dieser Debatte einen zentralen
Platz eingenommen. Wenn Krinkung und Leid grof} genug sind, ist es ver-
standlich, dass der Patient und seine Angehorigen um Hilfe aus dieser uner-
traglichen Situation bitten. Die entscheidende Frage ist, wie diese Hilfe aus-
sehen kann (Janssens und Gordijn 1998; Gordijn und Janssens 2000).

Auf einem internationalen Arztekongress in Wien (1999) hielt ein ameri-
kanischer Arzt einen Vortrag, in dem er die Legalisierung der aktiven Sterbe-
hilfe befiirwortete. Unter anderem erzéhlte er iiber Gespriche mit seinem
krebskranken Vater. Er hatte seinem Vater versprochen, ihm die notwendigen
Medikamente fiir aktive Sterbehilfe zu geben, falls seine Leiden oder Schmer-
zen unertraglich wiirden.

In den USA gibt es in vielen Staaten Bestrebungen, »physician-assisted
suicide« (vom Arzt assistierten Suizid) zu legalisieren. In einigen wenigen Staa-
ten ist dies bereits legalisiert. Die Amerikaner — wie die Holldnder und Belgier
— geben als Hauptgrund fiir diese Legalisierung von »Tétung auf ausdriickli-
ches Verlangen« an, dass die Autonomie, das Recht der Biirger auf eigene, freie
Entscheidungen, in ihren Landern einen besonders zentralen Stellenwert hat.

In unseren Augen hat dieser amerikanische Sohn und Arzt zwei Alterna-
tiven. Er konnte zu seinem Vater gesagt haben: Vater, natiirlich mochte ich auf
keinem Fall, dass du leidest. Wenn deine Probleme unertriglich werden, rufst
du mich an. Dann werde ich dir mit einer Spritze helfen, damit du schnell
stirbst und von deinen Leiden befreit wirst.
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Oder er konnte zu seinem Vater gesagt haben: Vater, du bist ein Stern fiir
mich. Ich liebe dich. Ich verspreche dir, alles zu tun, was in meiner Macht
steht, damit du kompetente Hilfe bekommst, um deine Leiden so gut wie
moglich zu lindern. Ich werde jeden Tag bei dir sein und dich in meinen Ar-
men halten in der Zeit, die dir noch bleibt. Du bedeutest mir alles, besonders
jetzt, wo du so krank bist.

Kann man die Wiirde eines Menschen mehr krianken, als dadurch, dass
man ihm anbietet, ihn zu téten? Oder indem wir Augen und Ohren vor seinen
Wiinschen verschlielen, die um Fiirsorge, Kompetenz und palliative Behand-
lung bis zu seinem Lebensende bitten? Ist nicht die Gefahr unendlich grof3,
dass verzweifelten, einsamen, unnétig leidenden Patienten eine Totung ange-
boten wird - wenn Fiirsorge, Pflege und kompetente palliative Behandlung
nicht vorhanden sind?

In unzéhligen Fillen haben wir im medizinischen Alltag Situationen er-
lebt, in denen sterbende und leidende Patienten mit grofSer Verzweiflung dem
Sterben entgegensehen. Wenn diese Patienten mit der Liebe, Fiirsorge und
Kompetenz der Palliativmedizin behandelt werden, fiebern sie nicht langer
dem schnellen Tod entgegen. Sie — und ihre Angehorigen - berichten, dass
diese letzten Tage und Wochen fiir sie eine Zeit sind, die zu einer unvorstell-
baren Bereicherung und einem wiirdevollen Abschied beitrégt.

Ein wichtiger Grundsatz von Palliative Care ist: »Wenn die Lebenssitua-
tion eines Patienten hoffnungslos erscheint, gibt es noch unendlich viel, was
wir ihm anbieten kénnen«. Unser Angebot besteht in einer kompetenten
medizinischen Behandlung und ausgezeichneten Pflege. Verstindnis und
Einsicht fiir die Schmerzen und Leiden eines Menschen sind keine leeren
Versprechungen. Aber dieses Engagement und diese Kompetenz soll nicht nur
Einzelpersonen gelten, die das Gliick haben, auf einer »guten Palliativstation«
behandelt zu werden.

Solange nicht alle sterbenden und schwerst leidenden Patienten die Sicher-
heit haben, Palliative Care zu erhalten — und die haben sie wegen der jetzigen,
fehlenden Aus- und Weiterbildungsstandards fiir Palliativmedizin in den meis-
ten européischen Staaten nicht -, ist es fast verstandlich, wenn die Bevolkerung
den »schnellen, schmerzfreien Tod« als Sicherheitsausweg herbeiwiinscht. Das
Angebot der Zukunft, Palliativmedizin, muss fiir alle Patienten gelten, die unter
lebensbedrohlichen Erkrankungen leiden, unabhingig von Diagnose, Alter
und Aufenthaltsort: im Krankenhaus, im Pflegeheim oder zu Hause.

In einem bemerkenswerten Aufsatz im Juli 2002 kommentiert General-
staatsanwalt Dr. Heinrich Kintzi (Braunschweig) einige rechtliche Grund-
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lagen in Deutschland fiir ein wiirdevolles Sterben, wobei er unterstreicht, dass
in den Diskurs tiber Sterbehilfe nicht nur die Medizin, sondern die Rechtswis-
senschaft, die Theologie und die Ethik involviert sind:

»In dem notwendigen Dialog der Wissenschaften ist der Beitrag der Rechtswis-
senschaft nicht als AnmafSung oder Reglementierung zu verstehen, sondern als
Hilfe. Der Arzt/die Arztin muss sicheren Boden unter den Fiiflen spiiren, um
verantwortungsvolles Wirken sachgerecht ausiiben zu kénnen... Was die Stan-
desethik vom Arzt fordert, iibernimmt das Recht weithin zugleich als rechtliche
Pflicht...

Mapnahmen zur Verlingerung des Lebens diirfen in Ubereinstimmung mit dem
Willen des Patienten unterlassen oder nicht weitergefiihrt werden, wenn diese
nur den Todeseintritt verzogern und die Krankheit in ihrem Verlauf nicht mehr
aufgehalten werden kann...

Durch die Hinweise auf den Willen und den mutmaflichen Willen des Patien-
ten, die die Rechtsprechung vornimmt, haben die Patientenverfiigung und die
Vorsorgevollmacht einen erheblichen Bedeutungszuwachs erfahren... Im selben
Maf3, in dem der Patient durch Vorsorgevollmachten und Patientenverfiigungen
seinem Willen hinsichtlich lebensverlingernder Mafsnahmen verbindlich Gel-
tung verschaffen kann, schwindet die Besorgnis, im Sterben eine Missachtung
seines Selbstbestimmungsrechts zu erfahren...

Bei Sterbenden kann die Linderung des Leidens so im Vordergrund stehen, dass
eine moglicherweise unvermeidbare Lebensverkiirzung hingenommen werden

darf. LK

Zu Grenzziehung zwischen indirekter und passiver Sterbehilfe und direkter
Lebensbeendigung schreibt Kinzi:

»Bei der gebotenen indirekten und verbotenen aktiven Sterbehilfe liegt kein
Etwas-in-die-Tasche-Liigen vor, indem die Arzte gleichartiges Handeln unter
verschiedenen Etiketten vollziehen. Zwar ist die Einflussnahme auf das Leiden
das verbindende voluntative Element des drztlichen Tuns, doch bekanntlich hei-
ligt nicht der Zweck jedes Mittel.

Es besteht nicht nur ein gradueller, sondern ein substanzieller Unterschied zwi-
schen der zielgerichteten absichtlichen Totung eines Menschen und der Lebens-
verkiirzung, die ungewollt, aber unvermeidbar als Nebenfolge eintritt oder ein-
treten kann. Der Wertungsunterschied wird auch daran deutlich, dass sich die
aktive Sterbehilfe aus dem Erfolg der Lebensbeendigung definiert, wihrend bei
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der hier reflektierten Therapie nur das Risiko, aber nicht die Gewissheit der
Lebensverkiirzung besteht. Driingt sich hier nicht der Vergleich mit der allgemei-
nen Medikation auf, die mit negativen Nebenwirkungen verbunden ist? Es ist ein
gutes drztliches Tun, das auf Heilung oder Linderung gerichtet ist, auch wenn
der Beipackzettel gravierende Nebenwirkungen aufweist.

Der wesentliche Ansatz der passiven Sterbehilfe ist der Verzicht auf kurative
Therapie, auf die kiinstliche Verlingerung des Sterbevorganges. Das Arztlich-
ethische und das Rechtliche konnen sich in der tragfihigen Zisur vereinigen, die
begrifflich zwischen der direkten Euthanasie, die auf Totung abzielt, einerseits
und der schicksalhaften Entwicklung andererseits unterscheidet, deren natiirli-
chem Verlauf der Arzt nicht in den Arm zu fallen braucht.«

Die Zusammenfassung seines Aufsatzes konnte wie folgt ausgedriickt werden:
Die in unserer Verfassung bestehende Grundrechtsbindung an die Unantast-
barkeit der menschlichen Wiirde schlielit auch das Recht auf Respekt der
Wiirde eines Sterbenden ein.

Um dieses Ziel, die Wiirde der Sterbenden in unserem Umgang mit ihnen
zu achten, zu erreichen, bedarf es einiger Voraussetzungen. Unsere Gesell-
schaft muss mit einer Anderung ihrer Haltung gegeniiber den Schwachen und
Sterbenden zu dieser Entwicklung beitragen. Die Verantwortlichen im Ge-
sundheitswesen miissen die Augen 6ffnen gegeniiber den Sterbenden und den
Alten, damit sie die Hilfe erhalten, die sie brauchen. Doch die Gesellschaft und
das Gesundheitswesen werden diese Probleme nicht allein 16sen konnen. Eine
zentrale Voraussetzung ist, wie wir als Privatpersonen Verantwortung iiber-
nehmen, wenn unsere Angehdorigen schwer erkranken oder alt werden.

Nur durch ein funktionierendes Netzwerk, in dem Angehorige, Ehren-
amtliche, Nachbarn, die »professionellen« Helfer, Institutionen und Lehrein-
richtungen zusammenarbeiten mit Respekt gegeniiber der Kompetenz des
Anderen, kann es gelingen, das Empfinden ihrer eigenen Wiirde bei Schwa-
chen und schwer Kranken bis zuletzt zu stirken.

Die Losung fiir Schmerzen, Leiden und Kriankung von Wiirde eines Pa-
tienten besteht nicht in einer tétenden oder sedierenden Spritze. Die Losung
besteht darin, dass wir kompetente palliativmedizinische und -pflegerische
Versorgung anbieten fiir alle, die sie brauchen.
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2.4.1 Indirekte Sterbehilfe

Zunichst wollen wir auf Fille hinweisen, die hdufig missverstanden werden.
Wenn beispielsweise ein Patient mit ausgepragter Metastasierung im Hals-
Lungen-Bereich plotzlich eine Durchbruchblutung zum Bronchialsystem
oder aus der Aorta bekommt, wird diese Komplikation innerhalb von Minu-
ten zum Tode fithren. Diese Zeit kann fiir den Patienten und fiir andere
Anwesenden duflerst qualvoll sein. In einer solchen Situation ist es die Auf-
gabe des Arztes, eine addquate Therapie des vorhandenen Schmerzes und der
vorhandenen Panik durchzufiithren. Sinnvoll wire es, falls moglich, sofort
einen intravendsen Zugang zu legen, um die notwendigen Medikamente rasch
und effektiv zufithren zu kénnen. Die wichtigen Medikamente in dieser Situ-
ation wiren Analgetika und Anxiolytika, am besten Morphin und Midazolam,
die im Notfall auch tief intramuskulér gegeben werden kénnen.

Der verantwortungsbewusste Arzt sollte bei dem Patienten bleiben und
die notwendigen Dosen der Medikamente so titrieren, bis die Panik und das
Leiden des Patienten unter Kontrolle sind. Dabei kénnen die bendtigten Do-
sen eine Bewusstlosigkeit des Patienten hervorrufen. Es kann auch durchaus
sein, dass der Patient durch diese Behandlung einige Minuten frither stirbt als
ohne eine solche Behandlung. Der Arzt nimmt bewusst diese unerwiinschten
Nebenwirkungen in Kauf.

Dies ist weder aktive noch passive Sterbehilfe, sondern gute Symptomkon-
trolle — oder wie es in Deutschland genannt wird: indirekte Sterbehilfe. Es
handelt sich hierbei um eine kompetente und angebrachte medizinische
Behandlung (Roy 1991; Miiller-Busch 2004).

Das Gleiche wiirde beispielsweise auch bei einem Patienten mit schwerem,
unkontrollierbarem Herzversagen zutreffen, bei dem abgeklart ist, dass er
nicht weiter beatmet werden soll, falls die Respiration versagt. Hier ist die
intravenose Zufuhr von Analgetika und Sedativa zur Minimalisierung des
Leidens auch dann als addquate medizinische Behandlung anzusehen, wenn
der Patient dadurch friiher sterben sollte.

Die héufigste Todesursache ist ein Linksherzversagen; das dabei entste-
hende Lungendem wird oft vom Patienten als sehr qualvoll empfunden. Es
sei hier mit Nachdruck betont, dass Patienten, deren Leben nicht mehr geret-
tet werden kann, in ihren letzten Stunden immer eine optimale Behandlung
ihrer Symptome erhalten miissen. Es kann niemals akzeptiert werden, dass
Arzte sich von solchen Patienten zuriickziehen unter dem Vorwand, doch
nichts mehr tun zu kénnen (Klaschik und Husebo 1997). Passive und indirek-
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te Sterbehilfe sind insbesondere fiir unerfahrene Arzte und Krankenschwes-
tern problematisch, da ihnen der fachliche Uberblick fehlt und ihnen auch der
Umgang mit den Medikamenten in der Finalphase Angste bereitet. So haben
sie Angst vor der eigenen Verantwortung bei der »letzten« Spritze. Derjenige,
der die letzte Injektion gibt, fiihlt sich oft fiir den Tod des Patienten verant-
wortlich. Diese Angst hat ihre Begriindung in der Haltung, mit der Arzte
héufig dem Tod begegnen.

Die Beurteilung der Situation, welche Form der Sterbehilfe vorliegt,
ob unsere Handlung ethisch, moralisch und rechtlich richtig ist, hingt davon
ab, ob

der Arzt kompetent und verantwortungsbewusst handelt,

das Ziel seiner therapeutischen Intervention eine Linderung und nicht

das Toten gewesen ist,

der Patientenwille berticksichtigt wurde.

Dabei muss selbstverstindlich das Recht des Patienten auf Mitbestimmung
beachtet werden. Falls der Patient noch bei Bewusstsein ist, muss er selbst
entscheiden diirfen, ob er Analgetika und andere angebrachte Medikamente
bekommen will oder ob er es vorzieht, bei evtl. besserer Erhaltung seines
klaren Bewusstseins langer zu leiden (Mount und Hamilton 1994; Cherny et
al. 1994b).

Im Allgemeinen hat eine suffiziente Symptomkontrolle zur Folge, dass der
Patient besser und linger lebt, nicht aber, dass sein Leben verkiirzt wird. Die
Arzte sollen aber wissen, dass sie eine richtige Behandlung durchgefiihrt und
sich keineswegs strafbar gemacht haben, wenn - was selten vorkommt - ein
todkranker Patient, der eine suffiziente Symptomkontrolle erhalten hat, etwas
friiher stirbt als ohne eine solche Therapie (Eser et al. 1992; Cherny et al. 1994b).

2.4.2 Was bedeuten Begriffe wie »unwiirdig,
»unertraglich« und »friedvoll«?

Wir konnen die Schmerztherapie optimieren und alles tun, damit andere
Krankheitssymptome unter Kontrolle gehalten werden. Es wird Patienten ge-
ben, bei denen trotz maximaler Kompetenz und trotz maximalen Einsatzes
die Forderungen nach »suffizienter Symptomkontrolle« und »wiirdiger Exis-
tenz« nicht erfiillt werden konnen. Bevor wir uns mit diesen seltenen »uner-
traglichen« Situationen befassen, wollen wir zunéchst sehr wichtige und
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héufig verwendete Begriffe wie: »unertréglich«, »unwiirdig« und »friedvoll«
beleuchten (Cherny et al. 1994a).

Diese Begriffe sind Wertbegriffe, Qualititsbegriffe, subjektiv gewéhlte
Worter, die dem Menschen dazu dienen, das Gute und das Schlechte, das Bose
und das Befriedigende, das Viel und das Wenig in der menschlichen Existenz
zu bezeichnen. Diese Worter sind fiir uns Menschen niitzlich. Sie dienen uns
in unserem Alltag, damit wir uns verstindigen konnen. Sie machen uns deut-
lich, was wir geringschitzen oder fiir wertvoll halten. Die Begriffe sind auch
wichtig fiir uns Mediziner, weil sie etwas aussagen {iber das subjektive Befin-
den unserer Patienten.

Wenn wir Arzte mit schwierigen und »unertréglichen« Situationen auf der
Grenze zwischen Leben und Tod konfrontiert werden, miissen wir hinterfra-
gen, was »unertréglich« bedeutet und wer am meisten darunter leidet. Da die
Feststellung des »Unertriglichen« immer in einem Gesprach zwischen meh-
reren Personen getroffen wird, ist es von Bedeutung, wie die einzelnen Ge-
spréachsteilnehmer auf die Aussage der »Unertraglichkeit« reagieren.

Wir miissen auch hinterfragen, fiir wen etwas unertriglich ist. Diese
subjektiven Werte haben nur fiir den Betroffenen eine Giiltigkeit. Wenn der
Patient sagt: »Es ist fir mich unertréglich«, ist die Aussage fiir ihn giiltig.
Wenn die Angehorigen, das Pflegepersonal oder der Arzt sagt: »Es ist fiir den
Patienten unertréglich oder unwiirdig,« beschreiben sie, dass es fiir sie uner-
traglich oder unwiirdig ist. Wie es fiir den Patienten ist, kann nur er oder sie
selbst entscheiden.

So konnen schwerwiegende Leidensursachen fiir den Betroffenen subjek-
tiv ein unlosbares Problem darstellen. Menschen aus einer solchen Situation
herauszufiihren, ist durch addquate Reaktion oft weitgehend maoglich.

Es gibt viele Beispiele dafiir, wie scheinbare Kleinigkeiten fiir Menschen
in einer schwierigen Lage grof3e Bedeutung haben. Wer dem Schmerz und der
Panik eines Patienten auf einer Station im Krankenhaus mit Unkenntnis,
mangelnder Zuwendung und Unfihigkeit zur Kommunikation begegnet, soll-
te sensibel genug sein, diese Defizite auszugleichen, und bereit sein, von kom-
petenten Arzten und Krankenschwestern dazuzulernen.

Wenn die Situation von uns als unertréglich oder unwiirdig empfunden
wird, sollten wir eine kompetente Hilfe bekommen (» Kap. 10 »Die Rolle der
Helfendenc).

Es zeigt sich also, dass nicht alles, was als unertréiglich oder als unwiirdig
beschrieben wird, tatsdchlich unertraglich oder unwiirdig sein muss. Kann die
Wiirde nicht darin liegen, das Unertrégliche sichtbar zu machen, den Kranken
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mit seinem Leiden nicht allein zu lassen, ihm zu zeigen, dass er fiir uns noch
viel wert ist, und Linderung und Hilfe anzubieten?

Der Mensch ist in seinen Reaktionen nie allein, es kommt sehr darauf an,
wie die Umgebung diese Reaktionen beeinflusst. Diejenige Gruppe, deren
Einflussnahme auf die Reaktionen im Allgemeinen zu wenig beachtet wird,
ist die der Angehérigen. Angste und Krankungen, die den Angehérigen wi-
derfahren, tibertragen sich sehr schnell auf den Patienten — und umgekehrt.

Unertriaglichkeit des Leidens ist auch abhingig von dem Ort, an dem der
Patient sich befindet. Patienten, die z. B. im Krankenhaus - wo Zeitnot herrscht,
menschliche und fachliche Kompetenz fehlen — unertréglich leiden, dandern ihre
Einstellung, wenn es gelingt, sie nach Hause, in ein Hospiz oder auf eine Pallia-
tivstation zu verlegen. Patienten bendtigen in diesen Situationen Personen, die
Zeit haben und menschliche sowie fachliche Kompetenz besitzen. Unter diesen
Voraussetzungen kann oft innerhalb von Stunden eine Anderung der Beschrei-
bung des Leidenszustandes beobachtet werden (Cherny et al. 1994b).

Dabei spielt es weniger eine Rolle, was in den ersten Stunden gemacht
wird. Das Entscheidende scheinen die dem Kranken vermittelten Eindriicke
zu sein:

Wir haben Zeit fiir Sie.

Wir wissen, wie Thre Schmerzen unter Kontrolle gebracht werden kénnen.

Sie konnen bei uns in Offenheit zeigen, wie Thnen zumute ist.

Sie sind uns viel wert.

Wir sind fiir Sie da, wenn die Gedanken, das Leiden und die Einsamkeit

Sie zu tiberwiltigen drohen.

Wir haben die Aufgabe, »hoffnungslos« Kranke und Sterbende zu betreuen und
zu behandeln und miissen uns fragen, ob das, was der Kranke als »unertréglich«
und »unwiirdig« beschreibt, allein eine angemessene Beschreibung seiner aktu-
ellen Situation ist oder ob es ihm nicht auch dazu dienen konnte, das Unertrag-
liche ertraglich zu machen. In letzterem Fall kann es nicht unsere Aufgabe sein,
fortlaufend zu signalisieren, dass alles unternommen werde, um eine angemes-
sene Therapie gegen die Angst, die Einsamkeit, den Schmerz zu finden.

Viele Kranke, aber auch Gesunde, machen Aussagen wie: »Ich wiinsche
mir ein friedvolles Sterben.« Dies sollte auch unser Ziel sein. Aber die Ereig-
nisse im Leben, wie im Sterben, sind nicht immer friedvoll. Wer in Lebensnot
und Lebenskrisen kommt, ist noch am Leben. Reaktionen auf die Lebenskrise
konnen Wut, Zorn, Abweisung oder Apathie sein. Diese Gefiihle oder Reak-
tionen sind oft erforderlich, um in dieser Lebenskrise existieren zu konnen.
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Viele, die im Gesundheitswesen arbeiten, denken in solchen Situationen,
dass es ihre Aufgabe sei, fiir alle vorhandenen Probleme eines Patienten eine
Losung bereit zu haben. So sehen wir es hdufig als unsere Aufgabe an, die Vo-
raussetzungen fiir ein schmerzfreies und harmonisches Sterben zu schaffen.

Die Umgebung, wie das Pflegepersonal, die Arzte oder die Angehérigen,
sollte in diesen Situationen Respekt vor den Reaktionen des Patienten haben.
Ein Teil seiner Wiirde kann darin liegen, dass er vor dem Tod nicht »liebg,
»freundlich, »friedvoll« oder »harmonisch« ist. Wenn der Patient seine exis-
tentielle Not zum Ausdruck bringt, wird es unsere wichtigste Aufgabe sein,
diese Not zuzulassen und, soweit wir dazu in der Lage sind, zu teilen.

Wir diirfen nicht iibersehen, dass wir den Patienten weder vor der Tren-
nung noch vor den Angsten und Gefiihlen, die das Sterben begleiten, und auch
nicht vor dem Tod bewahren konnen. Unsere gut gemeinten Bestrebungen in
Richtung auf ein »friedvolles« Sterben kénnen nicht nur fiir uns selbst eine
grofle Belastung sein. Sie konnen das Leiden, die Verzweiflung und die Ein-
samkeit des Patienten und die Angste der Angehérigen erheblich verstirken.

Oft ist es dieses Verstdndnis, das der Patient und die Angehdrigen am
meisten brauchen, wenn sie vor einer grofen Lebenskrise stehen. Wenn uns
dieses Verstandnis fehlt und wir uns trotzdem gezwungen sehen zu handeln,
dann entstehen Konflikte, die durch unsere »Losungen« hervorgerufen wer-
den und die die Krise beim Patienten und seinen Angehérigen nicht nur er-
halten, sondern sogar verstirken konnen (Cassel 1982).

Der Ethiker Peter Kemp (1992) unterstreicht in seinem Buch tiber Medi-
zin und Ethik, dass die Grundlage fiir ein ethisches Bewusstsein darin besteht,
dass sich jeder von uns mit dem eigenen Leben und mit seiner Verwundbar-
keit auseinandersetzt. Er sagt auch, dass die wichtigste Quelle fiir dieses Be-
wusstsein in den Geschichten, in der Literatur und in der Kunst zu finden sei.

Die Probleme der Sterbenden finden wir kaum eindrucksvoller in der
Literatur als in der Geschichte Der Tod des Iwan Iljitsch, vor tiber 100 Jahren
von Tolstoj geschrieben. Hier lesen wir von einem todkranken Akademiker,
der zunehmend isoliert und allein gelassen wird, weil weder seine Familie
noch der Arzt sich zu seinem Leiden und zu seiner fortschreitenden Krankheit
verhalten konnen.

»Von diesem Augenblick begann jenes drei Tage lang ohne Unterbrechung wih-
rende Schreien, das so furchtbar war, dass man es hinter zwei Tiiren nicht ohne
Entsetzen horen konnte. In dem Augenblick, wo er seiner Frau die Antwort ge-
geben hatte, war ihm klargeworden, dass er verloren sei, dass es keine Riickkehr
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mehr gebe, dass das Ende da sei, dass der Zweifel nicht gelost sei und darum in
ihm zuriickbleibe. - Uh! Uh! Uh! schrie er in den verschiedensten Tonarten. Er
hatte angefangen: Lass mich in Ruh und zog nun diesen einen Laut in die Linge.
In diesen drei Tagen, in deren Verlauf die Zeit fiir ihn aufgehort hatte, warf er
sich in jenem schwarzen Sack herum, in den ihn eine unsichtbare, uniiberwind-
liche Kraft hineinstiefs. Er schlug um sich, wie ein zum Tode Verurteilter in den
Hiinden des Scharfrichters sich wehrt, und doch wusste er, dass er nicht zu retten
sei. In jedem Augenblick fiihlte er, dass er trotz aller Kraftanstrengungen dem
immer néiher und ndher komme, was ihn mit Entsetzen erfiillte. Er fiihlte, dass
die Pein sowohl darin lag, dass er in dieses schwarze Loch gestofien wurde, und
noch mehr darin, dass er nicht hineinkam. Denn daran hinderte ihn noch der
Gedanke, dass sein Leben gut war. Diese Rechtfertigung seines Lebens hielt ihn
noch fest und lief$ ihn nicht weiter und qudlte ihn mehr denn alles andere.
Plotzlich stiefs ihn irgendeine geheimnisvolle Kraft in die Brust, in die Seite, be-
nahm ihm noch mehr den Atem. Er drang in das Loch hinein, und dort am Ende
des Loches leuchtete etwas auf. Ihm ging es so, wie es einem in der Eisenbahn
geht: Man glaubt vorwdrts zu fahren und fihrt riickwdrts, und dann plotzlich
weif§ man die Richtung.

Ja es war alles nichts, sagte er zu sich — doch das hat nichts zu bedeuten. Aus dem
Nichts kann etwas werden. Wie soll aber dieses Etwas sein? fragte er sich und
wurde plotzlich still.

Das war am Ende des dritten Tages, eine Stunde vor seinem Tode. Um diese Zeit
hatte sich der Gymnasiast leise zum Vater hereingestohlen und war an sein Bett
getreten. Der Sterbende schrie verzweifelt und schlug mit den Hinden um sich.
Seine Hand fiel auf das Haupt des Gymnasiasten. Der Knabe fasste sie, driickte
sie an seine Lippen und weinte.

In diesem selben Augenblick war Iwan Iljitsch ins Loch hineingefallen und sah
das Licht, und ihm war offenbar, dass sein Leben nicht so war, wie es hitte sein
sollen, aber dass er es noch gutmachen konne. Er fragte sich: Was ist denn gut?
und war still und horchte. Da fiihlte er dass jemand seine Hand kiisste. Er Gffnete
die Augen und sah seinen Sohn. Er tat ihm leid. Seine Frau kam zu ihm. Er sah
sie an, sie blickte ihn mit verzweifelter Miene an. IThr Mund stand noch offen,
Triinen rannen ihr auf die Nase und die Backen. Sie tat ihm leid.

Ja, ich qudile sie, dachte er. Ich tue ihnen leid, aber ihnen wird besser sein, wenn
ich gestorben bin.

Er wollte ihnen das sagen, aber es ging iiber seine Krdifte. - Warum auch spre-
chen, tun muss man es, dachte er. Er sah die Frau an mit einem Blick auf seinen
Sohn und sagte: Fiihre ihn hinaus... er tut mir leid ... auch du.
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Er wollte noch was sagen: — Verzeih mir! und versprach sich, und hatte nicht
mehr die Kraft, sich zu verbessern, und er winkte nur mit der Hand ab, denn er
wusste, dass det, auf den es ankam, ihn verstehen werde.

Und plétzlich war ihm klar, dass das, was ihn qudlte und nicht aus ihm her-
aus wollte, auf einmal herausging von zwei Seiten, von zehn Seiten, von al-
len Seiten. Sie taten ihm leid, er musste etwas tun, dass sie nicht mehr zu lei-
den brauchten; er musste sie retten und sich selber von den Leiden retten. - Wie
gut und wie einfach, dachte er. - Und der Schmerz? fragte er sich. Wo soll der
hin? Ja, wo ist denn der Schmerz? Und er horchte auf. - Ja da ist er. Nun, mei-
netwegen.

Und der Tod? Wo ist der Tod? Und er suchte seine friihere Todesangst und fand
sie nicht. — Wo ist sie? Wo ist der Tod? Die Angst war nicht mehr da, weil auch
der Tod nicht mehr da war. Anstelle des Todes war ein Licht da.

Das ist es also! sagte er laut. — Welche Freude!

Fiir ihn vollzog sich das alles in einem Augenblick. Und die Bedeutung dieses
Augenblicks wechselte nicht mehr. Fiir die, welche an seinem Bett standen,
dauerte der Todeskampf zwei Stunden. In seiner Brust brodelte es, sein ausge-
zehrter Korper bebte. Dann wurde das Brodeln und Rocheln immer seltener.

Es ist zu Ende, sagte jemand tiber ihm.

Er horte diese Worte und wiederholte sie in seiner Seele. Der Tod ist zu Ende
sagte er sich, er ist nicht mehr.

Er schopfte Luft, blieb mitten im Atemzug stecken, streckte sich aus und starb.
(Leo Tolstoj, Der Tod des Iwan Iljitsch)

2.4.3 Zusammenfassung: Respekt vor dem Leben
und vor dem Sterben - aber nicht toten

Die Diskussion um die aktive Sterbehilfe ist vor allem eine Diskussion derje-
nigen, die Angst vor dem Sterben haben und vor unertriglichem Leiden. Sie
fiirchten, in Schmerzen, Einsamkeit, in Isolation, bei Verlust ihrer Wiirde und
ihres Selbstbestimmungsrechtes zu sterben.

Die Reaktion auf diese Angste darf nicht darin bestehen, dass diese Men-
schen der aktiven Sterbehilfe zugefithrt werden.

Wir miissen uns darum bemiihen, dass das Sterben wieder seinen Platz in
unserem Leben gewinnt. Dabei ist Lebensverldngerung um jeden Preis, auch
gegen den Willen und die Interessen sterbender Patienten, ebenso kritisch zu
beurteilen wie die Situation, den Sterbenden die menschliche und fachliche



75 2

2.4 - Totung auf Verlangen oder Palliativmedizin?

Behandlung und Aufmerksamkeit vorzuenthalten, die ein friedlicheres Ster-
ben ermoglichen konnen (Harris 1985; Roy 1990).

Es muss begriffen werden, dass die letzte Wegstrecke vor dem Tod es wert
ist, gelebt zu werden, und dass dieser Weg gemeinsam vom Patienten und
seinen Angehorigen und Freunden zu begehen ist und von der Gesellschaft
gestiitzt und geschiitzt werden muss.

Es muss auch die Gefahr erkannt werden, die nicht auszuschlieflen ist,
wenn Arzte aktive Sterbehilfe durchfiihren diirfen: die Gefahr, dass Menschen
getotet werden, die eigentlich Hilfe brauchen, um das Leben bis zum Tode zu
ertragen.

Eine Gesellschaft, in der der Arzt, aus welchen Motiven auch immer,
nicht mehr das Leiden bekdmpft, sondern den Leidenden totet, ist auf
dem besten Weg zu einer Menschenfeindlichkeit, die im »Kranken« und im
»Leiden« nur noch das Unniitze sieht, das durch die Euthanasie beseitigt
werden soll.

Der Wert, den ein Mensch seinem Leben beimisst, hangt entscheidend
von dem Wert ab, den andere seinem Leben beimessen. Seine Wiirde hangt
wesentlich vom Ansehen ab, das er in den Augen der Umwelt hat. Wenn wir
ihm zu verstehen geben, dass wir sein Leben so wenig achten, dass wir bereit
sind, ihn zu toten, nehmen wir bereits im Voraus seiner Existenz Wiirde und
Wert. Nicht mehr die Erlosung des anderen, sondern die Erlosung vom ande-
ren wiirde angestrebt.

Das entschiedene »Nein« zur Legalisierung aktiver Sterbehilfe setzt aber
voraus, dass diejenigen Patienten, die unertréglich leiden und nicht mehr mit
ihrem Leben zurechtkommen, jederzeit und tiberall - wo immer sie sich be-
finden sollten: im Krankenhaus, zu Hause, im Pflegeheim usw. - eine kompe-
tente und ausreichende menschliche, fachliche und soziale Hilfe bekommen.
Das ist heute langst nicht tiberall der Fall (Foley 1991, 2002).

Die Verantwortung dafiir tragen wir alle. Wir leben in einer Gesellschaft,
in der Tod und Sterben tabuisiert werden, in einer Gesellschaft, in der das
Kranke und Schwache keinen Stellenwert hat, in einer Gesellschaft, die Hoft-
nung in der Hoffnungslosigkeit, Menschenwiirde in der Wiirdelosigkeit, Liebe
im Leiden nicht zu geben bereit ist (Cassel 1982).

Wir miissen auf alle diejenigen Einfluss nehmen, die in unserem Gesund-
heitswesen Entscheidungen treffen, damit sie gemeinsam mit uns die Voraus-
setzungen fiir ein entschiedenes und allgemein akzeptiertes Nein zur aktiven
Sterbehilfe herbeifiihren.
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Wir sollten dabei ihnen und uns die folgenden Fragen stellen:

Wie mochten Sie sterben, wenn die Zeit dazu reif ist?

Mochten Sie in der letzten Phase Thres Lebens von inkompetentem
Personal behandelt werden, das fiir Sie keine Zeit und kein Interesse
mehr aufbringt?

Méochten Sie sicher gehen, dass Sie eine suffiziente Behandlung Ihrer
Schmerzen erfahren und dass man Ihnen mit Menschlichkeit, Zuwen-
dung und Offenheit begegnet?

Méochten Sie, weil wir alle nicht rechtzeitig zu den notwendigen fach-
lichen und menschlichen Voraussetzungen fiir ein friedvolles Sterben
beigetragen haben, dass wir Sie toten?

2.5 Palliativmedizin und aktive Lebenshilfe -
die Alternative zur Euthanasie

Die vorangegangenen Abschnitte haben die bestehende Problematik bei
Schwerstkranken und extrem leidenden Menschen dargestellt. Es ergibt sich
die Frage, ob es eine echte Alternative zur aktiven Sterbehilfe und dem assis-
tierten Suizid gibt, und wenn ja, wie kann sie aussehen?

Dieses Problem zu erkennen und zu 16sen ist die Grundlage der Hospiz-
bewegung und der modernen Palliativmedizin.

Patienten, die ihr Leid als unertraglich empfinden, die Angst vor dem Ster-
ben haben, benétigen eine umfassende Versorgung und Betreuung, die geprégt
ist von Kompetenz und Empathie. Wenn die Arzte und die Gesellschaft aus
ethischer und fachlicher Uberzeugung die aktive Sterbehilfe bei Patienten, die
sich in solchen Situationen befinden, grundsitzlich ablehnen, dann miissen wir
auch eine Alternative zum Leiden und zur Einsamkeit dieser Patienten schaffen.

Dabei wissen wir,

dass es Medikamente gibt, die Schmerzen und andere Symptome lindern

kénnen,

dass es Verstindnis gibt, das helfen kann,

dass der Patient weder getGtet werden noch sich das Leben nehmen

muss, um in Wiirde sterben zu kénnen,

dass es Zuwendung, Kompetenz und Pflege gibt, also Hilfen, um die

Kluft zwischen Unwiirde und Wiirde, zwischen Unertriglichem und

Ertréaglichem, zwischen Hoffnungslosigkeit und Hoffnung, zwischen

Todeswunsch und Lebenswunsch zu iiberbriicken.
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Die aktive Behandlung und Betreuung von schwer kranken, leidenden Pa-
tienten ist die Alternative zur aktiven Sterbehilfe. Diese Alternative kann den
Todeswunsch in einen Lebenswunsch wandeln.

Aktive Lebenshilfe ist die Aufgabe und der fachliche und menschliche
Inhalt der Palliativmedizin. Das Hauptargument der Palliativmediziner gegen
eine Legalisierung der aktiven Sterbehilfe beruht auf der Befiirchtung, dass
diese Legalisierung der aktiven Sterbehilfe von der heute noch immer nicht
ernst genommenen Aufgabe der Arzte und der Gesellschaft ablenkt, schwer
kranken Menschen ein wiirdevolles Leben bis zu ihrem Tode zu erméglichen.

Die Gesellschaft ist aufgefordert, sich wieder den Leidenden mitmensch-
lich zuzuwenden, damit der Kreislauf von Einsamkeit, Isolation, Depression
und Verzweiflung durchbrochen wird. Wir Arzte miissen umfassende Kennt-
nisse in der Symptomkontrolle inklusive der Schmerztherapie besitzen, um
Patienten jederzeit und damit auch im Sterbeprozess die bestmégliche Versor-
gung zukommen zu lassen.

Es kann nicht angehen, dass Unwissenheit und mangelnde Kenntnisse in
der Schmerztherapie und Symptomkontrolle Arzte veranlassen konnten,
aktive Sterbehilfe zu leisten.

Zahlreiche Studien zeigen, dass ca. 70 % der Krebspatienten keine ausrei-
chende Schmerztherapie erhalten (Foley 1991). Dagegen wissen wir, dass
durch gute Palliativmedizin und Schmerztherapie bei fast allen Tumorpatien-
ten in der Sterbephase eine gute Symptomkontrolle und Schmerzreduktion
erreicht werden kann (Foley 1985, 2002).

Die Erfahrungen kompetenter Hospize und Palliativstationen zeigen
auch, dass die hier behandelten Patienten fast nie um aktive Sterbehilfe oder
um Beihilfe zum Selbstmord bitten. Es gibt Patienten, die sich am Anfang der
Behandlung wiederholt fiir eine Durchfithrung der Euthanasie aussprechen.
Sind wir in der Lage, die Probleme der Patienten zu erkennen und zur Lésung
beizutragen, wollen auch diese Patienten leben und haben kaum Verlangen
nach aktiver Sterbehilfe.

Diese Erfahrungen zeigen auch, dass diese Patienten im Allgemeinen eine
ebenso gute Betreuung und Versorgung zu Hause bekommen konnen, falls sie
dabei von kompetentem Personal begleitet und behandelt werden (Beck-Friis
1993). Hier nimmt der Hausarzt eine Schliisselrolle ein.

Gute Palliativmedizin darf aber nicht nur einigen wenigen beneidenswer-
ten Patienten vorbehalten bleiben. In Zukunft miissen alle Arzte, alle Schwes-
tern und alle anderen, die im Gesundheitswesen titig sind, eine Aus- und
Weiterbildung erhalten, die sie durch der Vermittlung fachlicher Kenntnisse
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und ethischer Einstellungen in die Lage versetzt, schwerstkranken Patienten
in ihrem fiir sie wahrscheinlich wichtigsten Lebensabschnitt die notwendige
Hilfe geben zu konnen (James und MacLeod 1993; Klaschik und Husebe
1997).

Diese Aufgabe ist schwieriger zu 16sen, als die meisten es sich vorstellen.
Derzeit werden noch lidngst nicht an allen deutschsprachigen Universititen
Vorlesungen beziiglich Symptomkontrolle, Empathie, Kommunikation oder
medizinischer Ethik gehalten (Klaschik et al. 2002; Jaspers und Schindler
2004).

Diese Verhiltnisse in deutschsprachigen Landern sind aber immer noch
weit entfernt vom Entwicklungsstand in Landern wie Groflbritannien, den
USA, Kanada und Skandinavien, wo die Ausbildung auf diesem Gebiet bereits
einen beachtlichen Umfang angenommen hat und auch gepriift wird (Scott
und MacDonald 1994; Husebo 1997).

Die Ausbildung in palliativmedizinischer Kompetenz als Alternative zur
aktiven Sterbehilfe ist eine Aufgabe, die vor allem den Universititen und
Hochschulen zufillt. Hierfiir die erforderlichen Voraussetzungen zu schaffen,
liegt in der Verantwortung der fiir das Gesundheitswesen zustandigen Politi-
ker und bei jedem Arzt und jeder Krankenschwester (Bruera 1994; Klaschik
und Husebg 1997).

Die demographische Entwicklung der européischen Lander gibt Grund zur
besonderen Sorge (» Kap. 8 »Palliativmedizin im Pflegeheim«) und stellt die
grofite sozialpolitische und medizinethische Herausforderung in Europa in
den kommenden Jahrzehnten dar. Kaum ein europiisches Land hat angefan-
gen, sich auf diese Herausforderung beziiglich der notwendigen qualitativen
und quantitativen Kompetenz fiir die medizinische und pflegerische Versor-
gung des proportional erheblich ansteigenden Anteils alter Menschen vorzu-
bereiten. Schon derzeit ist der Bestand an Pflegeplitzen und Pflegeheimen
nicht bedarfsdeckend, und das Versorgungsproblem wird dramatisch zuneh-
men.

Fir alte, schwer kranke Menschen ist der Zugang zu Palliative Care kei-
neswegs sichergestellt, und ein viel zu geringer Anteil von ihnen erhilt die
eigentlich notwendige palliativmedizinische und -pflegerische Betreuung in
der letzten Lebensphase. Es wird in allen Landern Europas ein umfassendes
Programm fiir diese alten Patienten auf den Weg gebracht werden miissen, mit
einem Schwerpunkt auf Palliative Care, und zwar unabhéngig von Diagnose,
Alter und Aufenthaltsort des Patienten.
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2.6 - Grundsatze der Bundesarztekammer

2.6 Grundsdtze der Bundesdarztekammer zur arztlichen
Sterbebegleitung - 2010

(Die Grundsitze sind eine Uberarbeitung der im Jahr 1999 und im Jahr 2004
veroffentlichten Fassungen. Sie gelten als wichtige Grundlage fiir den érztli-
chen Umgang mit schwer kranken und sterbenden Patienten)

Praambel

Aufgabe des Arztes ist es, unter Achtung des Selbstbestimmungsrechtes des
Patienten Leben zu erhalten, Gesundheit zu schiitzen und wiederherzustellen
sowie Leiden zu lindern und Sterbenden bis zum Tod beizustehen. Die érztli-
che Verpflichtung zur Lebenserhaltung besteht daher nicht unter allen Um-
standen. Es gibt Situationen, in denen sonst angemessene Diagnostik und The-
rapieverfahren nicht mehr angezeigt und Begrenzungen geboten sind. Dann
tritt eine palliativmedizinische Versorgung in den Vordergrund. Die Entschei-
dung hierzu darf nicht von wirtschaftlichen Erwagungen abhingig gemacht
werden. Unabhingig von anderen Zielen der medizinischen Behandlung hat
der Arzt in jedem Fall fiir eine Basisbetreuung zu sorgen. Dazu gehéren u. a.
menschenwiirdige Unterbringung, Zuwendung, Korperpflege, Lindern von
Schmerzen, Atemnot und Ubelkeit sowie Stillen von Hunger und Durst.

Art und Ausmaf3 einer Behandlung sind geméf3 der medizinischen Indi-
kation vom Arzt zu verantworten. Er muss dabei den Willen des Patienten
achten. Bei seiner Entscheidungsfindung soll der Arzt mit drztlichen und
pflegenden Mitarbeitern einen Konsens suchen. Ein offensichtlicher Sterbe-
vorgang soll nicht durch lebenserhaltende Therapien kiinstlich in die Lange
gezogen werden. Dariiber hinaus darf das Sterben durch Unterlassen, Begren-
zen oder Beenden einer begonnenen medizinischen Behandlung erméglicht
werden, wenn dies dem Willen des Patienten entspricht. Dies gilt auch fiir die
kiinstliche Nahrungs- und Flissigkeitszufuhr. Die Totung des Patienten hin-
gegen ist strafbar, auch wenn sie auf Verlangen des Patienten erfolgt. Die Mit-
wirkung des Arztes bei der Selbsttotung ist keine érztliche Aufgabe.

Diese Grundsitze sollen dem Arzt eine Orientierung geben, kénnen ihm
jedoch die eigene Verantwortung in der konkreten Situation nicht abnehmen.
Alle Entscheidungen miissen unter Berticksichtigung der Umstinde des Einzel-
falls getroffen werden. In Zweifelsfillen kann eine Ethikberatung hilfreich sein.
L. Arztliche Pflichten bei Sterbenden

Der Arzt ist verpflichtet, Sterbenden, d. h. Kranken oder Verletzten mit
irreversiblem Versagen einer oder mehrerer vitaler Funktionen, bei
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denen der Eintritt des Todes in kurzer Zeit zu erwarten ist, so zu helfen,
dass sie menschenwiirdig sterben kénnen. Die Hilfe besteht in palliativ-
medizinischer Versorgung und damit auch in Beistand und Sorge fiir
die Basisbetreuung. Dazu gehdren nicht immer Nahrungs- und Fliissig-
keitszufuhr, da sie fiir Sterbende eine schwere Belastung darstellen
konnen. Jedoch miissen Hunger und Durst als subjektive Empfindun-
gen gestillt werden. Mafinahmen, die den Todeseintritt nur verzogern,
sollen unterlassen oder beendet werden. Bei Sterbenden kann die Lin-
derung des Leidens so im Vordergrund stehen, dass eine méglicher-
weise dadurch bedingte unvermeidbare Lebensverkiirzung hingenom-
men werden darf. Die Unterrichtung des Sterbenden tiber seinen Zu-
stand und mogliche Mafinahmen muss wahrheitsgemaf3 sein, sie soll
sich aber an der Situation des Sterbenden orientieren und vorhandenen
Angsten Rechnung tragen. Der Arzt soll auch Angehérige des Patienten
und diesem nahestehende Personen informieren, soweit dies nicht dem
Willen des Patienten widerspricht.

Verhalten bei Patienten mit infauster Prognose

Bei Patienten, die sich zwar noch nicht im Sterben befinden, aber nach
arztlicher Erkenntnis aller Voraussicht nach in absehbarer Zeit sterben
werden, ist eine Anderung des Behandlungszieles geboten, wenn le-
benserhaltende Mafinahmen Leiden nur verlingern wiirden oder die
Anderung des Behandlungsziels dem Willen des Patienten entspricht.
An die Stelle von Lebensverlingerung und Lebenserhaltung tritt dann
die palliativmedizinische Versorgung einschlieflich pflegerischer Maf3-
nahmen.

Behandlung bei schwerster zerebraler Schadigung

Patienten mit schwersten zerebralen Schadigungen und kognitiven
Funktionsstorungen haben, wie alle Patienten, ein Recht auf Behand-
lung, Pflege und Zuwendung. Art und Ausmaf3 ihrer Behandlung sind
gemaf3 der medizinischen Indikation vom Arzt zu verantworten; eine
anhaltende Bewusstseinsbeeintrichtigung allein rechtfertigt nicht den
Verzicht auf lebenserhaltende Mafinahmen. Soweit bei diesen Patienten
eine Situation eintritt, wie unter I. und II. beschrieben, gelten die dort
dargelegten Grundsitze. Zudem sind in Bezug auf eine Anderung des
Behandlungsziels zwei Gruppen von Patienten zu unterscheiden: von
Lebensbeginn an nichteinwilligungsfahige Menschen sowie Menschen,
die im Laufe des Lebens die Fahigkeit, ihren Willen zu bilden oder zu
dul8ern, verloren haben. Eine Anderung des Behandlungsziels ist mit
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dem Patientenvertreter zu besprechen. Dabei ist bei der ersten Gruppe
das Wohl des Patienten, bei der zweiten Gruppe der zuvor geduflerte
oder der mutmaflliche Wille zu achten (vgl. Abschnitt IV. bis VL.).
Ermittlung des Patientenwillens

Die Entscheidung tiber die Einleitung, die weitere Durchfithrung oder
Beendigung einer drztlichen Mafinahme wird in einem gemeinsamen
Entscheidungsprozess von Arzt und Patient bzw. Patientenvertreter
getroffen. Das Behandlungsziel, die Indikation der daraus abgeleiteten
Mafnahmen, die Frage der Einwilligungsfihigkeit des Patienten und
der maf3gebliche Patientenwille miissen daher im Gespréch zwischen
Arzt und Patient bzw. Patientenvertreter erértert werden.

Bei einwilligungsfihigen Patienten hat der Arzt den aktuell geduf3erten
Willen des angemessen aufgekldrten Patienten zu beachten, selbst
wenn sich dieser Wille nicht mit den aus drztlicher Sicht gebotenen
Diagnose- und Therapiemafinahmen deckt. Das gilt auch fiir die
Beendigung schon eingeleiteter lebenserhaltender Mafinahmen.

Der Arzt soll Kranken, die eine medizinisch indizierte Behandlung
ablehnen, helfen, die Entscheidung zu tiberdenken.

Bei nichteinwilligungsfahigen Patienten ist die Erkldrung ihres Bevoll-
machtigten bzw. ihres Betreuers mafigeblich. Diese sind verpflichtet,
den Willen und die Wiinsche des Patienten zu beachten. Falls diese
nicht bekannt sind, haben sie so zu entscheiden, wie es der Patient
selbst getan hitte (mutmafllicher Wille). Sie sollen dabei Angehérige
und sonstige Vertrauenspersonen des Patienten einbeziehen, sofern
dies ohne Verzogerung moglich ist. Bestehen Anhaltspunkte fiir einen
Missbrauch oder fiir eine offensichtliche Fehlentscheidung, soll sich der
Arzt an das Betreuungsgericht wenden.

Ist kein Vertreter des Patienten vorhanden, hat der Arzt im Regelfall
das Betreuungsgericht zu informieren und die Bestellung eines Be-
treuers anzuregen, welcher dann iiber die Einwilligung in die anstehen-
den érztlichen Mafinahmen entscheidet.

Liegt eine Patientenverfiigung im Sinne des § 1901a Abs. 1 BGB vor
(vgl. VI.2.), hat der Arzt den Patientenwillen anhand der Patientenver-
fiigung festzustellen. Er soll dabei Angehorige und sonstige Vertrauens-
personen des Patienten einbeziehen, sofern dies ohne Verzégerung
moglich ist. Trifft die Patientenverfiigung auf die aktuelle Behandlungs-
situation zu, hat der Arzt den Patienten entsprechend dessen Willen zu
behandeln. Die Bestellung eines Betreuers ist hierfiir nicht erforderlich.
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In Notfallsituationen, in denen der Wille des Patienten nicht bekannt
ist und fiir die Ermittlung individueller Umsténde keine Zeit bleibt, ist
die medizinisch indizierte Behandlung einzuleiten, die im Zweifel auf
die Erhaltung des Lebens gerichtet ist. Hier darf der Arzt davon ausge-
hen, dass es dem mutmafilichen Willen des Patienten entspricht, den
drztlich indizierten Mafinahmen zuzustimmen. Im weiteren Verlauf
gelten die oben dargelegten allgemeinen Grundsitze. Entscheidungen,
die im Rahmen einer Notfallsituation getroffen wurden, miissen da-
raufhin tiberpriift werden, ob sie weiterhin indiziert sind und vom
Patientenwillen getragen werden. Ein Vertreter des Patienten ist sobald
wie moglich einzubeziehen; sofern erforderlich, ist die Einrichtung
einer Betreuung beim Betreuungsgericht anzuregen.

Betreuung von schwerstkranken und sterbenden Kindern und
Jugendlichen

Bei Kindern und Jugendlichen gelten fiir die 4rztliche Sterbebegleitung
die gleichen Grundsitze wie fiir Erwachsene. Es ergeben sich aber
Besonderheiten aufgrund des Alters bzw. der Minderjdhrigkeit dieser
Patienten. Fiir Kinder und Jugendliche sind die Sorgeberechtigten, d. h.
in der Regel die Eltern, kraft Gesetzes fiir alle Angelegenheiten zustin-
dig, einschliefSlich der drztlichen Behandlung. Sie miissen als Sorge-
berechtigte und gesetzliche Vertreter des Kindes tiber die arztlichen
Mafinahmen aufgekldrt werden und darin einwilligen.

Bei Neugeborenen mit schwersten Beeintrachtigungen durch Fehlbil-
dungen oder Stoffwechselstorungen, bei denen keine Aussicht auf
Heilung oder Besserung besteht, kann nach hinreichender Diagnostik
und im Einvernehmen mit den Eltern eine lebenserhaltende Behand-
lung, die ausgefallene oder ungeniigende Vitalfunktionen ersetzen soll,
unterlassen oder beendet werden. Gleiches gilt fiir extrem unreife
Kinder, deren unausweichliches Sterben abzusehen ist, und fiir Neuge-
borene, die schwerste zerebrale Schidigungen erlitten haben.

Wie bei Erwachsenen ist der Arzt auch bei diesen Patienten zu leidens-
mindernder Behandlung und Zuwendung verpflichtet. Der Arzt soll
die Sorgeberechtigten bei ihrer Entscheidung tiber die Einwilligung in
arztliche Mafinahmen zur Behandlung eines schwerstkranken Kindes
oder Jugendlichen beraten und sie dabei unterstiitzen, ihre Verantwor-
tung wahrzunehmen. Gegen den Willen der Sorgeberechtigten darf er
- aufler in Notfillen - keine drztlichen Mafinahmen beginnen oder
fortfithren. Bestehen konkrete Anhaltspunkte dafiir, dass durch das



83 2

2.6 - Grundsatze der Bundesarztekammer

VL

Verhalten der Sorgeberechtigten das Wohl des Kindes gefihrdet wird,
soll er sich an das Familiengericht wenden.
Schwerstkranke und sterbende Kinder oder Jugendliche sind wahr-
heits- und altersgemaf zu informieren. Sie sollten regelmafig und
ihrem Entwicklungsstand entsprechend in die sie betreffenden Ent-
scheidungen einbezogen werden, soweit dies von ihnen gewiinscht
wird. Dabei ist anzuerkennen, dass schwerstkranke Kinder und Jugend-
liche oft einen frithen Reifungsprozess durchmachen. Sie konnen auf-
grund ihrer Erfahrungen mit vorhergegangenen Behandlungen und
deren Folgen ein hohes Maf$ an Entscheidungskompetenz erlangen, die
bei der Entscheidungsfindung berticksichtigt werden muss.
Soweit der Minderjéahrige aufgrund seines Entwicklungsstandes selbst
in der Lage ist, Bedeutung und Tragweite der drztlichen Mafinahme zu
verstehen und zu beurteilen, steht ihm ein Vetorecht gegen ihre Durch-
fithrung zu, selbst wenn die Sorgeberechtigten einwilligen. Davon wird
ab einem Alter von 16 Jahren regelmiflig ausgegangen.
Bei bedeutsamen oder riskanten drztlichen Mafinahmen ist neben der
Zustimmung des minderjahrigen Patienten auch die Einwilligung der
Sorgeberechtigten erforderlich.
Konnen Meinungsverschiedenheiten zwischen Sorgeberechtigten un-
tereinander oder mit dem Minderjahrigen fiir eine solche Entscheidung
iiber die medizinische Betreuung oder Behandlung nicht ausgerdumt
werden, muss eine familiengerichtliche (Eil-)Entscheidung eingeholt
werden.
Vorsorgliche Willensbekundungen des Patienten
Willensbekundungen, in denen sich Patienten vorsorglich fiir den Fall
des Verlustes der Einwilligungsfahigkeit zu der Person ihres Vertrauens
und der gewiinschten Behandlung erkliren, sind eine wesentliche Hilfe
fiir drztliche Entscheidungen. Die Bundesirztekammer und die Zen-
trale Ethikkommission bei der Bundeséirztekammer haben Empfehlun-
gen zum Umgang mit Vorsorgevollmacht und Patientenverfiigung in
der drztlichen Praxis erarbeitet.
1. Bestellung einer Vertrauensperson:
Die Auswahl und die Bestellung einer Vertrauensperson kénnen in
unterschiedlicher Weise erfolgen: Mit der Vorsorgevollmacht bestellt
der Patient selbst einen Vertreter (Bevollméachtigten in Gesundheits-
angelegenheiten). Das Betreuungsgericht muss in diesen Fillen kei-
nen Vertreter (Betreuer) bestellen. Bei fehlender Einwilligungsfahig-
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keit des Patienten kann die Vertrauensperson sofort tatig werden.
Eine Vollmacht in Gesundheitsangelegenheiten muss vom Patienten
eigenhdndig unterschrieben sein und érztliche Mafinahmen aus-
driicklich umfassen. Bestehen Zweifel an der Wirksamkeit einer Voll-
macht, soll sich der Arzt an das zustdndige Betreuungsgericht wen-
den. In einer Betreuungsverfiigung schligt der Patient dem Gericht
eine Person seines Vertrauens vor. Die Bestellung zum Betreuer
erfolgt durch das Betreuungsgericht, sofern der Patient seine Angele-
genheiten nicht (mehr) selbst zu besorgen vermag. Das Gericht priift
dabei auch, ob der Vorschlag dem aktuellen Willen des Patienten
entspricht sowie die vorgeschlagene Person als Betreuer geeignet ist,
und legt den Aufgabenkreis fest. Die vorgeschlagene Person kann
erst nach ihrer Bestellung zum Betreuer fiir den Patienten handeln.

. Patientenverfiigungen und andere Willensbekundungen zur medi-

zinischen und pflegerischen Behandlung und Betreuung:

Der Arzt und der Vertreter haben stets den Willen des Patienten zu
achten. Der aktuelle Wille des einwilligungsfahigen Patienten hat
immer Vorrang; dies gilt auch dann, wenn der Patient einen Vertreter
(Bevollmichtigten oder Betreuer) hat. Auf frithere Willensbekun-
dungen kommt es deshalb nur an, wenn sich der Patient nicht mehr
duflern oder sich zwar dufSern kann, aber nicht einwilligungsfihig ist.
Dann ist die frithere Willensbekundung ein Mittel, um den Willen
des Patienten festzustellen. Seit der gesetzlichen Regelung der Patien-
tenverfiigung durch das Dritte Betreuungsrechtsdnderungsgesetz
2009 sind folgende Formen von vorsorglichen Willensbekundungen
zu unterscheiden: Der Patient kann eine Patientenverfiigung verfas-
sen. Das Gesetz (§ 1901a Abs. 1 BGB) versteht darunter eine vorsorg-
liche Erklarung des Patienten, mit der er selbst in bestimmte drztliche
Mafinahmen, die nicht unmittelbar bevorstehen, sondern erst in
Zukunft erforderlich werden konnen, im Vorhinein einwilligt oder
diese untersagt. Sie muss daher konkrete Festlegungen fiir bestimmte
beschriebene Situationen enthalten. Diese Erkldrung ist fiir andere
verbindlich. Eine Patientenverfiigung setzt die Einwilligungsfihigkeit
des Patienten voraus; sie bedarf der Schriftform. Andere Formen der
vorsorglichen Willensbekundung eines Patienten (z. B. miindliche Er-
kldrungen) sind daher keine Patientenverfiigung im Sinne des Geset-
zes; sie sind aber als Behandlungswiinsche oder als Indizien fiir die
Ermittlung des mutmafllichen Willens zu beachten. Der Vertreter hat
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diese in den Behandlungsprozess einzubringen und auf dieser Grund-
lage drztlichen Mafinahmen zuzustimmen oder diese abzulehnen.
Ist nichts iber die Préferenzen des Patienten bekannt, darf der Ver-
treter davon ausgehen, dass der Patient den arztlich indizierten
Mafinahmen zustimmen wiirde.

2.7 Schwer Kranke und Sterbende - Richtlinien fiir
ethische Entscheidungen angesichts des Abbruchs
oder im Hinblick auf das Nichteinleiten lebensver-
langernder TherapiemaBnahmen

O 1. Ethische Entscheidungen tiber das Nichteinleiten oder Abbrechen von
lebensverlangernden TherapiemaBnahmen sowie tiber palliative Mal3-
nahmen sollen vom Arzt in enger Kooperation mit Patient, Angehorigen
und Pflegepersonal getroffen werden.

Kommentar

Das Stichwort heif3t »vorbereitende Kommunikation«. Bei Patienten mit ho-
hem Alter und/oder Diagnose(n) mit schlechter Lebensprognose kann fast
allen potenziellen ethischen Konfliktsituationen durch offene, vorbereitende
Gespriche vorgebeugt und ein Einvernehmen tiber weitere Vorgehensmaf3-
nahmen erzielt werden, sodass das Einschalten des Gerichts oder eines »Ge-
sundheitssachverwalters« oder Betreuers tiberfliissig wird.

O 2. Wichtige Voraussetzungen fiir ethische Entscheidungen auf Seiten des
Arztes sind gute Kenntnisse bezuglich der Krankheits- und Lebensge-
schichte des Patienten und die fachliche Kompetenz, medizinische und
ethische Herausforderungen beurteilen zu kénnen. Falls notwendig,
sollte der Arzt Rat bei einem erfahrenen Kollegen einholen.

Kommentar

Die grofle Herausforderung ist zwar zunéchst erst einmal die Erlangung der
fachlichen Kompetenz, um den Krankheitszustand und die aktuellen medizi-
nischen und ethischen Fragen und Behandlungsoptionen beurteilen zu kon-
nen. Jedoch wird diese Beurteilung um ein Vielfaches kompetenter sein, wenn
der Arzt den Patienten und dessen Angehdrige kennt, verglichen mit einem
im akuten Notfall dazu gerufenen Dienst habenden Arzt oder einem Notarzt,
der diese Vorkenntnis nicht besitzt. In Situationen, in denen der Arzt im Zwei-
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fel oder in Bezug auf seine eigene fachliche oder ethische Kompetenz unsicher
ist, sollte er Rat bei einem auf diesem Gebiet erfahrenen Kollegen, wie einem
Palliativmediziner, einholen.

O 3. Bei Patienten, die selbst kompetente Entscheidungen treffen kénnen,
ist der Arzt immer verpflichtet, ein informiertes Einverstandnis einzuholen
bzw. herzustellen.

Kommentar

Bei der Planung aller diagnostischen und therapeutischen Mafinahmen muss,
soweit moglich, ein offenes Gesprach mit dem Patienten gefithrt werden. Ziel
solcher Gespriche ist es v. a., ein gemeinsames Verstandnis iiber die Erkran-
kung(en) und Diagnose(n) zu erzielen. Darauf folgend werden die Mdoglich-
keiten und der Nutzen beziiglich weiterer Diagnostik und Therapieoptionen
besprochen wie auch mogliche Nebenwirkungen oder Folgen dieser Maf3-
nahmen.

Ist die Lebensprognose trotz optimaler Therapie begrenzt, ist der Arzt
dem Patienten gegeniiber verpflichtet, wahrend der Gespriche die zeitliche
Perspektive zu thematisieren.

Falls der Gesundheitszustand sich dndert, miissen neue Gespriche gefiihrt
werden, in denen ein der neuen Situation angepasstes informiertes Einver-
standnis anzustreben ist.

Wenn der informierte Patient dies ablehnt, diirfen weder diagnostische
noch therapeutische Mafinahmen durchgefiithrt werden, auch dann nicht,
wenn die Ablehnung im Konflikt steht zu den drztlich vorgeschlagenen und
medizinisch sinnvollen Therapiemafinahmen. Im Klartext heifSt das, wenn
z.B. ein schwer kranker, beatmungspflichtiger Patient das Einstellen der Be-
atmung fordert, v. a. wenn keine Aussicht auf eine Verbesserung seines sons-
tigen Krankheitszustands besteht, kann es auch rechtswidrig sein, die Beat-
mung fortzusetzen.

O 4. Bei diesen Gesprachen sollten nach Méglichkeit zusdtzlich zum Patienten
die nahen Angehdrigen und ein Vertreter des Pflegepersonals anwesend sein.

Kommentar

Unser Auftraggeber ist der Patient. Wenn der Patient wach und orientiert ist,
sollten niemals Aufklirungsgespriche oder das Einholen eines informierten
Einverstdndnisses tiber den Kopf des Patienten hinweg stattfinden, etwa nur in
Abstimmung mit Angehorigen oder Betreuern. Es kann aber auch sein, dass
der Patient ausdriicklich wiinscht, an diesen Gesprichen nicht teilzunehmen.
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Ansonsten diirfen nur bei minderjahrigen Kindern Angehorige das informier-
te Einverstdndnis fiir die Behandlungsmafinahmen des Patienten erteilen.

Wenn nun einerseits die Angehorigen Informationen bekommen, die der
Patient aber nicht hat, folgt daraus sehr haufig, dass die Familie ihrer Moglich-
keiten beraubt wird, in der letzten Lebensphase des Patienten gemeinsam
Herausforderungen und wichtige Themen besprechen zu konnen. Auch eine
fiir alle Familienmitglieder heilende, vorbereitende Trauer kann so nicht ge-
lebt werden. Auf der anderen Seite brauchen auch die Angehdrigen wichtige
Informationen tiber Krankheitsverlauf und Zukunftsperspektiven, und sie
sollten so frith wie méglich in wichtige Aufkldrungsgespréiche integriert wer-
den. Dabei hat es gerade fiir Kinder und jugendliche Angehorige des Patienten
eine zentrale Bedeutung, dass sie soweit wie moglich in den bevorstehenden
Prozess integriert werden.

Das Einbeziehen der Pflegenden in diese Gespriache kann die Qualitdt
dieser Prozesse um ein Vielfaches erhohen. Oft haben die Pflegenden Kennt-
nisse iiber den Patienten und seine Angehorigen, die der Arzt nicht hat. Des
Weiteren gibt die Anwesenheit einer Pflegeperson den Patienten die Moglich-
keit, spiter klirende oder vertiefende Gespriche mit diesen Pflegenden zu
fithren, wenn der Arzt nicht da ist. Zusitzlich konnen Pflegende eine Unter-
stiitzung fiir den Arzt vor, wihrend und nach diesen oft schwierigen Gespra-
chen sein und im Betreuungsteam vermitteln, woriiber gesprochen wurde
und wo in den nichsten Tagen die Herausforderungen liegen.

O 5. Falls die Erhebung und Dokumentation des informierten Einverstandnis-
ses auf Grund von eingeschranktem Bewusstsein, Verwirrtheit, Delirium,
Demenz oder Bewusstlosigkeit des Patienten nicht mdéglich ist, muss der
Arzt den mutmaRlichen Patientenwillen nach Einholen entsprechender In-
formation (Angehdrige, Pflegepersonal, Hausarzt, Patientenverfligung, Ge-
sundheitsbevollmachtigter etc.) ermitteln und als Grundlage fiir seine Be-
handlungsentscheidungen nehmen und dies hinreichend dokumentieren.

Kommentar

Ethische Entscheidungen bei bewusstseinsklaren, schwer kranken Patienten
miissten einfach sein, weil diese Entscheidungen weitgehend von den Patien-
ten selbst nach der Erhebung des informierten Einverstindnisses getragen
werden. Um ein Vielfaches schwerer sind diese Entscheidungen, wenn das
eingeschrinkte Bewusstsein aufgrund der Krankheitsentwicklung die Erhe-
bung eines informierten Einverstindnisses nicht langer erméglicht. Das zen-
trale Problem ist dann die Ermittlung des mutmafilichen Patientenwillens,
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welche in vielfachen Entscheidungen des deutschen Bundesgerichtshofs und
in den Grundsétzen der Bundesirztekammer zur drztlichen Sterbebegleitung
thematisiert wird.

Die Frage, die dann immer gestellt werden sollte, ist: Welche Entscheidung
hétte der Patient in seiner jetzigen Situation getroffen?

Falls der Patient einen Gesundheitsbevollméachtigten ernannt hat, muss
dieser gehort werden. Seine Aussage ist rechtlich mit der des vollmachtgeben-
den Patienten gleichzusetzen.

»1. Bei einem unheilbar erkrankten, nicht mehr entscheidungsfihigen Patienten
kann der Abbruch einer drztlichen Behandlung oder Mafinahme ausnahmswei-
se auch dann zuldssig sein, wenn die Voraussetzungen der von der Bundesdrzte-
kammer verabschiedeten Richtlinien fiir die Sterbehilfe nicht vorliegen, weil der
Sterbevorgang noch nicht eingesetzt hat. Entscheidend ist der mutmafliche Wil-
le des Kranken.

2. An die Voraussetzungen fiir die Annahme eines mutmafSlichen Einverstind-
nisses sind strenge Anforderungen zu stellen. Hierbei kommt es vor allem auf
friihere miindliche oder schriftliche Auflerungen des Patienten, seine religiose
Uberzeugung, seine sonstigen personlichen Wertvorstellungen, seine altersbe-
dingte Lebenserwartung oder das Erleiden von Schmerzen an«, Urteil des
1. Strafsenats vom 13. September 1994 (BGHSt 40, 257).

»Ist ein Patient einwilligungsunfihig und hat sein Grundleiden einen irrever-
siblen todlichen Verlauf angenommen, so miissen lebenserhaltende oder - ver-
langernde MafSnahmen unterbleiben, wenn dies seinem zuvor — etwa in Form
einer sog. Patientenverfiigung — gedufSerten Willen entspricht. Dies folgt aus der
Wiirde des Menschen, die es gebietet, sein in einwilligungsfihigem Zustand aus-
getibtes Selbstbestimmungsrecht auch dann noch zu respektieren, wenn er zu
eigenverantwortlichem Entscheiden nicht mehr in der Lage ist«, Urteil vom 17.
Mirz 2003 (BGHZ 154, 205).

In dem gleichen Urteil heifit es weiter:

»Ist fiir einen Patienten ein Betreuer bestellt, so hat dieser dem Patientenwillen
gegeniiber Arzt und Pflegepersonal in eigener rechtlicher Verantwortung (und
nach Maf$gabe des § 1901 BGB) Ausdruck und Geltung zu verschaffen. Seine
Einwilligung in eine drztlicherseits angebotene lebenserhaltende oder —verlin-
gernde Behandlung kann der Betreuer jedoch nur mit Zustimmung des Vor-
mundschaftsgerichts wirksam verweigern.
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Fiir eine Einwilligung des Betreuers und eine Zustimmung des Vormundschaftsge-
richts ist kein Raum, wenn drztlicherseits eine solche Behandlung oder Weiterbe-
handlung nicht angeboten wird - sei es dass sie von vornherein medizinisch nicht
indiziert, nicht mehr sinnvoll oder aus sonstigen Griinden nicht moglich ist...«

O 6. Alle wichtigen Therapieentscheidungen, die ein medizinethisches Pro-
blem betreffen, sollen in der Krankenakte dokumentiert und begriindet
werden - mit Blick auf das informierte Einverstandnis oder den mutmaf-
lichen Patientenwillen.

Kommentar

Diese Dokumentation wird sehr hdufig vernachléssigt. Eine fehlende Doku-
mentation kann jedoch besonders bei der Behandlung von bewusstlosen,
sterbenden Patienten zu Fehlentscheidungen fithren, die den Patienten und
Angehorige mehr als geboten belasten, wie etwa unnotige Wiederbelebungs-
mafinahmen, Transporte oder Krankenhauseinweisungen. Fiir einen in sol-
chen Situationen gerufenen Notarzt ist es oft unmaoglich, die medizinethische
Lage zu erfassen, wenn eine entsprechende Dokumentation (am besten direkt
am Krankenbett, auf dem Nachttisch etc.) nicht vorliegt.

O 7. Diese Entscheidungen sollten, falls mdglich, in der normalen Arbeits-
zeit getroffen werden und in den entsprechend zustdndigen Gremien
(Team- oder Stationsbesprechung, Arzte- und Pflegekompetenz, Patien-
ten und Angehdrige).

Kommentar

Mehr als die Hilfte aller Todesfille im deutschsprachigen Raum findet in Kli-
niken statt. Die grofSe Mehrheit dieser Todesfille tritt nicht pl6tzlich und un-
erwartet ein, sondern ist bei angemessener fachlicher Betreuung vorauszuse-
hen, d. h. dass die notwendigen medizinischen, ethischen, kommunikativen
und palliativen Mafinahmen antizipiert, vorbereitet und geplant werden kénn-
ten. Diese Vorbereitung und Planung sollte mit optimaler Kompetenz gefiihrt
werden, d. h. - wenn méglich - in der normalen Arbeitszeit, damit alle profes-
sionell involvierten Personen einbezogen und erreicht werden konnen.

O 8. Sollten die Grundlagen fiir das erteilte informierte Einverstandnis oder
den ermittelten mutmaBlichen Patientenwillen sich unerwartet andern,
z.B. bei Verdanderungen im Gesundheitszustand, miissen die Entscheidun-
gen neu Uberpriift werden.
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Kommentar

Die Beurteilung medizinethischer Herausforderungen, wie sie bei schwer
kranken Patienten in Bezug auf Entscheidungen tiber Therapie oder den Ab-
bruch von Therapiemafinahmen entstehen konnen, bezieht sich stets auf die
aktuelle, vorliegende Situation in der Patientenbehandlung. Andert sich die
Situation, miissen sowohl Beurteilung als auch Zustimmung (oder Ableh-
nung) erneuert werden. Hat der eigentliche Sterbeprozess bereits begonnen,
so werden lebensverlingernde Mafinahmen in aller Regel schon érztlich nicht
mehr indiziert sein, sodass sie auch ohne Feststellung eines ausdriicklichen
oder mutmafllichen Patientenwillens unterlassen werden diirfen.

O 9.Von zentraler Bedeutung ist es, den Patienten (falls moglich), die
Angehérigen und das Pflegepersonal laufend iiber Anderungen des
Gesundheitszustands und Verdnderungen der ethischen Fragestellung
und Entscheidung zu informieren.

Kommentar

Die Voraussetzung fiir kompetente Entscheidungen und Vorbereitungen ist,
die Landkarte zu kennen. Klarende Fragen und gefithlsméflige Reaktionen
konnen vorbereitend zugelassen werden, wodurch das Vertrauen und der oft
mithsame Prozess des Loslassens gefordert wird. Dadurch kénnen potenziel-
le Konflikte vermieden werden.

O 10. Optimal sind offene, mutige, vorbereitende ethische Gesprache mit Pa-
tient, Angehorigen und Pflegepersonal - mdglichst gemeinsam, mdglichst
zeitnah zu Aufnahme, Diagnose, Verdnderung des Zustandes etc., damit
die wichtigen Bezugspersonen sich vorbereiten kdnnen und die Méglich-
keit bekommen, wichtige Fragen zu stellen und gehoért zu werden.

Kommentar

Wenn Informationen tiiber eine lebensbedrohliche Krankheitsentwicklung
mit schlechter Prognose vermittelt werden, werden viele Betroffene in der
akuten Phase mit Schock, Wut, Apathie oder Verdriangung reagieren. Oft wird
der Botschaftsiiberbringer zum Feind erklirt. Diese zu erwartenden Reaktio-
nen sind vorwiegend Trauerreaktionen. Erst mit der Zeit kann die Situation
erfasst und akzeptiert werden (» Kap. 3 »Kommunikation«).

Besonders in Pflegeinstitutionen konnen Pflegende oder anderes Personal
eine wichtige Rolle dhnlich derjenigen der Angehorigen einnehmen, daher
sollten sie integriert werden in die Kommunikationsprozesse vor, wahrend
und nach dem Sterben des Patienten.
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Ethische Konflikte am Lebensende kénnen durch vorbereitende, offene
Gespriche vermieden werden. Dabei ist v. a. zu bedenken, dass mehrere Ge-
spréche gefithrt werden miissen, weil erst in dem Prozess der Kommunikation
die Feindbilder erléschen und eine Akzeptanz des zu Erwartenden erreicht
werden kann.

@ 11.Wenn der Arzt oder das Pflegepersonal erkennen, dass der Patient
sterbend ist, sollen die Angehdrigen dariiber unverziglich informiert
werden, um ihnen die Mdglichkeit zur Vorbereitung und zur Anwesenheit
beim Sterben zu geben.

Kommentar
Es gibt Augenblicke, die wichtiger als alle anderen sind. Fiir die meisten Men-
schen ist dies der Augenblick, wenn ihre nichsten Angehorigen sterben.

Dieser Moment kann ein Hohepunkt des Lebens bedeuten, oder wie viele
es ausdriicken: - Es war wie eine Hochzeit...

Nochmals ist das Stichwort: Vorbereitung. Hier geht es auch wieder um
Deutlichkeit. Ist die Mutter oder der Ehepartner sterbend, miissen Sitze wie:
»Ihre Mutter (Ihr Ehemann) stirbt jetzt« gesagt werden. Sehr viele Angehorige
sind erst bei dieser Deutlichkeit in der Lage, sich auf den bevorstehenden
Abschied einzustellen und in dieser Situation im Krankenzimmer zu bleiben.
Die Angehorigen sollten auch aufgefordert werden, Kinder oder Enkelkinder
in diesen Prozess zu integrieren.

@ 12. Spitestens wenn das Sterben sich néhert oder unmittelbar bevor-
steht, soll der Arzt sofort gemeinsam mit dem Pflegepersonal einen Plan
fur Palliative Care und Symptomlinderung erstellen, wobei alle unnéti-
gen, belastenden oder unnétig sterbensverlangernden Therapiemaf3-
nahmen einzustellen sind.

Kommentar

Palliative Care ist ein Gesamtkonzept fiir optimale Lebensqualitit in der letz-
ten Lebensphase. Gegenwirtig wird dies aber vorwiegend jiingeren Krebs-
patienten angeboten. So gut wie alle Sterbenden brauchen aber Palliative Care,
und zwar unabhéngig von ihrer Diagnose, ihrem Alter oder ihrem Aufent-
haltsort. So sollte es Routine sein, bei allen schwer Kranken oder Sterbenden
vorbereitend einen Plan fiir palliativmedizinische MafSnahmen zu erstellen,
bevor es zu spit ist.
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0 13. Falls das Pflegepersonal oder andere erkennen, dass der Sterbende an
Schmerzen oder anderen belastenden Symptomen leidet, soll unverziig-
lich Kontakt mit dem zusténdigen Arzt aufgenommen werden.

Kommentar

Schmerzen und andere belastende Symptome sind bei den Sterbenden die
Regel und nicht die Ausnahme. Zum Beispiel sterben die meisten Menschen
an einem Herzversagen. Die iiberwiegende Mehrzahl der Patienten entwickelt
beim terminalen Herzversagen akute Dyspnoe mit einem vernichtenden Er-
stickungsgefiihl. Die einzige suffiziente Linderung in diesem sich oft akut
entwickelnden finalen Zustand ist die Applikation von Morphin (Opioide).
Haufig aber ersticken diese Patienten, weil das Personal am Krankenbett das
Problem nicht erkennt und kein kompetenter Arzt in der notwendigen Reich-
weite ist oder aber, weil nicht fiir Verfiigbarkeit eines Opioids fiir den Bedarfs-
fall gesorgt wurde.

O 14. Bei nicht erwartetem Todesfall sollen Arzt und Angehdrige sofort
informiert werden.

Kommentar

Einige Patienten sterben plotzlich oder unerwartet. Fiir die Hinterbliebenen
kann dies oft eine erhebliche Belastung darstellen, weil die Moglichkeit der
Vorbereitung und des Abschieds nicht gegeben war. War der Todesfall drama-
tisch, sollten auf jeden Fall Nachgespriche geplant werden.

Besonders in Pflegeinstitutionen konnen die Pflegenden oder andere eine
wichtige Rolle dhnlich der von Angehérigen einnehmen, daher sollten sie
integriert werden in die Kommunikationsprozesse nach dem Sterben des Pa-
tienten.

O 15. Den Angehdrigen muss reichlich Zeit und Gelegenheit geboten
werden, um Abschied von dem Toten nehmen zu kénnen. Dies bedeutet
auch, falls erwiinscht, Gelegenheit zu bekommen, andere Angehérige,
Kinder oder Enkelkinder usw. holen zu kdnnen, beim Waschen, Kleiden
und Herrichten des oder der Verstorbenen teilzunehmen und spater oder
am nachsten Tag zurlickzukommen.

Kommentar

Noch vor etwa 100 Jahren starb kaum jemand nicht in seiner hauslichen Um-
gebung, heute gilt dies nur noch fiir die meisten Entwicklungsldnder. Das
heif3t, so gut wie alle Familien hatten seinerzeit aus nachster Ndhe Erfahrung
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im Umgang mit Tod und Sterben. Heute finden Sterben und Tod weitgehend
in Institutionen statt. Die frither iber Tage stattfindende Verabschiedung von
der Leiche hatte fiir den Trauerprozess und unsere Kultur eine zentrale Bedeu-
tung, heute verabschiedet man sich oft nur wenige Minuten oder gar nicht,
und viele wichtige Rituale sind in Vergessenheit geraten.

Das betreuende Personal hat beim Umgang mit dem Verstorbenen die
Schliissel in der Hand. Wir kénnen die Angehorigen integrieren oder vor der
Tiir lassen. Wir kénnen ihnen die notwendige Zeit und Rituale anbieten und
sie auffordern, diese Zeit zu nutzen. Wir konnen sie auffordern, die Kinder
der Familie zu integrieren in die Verabschiedung, oder wir konnen sie auch in
Fillen, in denen es erwiinscht ist, unterstiitzen, damit sie den oder die Verstor-
bene bis zum Begrabnis zur Aufbahrung mit nach Hause nehmen kénnen.

Was bedeuten Einverstandnis und gute Kommunikation?

= |nformiertes Einverstandnis

bedeutet, dass der Patient tiber seinen aktuellen Gesundheitszustand,

d. h. Diagnose, Krankheitsbild, weitere diagnostische und therapeutische
Méglichkeiten sowie Alternativen, Risiken und Prognose informiert wird,
und zwar auf eine Weise, die er versteht und, falls nétig, wiederholte
Male. Nachdem der Patient die Information verstanden hat und seine Fra-
gen kommentiert und beantwortet wurden, gibt er seine Zustimmung -
informiertes Einverstandnis — oder er gibt sie nicht, oder er entzieht sie.
Falls der Gesundheitszustand sich andert, muss der zur Erteilung eines
informierten Einverstandnisses notwendige Prozess erneut durchlaufen
werden. Bei bewusstseinsklaren Patienten darf keine diagnostische oder
therapeutische MalBnahme ohne das ausdriickliche, informierte Einver-
standnis durchgefiihrt werden.

= MutmaBlicher Patientenwille

bedeutet, dass wir bei Patienten, die aufgrund ihrer Erkrankung oder
ihres Zustands selbst nicht die Situation erfassen oder Entscheidungen
treffen kdnnen (bewusstlose, kognitiv eingeschrankte, verwirrte, psycho-
tische oder demente Patienten), erhebliche Anstrengungen aufwenden
mussen, um zu erfassen, welche Entscheidung sie in ihrer aktuellen Situa-
tion getroffen hatten. Quellen der Information fiir diesen Prozess sind v. a.
Personen: Angehdrige, betreuendes Personal, Hausarzt oder andere Men-
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schen, die dem Patienten nahestanden, und zusétzliche Informationen
wie: Lebensgeschichte, Krankengeschichte, Patientenverfligung, frihere
Gesprache, Lebenseinstellung oder Religion.

== Sowohl als auch

Sehr viele Patienten, v. a. alte Menschen, kénnen etwas oder viel verste-
hen und erfassen — aber nicht alles. Ein informiertes Einverstandnis kann
und muss nicht vollstandig erreicht werden. Manche Kritiker halten das
Konzept des informierten Einverstandnisses flir eine Fiktion.

Oft sagt der Patient, nicht selten zu Recht: Das verstehe ich nicht — Sie mis-
sen fiir mich entscheiden, Herr Doktor. Die Aufgabe ist es, dann zu begrei-
fen, dass diese Verhandlungen wichtig sind — um zu einer Entscheidung
zu kommen, die dem tatsachlichen Willen des Patienten entspricht. Der
Arzt sollte dann nicht die Entscheidungen treffen, die er in dieser Situa-
tion fur sich selbst fir richtig halten wiirde, sondern die Entscheidung, die
dem mutmaBlichen Willen des Patienten entspricht, gestiitzt auf das, was
er von und tber ihn erfahren konnte und unter Berufung auf seinen res-
pektvollen Umgang mit dem Leben und Sterben des Patienten, der sich
seiner Flrsorge anvertraut, indem er ihm das Einverstdndnis dazu gege-
ben hat, fiir ihn zu entscheiden.
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Zeige mir deine Maske und ich kann dir sagen, wer du bist.
(Maurice English)

3.1  Kommunikation - Hintergriinde

Der Umgang und die Kommunikation mit schwer kranken Patienten stellen
fiir den Arzt eine erhebliche fachliche, ethische und menschliche Herausfor-
derung dar. Nicht selten fithrt dieser Umgang zu Problemen und Belastungen,
weil Kommunikation schwierig ist und ihre Bedeutung zunimmt, wenn sich
ein Mensch innerhalb kurzer Zeit auf eine neue Lebenssituation einstellen
muss.

Die meisten Patienten konsultieren im Laufe einer ernsten Erkrankung
mehrere Arzte, die unterschiedliche Fihigkeiten zur Kommunikation besitzen
und unterschiedliche Kenntnisse iiber die Person des Patienten haben.

Kommunikation lernen wir im Leben; in der Kindheit, im Umgang mit
Menschen, durch Erfahrungen und Begegnungen mit guten und schlechten
Vorbildern. Nicht zuletzt wird Kommunikationsfahigkeit entwickelt durch
unsere Fihigkeit zu eigener Reflexion, dadurch, dass wir in der Lage sind, tiber
eigene Unzuldnglichkeiten und sichtbare und unsichtbare Probleme nachzu-
denken.

Kunst ist Kommunikation, und Kommunikation ist Kunst (Husebo 1992).
Kann diese Kunst gelehrt und gelernt werden? Ist es moglich, durch das Lesen
eines Lehrbuches seine eigene Fahigkeit zur Kommunikation zu verbessern?

Das Hauptanliegen dieses Kapitels ist es, durch Beispiele und Kommenta-
re zu einem grofleren Verstandnis der Ziele und der Moglichkeiten der Kom-
munikation zwischen Arzt und Patient beizutragen. Die Rechte der Patienten
und die Pflichten der Arzte werden diskutiert. Die Kommunikation bei schwe-
rer, lebensbedrohlicher Krankheit, die Hoffnung und Hoffnungslosigkeit
beim Patienten und seinem Arzt sollen beleuchtet und beschrieben werden.

Viele fragen sich, wie es dazu gekommen ist, dass die Mediziner tiber
viele Jahrhunderte es fiir richtig hielten, ihre Information und Einsicht fiir sich
zu behalten und nicht mit ihren Patienten zu teilen. Im Jahr 1672 schrieb der
franzosische Arzt Samuel de Sorbiere (1984) einen Aufsatz, in dem er das
Problem, den Patienten die Wahrheit vorzuenthalten, erkannte, sah aber keine
Méglichkeit, die vorhandene Praxis zu dndern.

Auch 300 Jahre spiter halten viele Mediziner an dieser Strategie fest. Wir
erkennen, dass etwas getan werden muss, um den Patienten als gleichwertigen
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Gesprachspartner anzuerkennen. Es fehlt uns aber nicht an Entschuldigun-
gen, um ihn vor der Wahrheit zu schiitzen. Im Jahr 1961 (Oken) zeigte eine
Untersuchung unter Chirurgen in den USA, dass mehr als 90 % der Arzte den
Patienten nicht tiber seine Krebsdiagnose aufkldrten.

Onkologen fithren in ihrem Berufsleben etwa 100.000-200.000 Gespriche
mit Krebspatienten und deren Angehorigen (Fallowfield 1995). In den meis-
ten anderen klinischen Spezialgebieten finden wir dhnliche Situationen. Ge-
sprache mit Patienten nehmen mehr Zeit in Anspruch als jede andere arztliche
Titigkeit. Sie werden von vielen Arzten als der schwierigste und am meisten
belastende Teil ihrer Berufsaufgaben angegeben. Fallowfields Studie (1996)
iiber Kommunikationsprobleme hat diese »Problemgebiete« der Arzte in fiinf
Punkten zusammengefasst:

Schlechte Nachrichten vermitteln

Informiertes Einverstdndnis erzielen

Mit Angehorigen sprechen

Diskussion von Therapiealternativen

Psychosoziale Probleme ansprechen

Bis heute hat kaum ein Arzt eine Ausbildung in Kommunikation erhalten. Sie
hat nur einen duflerst geringen Stellenwert im Facherkanon des Medizinstu-
diums. Im spiteren Berufsleben bekommen Arzte nur in Ausnahmefillen eine
Weiterbildung.

Wir haben lange gedacht, dass Kommunikation nicht gelernt werden
kann. Erfahrungen mit Studentenunterricht und Weiterbildungsprogram-
men, v.a. im englischsprachigen Raum und in Skandinavien, zeigen uns
heute, dass diese Annahme nicht zutrifft (Maguire 1990; Bird et al. 1993;
Fallowfield 1996). Es gibt wohl kaum ein Gebiet der Medizin von grofierer
Bedeutung fiir den Patienten und seinen Angehorigen. Es bleibt fiir uns in den
kommenden Jahren viel nachzuholen.

3.2 Sollen wir den Patienten vor der Wahrheit schiitzen?

Arzte beschiftigen sich intensiv mit der Frage, ob und wann ein Patient iiber
sein Leiden aufgeklart werden soll oder ob die Aufklarung eine nicht akzep-
table Belastung sein kann. »Der Patient muss aufgeklart werden, sagen die
einen. »Der Patient muss vor dem Schock brutaler Aufklarung geschiitzt wer-
denc, sagen die anderen. Sie haben beide recht.
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Ein héufig gehortes Argument ist, dass »Krebs« in den Augen der Bevol-
kerung eine fiirchterliche Diagnose ist. Das Wort allein ist so verkniipft mit
Vorurteilen, Angst, Befiirchtungen und Panikreaktionen, dass der Arzt es
moglicherweise als seine Aufgabe empfindet, den Patienten vor der Wahrheit
zu schiitzen.

Arzte, die behutsam mit Aufklirung und Offenheit vorgehen wollen und
selbst die Entscheidungen treffen, wie viel sie ihren Patienten sagen und wie
viel sie zurtickhalten, stiitzen sich v. a. auf zwei Argumente:

Es war immer die Aufgabe der Arzte, den Patienten vor Schaden zu

schiitzen.

Es wiirde vielen Patienten mehr Schaden als Nutzen bringen, wenn sie

sich zu der »Wahrheit« verhalten miissten.

Arzte, die dagegen behaupten, die Patienten miissen immer alles erfahren, was
fiir sie, ihre Zukunft und ihre Entscheidungen wichtig sein kann, fithren als
Argumente auf:
Das Recht auf Information und Selbstbestimmung ist ein grundlegendes
Menschenrecht, das in unserer Verfassung und in den Menschenrechten
der UNO verankert ist.
Der Arzt hat nur in sehr begrenzten Situationen das Recht, Entschei-
dungen fiir den Patienten zu treffen.
Eine fachliche Grundlage fiir die Behauptung, durch Zuriickhalten von
Information werde der Patient vor Schaden geschiitzt, gibt es nicht.

Wir wollen die heutige Praxis in verschiedenen Landern kurz darstellen, um
uns dann den Fragen zu widmen, unter welchen Umstédnden es begriindbar
sein konnte, dass der Arzt Entscheidungen iiber den Kopf des Patienten
hinweg trifft, und wann und wo es gut oder schlecht ist, die Wahrheit zu
erfahren.

3.2.1 Wie wird heute liber b6sartige Erkrankungen
informiert?

Eine britische Studie zeigt, dass 44 % der Krankenhausirzte und 25% der
Niedergelassenen normalerweise mit den Krebspatienten iiber ihre Diagnose
sprechen (Wilkes 1984). In Deutschland gibt es nur wenige vergleichbare Stu-
dien. Es liegt kein Grund zur Annahme einer groleren Offenheit vor. Eine
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Untersuchung iiber Information vor chirurgischen Eingriffen (Verres 1997)
ergab, dass nur 18 % der Patienten die wichtigsten Teile der gegebenen In-
formation verstanden hatten; 49 % konnten sich daran erinnern, dass ein
Informationsgesprich stattgefunden hatte, und Fragmente des Gespriches
wiedergeben. Die tibrigen 33 % gaben entweder an, ein solches Gesprach habe
nicht stattgefunden oder sie hatten den Inhalt vollig missverstanden.

Eine Befragung europdischer Gastroenterologen zeigt, dass die Kollegen
in West- und Nordeuropa grundsitzlich eine Offenheit gegentiber ihren
Krebspatienten beziiglich ihrer Diagnose befiirworten. Die Mehrheit der Kol-
legen in Stid- und Osteuropa meint dagegen, es gehore zu ihren érztlichen
Pflichten, ihr Wissen iiber Diagnose und Prognose fiir sich zu behalten und
den Patienten vor der Wahrheit zu schiitzen, manchmal sogar wenn der
Patient selbst ausdriicklich die Wahrheit wissen will (Qstergaard et al. 1993).
Sie wiirden eher die Angehérigen als die Patienten informieren. Allein 60 %
der gesamteuropéischen Arzte wiirden nur dann die Diagnose »Krebs« sagen,
wenn der Patient ausdriicklich danach fragt.

Noch deutlicher wird der beschriebene Konflikt, wenn wir den Blick in
den fernen Osten richten oder auf die Lander der so genannten Dritten Welt.
In China und Japan gehort es zur seltenen Ausnahme, dass ein Krebspatient
die Diagnose erfihrt (Li und Chou 1997). In vielen Landern Afrikas, wie
Nigeria (Solanke 1997), Agypten (El-Ghazali 1997) oder Siidafrika (Colvin
und Lehoka 1997), hdngt die gegebene Information iiber eine bosartige Er-
krankung vom sozialen Status und von der Ausbildung des Patienten ab. Nur
eine kleine, gut gestellte, gut ausgebildete Minoritdt besitzt {iberhaupt eine
Maoglichkeit, etwas tiber ihre Diagnose zu erfahren.

Demgegentiber zeigte eine Wiederholung der von Oken 1961 durchge-
fithrten Studie (Novack et al.) im Jahr 1979, dass mehr als 90 % der Arzte in
den USA ihre Patienten iiber eine Krebsdiagnose aufklaren.

Wir stehen vor einem Konflikt zwischen den zwei zentralen Begriffen in
Medizin und Ethik: Paternalismus und Autonomie.

»  Paternalismus ist eine zwingende Einmischung in die Handlungsfreiheit
eines anderen aus Griinden, die sich ausschlieBlich auf das Gute fir einen
anderen, auf das Wohl und das Glicklichsein und auf die Bedurfnisse,
Interessen oder Werte des anderen berufen. (Dworkin 1972)

Bei der Autonomie trifft der Patient selbst Entscheidungen. Wie vorsichtig
und begrenzt der Arzt mit Paternalismus vorgehen muss, ist im Kapitel iiber
Ethik (» Kap. 2) besprochen.
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Aufkldrung ist nicht nur eine Frage von Medizin und Ethik. Es ist auch eine
Frage von Kultur, Tradition und Altersgeneration der Arzte und Patienten. Wir
beobachten in unserer Gesellschaft eine unauthaltsame Entwicklung zu mehr
Offenheit und Aufkldrung. Gleichwertigkeit, Gleichberechtigung und Autono-
mie stellen bei uns grundlegende Wertbegriffe dar. Diese Werte werden heute
ganz anders verstanden als in fritheren Generationen. Auch in der heutigen
Zeit sind zwischen Grofeltern, ihren Kindern und Enkelkindern erhebliche
Unterschiede in der Auffassung und im Verstindnis dieser Begriffe vorhanden.

Sowohl die Menschenrechte der Vereinten Nationen (1948) als auch
Beschliisse des Europarats unterstreichen das Selbstbestimmungsrecht eines
jeden. Der Europarat geht in einem Dokument iiber die Rechte des Sterben-
den hinaus (Condrau 1991). In dem Dokument wird rechtsverbindlich fiir alle
12 Staaten des Europarates das Recht des Patienten auf Autonomie und Infor-
mation festgehalten. Inzwischen sind das Recht des Patienten auf ausfiihrliche
und offene Information - inklusive dem Recht, die Diagnose zu erfahren, und
die Pflicht des Arztes, diese mitzuteilen — in vielen Landern (USA, Kanada,
Skandinavien) gesetzlich verankert (Buckman 1996).

Bei kompetenten, entscheidungsfihigen Patienten gibt es fiir den Arzt
keine fachliche oder moralische Grundlage, paternalistisch zu handeln. Wenn
er sich vor Entscheidungen tiber Aufkldrung oder Nichtaufkldrung auf seine
eigene Intuition beruft, wird er vielen Patienten Unrecht und Schaden zufii-
gen. Arzte, die das Selbstbestimmungsrecht des Patienten nicht als Haupt-
grundlage ihrer medizinischen Titigkeit bewerten, verstofSen sowohl gegen
die heute anerkannten Grundregeln der medizinischen Ethik als auch gegen
die zentralen Rechtsgrundlagen der Gesellschaft (Eser etal. 1992; Loewy 1995;
Kahlke und Reither-Theil 1995; Buckman 1996).

Somit besteht nicht die Frage, ob der Arzt oder der Patient entscheiden

soll, was fiir den Patienten gut und richtig ist. Denn:

Solange der Patient entscheidungsfahig ist, darf nur der Patient selbst

diese Entscheidungen treffen.

Dabei miissen wir Riicksicht auf die Kultur, die Erfahrungen und den Hinter-
grund des Patienten nehmen. Diese kulturellen, individuellen und gesell-
schaftlichen Hintergriinde sind die Voraussetzungen fiir das Selbstbestim-
mungsrecht.

Patienten haben auch das Recht, nicht gegen ihren Willen aufgeklért zu
werden (Buckman 1993; 1996; Husebo 1997). In seinem Buch iiber Krebs-
risiko und Psyche schreibt Verres (1994):
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» Es kann auch inhuman sein, einem Menschen das Wissen von seinen Tod
gleichsam aufzuzwingen und ihn dadurch in ein Stadium von Hoffnungs-
losigkeit zu versetzen.

Aber wie wissen wir, welchen Willen der Patient hat, ohne ihn gefragt zu
haben?

Wenn der Patient bei einem Gesprich tiber die Krankheit sagt: »Ich will
aber nicht mehr iiber diese Diagnose wissen. Ich habe verstanden, dass es
ernst aussieht. Helfen Sie mir bitte, damit ich kimpfen kann und mit Wiirde
diese Zeit iberstehe«, wissen wir, dass er heute nicht mehr verkraften kann.

Viele Patienten zeigen mit dieser Aussage Vorurteile und Befiirchtungen.
Es wire ein Fehler zu glauben, weitere Gespréche tiber die Erkrankung sollten
jetzt gemieden werden. Der Arzt muss durch Offenheit und Vertrauen in der
kommenden Zeit vorsichtig versuchen, notwendige Information zu geben
und Gesprichsbereitschaft zu zeigen, damit Angst und unrealistische Be-
fiirchtungen reduziert werden kénnen und der Patient wichtige Entscheidun-
gen Uber seine Zukunft treffen kann.

Das Recht des Patienten, selbst Entscheidungen zu treffen, bedeutet nicht
das Recht auf unangemessene Behandlung oder Diagnostik (» Kap. 2 und
» Kap. 9.2). Auch Patienten haben Pflichten. Sie miissen sich an die sittlichen
und moralischen Grundlagen der Gesellschaft anpassen. Kranke sollen, wie
Arzte, nicht liigen oder riicksichtslos sein.

Wir diirfen Patienten nicht allein lassen bei wichtigen Entscheidungen. Es
ist unsere Aufgabe, die Situationen mit ihnen zu diskutieren und verantwor-
tungsbewusst mitzutragen (Degner und Sloan 1992). Patienten ohne Unter-
stiitzung und Hilfestellung ihrer Autonomie auszuliefern, hiefle drztliche oder
pflegerische Pflichten sehr leicht zu nehmen. Der Arzt besitzt einen Uberblick
iiber Information und Wissen, worauf der Patient angewiesen ist, um eine in
dieser Situation »richtige« Entscheidung treffen zu konnen (Holland 1989).

»Fir solche Gesprache habe ich einfach keine Zeit. Wer von mir

erwartet, Zeit fiir lange Informationsgesprache mit Patienten zu haben,

versteht nicht, wie groff meine Arbeitsbelastung ist.«

»Ich war froh, als ich das Krankenzimmer betrat und der Patient nicht

da war. Dadurch wurde ich vor einem schwierigen Gesprach bewahrt.«

Aussagen wie diese sind nicht ungew6hnlich (Senn 1985). Es mag zutreffen,
dass Arzte zunehmend Aufgaben auf sich genommen haben und vom Arbeit-
geber auferlegt bekommen und weniger Zeit fiir den einzelnen Patienten
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haben. Aber Informations- und Aufklarungsgespriche sind eine édrztliche
Pflicht. Uberall in der Ausiibung unseres Berufes stellen wir hohe Forderun-
gen an Qualitit und Kompetenz, Forderungen, die von den Patienten und den
Arbeitgebern sehr unterstiitzt werden.

Es kann nicht angehen, dass wir beziiglich Diagnostik und Behandlung
ein Hochstmaf} an Qualitét anstreben, wihrend wir dem Selbstbestimmungs-
recht, der Ethik und Kommunikation Qualititsforderungen zugrunde legen,
die entweder im vorigen Jahrhundert aktuell waren oder auf einem anderen
kulturellen Kontext beruhen, z. B. Osteuropa oder Afrika, und somit nicht
ohne Weiteres iibertragbar sind!

Bei schwer kranken Patienten ist wohl keine Aufgabe wichtiger, als die
Schmerzen und das Leiden zu lindern. Fiir viele Patienten ist dieses Ziel
kaum erreichbar ohne Offenheit und gute Kommunikation. Oder, wie Viktor
Frankl (1975) es ausdriickt:

»  Esgilt, das Leiden anzunehmen, das Schicksal zu bejahen, sich zu stellen.
Auf diesem Weg kommen wir an die Wahrheit heran, kommen wir ihr
nahe, auf diesem Weg allein, nicht auf den Wegen der Flucht und Furcht
vor dem Leiden.

3.2.2 Wie viel Information und Offenheit
wollen die Patienten?

Der Anteil der Patienten, die eine vollstindige Offenheit von ihrem Arzt be-
ziiglich Diagnose, Therapie und Prognose wollen, unterliegt lokalen und zeit-
lichen Variationen. Studien, die in Nordeuropa und Nordamerika in den letz-
ten 20 Jahren durchgefiihrt wurden, zeigen einen Durchschnitt von 85-95 %
(Northouse und Northouse 1987; Meredith et al. 1996).

Meredith et al. fanden in ihrer Befragung von 250 Patienten eines onkolo-
gischen Zentrums in Schottland, dass 79 % der Patienten so viel wie méglich
iiber Krankheit, Diagnose, Therapie und Prognose erfahren wollten; 96 % der
Befragten wollten ausdriicklich wissen, ob sie Krebs hatten oder nicht. Fast
alle wollten auch Informationen tiber die Moglichkeit einer Heilung, die Pro-
gnose und die Nebenwirkungen der Therapie erhalten.

In einer anderen Untersuchung von 1996 (Benson und Britten) sagten fast
samtliche Patienten (94 %), dass die Angehorigen nur nach einer dazu gege-
benen Erlaubnis des Patienten tiber die Krebserkrankung informiert werden
sollten. Alle Patienten sagten, dass ihre Angehorigen unter keinen Umstidnden
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das Recht hitten, vom Arzt zu verlangen, er solle Informationen vor dem
Patienten verheimlichen.

50 Patienten wurden nach der Aufklirung iiber Lungenkrebs tiber ihre
Reaktionen auf die Aufklarung befragt (Sell etal. 1993). Zwei Patienten sagten,
dass keiner sie aufgekliart habe. Zwei wiren lieber ohne diese Information
geblieben. Die restlichen 46 (92 %) erlebten die ehrliche, offene Information
als richtig. Keiner sagte aus, er hitte zu viel Information bekommen, aber 26 %
wollten mehr tiber die Prognose wissen.

In Deutschland wurden 537 Personen (Tumorpatienten, Laien, Pflege-
personal und Arzte) zu ihrer Einstellung beziiglich Aufklarung und Wahrhaf-
tigkeit befragt (Husebe 1997). Die Ergebnisse (B Tab. 3.1) zeigen eine eindeu-
tige Bestdtigung der in den letzten Jahren in Grof8britannien, in den USA und
in Skandinavien durchgefithrten Studien.

Diese Studie (sie wurde 1998 publiziert) bestitigt eindeutig, dass die
Patienten dem Arzt ein klares Mandat zur Offenheit und Kooperation geben.
Die Befragten sagen fast ohne Ausnahme, dass sie alles iiber Diagnose, Krank-
heit, Therapie und Prognose erfahren wollen. Therapieentscheidungen wollen
sie entweder selbst oder gemeinsam mit dem Arzt treffen; 98 % von ihnen
wollen keinen »sinnlosen« Therapien ausgesetzt werden. Die hdufig mit den
Angehorigen anberaumten Aufklarungsgespriche sollten nur in Anwesenheit
des Betroffenen durchgefiihrt werden, es sei denn, dieser hat vorher die Er-
laubnis zu separaten Gespréchen erteilt.

3.2.3 Ist es besser fiir den Patienten, wenn wir ihn vor
unangenehmen Wahrheiten schiitzen?

Die Qualitiat der Kommunikation zwischen Arzt und Patient hat, wie in vielen
Untersuchungen nachgewiesen, einen gréleren Einfluss auf die Lebensquali-
tat, die Gesundheit und das Wohlergehen der Patienten als alle anderen Fak-
toren (Simpson et al. 1991; Kaplan et al. 1989; Headache Study Group 1986).
Sie zeigt auch, wie Kommunikationsprobleme den Patienten und die Behand-
lung schwer belasten konnen (Stewart et al. 1979; Stedeford 1994). Diese und
eine Reihe anderer Studien zeigen auch, dass der Arzt falsche Vorstellungen
hat beztiglich der von den Patienten gewiinschten Art, dem Ausmaf} und In-
halt von Information (Simpson 1980; Frances et al. 1969; MacKillop et al.
1988). Die Ergebnisse der Behandlung waren bedeutend besser, wenn der Arzt
die vorliegenden Probleme gemeinsam mit dem Patienten identifizieren
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B Tab. 3.1 Ergebnisse zur Umfrage »Falls ein Krebsleiden bei Ihnen diagnostiziert
wird, wie mochten Sie vom Arzt aufgeklart werden?« (Angaben in Klammern:
Prozentzahlen)

Antwortmoglichkeit ~ Tumor- Laien Pflege- Arzte Befragte
patienten n=112 personal n=164 insge-
n=144 n=117 samt

n=537

Ich erwarte vollige 132(92) 109(97) 162(98) 116 (99) 519 (96)

Offenheit des Arztes

hinsichtlich Krankheit,
Diagnose, Therapie
und Prognose

Ich erwarte von meinem Arzt, dass er

- mir gegeniber die 105 (73) 89 (80) 149 (91) 91 (78) 434 (80)
Initiative ergreift,

wenn er die Informa-

tion bekommen hat

- sich Zeit lasst und 67 (47) 33 (30) 67 (41) 41 (35) 208 (39)
mir die Information

iber mehrere Wo-

chen (verteilt) ver-

mittelt

- mir die Information 7 (4,9) 3(2,7) 2(1,2) 3(2,6) 15(2,8)
nur gibt, wenn ich

darum bitte

- selbst entscheidet, 4(2,8) 1(0,9) - 2(1,2) 7 (1,3)

ob ich eine offene
Information verkraf-
ten kann

- mich schitzt, in- 1(0,7) = - - -
dem er mir seine

Information ver-

schweigt

- nicht ohne meine 135 (94) 106 (97) 162 (99) 511(95) 108 (92)
Anwesenheit/mein

Einverstandnis mit

meinen Angehdrigen

spricht



3.2 . Patienten vor der Wahrheit schiitzen?

B Tab. 3.1 (Fortsetzung)

Antwortmdoglichkeit ~ Tumor- Laien Pflege- Arzte Befragte
patienten n=112 personal n=164 insge-
n=144 n=117 samt

n=537

Ich will selbst ent- 86 (60) 93 (83) 149 (91) 101(86) 429 (80)

scheiden, welche
Therapie ich bekom-
men soll

Ich will die Therapie- 54 (38) 18 (17) 12(7) 15 (3) 99 (18)
entscheidungen

gemeinsam mit

meinem Arzt treffen

Ich will, dass mein 4(2,7) 1(1) = 1(0,6) 6(1,1)
Arzt fir mich diese
Entscheidungen trifft

Ich will, dass mein 142 (99) 109 (97) 161 (98) 113(97) 525(98)
Arzt niemals eine

Therapie durchfiihrt,

die sinnlos ist

konnte und dann mit ihm tiber seine Vorstellungen, Gedanken, Befiirchtun-
gen und Gefiihle sprach (MacLeod 1991).

Die Fihigkeit oder Unfihigkeit eines Arztes, mit seinen Patienten tiber
Krankheit, Behandlung und Leben zu kommunizieren, macht nicht selten den
Unterschied zwischen einem Leben in Verzweiflung und Angst und einem
Leben mit Hoffnung und Zukunft aus. Viele Arzte denken, wir haben kein
Recht, den Patienten die Hoffnung, den letzten »Strohhalm« zu nehmen.

Wie kann aber der Patient eine Einstellung zu seiner Krankheit, zu den

therapeutischen Moglichkeiten und zu seiner Lebenssituation ent-

wickeln, wenn er nicht die Moglichkeit bekommen hat zu erfassen,

in welcher Lebenssituation er sich befindet?

Wiirden Sie einen Arzt aufsuchen, von dem Sie wiissten, dass er nicht

in der Lage ist, offen mit Thnen tiber alles, was fiir Sie wichtig ist,

zu reden?

Hitten Sie Vertrauen zu Threm Arzt, wenn Sie wiissten, dass er liigt?
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In den letzten Jahren hat eine Reihe von Untersuchungen gezeigt, dass fast alle
Patienten mit fortgeschrittener Krankheit und infauster Prognose selbst wis-
sen, wie es um sie steht. Es gibt mehrere Griinde, warum dies der Fall ist
(Simpson et al. 1991; Buckman 1996; Fallowfield 1996):
Patienten sind hellhorig.
Sie beobachten die Krankheitsentwicklung und den Erfolg oder Miss-
erfolg der Therapie. Sie achten auf ihre Umgebung, z. B. wie dem Arzt
und den Angehorigen zumute ist. Eine bei ihnen zu beobachtende uner-
wartete oder andauernde Traurigkeit, eine unerwartete Zuwendung oder
Abwendung sagt viel. Die dabei verwendete Koérpersprache, der Aus-
druck des Gesichts bedeutet mehr, als die meisten sich vorstellen kénnen.
Patienten haben Befiirchtungen.
Viele Menschen haben lange vor der sicheren Diagnose Befiirchtungen,
dass es um sie ungtinstiger steht, als der Arzt es angedeutet hat. Dies hat
nicht nur mit der Eigenschaft vieler Menschen zu tun, bei Problemen
das Schlimmste zu befiirchten, sondern auch mit der Lebenserfahrung.
Der Patient erhielt Informationen.
Viele Arzte bemiihen sich um Offenheit und haben dem Patienten die
Diagnose, die Krankheitsentwicklung und deren Konsequenzen mitge-
teilt. Vielleicht haben die Patienten auch Bruchstiicke von Gesprachen
zwischen Arzten, Krankenschwestern oder anderen Personen mitbe-
kommen, aus denen sie die entsprechenden Folgerungen ziehen. Nicht
selten konnten Patienten einen Einblick in die Krankenakte oder einzel-
ne Befunde nehmen.

Menschen haben Vorstellungen. Viele Menschen werden durch Alter oder
Krankheit geschwicht und durch Schicksalsschlidge getroffen. Viele sehen den
Tod nicht langer als einen Feind an. Dies trifft besonders im Alter oder bei
fortgeschrittener schwerer Krankheit zu.

Unabhingig von der Einschitzung des Patienten beziiglich seiner Erkran-
kung ergibt sich fiir den Arzt das Problem der Aufklarung. Diese Frage ist v. a.
eine Frage der menschlichen Wiirde. »Die Wiirde des Menschen besteht in der
Wahlg, schreibt Max Frisch.

Nur wer die vor ihm liegende Landschaft kennt oder eine Landkarte be-
sitzt, weifs, welche Ziele erreichbar sind und welche Wege er einschlagen muss,
um am Ziel anzukommen. Das Problem fiir einen Patienten mit unerwarteter
lebensbedrohlicher Krankheit besteht darin, dass die Landschaft weitgehend
unbekannt ist und nur der Arzt den Uberblick und die Landkarte besitzt.
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Die Patienten wissen mehr {iber die Krankheit und Prognose, als wir ver-
muten.

Sollen wir sie allein lassen?

Miissen wir nicht eine Briicke zwischen dem, was der Patient vermutet

und befiirchtet, und unserem eigenen Wissen schlagen, damit eine

offene Kommunikation und Bearbeitung des Problems stattfinden kann?

Der Wunsch, den Patienten vor der Wahrheit schiitzen zu wollen, kann manch-
mal aus »guten« Motiven hervorgehen. Trotzdem wird der Arzt, der nicht in
der Lage ist, dem Patienten zu sagen, dass er Krebs hat, auf Dauer Schaden und
Hoffnungslosigkeit verursachen (Butow et al. 1995). Die Wahrheit kann eine
schmerzvolle Belastung bedeuten; Betrug ist aber eine weit grofiere Belastung
(Fallowfield 1997). Es widerspricht arztlicher Ethik, wenn ein Arzt nicht zu
dieser Offenheit beitrdgt (Buckman 1996; Loewy 1995). Fiir den Patienten
machen Offenheit und Verstandnis einerseits und Heimlichkeit und Unver-
standnis andererseits den Unterschied zwischen Wiirde und Unwiirde aus.

»  Die Krise des Menschen ist immer durch fehlendes Verstandnis verur-
sacht. Was wir verstanden haben, kénnen wir ertragen und ausfiihren.
(Raymond Williams)

3.3  Warum sind Aufklarungsgesprache so schwierig?

Immer wieder berichten Patienten und Angehorige, welche Belastung es fiir
sie war, als der Arzt sich mit ihnen iiber die Krankheit und deren Folgen un-
terhielt. Fiir andere kann es eine unertragliche Belastung sein, dass der Arzt
iiberhaupt keine Aufklarungsgespriche gefiihrt hat. Es fehlt nicht an Literatur
iiber die erlebte Belastung der Arzte bei Aufklirungsgesprichen (Andrae
1994; Bennet 1987; Gorlin et al. 1983; Vachon 1987). Wir miissen darum
Verstandnis haben, wenn viele Kollegen diese Gespriche und Schwierigkeiten
scheuen.

Warum sind diese Gesprache so schwierig?

Wir schiitzen uns vor etwas, das fiir uns unertréglich ist.

Es fehlt uns an Fachkenntnissen tiber die Reaktionen von Patienten.

Es féllt uns schwer, eine Niederlage zuzugeben.

Es fehlt uns an Ausbildung, Praxis und guten Vorbildern.

Wir haben Erfahrung mit Aufklarungsgesprachen, die schwere Folgen

hatten.
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Es ist nicht jedermanns Sache, sich mit gefithlsméfligen Reaktionen
auseinanderzusetzen.
Wir mochten nicht sterben.

3.3.1 Wir schiitzen uns vor etwas, das fiir uns
unertraglich ist

In der Geschichte finden wir wiederholt, wie folgenschwer es fiir einen Boten
war, schlechte Nachrichten zum Hofe zu bringen. Der Konig duldete kein
Versagen in seinem Reich. Anstatt nach der Ursache des Schadens zu fragen,
wurde derjenige, der die Botschaft tibergab, nicht selten umgebracht.

Aufklidrung hat hiufig zur Folge, dass der gesprichsfiihrende Arzt vom
Patienten oder seinen Angehdrigen mit Aggressionen konfrontiert wird.
Folgendes Beispiel soll das verdeutlichen:

Beispiel

Es war meine Aufgabe als Oberarzt der Intensivabteilung, die Eltern eines zwei-
jahrigen Kindes dartiber aufzuklaren, dass ihr Kind hirntot sei. Obwohl die Eltern
Uber den Verlauf und die ernste Lage des Kindes informiert waren, konnten sie
diese Realitat nicht akzeptieren. Nach einigen Minuten des Schweigens sagte
die Mutter: »Sie wissen, dass wir nie aufgeben werden. Falls Sie die Therapie
beenden und die Beatmung einstellen, werden wir den kompetentesten Rechts-
anwalt in Norwegen nehmen und Sie bis zu lhrem Lebensende verfolgen.«
Spatestens zu diesem Zeitpunkt wurde mir klar, dass ich einen schweren Beruf
gewadhlt hatte. Es war hilfreich fiir mich, dass ich mich in die Lage der Eltern ver-
setzen konnte.

Dabei »horte« ich, was sie nicht ansprachen: »Sie versuchen uns zu erklaren,
dass unsere Tochter nicht mehr am Leben ist. Wir sind nicht imstande, das zu
verstehen. Wir lieben unsere Tochter Uber alles auf der Welt. Unser Hauptanlie-
gen in diesem Augenblick ist es, zu schreien. Bitte bleiben Sie bei uns, damit wir
Sie anbrillen kdnnen.«

Durch diese meine Vorstellung wurde es mir leichter zu bleiben. Nach etwa
zehn Minuten, die mir unendlich lang vorkamen, sagte ich dann: »Sie kénnen
bei ihrem Kind sitzen, so lange Sie es wollen. Bitte Gberlegen Sie dabei, was fir
Ihr Kind gut ist.« Am ndchsten Tag wollten sie nicht mit mir reden, auch am
Ubernachsten nicht. Dann kamen sie zu mir und sagten: »Jetzt kdnnen Sie die
Beatmung beenden. Vielen Dank, dass wir Zeit bekommen haben.«
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Dieses Erlebnis ist fiir Eltern eine unendliche Belastung. Die Situation bleibt
mir v. a. in Erinnerung, weil sie mir vor Augen gefithrt hat, dass Wut, Ver-
zweiflung und Aggressivitdt natiirliche Reaktionen sind. Diese Reaktionen
sind fiir den Betroffenen therapeutisch, d. h. sie haben die wichtige Funktion,
das Unertragliche und Unverstandliche ertraglicher und verstandlicher er-
scheinen zu lassen. Unsere Aufgabe ist es, diese Aggressivitdt und Verzweif-
lung zuzulassen und zu ertragen. Wenn wir uns dagegen wehren, werden
Patienten und Angehorige noch mehr leiden.

3.3.2 Es fehlt uns an Fachkenntnissen iiber die
Reaktionen von Patienten

Vor fast 40 Jahren hat Elisabeth Kiibler-Ross als erste (1970) anhand ihrer
klinischen Erfahrungen mit Sterbenden Phasen beschrieben, die von Sterben-
den und Angehérigen im Laufe der letzten Lebenszeit durchlaufen werden.
Die von Kiibler-Ross beschriebenen Phasen sind:
Verneinung und Isolation: das Nicht-wahrhaben-Wollen der Gegeben-
heit des kommenden Todes.
Zorn, Wut und Auflehnung gegen das Schicksal: Die Patienten zeigen
dabei nicht selten ein aggressives Verhalten gegeniiber dem Arzt, dem
Helfer und den Angehérigen.
Verhandeln mit dem Schicksal: Versuche des Patienten, mit Hilfe von im-
mer neuen Spezialisten oder paramedizinischen Helfern dem drohenden
Schicksal zu entrinnen oder dieses hinauszuzogern.
Depression: Traurigkeit, Isolation und Vereinsamung - dabei ein grof3es
Bediirfnis nach Kontakt und Nihe eines verstindnisvollen Menschen.
Anpassung und Annahme des nahenden Todes: Bejahung der deutlicher
werdenden Realitit.

Kiibler-Ross beschreibt, wie Patienten schrittweise diese Stadien durchlaufen.
Heute ist man der Ansicht, dass diese Stadien einen wichtigen Beitrag zum
besseren Verstidndnis schwer kranker Patienten leisten, legt sie aber nicht in
einer Reihenfolge fest. So konnen mehrere Phasen gleichzeitig auftreten oder
bereits durchlaufene Phasen erneut fiir den Patienten relevant werden. Die
Intensitdt der Reaktionen in den einzelnen Phasen hangt sehr von der Person-
lichkeit und der Lebenserfahrung ab. Fiir den einen stehen Wut und Aggres-
sion im Vordergrund, fiir den anderen Verzweiflung und Isolation. Der kriti-
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sche Leser sieht, wie vergleichbar Trauerreaktionen mit den beschriebenen
Phasen sind. Dieser Vergleich ist fachlich begriindbar, da viele Verhaltens-
muster als Trauerreaktionen verstanden werden kénnen.

Die 5 Stadien von Kiibler-Ross sind hilfreich, aber nicht ausreichend, um
die Lage der Sterbenden zu verstehen. Menschen haben sehr individuelle Re-
aktionsmuster, wenn sie sich in einer lebensbedrohlichen Krise befinden.
Angst und Panik sind so normale Reaktionen, dass wir uns fragen miissen, ob
ein Patient die Botschaft verstanden hat, wenn er keine Angstreaktionen zeigt.

Paul Sporken (1982) hat zu dem Phasenmodell Stellung bezogen. Er ist der
Meinung, dass dieses Modell nicht erst zum Tragen kommt, wenn der Patient
bereits seine Diagnose kennt. Schon lange bevor jemand mit ihm tiber die
»Wahrheit« spricht, bemerkt er am veranderten Verhalten des Korpers und
der Umgebung den Ernst der Lage. Sporken beschreibt 4 Etappen vor der
Phaseneinteilung nach Kiibler-Ross:

Unwissenheit des Kranken, wihrend andere, der Arzt, Helfer oder Ange-

horige etwas mehr wissen.

Unsicherheit: Phase des einerseits/andererseits - zunehmende Unruhe.

Unbewusstes Leugnen: unbewusster Widerstand gegen die immer

deutlicher werdenden Zeichen, dass die Krankheit keinen guten Verlauf

nehmen wird.

Entdeckung und Besprechung der schon vermuteten Wahrheit tiber die

unheilbare Krankheit.

Bei Kindern konnen wir den Wechsel der Phasen und die Vielfalt der Reak-
tionen besonders gut beobachten. Kinder konnen in der einen Sekunde trau-
rig und verstimmt sein, in der nachsten offen und spielend, kurz darauf héren
wir lautes Lachen und sind spater wieder mit Weinen konfrontiert.

Dieser Wechsel zwischen Hoffnung und Hoffnungslosigkeit, Mut und
Verzweiflung, Schuld und Offenheit scheint geradezu identisch mit der Wirk-
lichkeit des Kranken. Der Patient hat die Zuversicht, dass es noch gut gehen
kann, und weifd gleichzeitig, dass dies nicht der Realitét entspricht.

Er empfindet es als ungerecht, auf diese Weise bestraft zu werden, und hat
gleichzeitig Schuldgefiihle. Menschen zu hinterlassen, die seiner Hilfe bediirf-
tig sind, wird jeder als eine Belastung empfinden.

Humor ist sowohl bei Kindern als auch bei Erwachsenen eine Hilfe bei der
Bewiltigung einer schweren Krankheit. Der Begriff »Galgenhumor« ent-
spricht der Wirklichkeit. Das Lachen bedeutet jetzt mehr als im »normalen«
Leben; es kann eine unertrégliche Situation oder einen schlechten Tag ertrég-
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licher gestalten. Es wire ein Fehler, diese auch in noch so aussichtslosen Situ-
ationen frohlichen Seiten bei den Patienten und bei uns selbst zu iibersehen
(Jaffee 1996). Gerade in aussichtslosen Situationen ist es méglich und thera-
peutisch, mit Feingefiihl Frohlichkeit zu aktivieren und gemeinsam zu lachen.

Solange noch offene, nach auflen getragene Reaktionen des Kranken zu
beobachten sind, ist dies eher als ein positives Zeichen in Bezug auf die inne-
re Verarbeitung aufzufassen. Dies trifft auch zu fiir die haufig missverstande-
ne Aggressivitit. Aggressives Verhalten ist als eine normale Reaktion anzuse-
hen, die leichter zu ertragen ist, wenn sie zugelassen wird. Problematischer ist
es, wenn der Patient sich tiber lingere Zeit in sich zuriickzieht und sich iso-
liert, wenn Gefiihle und Reaktionen, Angst oder Verzweiflung nicht mehr zu
beobachten sind.

Alle diese Reaktionen konnen bei dem Kranken und bei den Angehorigen
beobachtet werden. Verhaltensweisen der Angehorigen, des Arztes oder des
Krankenpflegepersonals konnen die Reaktionen der Kranken verstirken oder
abschwichen. Es ergibt sich folgendes Fazit:

Es wire ein Missverstandnis anzunehmen, dass die Phasen genau be-
schreiben, wie es dem Patienten in Wirklichkeit geht. Die Landkarte ist eine
Stiitze, um einen Uberblick iiber die Landschaft zu bekommen, sie ist nicht
die Landschaft selbst.

3.3.3 Es féllt uns schwer, eine Niederlage zuzugeben

Wir haben in unserem Medizinstudium gelernt, dass wir als gute Arzte die
Losungen fiir medizinische Probleme bereitstellen miissen. Dass es manchmal
eine schwere oder unmdgliche Aufgabe ist, Losungen zu finden, wurde uns im
Studium kaum gesagt.

Es kommt leider selten vor, dass der Arzt mit Patienten offen iiber seine
diagnostischen und therapeutischen Begrenzungen spricht (Maguire 1988).

Dabei ist es nicht schwer zu verstehen, warum dies dem Arzt so schwer
fallt. Niederlagen und die Angst, das Gesicht zu verlieren, sind fiir uns alle ein
grofSes Problem. Von besonderer Bedeutung ist die Betrachtung, warum der
Arzt es als eine Niederlage auffasst, wenn eine Therapie nicht den erwarteten
Erfolg hat, wenn unerwartete Komplikationen auftreten oder wenn der
Patient, den er betreut hat, stirbt.

Der Arzt will sich gewissenhaft um seinen Patienten kiimmern. Er mdchte,
dass der Patient zufrieden ist, weil Arzte auch Menschen sind, die gerne erfah-
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ren, dass sie gebraucht werden und dass sie etwas Gutes getan haben. Es ist
nicht nur eine Frage der richtigen fachlichen Einstellung des Arztes. Der Arzt
steckt seine personliche Uberzeugung und seine Kraft in die von ihm vorge-
schlagene Therapie. Und dieser personliche Einsatz des Arztes ist eine wich-
tige Voraussetzung, er stellt einen unentbehrlichen Teil eines méglichen The-
rapieerfolges dar. Deswegen erleben die Arzte es nicht selten als eine sehr
personliche Niederlage, wenn die Behandlung eines Patienten nicht ausgeht,
wie erwartet und gehoftt (> Kap. 9).

Das Problem verschérft sich dadurch, dass die Patienten ihren Arzt mehr
als zuvor brauchen, wenn die Therapieerfolge ausbleiben und die Krankheit
unaufhaltsam fortschreitet.

»Die Operation ist nicht so ausgegangen, wie wir gehofft haben. Damit
kann ich leben, sagte der wegen eines Pankreastumors frisch operierte,
schwer kranke Patient. »Ich verstehe aber nicht, warum er nicht mehr zu mir
hereinkommt. Ich bin tiberhaupt nicht bose auf ihn, ganz im Gegenteil, es tut
mir so unheimlich leid fiir ihn. Er hat sich solche Hoffnungen gemacht, dass
es mit der Operation gut gehen wird. Mein Problem ist jetzt, dass er nicht
mehr zu mir kommt. Ich schitze ihn ungeheuer, sowohl als Arzt wie als
Mensch. Jetzt brauche ich ihn mehr denn je.«

3.3.4 Esfehlt uns an Ausbildung, Erfahrung
und guten Vorbildern

Diese hier aufgezeigten Hintergriinde sind kaum ein Thema in der theoreti-
schen Ausbildung von Medizinstudenten. Sie spielen auch in der praktischen
Ausbildung kaum eine Rolle. Klinische Psychologie nimmt heute einen Anteil
von 4,5% in der vorklinischen Ausbildung der Medizinstudenten ein (Verres
1997). Im klinischen Curriculum fehlt das Fach vollstindig, mit Ausnahme
von Unterricht in Psychiatrie oder psychosomatischer Medizin.

Kommunikationsgrundlagen und -fiahigkeiten werden fast nie im Unter-
richt der anderen klinischen Facher erwahnt (Calman 1996).

Das Hauptproblem liegt im fehlenden bzw. falschen Konzept. In den letzten
50 Jahren hat die Medizin ihr naturwissenschaftliches Wissen vervielfiltigen
konnen, ohne dass die humanistischen Perspektiven der Medizin ihren not-
wendigen Platz in Forschung und Lehre haben behalten kénnen. Das Ergebnis
ist besonders problematisch fiir diejenigen Patienten, die dann mit den natur-
wissenschaftlichen Erkenntnissen der Mediziner nicht geheilt werden kénnen.
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Die Studenten sind beim Eintritt in das Studium offen, neugierig und
menschlich. In den ersten Studienjahren erfahren sie dann in der Tat, dass der
Mensch ein totes Objekt sein kann (an der Leiche) und dass Kenntnisse der
Organe und der lebenden Zelle im Zentrum des Studiums stehen.

Der Umgang mit den Patienten ist aber v. a. eine menschliche Herausfor-
derung. Im Medizinstudium lernen wir das Benehmen und das Verhalten
gegeniiber den Patienten an Lernmodellen:

Wie geht der Vorgesetzte, wie geht der Professor mit den Patienten um?

Wie werden die Patienten aufgeklért?

Werden Gefiihle, Angste, Fragen und Schweigen zugelassen, wenn sie

fiir den Patienten natiirliche und notwendige Reaktionen sind?

Ist es die Regel oder die Ausnahme, dass der Arzt sich bei der Visite zu

dem Patienten hinsetzt?

Ist es die Regel oder die Ausnahme, dass der Arzt Pausen macht, die lang

genug sind, um dem Patienten die Méglichkeit zu geben, bei Wichtigem

nachzufragen?

Den Vorbildern, das heif}t den den Studenten vorgesetzten Arzten, fehlt es
wieder an Vorbildern. Uber viele Jahre hinweg hat sich eine Hierarchie entwi-
ckelt, in der der Arzt einen grofien Abstand zu seinen Patienten hilt.

3.3.5 Wir haben Erfahrung mit Aufklarungsgesprachen,
die schwere Folgen hatten

Fallbeispiel

Ein 46 Jahre alter Patient mit Lungenkrebs lag im Sterben. Seit dem Zeitpunkt
seiner Diagnose war er aggressiv und leugnete die Situation. In Gesprachen mit
mir und seinen fritheren Arzten hatte er keine Bereitschaft gezeigt, iber seine
Diagnose, Situation oder Zukunft sprechen zu wollen. Er kdmpfte unerbittlich
um sein Leben und er wartete jeden Tag, dass ein Wunder geschehen solle. Wie-
derholt verlangte er von uns, jede Therapie zu versuchen, auch unter der M6g-
lichkeit eines geringen Erfolges. Als wir ihm erklarten, dass wir keine kurativen
Méglichkeiten mehr sdhen und dass weitere Chemotherapie, Bestrahlung oder
Chirurgie sein Leiden nur vergroBern werde, wendete er sich den paramedizini-
schen Heilverfahren zu. Er suchte einen Heiltherapeuten nach dem anderen auf.
Seine Frau und seine Kinder im Alter von 18 und 20 Jahren kiimmerten sich vor-
bildlich um ihn. Sie sahen, wie die Krankheit fortschritt. Sie sahen, dass der Tod
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naher kam. Als der Patient nicht mehr die Kraft hatte, sein Bett zu verlassen,
baten sie mich, ihnen zu helfen, damit sie von ihrem Ehemann und Vater
Abschied nehmen kénnten.

Wiederholt versuchte ich, vorsichtig mit dem Patienten Uber seine Aussichten
zu sprechen. Dieser versicherte mir, dass es keinen Grund zur Besorgnis gabe.
»Es geht mir momentan nicht ganz gut. Ich habe aber Zuversicht, dass die
Ersatzmedikamente, die mein Heilpraktiker verschreibt, den >Schatten< auf der
Lunge, meine sLungenentziindung« unter Kontrolle bekommen werden.« Die
Verzweiflung seiner Angehorigen gab mir die Kraft, einen letzten Versuch zu
machen. In einem Gesprach, in dem Ehefrau und Kinder anwesend waren, zeig-
te ich ihm die letzten Rontgenaufnahmen der Lunge und sprach die massive
Metastasierung an.

Das Ergebnis war fatal. Er wendete sich gegen die Wand und befahl allen, den
Raum zu verlassen. Zehn Tage spdter starb er. In den verbliebenen Tagen lehnte
er es ab, mit mir zu sprechen. Der Versuch, zu einer Offenheit beizutragen, fihrte
eher zu einer Verschlechterung der Beziehung zu seiner Frau und seinen Kindern.
Ich habe mir lange Zeit schwere Vorwiirfe wegen dieses Gesprachs gemacht
(Husebg 1997). Viele Kollegen haben leider &hnliche Erfahrungen. Sie sagen
nicht selten:

»Wissen Sie, bei mir (oder bei einem Kollegen) hat ein Patient Suizid begangen,
nachdem er erfuhr, dass er Krebs hatte. Sie kdnnen wohl nicht von mir erwarten,
dass ich in Zukunft einem Patienten erzéhle, dass er Krebs hat, ohne dass er aus-
dricklich danach fragtl«

Diese Kommentare sind verstindlich. Wir haben aber gelernt, dass unsere
Diagnostik und Behandlung sich nicht nur auf Vermutungen und Gefiihle
berufen sollten. Wenn ein Informationsgespréch nicht gelungen ist, wire es ein
Fehler, darum alle Informationsgespriche abzulehnen. Wir sollten uns fragen:

Was ist schief gelaufen?

Was kann auf welche Weise besser gemacht werden?

Hitten wir aufgrund der Vorgeschichte des Patienten anders vorgehen

sollen?

Bin ich zu schnell vorgegangen?

Wie an anderer Stelle dargestellt (Bolund 1985; Breitbart und Passik 1994),
ist die Suizidrate in der Bevolkerung erschreckend hoch. Die Gefahr, dass ein
Krebspatient sich wegen eines Aufkldarungsgesprdchs und der dabei vermittel-
ten Diagnose selbst totet, wird dagegen als duflerst gering eingestuft.
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3.3 - Warum sind Aufklarungsgespréache so schwierig?

Dies gibt uns niemals ein Recht, brutale Aufklarungsgesprache zu fithren.
Unsere Fehler geben uns einmalige Gelegenheiten zu lernen, was und wie
etwas besser gemacht werden kann. Welche Gedanken ich heute zu dem er-
wihnten, fehlgeratenen Gesprich habe, werde ich in darstellen.

3.3.6 Esist nicht jedermanns Sache, sich mit gefiihls-
maBigen Reaktionen auseinanderzusetzen

Wir haben im Leben und im Beruf Erfahrungen gemacht. Zu diesen Erfah-
rungen gehort auch der Umgang mit den eigenen Gefiihlen:

== Wie reagiere ich, wenn es mir schlecht geht?

Wie waren die Reaktionen in meiner Familie?

Wie reagiere ich, wenn es meinem Patienten schlecht geht?

Wie reagiere ich, wenn ich bei einem aufkldrenden Gesprach mit
meinem Patienten seiner Reaktion entnehme, dass er den Boden unter
den Fiifen verliert?

== Wire es fiir mich dann wichtig, nicht »mitgerissen« zu werden, weil ich
Angst vor meinen eigenen Reaktionen habe?

Der Chirurg des in » Abschn. 3.8 erwihnten Patienten mit Pankreastumor hat
es so ausgedriickt:

» Meine Patienten bedeuten viel fiir mich. An einigen Tagen muss ich bei
funf oder mehr Patienten Visite machen, die unheilbar sind und bald
sterben werden. Ich kénnte diese Aufgabe nicht tiberleben, wenn ich
nicht vorher einen bleiernen Schutzmantel anzdge. Ich sage zu mir selbst,
bevor ich das Krankenzimmer betrete: »Bleibe gefasst, zeige nicht, wie
schwer es fir dich selbst ist.«

Dieser Chirurg steht keinesfalls allein. Viele haben in solchen Situationen
Angst oder wissen nicht, wie sie damit zurechtkommen konnen. Eine Strate-
gie liegt dann darin, in dieser Situationen die Selbstkontrolle zu behalten oder
zu verhindern, iiberhaupt in solche Situationen zu geraten. Es wird anderer-
seits heute vom Arzt v. a. Menschlichkeit erwartet. Diese Fahigkeit, sich in die
Lage des Patienten zu versetzen, Mitgefithl und Gefiihl zu zeigen, nennen wir
Empathie. Wie wir unsere Empathie wiederentdecken kénnen, wird in
» Kap. 10 (»Die Rolle des Arztes«) beschrieben.
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3.3.7 Wir mochten nicht sterben

Arzte fiirchten sich vor dem Sterben und dem Tod wie jeder andere Mensch
(Feigenberg 1977).

Der Arzt wird der Herausforderung, sterbende Patienten zu betreuen,
nur in dem Maf3 gewachsen sein, wie er die eigene Sterblichkeit vor Augen
hat. Das Verhaltnis ndmlich zur eigenen Endlichkeit, zum eigenen Sterben,
zum eigenen Tod bestimmt auch das Verhalten des Arztes gegeniiber
dem Sterben des von ihm betreuten Patienten. Selbst nach dem Versterben
des Patienten muss der Arzt sich mit dessen Tod auseinandersetzen. Er
muss mit den Angehdrigen sprechen, die sich selbst oder andere fiir den Tod
verantwortlich machen konnten und die von Trauer und Schuldgefiihlen
belastet werden. Und er muss mit eigenen Vorwiirfen und Gefiihlen zurecht-
kommen.

Nur wer zur eigenen Not und zur eigenen Angst steht, kann die Angst und
die Not des anderen verstehen (Andrae 1994).

3.4 Das schwierige Gesprach

Wodurch kann ein Gesprach unangenehm werden?
Und was ldsst einen Patienten unangenehm erscheinen?

Das schwierige Gesprich ist unangenehm, weil wir wissen, dass belastende
Gefiihle entstehen werden, die wir aushalten miissen. Jeder von uns wird sei-
ne personliche Strategie entwickeln, um mit diesen Situationen zurechtzu-
kommen. Die im Privatleben erworbenen Strategien werden von uns auch im
Berufsleben angewandt.

Patienten werden fiir uns unangenehm, wenn ihre Vorstellungen nicht mit
unseren {ibereinstimmen, wenn unsere Therapie keinen Erfolg bringt und
wenn Patienten oder Angehorige uns mit Reaktionen wie Enttduschung,
Aggression, Wut oder Trauer belasten.

3.4.1 Praktische Grundlagen

Jeder Arzt muss sich wiederholt den Problemen der schwierigen Gesprache
stellen. Wichtige Fragen sollten dabei berticksichtigt werden:
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Wie konnen wir die schwierige Botschaft ibermitteln?

Welche Vorbereitung, welcher Rahmen, welche Bereitschaft und welche
Nachsorge sind erforderlich?

Der Patient sollte nicht nur erfahren, wie seine Zukunft aussehen wird
(Diagnostik, Diagnose, Therapie, Risiko und Prognose). Er sollte v. a.
erfahren, wie er sich zu seiner Situation verhalten kann.

3.4.2 Vorbereitung

Es ist nicht immer méglich, sich vorzubereiten. Ein Gespriach oder eine
Situation entstehen oft spontan, wobei die Teilnehmer des Gespréchs unerwar-
tete, neue Fragen stellen konnen. Wenn irgend moglich, gibt eine kurze Vorbe-
reitung uns die Méglichkeit, uns Gedanken zu machen, wie, wo und warum
das Gesprich stattfinden soll. Dabei konnen, falls moglich, gemeinsam mit
einem Kollegen oder einer Krankenschwester der Inhalt und der Rahmen des
Gesprichs und die Bereitschaft zum Gespréch besprochen werden.

3.4.3 Inhalt

= Die Botschaft
Welche Informationen habe ich als Arzt, die der Patient braucht, um fiir
seine Erkrankung und sein Leben die richtigen Entscheidungen zu treffen?
Wie kann ich ihn unterstiitzen, damit er seine eigenen Moglichkeiten in
der kommenden Zeit erkennt?

Diese Informationen konnen Erkenntnisse iiber die Diagnose, die Behand-
lung oder die Prognose sein. Dabei ist es wichtig zu wissen, welche Kenntnisse
der Patient bereits hat und wie eine Briicke gebaut werden kann zu dem not-
wendigen Verstindnis fiir die Erkrankung und den daraus resultierenden
Entscheidungen.

Wir Arzte lernen, uns in unserer Fachsprache und unseren Fachausdrii-
cken auszudriicken und uns dahinter zu verstecken (Maguire 1989). Im Ge-
sprach mit dem Patienten muss das zu vermittelnde Wissen in einer fiir den
Patienten verstdndlichen Sprache ausgedriickt werden.

Diagnose und Therapie sind verstindlich zu vermitteln, v. a. fiir den be-
troffenen Patienten. Eine Diagnose kann mehr schaden als nutzen, wenn der
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Arzt nicht hinterfragt, was der Patient sich bei dieser Diagnose vorstellt. Wenn
der Arzt zu dem Patienten sagt: »Sie haben Krebs«, kann der Patient ohne
weitere Erklarungen durch den Arzt keine folgerichtigen Konsequenzen fiir
die Therapie und sein Leben ziehen. Er wiirde wahrscheinlich die Diagnose
»Krebs« mit »unheilbar« oder »Tod« verbinden. Eine solche Aufkldrung wire
eine Katastrophe.

Zur Botschaft gehort, dass der Arzt dem Patienten ermdglicht, die Konse-
quenzen seiner Krankheit und der vorliegenden Therapiemdglichkeiten zu
erfassen (» Kap. 2).

= Die Reife
Wie reif ist der Patient, die Wahrheit zu erfassen?
Wie reif bin ich als Arzt, diese Botschaft zu vermitteln?

Die Antworten auf diese Fragen entscheiden oft tiber den bevorstehenden
Kommunikationsprozess.

Die Reife des Patienten ist abhédngig von seiner Biographie, von den von
ihm gemachten Lebenserfahrungen, beispielsweise wie er mit Krankheiten
und Krisen vorher zurechtgekommen ist. Der Arzt muss diese Biographie
kennen, ein Bereich, der in der heutigen Praxis stark vernachldssigt wird. Die
besten Kenntnisse dariiber, und damit gute Voraussetzungen fiir die Informa-
tion, hat oft der Hausarzt des Patienten.

Eine zentrale Bedeutung fiir das Ausmaf3 der Aufklirung hat auch die
Reaktion des Patienten auf die aktuelle Erkrankung.

Hat er die frithere Information verstanden?

In welcher Gefiihlslage befindet er sich?

Uberwiegen Trauer und Wut oder hat er sich zunehmend mit seinem

Lebensschicksal versohnt?

Wie weit soll das heutige Gespréch gehen?

Sollte mehr Gewicht auf Zeit und Behutsambkeit gelegt werden?

Schiitzt er sich oder Angehorige vor der Wahrheit?

Das Ziel, »richtig« zu informieren, ist hdufig unerreichbar. Information ist
mehr oder weniger »richtig« oder mehr oder weniger »falsch«. Information
wird hdufig mit technischen Fachausdriicken tiberlastet und bleibt optimis-
tisch, selbst wenn sich die Prognose fiir den Patienten verschlechtert. Durch
kithle Distanz des Arztes zu den aktuellen Problemen kénnen die Patienten
mit ihren Angsten und der zunehmenden Gewissheit des nahenden Todes
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allein gelassen werden. In » Kap. 10 »Die Rolle des Helfenden« wird genauer
erldutert, wie diesen Arzten geholfen werden kann.

= Der Prozess

Wieviel Zeit brauchen unsere Patienten, um die von uns gegebene Infor-
mation zu verstehen?

Wir brauchen alle Zeit, um uns an eine neue Lebenssituation zu gewdhnen.
Sich Zeit zu lassen und Wiederholungsmaglichkeiten einzuplanen, ist deswe-
gen unerldsslich. Was heute nicht von dem Patienten verstanden werden kann,
weil die innere Bereitschaft dazu fehlt, kann morgen oder iitbermorgen mog-
lich sein. Es wird immer eine Diskrepanz vorliegen zwischen dem, was gesagt
wird, und dem, was der Patient versteht. Durch den Informationsprozess kann
dieser Abstand verringert werden.

Der Arzt sollte nie wichtige Informationen vermitteln, ohne am Ende des
Gesprichs ein neues Gesprich fiir die nidchsten Tage zu vereinbaren und den
Patienten dabei aufzufordern, sich Gedanken dariiber zu machen, welche Fra-
gen er dann erldutert haben mochte und wer anwesend sein soll.

= Verbale/nonverbale Kommunikation
Was ersieht der Patient aus unserem Verhalten?
Welche Bedeutung hat unser Kérperausdruck?
Welche Aussage liegt in dem, was nicht gesagt wird?

Jeder hat erfahren, welche Auswirkungen es auf uns hat, wenn wir einer Ver-
schlossenheit oder einer Unhoflichkeit begegnen. Unfreundlichkeit kann eine
gute Stimmung storen oder einen eigentlich guten Tag in einen schlechten
verwandeln. Umgekehrt kann eine unerwartete Freundlichkeit oder der Aus-
druck von Vertrauen bei uns neue Hoffnung und Kraft freisetzen.

Wihrend wir uns mit anderen unterhalten, werden unsere Worte
durch das, was nicht gesagt wird, ergdnzt. Die Korpersprache gibt zusétzli-
che Informationen, die fiir unser Verstdndnis wichtig sein kénnen. Von den
Patienten wissen wir, dass sie sehr genau beobachten, wie der Arzt ihnen
begegnet, wie er griifit, ob er Freundlichkeit und Offenheit ausstrahlt, ob
das, was er sagt, positiv verstirkt oder ob es im Gegensatz zu seinem Be-
nehmen steht. Viele Patienten haben schnell ein Gespiir dafiir, wenn der Arzt
etwas verbirgt oder wenn es ihm schwerfillt, etwas auszusprechen. Sie
machen Beobachtungen, ob der Optimismus oder der Pessimismus, der zum
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Ausdruck kommt, vom sonstigen Verhalten abgeschwicht oder verstarkt
wird.

Untersuchungen zeigen auch, dass der Patient sich viel besser an die gege-
bene Informationen erinnern kann, wenn der Arzt ihm zusitzlich zu den
verbalen Erklarungen auch z. B. Skizzen, Bilder oder Zeichnungen zeigt (Ma-
guire 1988; Buckman 1993, 1994).

Obwohl Musik nicht direkt mit der Vermittlung schlechter Nachrichten
verglichen werden kann, gibt es viele interessante gemeinsame Perspektiven.
Viele Musiker haben zum Ausdruck gebracht, dass der Unterschied zwischen
guter und schlechter Musik in den Pausen liege, in den Intervallen und in der
Betonung. Musik ist mehr als alles andere Kommunikation. Sie gibt uns die
Méglichkeit, zu denken und zum Ausdruck zu bringen, was nicht gesagt wer-
den kann. Oder wie Novalis es zum Ausdruck brachte: »Jede Krankheit ist ein
musikalisches Problem - die Heilung eine musikalische Auflosung. Je kiirzer
und dennoch vollstandiger die Auflosung - desto grofler das musikalische
Talent des Arztes.«

Nicht nur Arzte kommunizieren nonverbal. Die Mimik, die Gesten, die
Atmung, der Blick des Patienten sagen oft deutlicher als seine Worte, wie ihm
zumute ist.

3.4.4 Der Rahmen

Wo fiihlen Sie sich wohl?

Jeder von uns kennt den Rahmen, der jeweils zu uns passt und der unser
Selbstwertgefiihl fordert. Unser ausgewihlter Rahmen vermittelt Geborgen-
heit und Vertrautheit. Dorthin ziehen wir uns zuriick, um uns zu erholen und
um neue Krifte zu sammeln. Eine der Voraussetzungen dafiir ist, dass es uns
in dieser Atmosphire gestattet ist, unsere Schwiche zu zeigen. Keiner kann
iiber lingere Zeit ohne diesen vertrauten Rahmen korperliches und seelisches
Gleichgewicht aufrechterhalten.

Die Patienten befinden sich meist nicht in einem Rahmen, der ihnen Ge-
borgenheit vermittelt. Sie sind durch die Ungewissheit und die Erkrankung
verunsichert. Zusatzlich kann die Atmosphidre im Krankenzimmer eher er-
schreckend sein. Sie férdert, wenn nicht besondere Riicksicht gezeigt wird,
eher Angst und Unsicherheit. Diese Riicksicht sollte in unserem tdglichen
Verhalten einen festen Platz einnehmen. Sie ist besonders wichtig, wenn es
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dem Patienten schlecht geht, wenn z. B. zusitzlich zu der Krankheit psychi-
sche und seelische Belastungen entstehen.

Viele der Patienten berichten mit Entsetzen, wo und wie sie die Diagnose
oder eine fiir sie belastende Nachricht erhalten haben. Per Brief oder Telefon
sollten solche Nachrichten nie vermittelt werden, es sei denn, in ganz unge-
wohnlichen Ausnahmefillen.

Viele haben gute Erfahrungen mit einem dafiir geeigneten Botschafter.
Je nach Moglichkeiten kann ein Verwandter, ein Nachbar, ein Freund, der
Hausarzt, ein Seelsorger oder ein Polizist die »schlechte Nachricht« vermit-
teln. Besonders wichtig kann der Einsatz eines solchen »Botschafters« bei ei-
nem unerwarteten, plotzlichen Todesfall sein.

= Der Raum
Wo ist es fiir Sie gemiitlich:
Zu Hause?
In der Natur?
In Threm Biiro?
Wo mochten Sie etwas Wichtiges tiber Thre Zukunft erfahren?

Es muss nicht unbedingt ein Nachteil sein, dass das Gesprich dort stattfindet,
wo der Patient sich gerade befindet. Die Voraussetzung ist aber, Vorsorge zu
treffen, damit die Gesprachspartner wihrend des Gesprichs ungestort blei-
ben. Und es ist erforderlich, dass alle sich bequem in gleicher Augenhéhe
gegeniibersitzen.

Falls der Patient bettldgerig ist, ist es noch wichtiger, dass die anderen Be-
teiligten, insbesondere der Arzt, sich hinsetzen. Es ist nicht mdglich, ein offenes
Gesprich zu fithren, wenn derjenige, der von vornherein schwach ist, im Bett
liegt, und derjenige, der von vornherein stark ist, an der Bettkante steht.

Die Krankenhéauser sind leider oft gebaut worden, ohne an Gesprachszim-
mer zu denken. In Zukunft miissen wir erwarten konnen, dass jede Station
mit einem solchen Zimmer ausgestattet ist. Viele haben aus der Not eine
Tugend gemacht und ein kleines ungenutztes Areal gefunden und hergerich-
tet. Viel ist keinesfalls notwendig. Ein Sofa, ein paar Sessel, eine Lampe, Blu-
men und Bilder, und schon ist viel gewonnen.

= Die Zeit
»Wenn wir bloff mehr Zeit hitten!« Wie oft wird dies gedacht oder gedufert.
Und es scheint tatsdchlich schlechter zu werden mit der uns zur Verfiigung
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stehenden Zeit. Es gibt eine Reihe von Untersuchungen, die zeigen, dass die
Arzte weniger Zeit mit den Patienten verbringen als bisher. Der Effektivitts-
druck in den Krankenhdusern und in den Praxen ist grofi. Es wird erwartet,
dass wir Patienten wie am Flielband behandeln, um Kosten zu senken. Die
Klagen von Patienten und Angehorigen, die sich auf mangelhafte Information
und Zeit der Arzte beziehen, haben deutlich zugenommen; eine Entwicklung,
die sich in der Zukunft noch verstarken wird.

Auf der einen Seite scheint weniger Zeit vorhanden zu sein. Auf der ande-
ren Seite besteht die Forderung, dass wir uns Zeit nehmen miissen, weil die
Patienten ihr »informiertes Einverstdndnis« geben miissen und Hilfe bei der
Bearbeitung von Problemen brauchen.
== Ist wirklich weniger Zeit vorhanden?
== Verbringen wir nicht viel Zeit mit sinnlosen Beschiftigungen?
== Gibt es nicht immer die Moglichkeit, die Prioritdten anders zu setzen?

Wir kénnen viel erreichen, wenn wir dem Patienten von Anfang an ein Signal
geben, wie viel Zeit wir zur Verfiigung haben. Man sollte sich auch auf die
Tatsache besinnen, dass ein Gesprich zu fithren mehr eine Sache der Tiefe als
der Lange ist. Mit zehn Minuten kann viel Gutes getan werden, falls diese zehn
Minuten zugunsten des Patienten genutzt werden. Dreiflig Minuten reichen
unter den gleichen Voraussetzungen weit. In besonderen Situationen kann
eine volle Stunde erforderlich sein. Langer ist selten notwendig; da lohnt es
sich eher, eine Wiederholung oder Nachfolge zu planen.

Der Miinchner Richter Ernst Wolf (1987) beschreibt seine tiber viele Jahre
gewonnene Erfahrung mit dieser Frage wie folgt:

» st es, weil die Patienten 6fters nicht in der Lage waren, die Sprache des
Arztes zu verstehen? Ist es, weil diese Gesprdche statistisch gesehen eine
Dauer von 3,5 Minuten haben? Haben die Arzte wirklich zu wenig Zeit,
um ihre Patienten angemessen zu informieren? [...] Ist es, weil die Arzte
unerschitterlich davon tberzeugt sind, dass jedes denkbare arztliche
Vorgehen von der Definition her im Interesse der Patienten liegt? Sind es
die Angste der Patienten, die es fiir sie so schwierig machen, die Informa-
tion zu verstehen?

= Die Personen
== Wer soll dabei sein?
== Wer hat Bedeutung fiir den Kranken und wen mochte er dabei haben?
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Wer hat Bedeutung fiir den Arzt und sollte dabei sein?
Diirfen wir die Angehérigen informieren, wenn der Patient nicht
anwesend ist?

Der Patient ist unser Hauptauftraggeber. Er allein soll entscheiden, ob Ange-
horige bei Informationsgesprichen dabei sein sollen oder nicht (Fitch 1994).
Untersuchungen zeigen, dass die Patienten keineswegs Entscheidungen der
Angehorigen tiber die Art und Menge der Information akzeptieren kénnen
(Benson und Britten 1996).

Wir sollten frithzeitig gemeinsame Gespriche mit den Angehdrigen vor-
schlagen. Diese gemeinsamen Gesprache bewdhren sich fast immer. Sie kon-
nen Kommunikationsproblemen innerhalb der Familie vorbeugen und die
Isolation und die Vereinsamung des Patienten reduzieren. Bei minderjéhrigen
Kindern ist es selbstverstindlich, dass die Eltern anwesend sind.

Wenn die Angehorigen ohne den Patienten informiert werden, entstehen
besondere Belastungen. Die Praxis von »getrennter« Information unter dem
Motto »Der Patient kann nicht vertragen, die Wahrheit zu horen, die Angeho-
rigen konnen es vertragen, und sie miissen es wissen, weil sie die Konsequen-
zen zu tragen haben...«kann tiefe Risse im Verhéltnis zwischen dem Kranken
und seinen Angehorigen bewirken. Sie verhindert die Moglichkeit vorberei-
tender Trauer. Dadurch konnen der Kranke und die Angehorigen der Mog-
lichkeit beraubt werden, die Herausforderungen in der letzten Zeit gemein-
sam anzugehen. Der so wertvolle offene Abschied kann verloren gehen.

Oft werden Angehorige den Patienten vor schlechten Nachrichten in
Schutz nehmen wollen, wobei das eigentliche Problem ihre eigenen Reaktio-
nen sind (Fallowfield 1997). Eine getrennte Information von Patient und An-
gehorigen sollte niemals stattfinden, es sei denn in besonderen Situationen,
wie z. B. Bewusstlosigkeit oder Gesprachsunfahigkeit des Patienten.

Es kommt vor, dass die Patienten uns bitten, allein mit ihren Angehorigen
zu sprechen und sie tiber die Erkrankung und die Zukunft aufzukldren. Dabei
sollten wir die Gelegenheit nutzen, die Patienten zu fragen, welche Griinde sie
haben, selbst nicht dabei zu sein. Wir sollten auch mit ihnen iiber die Bedeu-
tung gemeinsamer Gespriche reden und unsere Hilfe anbieten, damit ein
gemeinsames Gesprich iiber diese fiir sie schwierigen Fragen doch gelingen
kann.

Im Krankenhaus hat es sich oft bewidhrt, Informationsgesprache zu zweit
durchzufiihren. Die zweite Person kann ein Arzt oder eine Krankenschwester
oder ein Pfleger sein. Teils kann diese Person fiir Arzt und Patient im Ge-
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sprach oder danach eine Stiitze sein. Er/sie kann auch eine wichtige Rolle
iibernehmen in den néchsten Stunden und Tagen, falls der Arzt nicht anwe-
send ist. Es fordert auch die Transparenz im Team und die Moglichkeit, mit
dem Patienten offen zu kommunizieren.

3.4.5 Die Bereitschaft

= Das Zuhoren
Jedes Gesprich sollte ein Austausch von Information sein.

Dieser Informationsaustausch ist hdufig schwierig, weil nicht alle gute
Zuhorer sind. Nur durch aktives Zuhoren konnen wir uns ein Bild von der
Gedankenwelt des Patienten machen. Durch das Verstehen dieser Gedanken-
welt konnen wir einschitzen, wie Informationen vom Patienten verarbeitet
werden.

Aktives Zuhoren heifit, sich Zeit zu nehmen und sich dem Gesprichspart-
ner zu widmen. Wihrend eines Gespréches ist es wichtig zu hinterfragen:

Wortiiber sprechen der Patient (und der Arzt) nicht?

Bei der Antwort auf diese Frage sollten wir uns Gedanken machen tiber die
Situation, in der sich der Patient und die Angehdrigen befinden, tiber die
bisherigen Informationen und tiber die Reife der Betroffenen, die Situation zu
verstehen.

= Die Fragen

»Mehr fragen und zuhdren als erzihlen« ist die Voraussetzung fiir einen guten
Informationsaustausch. Wenn wir ein Gesprach tiber eine ernste Erkrankung
so fithren konnen, dass der Patient selbst die fiir ihn wichtigen Fragen stellt,
ist vieles gewonnen.

Um das zu erreichen, brauchen wir Zeit und Geduld. Unter Zeitdruck ist
ein Patient kaum in der Lage, die fiir ihn wichtigen Fragen zu stellen oder die
Aussagen des Arztes zu verstehen.

Eine zentrale und gute Anfangsfrage ist fast immer: »Wiederholen Sie
etwas von dem, was der Arzt zu Thnen tiber die Krankheit gesagt hat.« Diese
Frage ist dann auch niitzlich, wenn wir selbst der Informant waren.

Damit gewinnen wir einen Eindruck, nicht so sehr dariiber, was die Arzte
gesagt haben, sondern dariiber, was der Patient in der Lage war zu verstehen.
Wir bekommen Information iiber die Reife des Patienten.



131 3

3.4 . Das schwierige Gesprach

Schwer kranke Patienten - was darf der Arzt sagen, und was sollte

er nicht sagen?

Was darf der Arzt sagen?

== \Welche Information haben Sie von den Arzten ber lhre Erkrankung
bekommen?

== \Was glauben Sie selbst, was die Ursache fiir ihre Beschwerden ist?

== Haben Sie gedacht, es kénnte Krebs sein?

= Wer ist das Kind auf dem Bild?

== Machen Sie sich Sorgen tber die Zukunft?

== Machen lhre Angehdorigen sich Sorgen?

== Sagen Sie etwas mehr dariiber...

== Das habe ich nicht ganz verstanden, kénnen Sie das genauer erklaren?

== MOochten Sie, dass wir uns etwas genauer tber diese Fragen
unterhalten?

== |st es fur Sie passend, wenn ich zu diesem Thema einige Fragen stelle?

== Wie denken Sie selbst dariiber?

== |ch kann diese Frage heute nicht sicher beantworten, aber ich verspre-
che Ihnen, bis zum nachsten Mal habe ich mich ausfihrlich informiert.

== Sehen Sie es immer so optimistisch oder gibt es auch Zeiten, in denen
Sie andere Gedanken haben?

== Haben Sie noch Fragen an mich?

== Gibt es Fragen, Uiber die Sie gerne in Anwesenheit lhrer Angehdrigen
sprechen mochten?

== Wie kann ich Sie am besten unterstiitzen?

== Wie kann ich Ihre Familie am besten unterstitzen?

== Es gibt unendlich viel, was wir fiir Sie und Ihre Familie noch tun kénnen.

Was sollte der Arzt nicht sagen?

= Es besteht keine Hoffnung mehr. (Auch wenn die Heilung keine realis-
tische Moglichkeit mehr ist)

Jetzt kann ich nichts mehr fur Sie tun.

Es besteht kein Grund, sich Sorgen zu machen. (Wenn Grund besteht)
== Sie werden wieder gesund. (Wenn diese Aussicht nicht mehr besteht)
== Sie werden morgen sterben. (Auch wenn die Wahrscheinlichkeit da ist)
== |ch verspreche, dass Sie schmerzfrei sein werden.
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== Sie mussen leider mit lhren Schmerzen leben.

== |ch habe diese und ndchste Woche leider keine Zeit.

== Wir haben noch die Méglichkeit einer Chemotherapie. (Wenn diese
Méglichkeit sinnlos ist)

== Wir haben noch die Méglichkeit einer Operation. (Wenn diese Mog-
lichkeit sinnlos ist)

== \Warum hdoren Sie nicht auf mit Ihren bléden Vorwiirfen?

== Reillen Sie sich zusammen!

== Was ich Ihnen erzahlt habe, sollten Sie fiir sich behalten. Bitte spre-
chen Sie nicht mit dem Patienten dariiber.

= Die eigene Offenheit
Welche Bereitschaft hat der Arzt, ein Gespréch zu fithren?
Welche Fragen stellt er, wenn er zu einem Patienten geht, um ein Auf-
kldrungsgesprich zu fithren?
Ist er bereit, die schwierigen Probleme beziiglich Diagnose, Therapie,
Prognose und Zukunft des Patienten anzusprechen?
Falls er diese Offenheit hat, ist er bereit, die Fragen und Antworten, die
Angst und die Verzweiflung des Patienten zuzulassen?

In Gesprichen mit Arzten fillt es immer wieder auf, wie unterschiedlich die
Kollegen sich zu der Frage der Aufklirung verhalten. Der eine will maximale
Offenheit, wahrend der andere meint, dass man einige Patienten vor der
Wabhrheit schiitzen muss. Eine fehlende Offenheit des Arztes in der letzten
Lebensphase eines Patienten kann die Regelung wichtiger Dinge fiir Patienten
wie Angehorige verhindern.

Diese Patienten sind dem Arzt fast vollstandig ausgeliefert. Wenn der Arzt
bestimmte Themen und Probleme ausklammert, werden Patienten selbst sel-
ten wagen, diese anzusprechen. Wenn der Arzt, aus verschiedenen Motiven,
den Patienten durch Zuriickhaltung von Informationen in Schutz nehmen
will, unterbindet er gleichzeitig die Moglichkeit des Patienten, Befiirchtungen
und Angste auszusprechen.

Schlimmstenfalls wird durch die fehlende Offenheit des Arztes die letzte
Lebensphase des Patienten und die Zukunft der Angehérigen zu einer unkon-
trollierbaren und andauernden Katastrophe.
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3.4 . Das schwierige Gesprach

Das Problem ist haufig die innere Bereitschaft des Arztes.

Hat der Arzt akzeptiert, dass er selbst sterben wird?

Ist er bereit, dariiber zu reden?

Wird er, wenn die Zeit dafiir reif ist, mit Offenheit seine Umgebung
aufsuchen?

Die Beantwortung dieser Fragen entscheidet hdufig dariiber, mit welcher Of-
fenheit der Arzt seinen Patienten begegnet. Eine gewohnliche Aussage vieler
Kollegen ist:

»Ich spreche mit meinen Patienten iber alles, aber nur wenn sie selbst
fragen.«

Diese Aussage ist ein Beispiel fiir fehlende Bereitschaft zur Kommunika-
tion. Gute Kommunikation setzt eine aktive Bereitschaft des Arztes voraus. Er
muss selbst die Initiative ergreifen, um wichtige Problemgebiete anzuspre-
chen. Die allermeisten Patienten sprechen nur das an, was der Arzt erlaubt.

Vor schwierigen Gespréchen sollten wir uns immer vor der Visite fragen:

Was wire jetzt fiir meinen Patienten wichtig zu verstehen?

Wie helfe ich ihm dabei?

= Die Wiederholung

Jeder, der einmal auf der Schule war, weif3, wie wichtig Wiederholungen fiir
Lernprozesse sind. Untersuchungen iiber Arzt-Patient-Gespriche zeigen uns,
dass der Patient nur einen Bruchteil der gegebenen Information behalten und
verstehen kann, falls Wiederholungen nicht regelmafig stattfinden.

Wir haben alle einen sehr personlichen »Handedruck« und Kommuni-
kationsstil. Mit einigen Menschen kommunizieren wir gut, mit anderen
weniger gut. Einige Patienten mogen vielleicht »schwierig« oder »konflikt-
suchend« sein. Im Grunde genommen sind Patienten, wie Arzte, Menschen.
Der Unterschied ist, dass wir von den Patienten bezahlt werden, damit sie
Hilfe bekommen. Wenn die Hilfe versagt, haben wir unsere Aufgabe nicht
erfullt.

Untersuchungen der letzten Jahre zeigen, dass es doch moglich ist zu ler-
nen, wie Kommunikation besser gelingen kann (Fallowfield 1995; McHugh et
al. 1995). Zusitzlich liefert die Wiederholung die Moglichkeit einer »Repa-
ratur«, wenn einiges im ersten Gespréch schwierig verlaufen ist. Beim Erst-
gespréch ist zu erwarten, dass Missverstdndnisse, Kurzschliisse und Abwehr-
reaktionen auftreten. Entscheidend ist vielmehr, ob es gelingt, einen Kommu-
nikationsprozess mit dem Patienten und den Angehoérigen zu etablieren.
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Der Wert des Wiederholungsgesprachs liegt zum einen in der Rekapitula-
tion der bereits gegebenen Informationen. Noch wichtiger ist es aber, um die
Gedanken, Fragen und Gefiihle zu erfahren. Die meisten Patienten und An-
gehorigen entwickeln in diesem Prozess eine grofle Offenheit und sprechen
dann selbst die fiir sie wichtigen Themen und Fragen an. Der Arzt wird auch
erleben, wie von ihm gestellte Fragen (vgl. »Die Fragen), die im ersten Ge-
sprach kaum von dem Patienten beantwortet wurden, in spéateren Gesprichen
vertieft besprochen werden konnen.

Im modernen Gesundheitswesen ist es manchmal nicht einfach, der zen-
tralen Bedeutung der Wiederholung gerecht zu werden. Im Krankenhaus fin-
det ein stindiger Wechsel der zusténdigen Arzte statt. Der Patient kann leider
heute nicht damit rechnen, dass ein Arzt wihrend des Aufenthalts oder der
Aufenthalte fir ihn zustandig ist. Gemessen an der Bedeutung der Kontinuitat
fiir schwer kranke Patienten muss Vorsorge getroffen werden, damit ein zu-
standiger Arzt sich um sie kitmmert und dafiir sorgt, dass der Kommunika-
tionsprozess nicht unterbrochen wird.

Der Hausarzt besitzt die besten Voraussetzungen fiir den Kommunika-
tionsprozess mit seinen Patienten. Er kennt meistens den Patienten und sein
Umfeld. Er hat die Moglichkeit, mit dem Patienten zwischen den Kranken-
hausaufenthalten zu kommunizieren. Er kann auch den Patienten unterstiit-
zen in der wichtigen Zeit, wenn er zu Hause ist und viel Zeit zum Nachdenken
hat. Die Voraussetzung dafiir ist aber, dass die fiir den Patienten verantwort-
lichen Krankenhausirzte einen guten und laufenden Kommunikationspro-
zess mit dem Hausarzt in Gang halten. Jeder Krankenhausarzt ist gut beraten,
sich beim Hausarzt tiber die Lebensumstande des Patienten und seiner Fami-
lie zu informieren.

3.4.6 Was wurde nicht angesprochen?

Grundsatzlich sollten wir uns immer Gedanken machen, wie unsere Gespra-
che verlaufen sind und was in der folgenden Zeit von Bedeutung sein kann.
Aus dem Krankenzimmer kommend oder nach dem Abschluss eines
wichtigen Gespriches, ist es meist sinnvoll, sich einige Fragen zu stellen, damit
der weitere Informationsprozess gut gelingen kann. Eine zentrale Frage dabei
ist: »Was haben wir heute nicht angesprochen?« Das ist besonders wichtig fiir
diejenigen Dinge, von denen wir annehmen, dass sie fiir das Leben und die
Zukunft des Patienten und der Angehorigen von Bedeutung sein werden.
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3.5. Esist schwer zu sterben

Die unausgesprochen Fragen und Themen geben zum einen Aufschluss
dariiber, was in den néchsten Gesprichen beriicksichtigt werden sollte. Sie
werden uns andererseits etwas {iber Abwehrmechanismen des Patienten (oder
der Angehorigen oder von uns selbst) vermitteln. Es sollte nicht unser Ziel
sein, die Abwehr des Patienten zu brechen. Wenn Mauern zur Selbstverteidi-
gung errichtet werden, sind sie meistens zu dieser Zeit notwendig, damit der
Patient mit den vermittelten schlechten Nachrichten in seiner gegenwirtigen
Lage zurechtkommt.

Diese »Mauern« sind aber flexibel. Der Arzt braucht Geduld, und er soll-
te sich fragen:
== Wo sind die Mauern?
== Warum sind sie zurzeit fiir den Patienten notwendig?
== Welchen Schaden haben sie auf Dauer fiir den Patienten und die

Angehorigen?

Wenn der Arzt Geduld aufbringt, ist vieles gewonnen.

»  Wenn einem Sterbenden erlaubt wird, stufenweise, in kleinen Schritten,
mit seinem eigenen Tempo voranzuschreiten, und vorausgesetzt, er darf
die dabei entstehenden Gefiihle mit anderen teilen, und diese anderen
tiberlasten ihn nicht mit ihren Angsten, wird er sich weiterbewegen, bis er
seine Situation erfassen kann, ohne von Panik oder Hoffnungslosigkeit
Uberwaltigt zu werden (Parkes 1978).

3.5 Esist schwer zu sterben

Wie wir besprochen haben, ist das Leugnen eine Reaktion, die bei Patienten
und bei Trauer sehr héaufig zu erwarten ist. Das Leugnen ist eine Abwehr, eine
unbewusste Reaktion, die den Menschen vor einer existenzbedrohenden Be-
lastung schiitzt. Wenn sie nach Information iiber eine schwere Erkrankung
oder einen Todesfall auftritt, ist sie ein Zeichen, dass die Wahrheit fiir den
Patienten zu schmerzvoll ist.

== Gibt es Situationen, in denen es im Interesse des Patienten liegen kann,

dass diese Abwehr gebrochen wird?

Anhand des Beispiels in » Abschn. 3.3.1 wurde dargestellt, wie ein Aufkli-
rungsgespréch zu einer Verstarkung der Probleme des Patienten fiihrte.
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Fiir mich war dieses Erlebnis ein erschiitterndes personliches Beispiel, wie
folgenschwer es sein kann, wenn der Arzt eine »Wahrheit loswerden will«, die
der Patient leugnet (Husebo 1997). Ich dachte, dass ich als Arzt besser weif3
als der Patient, was fiir ihn gut ist. Mit diesem meinem »Mehr-Verstindnis«
versuchte ich, ihm zur Einsicht zu verhelfen (s. auch Kierkegaards Kommentar
zum »Mehr-Verstandnis«, » Kap. 2). Ich habe nicht nur die Autonomie und
Integritit des Patienten gekrankt. Meine Kommunikation mit Angehdrigen
und dem Patienten war ein Versagen.

Der Patient versuchte, mir zu sagen, dass er nicht in der Lage ist, mit sei-
nem bevorstehenden Tod zurechtzukommen. Im Leugnen seiner Krankheit
fand er seine individuelle Strategie, Gesicht und Wiirde zu wahren.

Auf das Leugnen eines Patienten einzuwirken, kann unter bestimmten
Voraussetzungen richtig sein (Faulkner et al. 1994). Kritisch gegeniiber stehe
ich aber meinem eigenen Verhalten, seine an mich gerichtete Botschaft iiber-
sehen zu haben:

Ich bin nicht in der Lage zu akzeptieren, dass ich sterben muss.

Thr braucht mich nicht wiederholt mit meinem Tod zu konfrontieren,

ich habe es bereits verstanden.

Es ist schwer zu sterben.

Wofiir ich Hilfe brauche, ist meine zunehmende Einsambkeit.

Frag mich, wer ich bin, und du wirst meine Reaktionen und mein Ver-

halten besser verstehen konnen.

Wie kommt es, dass wir so wenig Interesse und Verstandnis fiir die Biographie
eines Patienten haben?

Er war leitender Direktor einer grofSeren Firma mit mehreren hundert
Angestellten. Uber die letzten 3-4 Jahre hatte er mit grofSer Kraft eine Firmen-
erweiterung erfolgreich vorgenommen und dadurch einen Konkurs vermie-
den. Sein Berufsmotto: »Ich kimpfe und werde niemals aufgeben« galt auch
fuir sein Privatleben. Sein altester Sohn war vier Jahre zuvor nach einem Mo-
torradunfall gestorben. Seine Strategie, mit dem Verlust zurechtzukommen,
war, noch ernster und intensiver zu arbeiten als zuvor. Uber den Verlust des
Sohnes war er kaum in der Lage zu sprechen. In seiner Familie sprach man
wenig liber Gefiihle. Niederlagen wurden durch Stérke tiberlebt.

Was habe ich aus dieser Situation gelernt?
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3.5. Esist schwer zu sterben

3.5.1 Esist schwer, iiber den eigenen Schatten zu springen

Leugnen ist der Schutz des Einzelnen. Er muss gewahrt bleiben, aufler in
Situationen einer ernsten Belastung fiir den Patienten oder die Angehdorigen.

Ohne unser Dringen hitte dieser Patient in seinen verbleibenden Tagen
vielleicht eine Moglichkeit gehabt, mit Offenheit Abschied zu nehmen.

Umgekehrt konnen wir sagen: Er hat auf seine Weise Abschied genom-
men. Unsere Trauer war zu viel fiir seinen Mut und seine Kraft. Vielleicht wire
es anders gekommen, wenn wir seine Losung akzeptiert hitten, wenn wir ihn
wie zuvor liebevoll und anspruchslos betreut hétten. Die meisten Menschen
werden sterben, wie sie gelebt haben. Nicht jeder kann tiber den eigenen
Schatten springen. Wir fiigen Patienten Schaden zu, wenn wir sie zwingen
wollen, etwas zu verstehen, wozu ihnen die Kraft fehlt.

3.5.2 Die Lebensgeschichte und die Wertsysteme
des Patienten sind grundlegende Voraussetzungen
fiir die Kommunikation

Heute sehe ich mein Vorgehen als einen paternalistischen Ubergriff auf die
Autonomie dieses Mannes. Mir war nicht ausreichend bewusst, dass héufig
Verwundbarkeit und personliche Niederlagen Leugnen und Regression zur
Folge haben. Uberstandene Lebenskrisen konnen zu einer groleren Reife
fithren mit Offenheit und Verstindnis, wenn der Betroffene dazu bereit ist.
Kenntnis iiber und Einsicht in die betreffende Lebensgeschichte und Wertsys-
teme des Patienten sind Voraussetzungen, in vergleichbaren Situationen eine
positive Anderung zu bewirken.

Wir diirfen nicht glauben, einem Menschen in schweren Lebenskrisen hel-
fen zu kénnen, ohne zu wissen, wer er ist. Nur mit diesem Verstandnis kénnen
schwierige Fragen und Belastungen angesprochen werden, um Betroffenen die
Méglichkeit zu geben, Alternativen fiir eine aussichtslose Lage zu sehen.

3.5.3 Fiir schwierige Gedankenprozesse brauchen
Patient und Arzt Zeit

Die Begrenzung der Zeit bei lebensbedrohlicher Erkrankung und bei sterben-
den Patienten ist eine Belastung. Auch wenn wir nur noch wenig Zeit haben,
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miissen wir behutsam vorgehen. Fragen kénnen vorsichtig gestellt werden.
Sobald die Abwehr des Patienten deutlicher wird, sollte der Arzt sich Zeit
lassen und einen Schritt zurticktreten.

Beispiel

In unserem Beispiel konnte ein anderes Gesprach stattgefunden haben:
Arzt:  Wie geht es lhnen heute?

Patient: Nicht so gut. Aber es wird sich bald wieder bessern.

Arzt:  Mochten Sie, dass wir gemeinsam Uber die Situation sprechen?
Patient: Heute fehlt mir die Kraft, Doktor, morgen wére besser.

Der Arzt sollte dann bis morgen warten. Am nachsten Tag kann es aber weiter-

gehen:

Arzt:  Guten Morgen, Herr Peters. Wie sieht es heute aus? Haben Sie eine
ruhige Nacht verbracht?

Patient: Ganz gut Doktor. Ganz gut. Es ist bloB diese Atemnot...Aber es wird
bald wieder besser.

Arzt:  Sind Sie sich sicher, dass es bald wieder besser geht?

Patient: Ja, sicher. Es wird bald wieder besser, ich bekomme ja jetzt Penicillin.
Das wird schon wirken.

Arzt: ...[Pause]...Herr Peters, ich verstehe, dass Sie die Vorstellung haben, es
wird besser durch das Penicillin. Aber gibt es Zeiten, in denen Sie nicht
so sicher sind? In denen Sie denken: So einfach ist es nicht?

Wenn der Patient dann sagt: »Nein, ich bin absolut sicher, es wird gut geheng,
sollten wir uns nochmals Zeit geben. Manchmal ist das Problem, dass es keine
Zeit mehr gibt. Der Kranke wird zu schwach, um solche Gespriche zu fithren.
Er stirbt, bevor eine Verséhnung moglich ist. Dann bleibt die Aufgabe, sich
um die Hinterbliebenen zu kitmmern.

Sagt der Patient aber: »...Ja...Es gibt eine Dunkelheit. Ich kann sie aber
nicht ertragen«, kann ein weiteres Gesprich vorsichtig an diese Dunkelheit
ankniipfen, damit der Patient es wagt, in kleinen Schritten weiterzugehen.
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3.5. Esist schwer zu sterben

3.5.4 Ein Gesprach, in dem die Teilnehmer Befiirchtungen
und Gefiihle duBBern diirfen

Erfahrungen aus der Familien- und Systemtherapie haben neue Tiiren zur
Kommunikation mit der Familie ge6ffnet. Wenn ein oder mehrere Familien-
mitglieder Verdrangungs- und Leugnungsreaktionen zeigen, kénnen in ei-
nem gemeinsamen Gesprach mit der betroffenen Familie Problemgebiete auf
eine Weise angesprochen werden, die zu einer grofieren Offenheit beitragen
kann. Diese gemeinsamen Gespriache kann der Arzt anbieten, sobald ein oder
mehrere Familienmitglieder darum bitten. Sie miissen aber auf freiwilliger
Basis der einzelnen Teilnehmer beruhen.

Beispiel

Arzt:  Guten Morgen, Herr Peters. Wie sieht es heute aus? Haben Sie eine
ruhige Nacht verbracht?

Patient: Ganz gut, Herr Doktor. Ganz gut. Es ist blof diese Atemnot...Aber es
wird bald wieder besser.

Arzt:  Sind Sie sicher, dass es bald wieder besser geht?

Patient: Ja, sicher. Es wird bald wieder besser, ich bekomme ja jetzt Penicillin.
Das wird schon wirken.

Arzt:  Und Sie, Frau Peters, wie geht es bei Ihnen?

Frau P: Mir geht es...schlecht.

Arzt: ...Machen Sie sich Sorgen um lhren Mann?

Frau P: Sorgen? Ihn so zu sehen? Es wird ja jeden Tag schlechter. Ich kann es
nicht ertragen...

Arzt: ...Was konnen Sie nicht ertragen?

Frau P: Dass wir nicht darliber reden kénnen...

Wenn Herr Peters nicht mit uns {iber seine Situation reden mochte, besteht die
Moglichkeit, dass seine Frau oder die Kinder in seiner Anwesenheit ihre eige-
nen Probleme ansprechen. Dadurch bekommt der Patient eine Moglichkeit,
sich zu den Reaktionen und Sorgen seiner Familie zu verhalten. Aus Erfah-
rung weifd ich, dass solche Gespriche duflerst wertvoll fiir alle Beteiligten sein
konnen. Der Arzt oder Therapeut muss vorsichtig und aufmerksam vorgehen,
damit die Belastung fiir den Patienten nicht zu grof$ wird. Dieser Rahmen ist
auch wertvoll, wenn Familienmitglieder Leugnen und Verdringung zeigen
und der einsichtsvolle, sterbende Patient Abschied nehmen méchte.
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3.5.5 Ein friiheres, brutales Aufkldarungsgespréach oder
eine fehlende Aufkldarung konnen die Ursache fiir
Leugnen und Verdrdangung sein

Das Ideal der Aufkldrung ist ein Prozess iiber mehrere Gespriche, in denen
Arzt und Patient sich besser kennen lernen und der Patient stufenweise seine
Situation, Diagnose, Therapiemdglichkeiten und Zukunft erfassen kann. Dies
ist ein Ideal.

In der Wirklichkeit wird ein solcher Prozess haufig nicht stattfinden, weil
Arzte sich dafiir zu wenig Zeit nehmen, weil die Ausbildung und erforderliche
Kompetenz fehlen und weil der schwer kranke Patient meist mit zahlreichen
Arzten konfrontiert wird. Nicht selten liegt die Verdringung der Krankheits-
entwicklung auf Seiten des Arztes, und der Patient wird dadurch der Moglich-
keit beraubt, seine Situation zu erfassen.

Wenn der Arztin der Aufkldrung die entgegengesetzte Strategie wihlt und
»alles auf einmal« sagt, um die »Wahrheit« loszuwerden, um seiner Aufkla-
rungspflicht nachgekommen zu sein, kann die Botschaft niederschmetternd
fiir den Patienten sein. Eine solche brutale Aufkldrung ist haufig die Ursache
fiir Leugnen und Verdriangung (Maguire 1988; Faulkner et al. 1994).

3.5.6 Ich werde bald gesund und gehe dann nach Hause

Auch Patienten haben Traume und Metaphern. Sie sind imstande, auch in
aussichtsloser Lage, zu hoffen, dass es noch gut gehen kann. Viele sterbende
Patienten haben bis zuletzt an dieser oder einer dhnlichen Aussage festgehal-
ten: »Ich werde bald gesund und gehe dann nach Hause.«

Wir konnen dabei denken: Sie sind verwirrt. Sie haben Bodenkontakt
verloren. Sie haben bei den vielen Informationsgespréichen nichts verstanden.
Sie schiitzen sich, weil sie die Wahrheit nicht verkraften konnen.

Das Gegenteil kann zutreffend sein. Ihre Worte konnen eine Schilderung
von dem sein, was sie sich erhoffen. Sie konnen auch eine Metapher tiber das
Zuhause und die Gesundheit darstellen, von dem letzten Zuhause und der
letzten Gesundheit, die entsteht, wenn das Leben und das Sterben zu Ende
sind. Statt in dieser Situation den »Irrtum« aufklaren zu wollen, sollten wir
Einsicht und Respekt fiir die gewdhlte Losung zeigen.
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3.6 - »Wie lange habe ich noch, Herr Doktor?«

3.6 »Wielange habe ich noch, Herr Doktor?«

Viele Arzte stehen ratlos da, wenn sie schwierige Fragen bekommen. Die obi-
ge Frage kann in den fritheren Stadien einer Krebserkrankung unmdéglich zu
beantworten sein. Viele Kollegen geben an, dass sie auf diese Frage grundscitz-
lich nicht antworten. Eine solche Einstellung kann eine grofle Belastung fiir
Patienten bedeuten, wenn sie, vor dem eigenen Lebensende stehend, Auskunft
brauchen, um mit der Situation zurechtzukommen und wichtige Geschifte in
der letzten Zeit noch zu regeln. Statt sture und vorgefertigte Antworten und
Haltungen zu vertreten, sollten wir jederzeit Bereitschaft zeigen, individuell
auch auf schwierige Patientenfragen einzugehen.

Patienten werden nur solche Fragen stellen, wenn sie grofles Vertrauen zu
dem Befragten haben.

Was ist unsere Aufgabe, wenn jemand uns dieses grofle Vertrauen

schenkt?

Sollen wir sie allein lassen, indem wir sagen: »Ich kann diese Frage nicht

beantworten«?

Leo Tolstoj hat uns durch seine Geschichte Der Tod des Iwan Iljitsch (Ausgabe
1975) die wohl eindrucksvollste Schilderung der Weltliteratur iiber das Leben
eines Sterbenden hinterlassen (» Kap. 2.1).

»Ob es Morgen oder Abend, Freitag oder Samstag war, war ja ganz gleich; es war
immer ein und dasselbe: der nagende, auch nicht einen Augenblick aussetzende
Schmerz, das hoffnungslose Bewusstsein, dass das Leben zu Ende gehe, aber noch
nicht zu Ende sei, dass der furchtbare, gehasste Tod, das einzig Wirkliche, immer
néher komme, und dazu immer dieselbe Liige. Was bedeuten da Tage, Wochen,
Stunden...

Eine Stunde, zwei Stunden vergingen. Die Glocke im Vorzimmer. »Ist es viel-
leicht der Doktor?« Ja, es ist der Doktor, frisch, munter, fett, heiter, mit einer
Miene, die zu sagen scheint: »Sie haben sich wieder gedngstigt, aber wir werden
es schon machen.« Der Doktor weifs, dass diese Miene hier nicht mehr wirkt,
aber er hat sie nun einmal angenommen und kann sie nicht mehr lassen, eben-
sowenig wie ein Mensch den Frack, den er in der Friihe anzieht, um Visiten zu
machen.

Der Doktor reibt sich munter und vergniigt die Hinde.

»Ich bin ganz kalt. Eine eisige Kilte drauflen. Lassen Sie mich erst ein wenig
warm werden«, sagt er mit einem Ausdruck, als brauche Iwan Iljitsch nur ein
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wenig zu warten, bis er warm geworden sei, und dann musste alles in Ordnung
kommen.

»Nun, wie geht’s?«

Iwan Iljitsch fiihlt, dass der Doktor gern gesagt hdtte: »Nun, wie geht das Ge-
schdft?« Doch auch er begreift, dass man so schliefSlich nicht reden darf, und
fragt darum: »Wie haben Sie die Nacht verbracht?«

Iwan Iljitsch sieht den Doktor an, als wollte er fragen: »Wirst du dich niemals
schamen, so zu liigen?«

Aber der Doktor will die Frage nicht verstehen. Und Iwan Iljitsch sagt:
»Schlecht, der Schmerz geht nicht weg, ldsst nicht nach, auch nicht fiir einen
Augenblick!«

»Ihr Kranken seid nun einmal so. Jetzt bin ich ganz warm geworden, selbst die
empfindliche Praskowja Fjodorowna hdtte nichts mehr gegen meine Temperatur
einzuwenden. - Na also, guten Morgen!« Der Doktor driickt ihm die Hand.
Der Spaf$ wird nun beiseitegelassen, und der Doktor beginnt ihn mit ernstem
Gesicht zu untersuchen, den Puls, die Temperatur, er beklopft und behorcht ihn.
Iwan Iljitsch weif§ genau, dass alles Unsinn und leerer Betrug ist...

Sie begann von der Arznei zu sprechen. Er wandte den Blick nach ihr hin. Sie
sprach den Satz nicht zu Ende, den sie begonnen hatte, so bose war der Blick, mit
dem er sie ansah. »Um Christi willen, lass mich doch ruhig sterben!«, sagte er.
Sie wollte hinausgehen, aber da kam die Tochter und wollte guten Morgen sagen.
Er sah die Tochter mit demselben Blick an und antwortete auf die Frage nach
seinem Befinden trocken, dass er sie alle bald von sich befreien werde...

Zur gewohnten Stunde kam der Doktor. Iwan Iljitsch antwortete ihm: Ja-Nein,
ohne seinen erbosten Blick von ihm zu wenden, und zuletzt sagte er zu ihm: »Sie
wissen doch selber, dass Sie mir nicht helfen konnen. Lassen Sie mich also in
Ruhel«

»Wir konnen die Leiden wenigstens erleichtern«, sagte der Doktor.

»Auch das konnen Sie nicht. Lassen Sie mich in Ruhe.«

Der Doktor ging ins Speisezimmer und teilte Praskowja Fjodorowna mit, dass es
dem Kranken sehr schlecht gehe und es nur ein Mittel gebe fiir ihn — Opium, um
die Schmerzen zu lindern, die jetzt furchtbar sein miissten. Der Doktor sprach
von korperlichen Schmerzen und hatte Recht. Aber noch furchtbarer als die
korperlichen Schmerzen waren die seelischen, und in ihnen lag fiir Iwan Iljitsch
die grofSe Qual.

Die seelischen Leiden bestanden darin, dass ihm in dieser Nacht [...] plotzlich
der Gedanke gekommen war: »Und wenn wirklich mein ganzes Leben, mein
bewusstes Leben nicht das richtige gewesen ist?«
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Er sah in ihnen sich selber, alles das, wofiir er gelebt hatte, und er sah klar, dass
das gar nichts, dass das alles ein furchtbarer, ein ungeheurer Betrug war, der
Leben und Tod verdeckte. Dieses Bewusstsein vergrofSerte, verzehnfachte seine
korperlichen Leiden. Er stohnte auf, warf sich hin und her, riss die Kleider von
sich, als wollten sie ihn ersticken. Dafiir hasste er sie jetzt alle.«

Iwan Iljitsch hatte das Gefiihl, von allen im Stich gelassen worden zu sein: Der
Doktor, die Ehefrau, die Tochter, der Sohn; keiner zeigte Bereitschaft, mit ihm
iiber den Abschied zu sprechen. Einzige Ausnahme blieb der Diener Gerasim.
Aus dieser Geschichte kénnen wir unendlich viel lernen.

Wahrscheinlich wichtiger als die konkrete Anwort auf die Frage: »Wie
lange noch, Doktor?« ist unser Verhalten gegeniiber diese Fragen. Patienten,
die Fragen zu dem bevorstehenden Tod stellen, geben ein Signal: »Bitte setze
dich zu mir. Rede mit mir. Lass mich nicht allein. Wenn ich mit dir iber meine
Gedanken reden darf, wird es mir besser gehen. Vielleicht brauche ich auch
ein Signal von dir, dass mir tatsdchlich nur mehr kurze Zeit bleibt. Ich habe
noch unerledigte Geschifte. Ich méchte mich noch von jemandem verab-
schieden.«

Es ist ein besonderes Verdienst der Hospizbewegung, den Sterbenden in
diesen Situationen nicht allein lassen zu wollen. Der Mut zur Offenheit in
diesen Gesprichen ist gefragt. (Mehr dariiber in Kap. 10: »Die Rolle des
Arztes«)

Was sagt der Arzt auf die Frage: »Wie lange habe ich noch, Doktor?«

Was darf der Arzt sagen?

= Wie denken Sie selbst?

== Sagen Sie bitte mehr dartber.

== Brauchen Sie Hilfe, um von lhren Angehérigen Abschied zu nehmen?

= Wir haben ja offen miteinander darliber gesprochen. Sie wissen, dass
es ernst ist. Sie wissen auch, dass es fast unmaoglich ist, einen genauen
Zeitpunkt vorauszusagen. Die Krankheit kann nicht mehr geheilt wer-
den, dartiber haben wir uns unterhalten. Weil Sie mich jetzt so offen
fragen, méchte ich Ihnen auch offen antworten: Die verbleibende Zeit
ist begrenzt. Vielleicht ist es mehr eine Frage von Tagen oder Wochen
als von Monaten...
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Wie Sie selbst wiederholt gesagt haben, jetzt ist es nur eine Frage um
kurze Zeit.

Welche Unterstiitzung brauchen Sie jetzt von mir?

Wenn es sich schnell verschlechtern sollte, verspreche ich, so schnell
wie moglich mit Ihnen dartiber zu reden.

Ich sehe, Sie machen sich Sorgen, aber finden es schwer, dariiber zu
sprechen...Lassen Sie sich Zeit. Es wird hdufig besser, wenn man an-
spricht, was Sorgen bereitet, und ich hore gerne zu.

Was sollte der Arzt nicht sagen?

3.7

Diese Frage kann ich niemals beantworten.

Solch dumme Gedanken sollten wir so schnell wie moglich vergessen.
Der Patient wird bald sterben, Sie sollten mit ihm/ihr aber nicht
darliber sprechen.

Wir kdnnen jetzt nichts mehr tun.

Ich finde es unverantwortlich, wenn Arzte versuchen, auf diese
unmagliche Frage zu antworten.

Sie sollten auf jeden Fall einen Tropf bekommen, jetzt wo Sie nicht
mehr die Kraft haben zu trinken.

»lhr Kind ist tot«

Beispiel

Ein vierjahriges Madchen wird vor dem Kindergarten angefahren. Es ist auf der
Stelle tot. Die Eltern werden telefonisch benachrichtigt, dass ein Unfall passiert
sei und dass ihr Kind in das nachstliegende Krankenhaus gebracht wurde.

Stellen Sie sich vor, dass sie in der Aufnahme des Krankenhauses als Arzt oder
Krankenpfleger arbeiten. Zehn Minuten nachdem das Kind tot eingeliefert
wurde, kommen die Eltern. Das Gesicht des Kindes ist schwer entstellt. Sie
sind fiir die weitere Information zustdndig.

Wie wiirden Sie vorgehen?

Was werden Sie sagen?

Wie ist Thnen dabei zumute?
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3.7 - »lhr Kind ist tot«

Es wird kaum jemanden geben, der sich bei einer solchen Herausforderung
wohl fithlt. Der unerwartete Verlust eines Kindes ist fiir alle Beteiligten, be-
sonders fiir die Eltern, unbeschreiblich traumatisch. Zeit zur Vorbereitung des
Gespriches ist in diesem Beispiel kaum gegeben. Heftige gefithlsmiflige
Reaktionen miissen erwartet werden und sind verstiandlich.

Zwei mogliche Gespriche sollen dargestellt werden. Wir versuchen, uns
in die Lage des Arztes und der Eltern zu versetzen. Vielleicht kénnen Uberle-
gungen und Anregungen gewonnen werden, wie wir in einer solchen Situa-
tion vorgehen konnen.

Beispiel

Version l.a

Die Eltern kommen direkt in die Ambulanz und sagen: »Wo ist unsere Tochter?
Was ist passiert?«

Die angesprochene Krankenschwester antwortet: »Warten Sie eine Sekunde
hier. Ich hole sofort den Arzt.«

Drei Minuten spater kommt sie zurlick mit dem Arzt. Alle vier befinden sich in
der Eingangshalle der Ambulanz. Eine ungestorte Sitzmoglichkeit gibt es hier
nicht.

Die Mutter des Kindes wiederholt ihre Frage: »Wo ist unsere Tochter?

Was ist passiert?«

Doktor Hansen antwortet: »Wo kénnen wir uns hinsetzen, Schwester, gibt es
eine Moglichkeit?« Bevor die Schwester antworten kann, ergreift die Mutter das
Wort und sagt mit Heftigkeit: »lch will mich nicht hinsetzen, ich will jetzt wissen
was los ist! Sagen Sie es unsl«

»Es féllt mir unendlich schwer, hier dartiber zu reden«, antwortet der Arzt.
»lhre Tochter wurde vor dem Kindergarten von einem Auto angefahren.

Es war kaum moglich, etwas zu machen...«

Die Mutter verliert jetzt die Kontrolle: »Was meinen Sie mit kaum mdglich,
etwas zu machen, ist sie etwa tot?!«

»Es muss unendlich traurig flr Sie sein. Ich weil nicht, wie ich es ausdriicken
soll...«

»Sagen Sie es, Mann! Ich will es wissen! Ich will sofort zu ihrl«

Wir kénnen uns vorstellen, dass weitere Gespriche weder fiir den Arzt noch
fiir die Eltern in angenehmer Erinnerung bleiben wiirden.
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Beispiel

Version I.b

Die Eltern kommen direkt in die Ambulanz und sagen: »Wo ist unsere Tochter?
Was ist passiert?«

Die Krankenschwester antwortet: »Dann sind Sie Herr und Frau Diez. Ich bin
Schwester Monika. Bitte kommen Sie mit, ich zeige Ihnen, wo Sie sich hinsetzen
kénnen. Ich hole sofort den Arzt.«

Sie bringt die Eltern in einen Untersuchungsraum, wo vier Sessel bereitstehen.
Drei Minuten spater kommt sie mit dem Arzt zurlck.

»Herr und Frau Diez, sagt er, »ich bin Doktor Hansen, der Dienst habende Ober-
arzt hier in der Ambulanz. Was haben Sie erfahren?«

»lch wurde vom Kindergarten angerufen. Sie sagten, es sei ein Unfall vor dem
Kindergarten passiert, und dass unsere Tochter mit dem Krankenwagen hierher
gebracht wurde. Mein Mann hat mich sofort abgeholt.«

»lhre Tochter wurde von einem Lastwagen angefahren. Wie wir erfahren haben,
war sie auf der Stelle tot.«

Auch in diesem Fall ist anzunehmen, dass das weitere Gespréch nicht einfach
verlaufen ist. Durch geringe, aber wichtige Unterschiede wird jedoch einiges
erreicht, was fiir die Information und den weiteren Verlauf von Wert sein
kann.

3.7.1 Hofliches und respektvolles Benehmen

Sowohl die Schwester als auch der Arzt stellen sich mit ihrem Namen und
ihrer Funktion vor. Sie sprechen auch die Eltern mit ihrem Namen an. Wir
konnen auch hoffen, dass sie bei dem Gesprich mit den Eltern in Bezug auf
nonverbale Kommunikation diesen Respekt vermitteln (Blickkontakt, Zuho-
ren, Schweigen und Gefiihle zulassen etc.). Das Ergebnis: Das Gespréich wird
personlicher. Der Respekt wird schnell gegenseitig.

3.7.2 Ein ungestorter Raum

Das Vorgehen der Krankenschwester ermdglicht den Eltern, bereits in einem
ungestorten Raum zu sein, bevor der Arzt dazukommt und die Information
beginnt. Fiir den Arzt wire es schwieriger, das Gespriach hinauszuschieben.
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Fast alle denkbaren Gefiihlsreaktionen sind zu erwarten und sollten dann
auch bei einem solchen Gesprach zugelassen werden. Wir brauchen aber nicht
viel Phantasie, um uns vorzustellen, welche Belastung es in solchen Fillen sein
muss, wenn das Gesprich auf einem Gang stattfindet, auf dem fremde Men-
schen vorbeiziehen und auf dem Telefone und Geréusche aller Art fiir Unter-
brechung und Stérung sorgen.

3.7.3 Information teilen

Die Anfangsfrage des Arztes: »Was haben Sie erfahren?« erlaubt den Eltern,
sich zu duflern. Diese Moglichkeit kann eine grofiere Bedeutung haben, als wir
denken. Sie gibt auch dem Arzt eine kurze Moglichkeit, sich auf seine néichste
und entscheidende Aussage zu konzentrieren.

3.7.4 Die Botschaft im richtigen Moment verstandlich
erkldaren

Wer in solchen Situationen Erfahrung hat, weif3, dass es sinnlos und provozie-
rend wirken kann, wenn die Information tiber den Zustand des Kindes ver-
schleiert wird. In diesem Fall muss die Einleitung sehr kurz sein, weil die
Anspannung fiir die Eltern unertraglich werden kann. Die Wortwahl ist von
Bedeutung. Selbst erfahrene Arzte haben hier Probleme. Wir sagen: »Sie ist
eingeschlafen.« »Sie ist nicht mehr am Leben.« »Sie hat uns verlassen.« Damit
gelingt es uns, eine direkte Aussage tiber den Tod zu umgehen. Aber gerade
diese Aussage ist gefragt. Durch die Aussage: »Sie ist tot« wird das Unertréig-
liche ausgesprochen. Es wird den Eltern gestattet, sich zu der vernichtenden
Botschaft zu verhalten.

3.7.5 Gefiihle und Ohnmacht zulassen

Nach der Aussage: »Sie ist tot« kann jede denkbare Reaktion méglich sein.
Keiner kann voraussagen, wie wir oder andere in einer solchen Situation re-
agieren werden. Jede Reaktion — Wut, Verzweiflung, Stille, Verdringung, Ver-
schlossenheit usw. - ist als »normal« zu betrachten. Eine der wichtigsten und
schwierigsten Aufgaben in einer solchen Situation ist es, solche Reaktionen
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mit Geduld und Feingefiihl zuzulassen. Die fast schwierigste Aufgabe ist, im
richtigen Moment zu schweigen und dabei die eigene Ohnmacht und die der
Eltern zu akzeptieren.

3.8 »Ja, Sie haben Krebs.«

Die Situation mit dem toten Kind ist fiir die meisten Arzte und Schwestern der
Albtraum unter moéglichen Aufklarungsgesprichen. Es gibt aber viele andere
Situationen, in denen es schwer fillt, dem Patienten mit seinen Angsten und
Noten gerecht zu werden.

Beispiel

Unser Patient ist 46 Jahre alt. Er hat sich drei Wochen unwohl gefiihlt, mit
standigem Druckgefiihl im Oberbauch, bei gleichzeitig zunehmendem
Appetitverlust. Die ersten Untersuchungen beim Hausarzt haben keine
Erklarung fir seine Beschwerden gebracht. Er wird stationar auf einer chirurgi-
schen Abteilung aufgenommen. Bei einem Computertomogramm des Ober-
bauchs findet man einen gréBeren Tumor im Pankreasbereich, der bereits in
das benachbarte Gewebe infiltriert ist. Eine Biopsie bestatigt den Verdacht auf
soliden Pankreastumor. Am Nachmittag ist das Gesprach mit dem Patienten
vorgesehen.

Version Il.a

Der chirurgische Stationsarzt, Oberarzt Ganz, sucht den Patienten in seinem
Dreibettzimmer auf. Alle drei Patienten haben gerade Kaffee getrunken und
liegen in ihren Betten.

»Ja, Herr Miiller«, sagt Dr. Ganz an der Bettkante stehend, »Sie sind sicher ge-
spannt, wie die Untersuchungen gelaufen sind.«

Herr Miiller schweigt.

»Ich weil3 nicht, wie ich das sagen soll, Herr Mller«, fahrt Dr. Ganz dann zégernd
fort, »aber wir haben einen Schatten hinter dem Magen entdeckt.«

Herr Miiller schweigt noch immer.

»Jetzt fragen Sie sich bestimmt, Herr Miller, was das bedeuten kann, >ein Schat-
ten hinter dem Magenc«. Hinter dem Magen liegt die Bauchspeicheldrise. Wir
vermuten, dass Sie einen Tumor in diesem Bereich haben. Und es sieht leider
nicht gut fur Sie aus...«

Als Herr Miiller weiter schweigt, sagt Dr. Ganz dann: »Haben Sie keine Fragen,
Herr Miiller?«
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Nach einer kurzen Pause sagt Dr. Ganz dann abschlieBend: »Ja, ich kann Sie ver-
stehen, es ist fiir Sie bestimmt wie ein Schock. Ich hétte selbstverstandlich gern
eine bessere Botschaft mitgebracht. Vielleicht kénnen Sie sich in den ndchsten
Tagen mit Ihrer Frau aussprechen. Morgen bin ich nicht da, aber Glbermorgen
kdnnen wir noch einmal dartiber sprechen, falls Sie wollen.«

Dr. Ganz verldsst das Zimmer.

Wie wird jetzt Herrn Miiller zumute sein?

Und Dr. Ganz?

Ist es ein gutes Gesprach gewesen?

Ist Herr Miiller jetzt gut informiert und auf seine Zukunft vorbereitet?

Beispiel

Version I.b

»Sagen Sie, Schwester Bettina, wie sollten wir das machen?«, sagt Dr. Ganz zu
seiner Stationsschwester, »es sieht bei Herrn Mdller nicht gut aus. Er hat einen
soliden Pankreastumor. Er liegt ja im Dreibettzimmer. Wie kdnnen wir ungestort
mit ihm sprechen?«

»Seine Frau kommt immer um diese Zeit«, sagt Schwester Bettina. Zimmer 14 ist
gerade frei. Ich konnte den beiden sagen, dass Sie gerne mit ihnen sprechen
wollen, und sie dann auf 14 mitnehmen. Darf ich dabei sein?«
»Selbstverstandlich. Aber was meinen Sie: Wie wird Herr Mller die Botschaft
aufnehmen, was wissen wir Giber ihn?«

»Er ist sehr verschlossen. Er duBert sich kaum Uber die Krankheit und spricht
auch wenig mit den anderen Patienten. Aber er bliiht auf, wenn seine Frau
kommt und v. a. wenn die beiden Jungen da sind. Wie ich seinem Verhalten ent-
nehme, muss er selbst schon einen Verdacht haben, dass etwas nicht stimmt,
dass es ernst sein kann. Er hat auch erzahlt, dass seine Mutter vor einem Jahr
nach einem schweren Verlauf an Krebs gestorben ist.«

»Ja, er macht einen angstlichen Eindruck. Holen Sie mich, wenn die beiden auf
Zimmer 14 sind?«

Dr. Ganz betritt dann das Zimmer 14, gemeinsam mit Schwester Bettina.

»Guten Tag Frau Miiller, ich bin Dr. Ganz, der chirurgische Oberarzt. Guten Tag
Herr Miiller, sagt Dr. Ganz. Sie setzen sich alle. »Wie haben Sie die Strapazen der
Untersuchungen verkraftet? Wie geht es lhnen jetzt?«

»Oh, es war nicht so schlimm, wie ich es mir vorgestellt habe.«

»Wir freuen uns, dass Sie, Frau Miller, an dem Gesprach teilnehmen. — Herr Miil-
ler, wir wollen uns gerne mit Ihnen Uber die vorldufigen Ergebnisse der Untersu-
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chungen unterhalten. Aber zuerst mochte ich Sie fragen, welche Gedanken Sie
sich selbst gemacht haben, setzt Dr. Ganz fort.

»lch? - Ja ich, habe mich - nicht wohl geflihlt. Der Hausarzt sagte, dass alles in
Ordnung sei, dass er zur Sicherheit eine Krankenhauseinweisung fur erforderlich
halt.«

»Und, was haben Sie gedacht, kdnnte die Ursache sein?«

»Sie sind der Arzt, Dr. Ganz. - Ein Problem fiir mich ist bestimmt, dass meine
Mutter vor einem Jahr an Krebs gestorben ist«, antwortet Herr Muller.

»lch glaube aber nicht, dass es Krebs sein kann.«

»Wir haben in den letzten Tagen einige Untersuchungen gemacht, Herr Muiller.
Vor allem nach der heutigen Untersuchung kann es nicht ausgeschlossen
werden, dass es doch etwas Bosartiges sein konnte. Wir haben einen Schatten
im Gebiet der Bauchspeicheldriise entdeckt.«

»Was bedeutet das, >ein Schatten<?, fragt Frau Muller nach einer Pause.

»Das heil3t, wir kdnnen nicht ausschlieen, dass es sich hier um einen Tumor
handelt.«

»Das darf nicht sein«, antwortet Frau Mdller, »Sie missen sich irren.«

»Falls es ein Tumor sein sollte, sagt Dr. Ganz, »kann dieser gutartig oder bos-
artig sein. In beiden Fallen kénnen wir viel machen. Ich wiirde vorschlagen, dass
wir zur weiteren Klarung in den nachsten Tagen eine kleine Operation vorneh-
men. Hierbei kdnnen wir eine sichere Diagnose stellen und besser entscheiden,
was gemacht werden kann.«

»Eine Operation? Ist das notwendig?«, fragt Herr Mller.

»Notwendig ist es nicht. Ich glaube aber, dass Sie beide gro3en Wert darauf
legen, zu erfahren, was los ist und was gemacht werden kann. Ich werde auch
nochmal die Computerbilder und die anderen Ergebnisse mit meinen Kollegen
besprechen und morgen zu lhnen kommen. Dann besprechen wir nochmals die
Situation und was gemacht werden kann. Sind Sie damit einverstanden?«
»...Wir haben zwei kleine Jungen, Dr. Ganz,« sagt Frau Miiller leise. »Was soll ich
sagen, wenn ich heute nach Hause komme?«

»Ja, ich verstehe, wie wichtig die Jungen fir Sie sind. Wie alt sind sie?«

»Funf und acht.«

»Erzdhlen Sie etwas Uber die beiden. Wie sind sie?«

»Lukas ist finf,« sagt Frau Muiller, anfangs zogernd, aber nach und nach aufge-
schlossener. »Und Jacob ist acht. Jacob ist der Ruhigere, etwas schiichtern - ja,
fast wie der Vater. Flr Lukas gibt es selten Probleme. Aber Temperament hat er,
und brillen kann er auch.«
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Dr. Ganz nimmt sich Zeit fiir die Antwort. »Ich wiirde mir an lhrer Stelle Zeit
lassen. Auf der einen Seite sollten wir mit Kindern immer offen sprechen, damit
kommen sie am besten zurecht. Auf der anderen Seite wissen wir noch nicht
ganz sicher, wie es mit lhrem Mann weitergeht. Wenn Sie wollen, knnen Sie
gerne die Kinder in den nachsten Tagen mitbringen, damit ich sie kennen ler-
nen kann. Uberlegen Sie sich es. Ich komme morgen zwischen drei und vier
wieder, Herr Miiller, ich glaube auch, dass es fiir Sie beide wichtig ist, wenn Sie
morgen hier sein kdnnen, Frau Miller. Ware das moglich?«

»Ja, ich komme morgen um drei«, antwortet Frau Mller.

»Sehr schon. Und vielleicht fallen Ihnen beiden bis morgen wichtige Fragen ein,
die Sie mir stellen wollen. Bis morgen, Herr Mller. Bis morgen, Frau Mller.«
Einige Schwerpunkte des zweiten Gesprachs sollen im Folgenden besprochen
werden.

3.8.1 Welche Geschichte hat der Patient?

Der Arzt erkundigt sich vor dem Gespréch bei der Stationsschwester iiber
Herrn Miiller. Die Informationen tiber das Verhalten des Patienten seit der
stationdren Aufnahme, iiber seine Familie und sein bisheriges Leben zeigen,
dass dieser Patient wahrscheinlich viel Zeit brauchen wird, bevor er die Kon-
sequenzen seiner Erkrankung verstehen kann.

3.8.2 Gemeinsames Gesprach mit der wichtigsten
Bezugsperson

Aus der Schilderung der Stationsschwester ergibt sich, dass die Ehefrau fiir
den Patienten eine wichtige Vertrauensperson ist. Deswegen sollte grofier
Wert darauf gelegt werden, dass das Ehepaar gemeinsam an dem Auf-
klarungsgesprich teilnimmt. So sind beide gleichermaflen informiert und
wissen voneinander und haben Voraussetzungen bekommen, um die Pro-
bleme und Fragen offen miteinander zu diskutieren. Andernfalls konnte es
zu Schwierigkeiten fithren, wenn etwa Frau Miiller mehr Information bekidme
als ihr Mann und sie diese aus verschiedenen Griinden gegeniiber ihrem
Mann verschwiege.

Bevor wir ein gemeinsames Gesprich anbieten, muss klar sein, wie das
Verhiltnis der Partner zueinander ist. Es konnte sein, dass die Beziehung
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zwischen den Ehepartnern kompliziert ist oder dass Herr Miiller grofiten
Wert darauf legt, zuerst informiert zu werden.

Wir sollten nie die Informationen an Angehérige geben, ohne dass der
Patient anwesend ist oder uns dazu aufgefordert hat! Herr Miiller ist in diesem
Fall unser Patient und Vertragspartner, nicht seine Familie.

Aufgrund der Vorinformationen konnten wir davon ausgehen, dass das
Ehepaar ein gutes Verhiltnis zueinander hat und dass deswegen das Gesprich
gemeinsam gefithrt werden sollte.

3.8.3 Die Krankenschwester nimmt an dem Gespréch teil

Obwohl es in vielen Krankenhédusern nicht tblich ist, dass eine Kranken-
schwester am Aufklarungsgesprich teilnimmt, hat sich dies dort bewéhrt, wo
es eingefithrt wurde. Es kann sein, dass der Arzt wenig Zeit hat, in den nachs-
ten Tagen nicht zur Verfiigung steht oder dass es ihm bei dem Informations-
gespréch nicht gelingt, den Gedanken und Gefiihlen des Patienten gerecht zu
werden. Wenn die Krankenschwester anwesend ist, weifd der Patient, dass sie
das Gesprich gehort hat, und es wird sowohl fiir ihn wie fiir die Kranken-
schwester leichter sein, sich in den folgenden Tagen dariiber zu unterhalten.
Die Schwester besitzt jetzt wichtige Informationen iiber die Reaktionen des
Patienten und den Inhalt des Gesprichs, Information, die fiir sie und die an-
deren Pflegenden und Behandelnden von grofiter Bedeutung sein koénnen.
Vielleicht kann ihre Teilnahme dem Patienten in den néchsten Tagen erlau-
ben, wichtige Fragen oder Reaktionen zuzulassen. Krankenschwestern ver-
bringen meist viel mehr Zeit mit den Patienten als Arzte. Es wire ein Fehler,
ihre Kommunikationsmoglichkeiten mit den Patienten nicht zu unterstiitzen
und zu fordern.

3.8.4 Hoflichkeit und Menschlichkeit

Hoflichkeit und Menschlichkeit sind elementar wichtige Eigenschaften im
Umgang mit Menschen. Der Arzt stellt sich vor, setzt sich hin und nimmt sich
zwei Minuten Zeit, um auch den anderen besser kennen zu lernen. Dies wird
konsequent wihrend des ganzen Gespriches durchgefiihrt. Patienten und
Angehorige sind unendlich dankbar, wenn sie dies im Umgang mit Thnen
erleben. Sie werden selbst mit Offenheit und Vertrauen reagieren, wenn sie
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mit Offenheit und Vertrauen behandelt werden. Wenn der Arzt sich mensch-
lich zeigt, werden sie eher Mut haben, sich menschlich zu zeigen. Menschliche
Reaktionen und Gefiihle sind die Hauptgrundlage im Umgang mit schwer
kranken Patienten.

3.8.5 Offenheit und nicht alles auf einmal

Eine schwierige Frage in solchen Situationen ist:
Wie viel soll erzahlt werden?
Alles auf einmal oder nach und nach?

Es gibt keine Standardantwort. Auf der einen Seite geht es nicht ohne Offen-
heit. Auf der anderen Seite gibt es Situationen und Menschen, bei denen es
richtig ist, sich Zeit zu nehmen. Bei Herrn Miiller miissen wir annehmen, dass
er sich in panischer Angst vorstellt: »Es konnte wie bei meiner Mutter Krebs
sein.« Gerade seine Aussage: »Ich glaube aber nicht, dass es Krebs sein kann,
muss als Beweis bewertet werden: Er befiirchtet stark, dass es Krebs ist.

Unsere Aufgabe ist es, mit Herrn Miiller mit Behutsamkeit und Vorsicht
Informationen zu teilen und ihm wiederholt Méglichkeiten zu geben, seine
Situation zu erfassen. Nur wenn er seine Situation erfasst hat, kann er zu den
fiir ihn wichtigen, geradezu lebensentscheidenden Fragen Stellung nehmen.
Die Gefahr ist bei ihm grof3, dass er, falls »alles auf einmal« erzihlt wird, sich
zu schiitzen sucht. Solche Schutzmechanismen kénnen sich auf viele Arten
duflern: Wut, Aggression, Gleichgiiltigkeit, Depression und Angst usw.

Behutsames Vorgehen heifdt aber nicht, dass die Wahrheit verschwiegen
werden soll.

Herr Miiller hat ein Recht darauf zu erfahren, wie es um ihn steht. Die
Gefahr ist mehr als grof3, dass er ohne diese Offenheit nicht in der Lage sein
wird, die fiir ihn und seine Familie richtigen Entscheidungen zu treffen. Am
besten wire es, wenn Herr Miiller selbst in den nichsten Tagen fragt: »Sagen
Sie, Dr. Ganz, wie es ist, ich muss es wissen, ich bin schliefilich der Patient...«
Falls Herr Miller dies nicht sagt, und die Gefahr diirfte in seinem Fall sehr
grof3 sein, gibt es fiir Dr. Ganz viele Moglichkeiten, ihm auf dem Weg dorthin
zu helfen.

Bei der ersten Informationsvariante konnen wir ziemlich sicher sein, dass
der Patient im Schockzustand zuriickgelassen wird. Das Vertrauen und die
weitere Kommunikation werden sehr darunter leiden.
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Bei der zweiten Variante setzt Dr. Ganz bewusst auf »nicht alles auf ein-
mal«. Obwohl er selbst davon iiberzeugt ist, dass nichts gemacht werden kann,
um die Krankheitsentwicklung aufzuhalten oder zu verlangsamen, gibt er
durch den Hinweis auf die Moglichkeit einer Laparotomie eine kleine Hoft-
nung, dass es doch nicht sicher ist oder dass etwas gegen die Krankheit ge-
macht werden kann. Einige Arzte werden diese »Hinhaltetaktik« fiir eine
unniitze und sinnlose Verzogerung halten. Andere werden sagen, dass eine
solche Laparotomie zur Sicherheit der Diagnose dienen kann und gleichzeitig
dem Patienten die Moglichkeit gibt, die Situation stufenweise zu erfassen.

3.8.6 Die Lage der Kinder

Wichtig in unserem Beispiel ist, dass die Mutter der Kinder selbst die Lage
ihrer Kinder anspricht und uns dadurch die Moglichkeit gibt, darauf zu re-
agieren. Héufig ist dies nicht der Fall und es bleibt dann unsere Aufgabe, die
Lage der Kinder anzusprechen (Eden et al. 1994).

Einige werden sich fragen, ob dies nicht auflerhalb der drztlichen Aufga-
ben liegt. Wir miissen uns bei der Beantwortung dieser Frage vor Augen hal-
ten, dass es unsere Aufgabe ist, dem schwer kranken Patienten in seiner
Krankheit beizustehen und zu sehen, was fiir ihn am wichtigsten ist. Wir
konnen davon ausgehen, dass fast alle schwer kranken Patienten mit minder-
jahrigen Kindern sich in einer solchen Situation um sie grofSe Sorgen machen,
ja es wird oft ihr grofites Problem sein. Die Probleme der Kinder sollten des-
wegen bewusst einen Teil unserer Betreuung dieser Patienten ausmachen.

Fragen wie »Erzéhlen Sie von Ihren Kindern« oder »Wie geht es den Kin-
dern; sehen sie, dass Sie krank sind?« kdnnen gentigen. Der Arzt sollte auf
jeden Fall versuchen, eine oder mehrere Begegnungen mit den Kindern zu-
sammen mit ihren Eltern zu arrangieren; erstens, um mit ihnen bekannt zu
werden; zweitens, um sich ein Bild zu machen, wie die Kinder mit der Krank-
heit der Mutter oder des Vaters zurechtkommen.

Kinder kénnen in solchen Situationen als Problem aufgefasst werden, be-
sonders dann, wenn die Krise in der Familie stattfindet, ohne dass sie eine
Maoglichkeit bekommen teilzunehmen. Wenn den Kindern mit Vorsicht in
ihrer Sprache erzahlt wird, was los ist, werden sie besser verstehen konnen,
warum Vater weg ist und warum Mutter so traurig ist. Sie konnen dann trosten
und getrostet werden. Besonders wenn ein Familienmitglied im Sterben liegt,
kann es fiir die Kinder nichts Schlimmeres geben als »geschiitzt« und fernge-
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halten zu werden, bis es zu spit ist. Wenn die Kinder als Kinder von Anfang
an teilnehmen diirfen, werden sie oft gut vorbereitet sein. In der Regel werden
dann die Eltern erleben, dass die Kinder ihnen eine nicht wegzudenkende
Unterstiitzung geben werden.

3.8.7 Wiederholung

»Ich komme morgen um 16 Uhr wieder.« Wir sollten Patienten in diesen
Situationen nie verlassen, ohne klar zu machen, wann der néachste gemein-
same Gesprachstermin stattfinden wird.

Aus verschiedenen Griinden werden Aufkldrungsgespréche oft nicht so
offen und vertraulich verlaufen wie geplant. Die Ursache mag auf Seiten des
Patienten, des Arztes oder in der zu vermittelnden Botschaft liegen.

Wenn, wie in den dargestellten Situationen, jemand bald sterben wird
oder bereits unerwartet gestorben ist, werden Gefiihle und Abwehrmechanis-
men aktiviert. Wut und Trauer werden dann nicht auf die Botschaft, sondern
auf den Vermittler der Botschaft projiziert. Obwohl dies eine normale Reak-
tionsweise ist, kann sie sich auf Dauer zu einer Katastrophe fiir den Patienten
und sein Umfeld entwickeln. Die Losung liegt in der Wiederholung und Fort-
setzung dieser Gespréche.

Es ist weder im ersten Beispiel noch im zweiten zu erwarten, dass die be-
teiligten Personen alles verstehen konnen, was passiert ist. Sie brauchen Zeit
und erneute Gesprache mit dem Arzt. Diese sind oft wichtiger als das Erstge-
sprach. Was beim ersten Gespréch »schief gelaufen« ist, kann in den nachsten
Gesprichen gut gemacht werden.
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41 Medikamentose Schmerztherapie

O. Gehmacher

4.1.1 Einleitung

» Da war dieser vernichtende Schmerz, bohrend und driickend der mich
zur Verzweiflung brachte. Ich konnte nicht mehr klar denken, lag néchte-
lang wach und wollte nur sterben! Jetzt wo meine Schmerzen eingestellt
sind habe ich wieder Hoffnung. (Zitat eines Patienten mit Bauchspeichel-
driisenkrebs)

Mittlere bis starke Tumorschmerzen treten bei 58-69 % der Patienten im Sta-
dium einer fortgeschrittenen Krebserkrankung auf (Van den Beuken-van Ever-
dingen et al. 2007). Die Angst, »unertragliche Schmerzen« erleiden zu miissen,
ist bei vielen Tumorpatienten vorhanden. Trotz grofler Fortschritte in der
Schmerztherapie geben in einer europdischen Umfrage 69 % der Patienten
schmerzbedingte Beeintrichtigungen im Alltag an, 33 % meinen ihr Schmerz
sei manchmal so schlimm, dass sie sterben wollen (Breivik et al. 2009).

Eine effiziente Schmerzbehandlung ist nicht nur eine moralische Ver-
pflichtung kranken Menschen gegeniiber — Patienten haben einen rechtlichen
Anspruch auf eine professionelle Schmerztherapie. In der palliativen Betreu-
ungssituation, in der versucht wird, den Schmerz in seinen physischen, psy-
chischen, sozialen und spirituellen Dimensionen zu behandeln (»total pain«
Konzept), schafft die medikamentdse Schmerztherapie oft erst die Vorausset-
zung fiir eine ganzheitliche Betreuung (Saunders 1978).

0 Eine effiziente medikamentdse Schmerztherapie ebnet den Weg fiir
eine psychosoziale und spirituelle Begleitung eines Patienten

Die Griinde, aus denen immer noch viele Tumorpatienten schmerztherapeu-
tisch unterversorgt sind, konnen vielfiltig sein: angefangen von der Einstel-
lung mancher Patienten »Schmerzen erdulden zu missenc, tiber die immer
noch vorhandene Angst vor Opioiden (»Morphin Mythos«) bis hin zu man-
gelnder schmerztherapeutischer Ausbildung onkologisch titiger Arzte (Oka-
moto et al. 2013).

Daneben leben mehr als 4 Mrd. Menschen in Landern, in denen kein
Zugang zu billigen essenziellen Opiaten besteht und Krebspatienten massive
Schmerzen erdulden miissen (Cherny et al. 2013).
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4.1.2 Placebo- und Nocebo-Effekt

Unter Placebo-Effekten versteht man positive physiologische oder psycholo-
gische Verdnderungen nach der Einnahme von Medikamenten ohne spezifi-
sche Wirkung.

Aus psychologischer Sicht lassen sich Placebo- Antworten auf 3 Schliissel-
mechanismen zuriickfiihren, die sich gegenseitig beeinflussen: Erwartungs-
prozesse, die klassische Konditionierung sowie die Qualitit der Arzt-Patien-
ten-Kommunikation.

Neurowissenschaftliche Untersuchungen haben gezeigt, dass Placebo-Gaben
zu einer endogenen Opioidausschiittung fithren. Dadurch kommt es zu einer
Aktivierung des absteigenden schmerzhemmenden Systems (Klinger etal. 2010).

Die Erkenntnis von Platon, dass »Worte die Kraft haben, Kranke zu hei-
len« findet darin eine wissenschaftliche Bestatigung. Placebo- Antworten tra-
gen in erheblichem Maf} zur Wirksamkeit medizinischer Behandlungen bei:
Die analgetische Wirkung von Medikamenten setzt sich somit aus 2 Kompo-
nenten zusammen: einer pharmakologischen und einer kognitiv getriggerten
oder »psychologischen« Komponente.

0 Die richtigen Worte konnen iiber eine Aktivierung des Endorphin-
systems und des Dopaminsystems das Ergebnis einer Behandlung
beeinflussen (Finniss und Benedetti 2005).

Im Gegenzug kénnen Nocebo-Antworten (negative physiologische Effekte
durch negative Erwartungen und Vorerfahrungen) die Wirksamkeit von Me-
dikamenten schwichen oder gar aufheben.

= Wie kann der Placebo Effekt im klinischen Alltag genutzt werden?
Es stellt sich die Frage - ist die Gabe von »Placebos« auch wenn sie manchen
Patienten vielleicht gut helfen, ethisch vertretbar? Man kénnte argumentieren,
dass dem Patienten Nebenwirkungen, die Schmerzmittel mit sich bringen, er-
spart bleiben und er somit von einer »nicht schadlichen« Behandlung profitiert.
Der Einsatz von reinen Placebos ist jedoch sowohl aus ethischer Sicht (»Miss-
brauch des Patientenvertrauens«) als auch juristischen Griinden abzulehnen.
Stattdessen kann die Wirkweise von Medikamenten durch eine emphati-
sche Arzt/Pflege-Patienten-Kommunikation verstarkt werden.

o Die Art und Weise wie Medikamente verabreicht werden hat einen
wesentlichen Einfluss auf die Wirksamkeit
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Mégliche praktische Ansitze, die zwar nicht durch grofle klinische Studien
untersucht wurden, die sich aber aus der bestehenden Literatur ergeben fasst
die » Ubersicht zusammen.

Anwendung von Placebo-Mechanismen im klinischen Alltag

(Klinger 2010; Bingel 2015)

= Positive Wirkung der Behandlung realistisch hervorheben

= Wirkweise von Medikamenten erklaren

= Mdgliche Nebenwirkungen ansprechen aber nicht tGiberbewerten
(Nocebo-Effekt vermeiden)

= Aufmerksamkeitslenkung auf das Medikament: Koppelung der Medi-
kamentengabe mit sensorischen Ereignissen wie Geruch, Geschmack,
Gefiihl

== Patienten ermuntern, ihre Schmerzmedikation in einer angenehmen
Umgebung und unter beruhigenden Umstdanden zu nehmen

= Kombination von Medikamentengaben mit anderen nichtmedikamen-
tésen MalBnahmen (z. B. Entspannungstechniken)

= Eventuell in der Zukunft: »Placebo-kontrollierte Dosisreduktion« bei
erhaltener therapeutischer Wirksamkeit

== Emphatische und authentische Arzt-Patienten-Kommunikation

4.1.3 Das WHO-Stufenschema

1986 veroffentlichte die WHO Behandlungsleitlinien fiir die Schmerztherapie
bei Tumorpatienten (WHO 1996). Das sogenannte WHO-Stufenschema
(B Abb. 4.1) sieht eine Anpassung der Schmerzmedikation an die Schmerz-
intensitat vor.

Die Stufe I besteht aus Nichtopioid-Analgetika wie NSAR, Paracetamol
und Metamizol, die zweite Stufe aus schwachen Opioiden wie Tramadol,
Codidol oder Tilidin und die dritte Stufe aus den starken Opioiden (Mor-
phium, Hydromorphon etc.)

© Bei akuten, starken Schmerzen sollen die Patienten sofort starke
Opioide erhalten, der WHO-Stufenplan kann dann in umgekehrter
Reihenfolge im Sinne einer schrittweisen Reduktion der Schmerzmittel
angewendet werden.
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Stufe Il
Das WHO Stufenschema (1986)
Kombination von Stufe | + Il
Stufe Il
Schwache Opioide I
Stufe | (z.B. Tramadol etc.) Kombination von Stufe | + Il
NSAR
Paracetamol
Metamizol Beginn mit Stufe |

B Abb. 4.1 Das WHO-Stufenschema (1986)

Eine wesentliche Errungenschaft dieses Stufenschemas ist die strukturierte

Herangehensweise an Schmerzzustinde sowie die Kombination von vor allem

peripher wirksamen Schmerzmitteln (Stufe I) mit tiberwiegend zentral an-

greifenden Medikamenten (Stufe II, III; Zech et al. 1995).
In Fachkreisen wurde aber auch immer wieder Kritik am WHO-Stufen-

schema laut (Eisenberg 2005, Vargas-Schaffer 2010):

== Patienten mit starken Schmerzen sollen gleich potente Schmerzmittel
erhalten

== Braucht es iberhaupt die Stufe I oder sollen Tumorpatienten gleich auf
starke Opioide eingestellt werden?

== Das WHO-Schema tréigt nicht den unterschiedlichen Koanalgetika (z. B.
Gabapentin oder Pregabalin bei Nervenschmerzen) Rechnung

== Haufig wird heutzutage eine Stufe IV fiir invasive Schmerztherapie
(intrathekale Katheter, PCA-Pumpe etc.) hinzugefiigt.

0 Trotz berechtigter Kritikpunkte stellt das WHO-Stufenschema nach wie
vor eine didaktisch wertvolle und in vielen Féllen auch klinisch
anwendbare Orientierungshilfe dar.

4.1.4 Stufe-l-Medikamente

Zur Stufe I zdhlen die sauren, antiphlogistisch-antipyretischen Analgetika,
héufig als nichtsteroidale Antirheumatika - NSAR bezeichnet (z. B. Diclofe-
nac, Ibuprofen, Acetylsalicylsdure etc.) , die nicht sauren antipyretischen An-
algetika (Paracetamol, Metamizol) sowie die selektiven COX-2-Hemmer
(z. B. Celecoxib)
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»  Grundsatz bei der Behandlung des Kranken, stets zweierlei im Auge haben:
helfen oder wenigstens nicht schaden. (Hippokrates 466-377 v.Chr.)

= Paracetamol

Paracetamol wirkt gut schmerzstillend und fiebersenkend, wobei die analge-
tische Potenz geringer ist als bei Metamizol und den NSAR. Der Wirkmecha-
nismus ist bis heute nicht eindeutig geklért, es wird ein vorwiegend zentraler
Wirkort postuliert (Beubler 2012). In hohen Dosen (ab 4g) wirkt es auch als
selektiver COX-2-Hemmer (Brune und Hinz 2001; Portenoy et al. 2014).

Die seit einigen Jahren verfiigbare intravendse Applikationsform von
Paracetamol fithrt zu einer raschen Anflutung der Wirksubstanz im ZNS und
stellt vor allem im stationdren Bereich eine sinnvolle Erganzung dar (Basma-
cioglu et al. 2009).

Paracetamol zeichnet sich durch eine gute gastrointestinale Vertréglich-
keit aus und kann auch bei Vorliegen einer Niereninsuffizienz verabreicht
werden (Leitlinienprogramm Onkologie, Deutsche Krebsgesellschaft, Deut-
sche Krebshilfe, AWMF 2015). Deshalb wird die Gabe von Paracetamol gera-
de bei alten Patienten empfohlen (American Geriatrics Society Panel 2009).

Nachteilig ist die kurze Wirkdauer (Halbwertszeit 2 h), die eine Einnahme
4-mal tdglich notwendig macht. Vorsicht ist auch geboten bei bekannter
Leberschddigung (z. B. Lebermetastasen, Alkoholanamnese), da Paracetamol
iiber die Leber abgebaut wird und in héheren Dosen lebertoxisch wirkt.

In Kombination mit Opiaten ist die Anwendung auch bei starken Schmer-
zen sinnvoll, da ein Opioid-einsparender Effekt besteht, wobei die entspre-
chende Evidenz dazu begrenzt ist (Nabal et al. 2011; Stockler et al. 2004).

Einzeldosis Max.Tages- Dosierungs- Neben-
dosis intervall wirkungen
Paracetamol 500-1000 mg 4000 mg 4-6h Lebertoxisch
(z. B. Benuron, (Vorsicht bei
Mexalen, vorbestehender
Panadol etc.) Leberschadigung!

0 Paracetamol ist ein gut vertragliches, nebenwirkungsarmes Stufe-I-
Schmerzmittel, welches mit Opiaten kombiniert werden kann und
vor allem fiir alte Menschen mit eingeschrankter Nierenfunktion
geeignet ist.
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= Metamizol

Metamizol wirkt analgetisch, antipyretisch, schwach antiphlogistisch und
spasmolytisch. Gerade diese »krampflésende« Wirkung macht den Einsatz bei
viszeralen Schmerzen (z. B. Peritonealkarzinose) sinnvoll. Auch fiir Metami-
zol ist der genaue Wirkmechanismus nicht bekannt. Neben der Beteiligung
am Opioidstoffwechsel wirkt es auch auf das Endocannabinoidsystem (Re-
zende et al. 2008), auflerdem als nicht selektiver Hemmer der Cyklooxygenase
-COX-1/COX-2 (Rogosch et al. 2012).

Der Einsatz von Metamizol wurde lange Zeit sehr kontrovers gesehen, da
es in seltenen Fillen zu einer Agranulozytose fithren kann. Es ist deswegen in
vielen Landern nicht erhaltlich, und wird in der englischsprachigen Literatur
nicht genannt. Metamizol hat jedoch in den letzten Jahren vor allem in der
Behandlung chronischer Schmerzen eine Renaissance erlebt.

Bei der intravenésen Verabreichung ist zu beachten, dass keine raschen
Bolusgaben erfolgen sollen, wegen der Gefahr plétzlicher Blutdruckabfille bis
hin zu Schockzustanden (Beubler 2012).

Die Vertraglichkeit ist allgemein gut, manche Patienten berichten aber
tiber starkes Schwitzen. (Cave: bei gleichzeitiger Applikation von Schmerz-
pflastern konnen sich diese leicht 16sen). Metamizol kann in Form von Tablet-
ten, Tropfen (schmecken bitter!) oder Zapfchen verordnet werden.

Einzeldosis Max. Ta- Dosierungs- Nebenwirkungen
gesdosis intervall
Metamizol 500-1000 mg 4000 mg 4-6h Blutdruckabfall bei
(Novalgin) zu rascher i.v. Gabe,

Schwitzen, Exanthem

o Metamizol eignet sich auf Grund seiner spasmolytischen Wirkung vor
allem bei viszeralen Schmerzen (Bauchkoliken, Pleurakarzinose,
Peritonealkarzinose etc.)

Beispiel

Ein 75-jahriger Mann mit fortgeschrittenem Kolonkarzinom, Lungen- und
Lebermetastasen kommt in deutlich reduziertem Allgemeinzustand zur
Schmerzeinstellung auf die Palliativstation. Der Patient ist benommen, leicht
verwirrt. und klagt Giber Schmerzen im Oberbauch und Brustkorbbereich.
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Trotz einer Schmerztherapie mit hoch dosiertem Fentanyl-Pflaster (175 ug) klagt
er Uber starke Oberbauchschmerzen.

Eine Opioidrotation sowie Dosisreduktion auf 3-mal 30 mg Morphin retard so-
wie die Gabe von Metamizol (3-mal 1 g) und Dexamethason (8 mg) fihren zu
einer guten Schmerzeinstellung und Aufklarung des Patienten

o == Nicht die Stufe-I-Medikation vergessen! Gerade bei viszeralen
Schmerzen ist Metamizol ein ausgezeichnetes Analgetikum.
== Dexamethason wirkt abschwellend und wird bei Leberkapsel-
spannungsschmerzen eingesetzt.
== Bei unzureichender Opioidwirkung oder starken Nebenwirkungen
an eine Opioidrotation denken

= Nichtsteroidale Antirheumatika (NSAR)

Nichtsteroidale Antirheumatika gehoren zu den insgesamt am haufigsten ver-
ordneten Arzneimitteln. Sie wirken analgetisch, antiphlogistisch und antipy-
retisch, wobei vor allem die entziindungshemmende Wirkung bei Schmerzen
des Bewegungsapparats zum Tragen kommt. Leider sind aber auch 23 % aller
durch Medikamente-Nebenwirkungen verursachten stationaren Aufnahmen
bei Patienten iiber 65 Jahren auf diese Arzneimittel zuriickzufithren (France-
schi et al. 2008).

NSAR sind als Salben, Tabletten, Saft, Suppositorien und Ampullen (fir
die intravenose Gabe) verfiigbar. Sie wirken vor allem tiber eine Hemmung
der Cyklooxygenase (COX-1 und -2), was in der Peripherie zu einer Entziin-
dungshemmung und Hemmung der Sensibilisierung von Schmerzrezeptoren
fithrt. Im ZNS wird die Erregungsiibertragung beeinflusst (Beubler 2012,
Brune und Hinz 2001).

Die Kombination von NSAR mit Stufe-III-Opioiden zeigt eine bessere
Schmerzeinstellung als die alleinige Opioidgabe (Portenoy et al. 2014). In der
palliativen Schmerztherapie bewihrt sich der Einsatz der NSAR vor allem bei
bewegungsabhingigen Knochen und Weichteilschmerzen (Leitlinienpro-
gramm Onkologie, Deutsche Krebsgesellschaft, Deutsche Krebshilfe, AWMF
2015), allerdings muss sorgfiltig auf mogliche Nebenwirkungen (» Ubersicht)
geachtet werden.
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Haufige Nebenwirkungen der NSAR

= Dyspeptische Beschwerden (bis 50 %), Magenschleimhautldsionen bis
hin zu Ulzera, Perforationen und Blutungen (1-1,5 %)

== Diinndarm und Dickdarmschadigung (bei 60-70 % der Patienten tritt
eine Enteropathie mit subklinischen Mucosaschéaden auf), gehauft
Ulzerationen, Perforationen, untere gastrointestinale Blutungen

== Erhohte generelle Blutungsneigung (Thrombozyten Aggregations-
hemmung)

== Blutdruckerhéhung

== Leberschadigung

== Nierenfunktionsschadigung

== Flissigkeitsretention, Verschlechterung einer Herzinsuffizienz

== Zentral nervése Stérungen (Sedierung, Verwirrtheit)

Durch die gleichzeitige Gabe eines Antidepressivums vom Typ der SSRI ver-
stirkt sich die Blutungsgefahr (Loke et al. 2008). Bei antikoagulierten Patien-
ten ist das Blutungsrisiko bei gleichzeitiger NSAR-Einnahme deutlich erhoht
(Lamberts et al. 2014). Palliativpatienten sollten bei der Verordnung eines
NSAR in jedem Fall einen Magenschutz erhalten. (Die Nebenwirkungen auf
den unteren Gastrointestinaltrakt bleiben davon jedoch unbeeinflusst).

o Vor allem bei Patienten mit bewegungsabhangigen Knochen- und
Weichteilschmerzen bewahrt sich der Einsatz von NSAR.

Generell gilt die Empfehlung, NSAR so kurz wie moglich einzusetzen, da
viele Nebenwirkungen (kardiale Toxizitdt, gastrointestinale Komplikationen)
mit der Dauer der Medikamenteneinnahme korrelieren (Schick und Schulz
2010).

== Topische Anwendung von NSAR

Lange Zeit galt das, wovon Patienten immer schon berichtet haben, als wis-
senschaftlich nicht fundiert: die lokale Anwendung von NSAR in Form von
Salben und Gels.

Eine kiirzlich erschienene Cochran Metaanalyse (Derry et al. 2012) ergab
aber nun einen gegeniiber Placebo signifikanten Wirknachweis, der sich im
Bereich der Knie und Hénde vergleichbar mit der Einnahme von Tabletten
erwies, allerdings bei deutlich seltener auftretenden gastrointestinalen Neben-
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D Tab. 4.1 Dosierungen der am héufigsten verordneten NSAR

Einzeldosis Max. Dosie- Besonderheiten
Tagesdosis  rungs-
intervall
Acetylsalizyl- 500-1000 mg 3000 mg 4-6 h
saure (z B.
Aspirin etc.)
Diclofenac 50-100 mg 150 mg 6-8 h Erhohte kardiovask.
(z. B Voltaren Komplikationsrate,
etc.) geringere gastro-
intestinale Neben-
wirkungen
Indomethacin 25-50 mg 150 mg 8h
(z. B. Indocid,
Indomet etc.)
Ibuprofen 500-1000mg 2500 mg 8h Erhohte kardiovask.
(Brufen, Aktren Komplikationsrate
etc.)
Naproxen (z.B. 500 mg 1000 mg 12h Beste kardiovask.
Proxen etc.) Vertraglichkeit

Mittel der Wahl fiir
die Langzeittherapie

wirkungen. Dabei penetriert der Wirkstoff durch die Hornhaut und erreicht
in den darunterliegenden Geweben (Faszie, Muskulatur, Sehnen Bander, Ge-
lenkkapsel) wirksame Gewebespiegel, wiahrend der Plasmaspiegel nur 10 %
des Wertes nach systemischer Gabe erreicht (Beubler 2012).

Als Nebenwirkung kann es bei wiederholter Behandlung zu Hautirrita-
tionen (1-5%) kommen (Vaile und Davis 1998). Gerade fiir altere Patienten
wird deshalb die lokale Anwendung empfohlen.

0 »Antirheumatika - Salben und Gele« zeigen bei Gelenkbeschwerden
eine mit den Tabletten vergleichbare Wirkung, und sollen deshalb vor
allem bei dlteren Patienten angewendet werden.
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= COX-2-Hemmer/Coxibe

Die Coxibe zeigen ein verbessertes gastrointestinales Sicherheitsprofil im
Vergleich zu den konventionellen NSAR und haben keinen Einfluss auf die
Plattchenaggregation (Coxib and traditional NSAID Trialists« (CNT) Colla-
boration 2013).

Das kardiovaskuldre Risiko ist erhoht (dhnlich wie bei Diclofenac), was
vor allem auf einer Zunahme von koronaren Ereignissen beruht (Portenoy
etal. 2014).

In der Wirkstirke sind die Coxibe vergleichbar mit den NSAR. Die Emp-
fehlung lautet heute: so niedrig wie moglich dosieren und so kurz wie méglich
behandeln (Beubler 2012).

Einzeldosis Max.Tages-  Dosierungs- Nebenwirkungen
dosis intervall
Celecoxib 100-200 mg 400 mg 8-12h Erhohtes kardiovask.
(Celebrex) Risiko

4.1.5 Stufe-ll-Medikamente - schwache Opioide

Stufe-1I-Opioide (Tramadol, Codidol, Tilidin/Naloxon - in Osterreich nicht
zugelassen) werden bei mittleren Tumorschmerzen eingesetzt, wenn Nicht-
Opioide-Analgetika alleine nicht ausreichen. In der aktuellen deutschen S3 Leit-
linie zur Behandlung von Tumorschmerzen wird der Gebrauch von Codidol
wegen geringerer Effektivitit und Variabilitat im Metabolismus nicht empohlen.
Generell stellt sich bei Tumorschmerzpatienten die Frage, ob die Stufe II
iiberhaupt notwendig ist, oder ob sofort mit einem niedrig dosierten Stufe-
I1I-Opioid begonnen werden soll (Maltoni et al. 2005). Die begrenzte Daten-
lage zeigt, dass durch die Gabe von Morphin in niedriger Dosierung bei
manchen Patienten die Schmerzeinstellung besser gelingt als durch Stufe-II-
Analgetika. In der Empfehlung der européischen Palliativgesellschaft (EAPC)
werden deshalb niedrig dosierte Stufe-III-Opioide (Oxycodon < 20 mg/tag-
lich, Morphin < 30 mg/taglich, Hydromorphon < 4 mg) in der Stufe IT aufge-
listet, da sie in ihrer Wirkung vergleichbar sind (Mercadante et al. 2012).

0 In vielen Féllen wird in der Tumorschmerztherapie auf den Einsatz
klassischer Stufe-lI-Opioide verzichtet werden kénnen.
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Einzeldosis Max. Ta- Dosie- Bemerkungen
gesdosis rungsinter-
vall

Tramadol 50-100 mg 4-6 h Ubelkeit; Obstipation
(Tramal) in Kombination mit
Tramadol 100-200mg 400 mg 12h <Kl Gl ez
e Serotoninsyndroms
Tilidin/ 50-100 mg 600 mg 4-6h Mit einem peri-
Naloxon pheren Opiatantago-
(Valoron) nist (Naloxon) kom-
Tilidin/ 100-200 8-12h biniert um miss-

fiidin —<00mg - brauchlicher Anwen-
Naloxon ret.

dung vorzubeugen

4.1.6 Stufe-lll-Medikamente - starke Opioide

Seit iiber 25 Jahren wird orales Morphium als Prototyp eines Opioid-Analge-
tikums als Mittel der Wahl bei mittleren bis starken Tumorschmerzen
angesehen. Leider haben iiber 4 Mrd. Menschen weltweit keinen Zugang zu
Opioiden in der Tumorschmerztherapie (Cherny et al. 2013).

In den letzten Jahrzehnten hat die Verschreibung starker Opioide bei Tu-
morschmerzen deutlich zugenommen (Schubert et al. 2013). Trotz dieser
Fortschritte ist der Einsatz von »Morphium« aber immer noch mit Mythen
behaftet: » Angst vor der Atemdepression«, »Suchtgefahr«, »Dahinvegetieren
im Dammerschlaf« oder »Morphium bekommt man nur am Lebensende« etc.
(Nauck und Klaschik 2002).

An erster Stelle steht deshalb die Aufklarung des Patienten tiber die Wirk-
weise und mogliche Nebenwirkungen von Opioid-Analgetika. Auch ein di-
rektes Ansprechen gingiger Vorurteile gegeniiber »Morphium« hat sich im
klinischen Alltag, vor allem bei dlteren Patienten, bewahrt.

Opioide wirken tiber spezielle Rezeptorenim Korper (-, 8-, k-Rezeptoren),
sowohl zentral als auch in der Peripherie. Die verschiedenen Opioide zeich-
nen sich durch unterschiedliche Affinitit zu den jeweiligen Rezeptoren aus.
Deshalb hat es bei nachlassender Wirkung oder anhaltenden Nebenwirkun-
gen auch Sinn, eine »Opiatrotation« durchzufithren (s. u.; Branford et al. 2010;
Fine und Portenoy 2009; Nauck und Radbruch 2011).
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Fiir den klinischen Einsatz von Opioiden ist das Wissen um die wichtigs-
ten Nebenwirkungen Grundvoraussetzung (8 Tab. 4.2).

B Tab. 4.2 Nebenwirkungen von Opioiden (Nauck und Radbruch 2011)

Nebenwirkung Haufig-
keit

Obstipation (bleibt Ca.90%

im Verlauf bestehen)

Ubelkeit (wird im Ca.20%

Verlauf besser)

Atemdepression (v.a.  0,2-0,4%

bei opioid-naiven

Patienten oder bei

Uberdosierung z. B.

bei alten Patienten)

Mundtrockenheit

Miktionsstérungen, 5%

Harnverhalt

Sedierung Ca.20%

Juckreiz, Schwitzen Ca.2%

Halluzinationen, Ca. 1%

Verwirrtheit

Myoklonien (meist
Zeichen einer Uber-
dosierung bei Mor-
phintherapie)

1. Schritt

Laxantien (Lactulose,

Macrogole, Bisacodyl etc.)

Antiemetika (Haldol,
Domperidon, Meto-
clopramid)

Dosisreduktion (bei

leichter Atemdepression)

Opiatantagonist
(Naloxon)

Mundpflege und lokale
MaBnahmen

Anticholinerg wirkende
Medikamente absetzen
(z. B. trizyklische Anti-
depressiva)

Dosisreduktion
Opioidrotation

Antihistaminika

Dosisreduktion,
Haloperidol

Dosisreduktion,
Opioidrotation

2. Schritt

Opioidrotation

Opioidrotation

Cholinesterase-
hemmer (z. B.
Distigminbromid)
Opiatrotation

Methylphenidat
kann verwendet
werden (Merca-
dante et al. 2012)

Opioidrotation

Opioidrotation,
alternativer
Applikationsweg

Antikonvulsiva
(Clonazepam)
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= Miissen Tumorpatient Angst vor der Sucht haben?

Wiahrend bei chronischen Schmerzpatienten die »Opiatabhéngigkeit« ein zu-
nehmend hdufigeres Problem darstellt (Okie 2010), ist dies bei Tumor-
schmerzpatienten selten der Fall. Nichtsdestoweniger muss auch bei diesen
Patienten die Schmerzdiagnose hinterfragt werden, wenn stdndige Steigerun-
gen der Dosis keinen Therapieerfolg zeigen. Meist liegt dann ein komplexes
Schmerzgeschehen im Sinne eines »total pain« vor, welches nicht durch Stei-
gerung der Opioid Analgetika alleine behandelt werden kann.

Auch die Gabe von schnell wirksamen Opioiden (vor allem subkutane
Spritzen und mucosale Fentanyl-Applikationen) erzeugen auf Grund der ra-
schen Anflutung ein »Kick-Gefiihl« und sind deshalb in ihrem suchtgefihr-
denden Potenzial nicht zu unterschétzen.

Beispiel

Eine 45-jahrige Patientin mit fortgeschrittenem Ovarialkarzinom antwortet auf
die Frage, wie haufig sie die subkutanen Morphiumspritzen verwende: »Meist
nehme ich eine Spritze abends, bevor mein Mann heimkommt, dann bin ich
wenigstens gut drauf wenn er da ist. Einmal hab ich auch schon zwei Spritzen
genommen und mir gedacht, wenn jetzt Alles vorbei ist, ware es auch kein
Schaden«

= Sind Patienten, die Opioide einnehmen, fahrtauglich?
Am Beginn einer Opioidtherapie kann es zum Auftreten von Miidigkeit und
Benommenheit kommen, sodass Patienten in dieser Phase, oder nach einer
deutlichen Dosissteigerung nicht Autofahren diirfen (Aufklarungspflicht!).
Bei einer stabilen Einstellung besteht jedoch Fahrtauglichkeit. Untersu-
chungen an Flugsimulatoren haben gezeigt, dass Patienten unter Opioiden
gleich reaktionsschnell sind wie gesunde Probanden. Wichtig ist, den Patient
darauf hinzuweisen, dass er auch eine Eigenverantwortlichkeit hat, d. h. an
Tagen, an denen er sich nicht gut fiihlt, sollte er nicht Auto fahren.

= Wie soll ich eine Opioidtherapie beginnen?

»Bei Patienten mit Tumorschmerzen kénnen schnell und langsam freisetzen-
de orale Morphin-, Oxycodon- und Hydromorphon-Préparate zur Dosistitra-
tion verwendet werden. Bei einigen Patienten konnen transdermales Fentanyl
oder Buprenorphin das bevorzugte Stufe-III-Opioid sein.« (Leitlinien 2015)
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= Welche Darreichungsform ist geeignet?

Fir Patienten die normal schlucken kénnen gilt immer noch die WHO-Emp-
fehlung, dass der orale Weg die bevorzugte Route ist. Die flexiblere Handha-
bung und Dosisanpassung gegeniiber den »trigen« transdermalen Systemen
bleibt ein wesentlicher Vorteil.

Schmerzpflaster (Fentanyl, Buprenorphin) sind das Mittel der Wahl bei
Patienten mit Schluckstérungen. Vom Nebenwirkungsprofil her besteht bis
auf eine geringere Obstipationsneigung kein Unterschied (Tassinari et al.
2008). Die Patientenpriferenz kann auch fiir den priméaren Einsatz von trans-
dermalen Systemen sprechen (z. B. Aversion gegen Tabletten, schlechte Com-
pliance etc.).

Bei parenteraler Opioidgabe wird primér die subkutane Gabe empfohlen.
Nur wenn die subkutane Gabe nicht moglich ist (z. B. ausgeprigte Odeme)
oder ein rascher Wirkeintritt bei starken Schmerzen notwendig ist, sollen
Opioide intravends verabreicht werden. In solchen Situationen hat sich (v.a.
im stationdren Bereich) die kontinuierliche Opioidgabe durch PCA-Pumpen
(patient controlled analgesia) oder Perfusoren bewahrt. Die Dosis und Wirk-
stirke bei subkutaner oder intravendser Applikation ist vergleichbar, der Um-
rechnungsfaktor von oral auf parenteral betrigt 3:1.

0 Die subkutane »Spritzengabe« erzeugt einerseits ein rasches Anfluten
des Opioids und ist andererseits von einem hohen Placebo-Effekt
begleitet. Dies kann dazu fiihren, dass Patienten eine gewisse Fixie-
rung auf die Spritzen entwickeln und nicht mehr auf orale Praparate
wechseln wollen.

= Was versteht man unter einer Opioidrotation?

Bei linger andauernder Opioidtherapie kann es zu einem Nachlassen der
Wirkung kommen, bzw. ist eine weitere Steigerung auf Grund der Nebenwir-
kungen nicht méglich. Auch primidr auftretende Nebenwirkungen (z. B.
Juckreiz, anhaltende Ubelkeit, Sedierung etc.), konnen trotz guter
Schmerzeinstellung eine Fortfithrung der Opioid-Behandlung unméglich
machen (Dale et al. 2011). In solchen Situationen macht man sich die unter-
schiedliche Rezeptor-Affinitit der verschiedenen Opioide zu Nutze, und
wechselt auf ein anderes Opioid (Indelicato und Portenoy 2002). Fiir diese
Opioidrotation gibt es keine eindeutig definierte Vorgehensweise: man kann
von einem oralen Wirkstoff auf einen anderen wechseln, oder die Applikati-
onsart (z. B. von oral auf transdermal) dndern. Die Erfolgsrate wird in der
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Literatur mit 40-80 % angegeben. Im klinischen Alltag empfiehlt sich mit ca.
50 % der errechneten Aquivalenzdosis zu beginnen (Fine und Portenoy 2009;
Smith und Peppin 2014).

Da sowohl Unter- als auch Uberdosierungen nach dem Wechsel des
Opioids moglich sind, miissen die Patienten engmaschig beobachtet werden.
Eine Opioidrotation soll nur von Arzten mit entsprechender klinischer Erfah-
rung durchgefiithrt werden!

= Was gibt es bei Schmerzpflastern zu beachten?

Transdermale Systeme haben eine lange Wirksamkeit (Fentanyl: 72 h, Bu-
prenorphin: 96 h) und sind einfach zu handhaben. Erfahrungen aus dem kli-
nischen Alltag zeigen, dass die Wirkstofffreigabe nicht bei allen Patienten
gleich linear ablduft, und hiufig am 3. Tag ein Nachlassen der Wirkung beob-
achtet wird (siehe Patientenbeispiel), weshalb in solchen Situationen ein Pflas-
terwechsel alle 2 oder 2,5 Tage sinnvoll sein kann (Likar und Sittl 2002).

Die gingigen Dosierungen der Schmerzpflaster (Fentanyl 25 ug, Bu-
prenorphin 35 ug) entsprechen einer Tagesdosis von 60 mg Morphium, was
fiir opioidnaive Patienten einer viel zu hohen Startdosis entspricht. Gerade bei
dlteren Patienten ist deshalb Vorsicht geboten bei Beginn einer transdermalen
Opioidtherapie!

Die Wirkstofffreisetzung ist abhingig von der Korpertemperatur, sodass
es bei hohem Fieber zu hoheren Wirkstoffspiegeln (ca. 30 %) im Blut kommen
kann, mit der Gefahr einer klinisch relevanten Uberdosierung. Aus demsel-
ben Grund miissen Patienten davor gewarnt werden, Wirmflaschen auf die
Stelle zu legen, auf der das Pflaster klebt (Frohlich et al. 2002).

Da transdermale Systeme auch Metall beinhalten, kann es bei MRT-Un-
tersuchungen zu lokalen Verbrennungen kommen, weshalb empfohlen wird,
das Pflaster vor der Untersuchung zu entfernen (FDA Public Health Advisory
2012).

Bei kachektischen Patienten kann wegen fehlenden subkutanen Fettgewe-
bes die Wirkstoffaufnahme deutlich verringert sein. Ahnliches gilt fiir die
Terminalphase, sodass in solchen Situationen auf transdermale Systeme ver-
zichtet werden soll.

Beispiel

Eine 85-jahrige demente Patientin mit ausgepragten Gelenkarthrosen ist auf
Paracetamol 3-mal 500 mg Fentanyl 50-ug-Pflaster eingestellt. Sie redet schon
seit langerer Zeit nicht mehr.
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Der Pflege im Heim fallt auf, dass die Frau nach Kleben eines neuen Pflasters
aus dem Zimmer herauskommt und spazieren geht, aber am 3. Tag immer im
Zimmer bleibt.

Ein »end of dose« Phdanomen mit nachlassender Fentanyl-Wirkung wird
vermutet und das Fentanyl-Pflaster alle 48 h gewechselt.

o Das Pflegepersonal spielt bei der Schmerzeinstellung eine wesentliche
Rolle, und nur durch ein Miteinander von Arzt und Pflege ist eine gute
Schmerzbehandlung bei Heimbewohnern maglich!

= Haufig verwendete Opioide

== Morphium

Morphium ist das wichtigste, dlteste und am besten untersuchte Opioid. Es gilt

nach wie vor als Standardpriparat in der Schmerztherapie (Beubler 2012).
Morphin bildet im Korper Metaboliten. Bei eingeschrinkter Nierenfunk-

tion kommt es zu einer verminderten Ausscheidung des aktiven Metaboliten

Morphin-6-Glucuronid, was sich klinisch an Uberdosierungen und v. a. Auf-

treten von Myoklonien zeigen kann.

Beispiel

Eine 80-jahrige Frau mit metastasierter Brustkrebserkrankung wird auf 2-mal
30 mg Morphin retard sowie Mexalen 3-mal 1000 mg eingestellt und gut
schmerzkontrolliert mit VAS-2 entlassen. 2 Tage spater findet der Hausarzt die
Patientin komplett verwirrt mit Muskelzuckungen vor. Was ist passiert?

Durch eine vorbestehende Niereninsuffizienz ist es zur Kumulation von Morphin-
6-Glucuronid gekommen, einem aktiven Metaboliten von Morphin. Trotz glei-
cher Dosiszufuhr ist somit der Morphinspiegel im Blut angestiegen!

o == Muskelzuckungen (Myoklonien) sind typische Zeichen einer
Morphin-Uberdosierung
== Bei Patienten mit Niereninsuffizienz kann es zur Anhaufung aktiver
Metabolite kommen.

== Hydromorphon

Hydromorphon ist wie Morphin ein reiner p-Rezeptor-Agonist und 5-mal
starker wirksam. Es gilt als das geeignete Opioid fiir den alten Patienten, weil
es u. a. bei Niereninsuffizienz zu keiner Anhiufung toxischer Metabolite
kommt.
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== Oxycodon

Oxycodon ist ein p- und k-Rezeptor-Agonist und doppelt so stark wirksam

wie Morphin. Es bildet keine aktiven Metabolite und ist gut bei Leber- und

Niereninsuftizienz einsetzbar. Oxycodon hat die beste Datenlage aller Opioide

beim Einsatz fiir neuropathische Schmerzen (Finnerup et al. 2010).
Oxycodon gibt es auch in fixer Kombination mit Naloxon (einem periphe-

ren Opioid-Antagonist) Dies ist bei hartnackiger Obstipation von Vorteil.

== Methadon, Levomethadon

In Deutschland und Osterreich wird Methadon nur zur Substitutionsbe-
handlung eingesetzt. Fiir die Schmerzbehandlung ist in Deutschland nur
Levomethadon als Fertigarzneimittel erhiltlich. Levomethathon ist ein
u-Rezeptor-Agonist, ein NMDA-Rezeptorkanal-Blocker und Serotonin-
Wiederaufnahme-Hemmer und hat eine doppelt so hohe analgetische Potenz
wie Methadon. In der analgetischen Wirkung zeigen sich keine signifikanten
Unterschiede zu Morphin.

== Fentanyl

Fentanyl ist ein reiner p-Rezeptor-Agonist. Die Wirkstérke ist um das 100-fa-
che hoher als Morphin. In der Notfall und Intensivmedizin wird es aufgrund
der guten Steuerbarkeit parenteral angewendet. In der Tumorschmerztherapie
werden einerseits die Matrixpflaster verwendet (Radbruch et al. 2001) ande-
rerseits die transmucosale Applikation (Lutscher, Nasenspray, Buccaltablette)
fiir Durchbruchschmerzen (s. u.). Die Obstipationsneigung ist bei transder-
maler Anwendung etwas geringer.

== Buprenorphin

Buprenorphin ist 20- bis 40-fach wirksamer als Morphin. Es unterscheidet
sich von den anderen Opioiden deutlich indem es ein partieller Agonist (am
p- und 8-Rezeptor) und Antagonist (am 8-Rezeptor)ist. Ein sog. ceiling efect
(Abnahme der Wirkungssteigerung, Dosiserh6hung) wurde bei der analgeti-
schen Wirkung am Menschen nicht nachgewiesen, ist aber bei der atem-
depressiven Eigenschaft zu sehen (Dahan et al. 2006). Buprenorphin wird als
Matrixpflaster und Sublingual Tablette verwendet.

== Tapentadol
Tapentadol ist ein neueres Analgetikum mit einem dualen Mechanismus: es
ist ein u-Opioid-Rezeptor-Agonist und ein Noradrenalin-Wiederaufnahme-
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D Tab. 4.3 Dosierungen haufig verwendeter Opioide

Wirkstarke  Appli- Dosie- Einzeldosis
im Ver- kations- rungs- initial
gleich zu formen intervall
Morphium
Morphium retard 12 h oral 12h 10 mg
(z. B. MST, Vendal, MS etc.) 1
Morphium retard 24 h oral 24h 10 mg
Morphium (schnell) oral, rektal alle4 h 5-10 mg
Morphium parent. v, s.c. 5-10 mg
Hydromorphon ret. oral 12h 2mg
(z. B. Hydal, Palladon etc.) 5
Hydromorphon (schnell) oral 4h 1,3-2,6 mg
Hydromorphon parent. iv, s.c 3-4h 1-2mg
Oxycodon ret. oral 12h 10 mg
(z. B. Oxycontin) 2
Oxycodon (schnell) oral 4h 5-10 mg
Oxycodon parent. iv, s.c. 4h 5-10 mg
Levomethadon 4-20 oral 6-8h 2,5mg
Fentanyl TTS (z.B Durogesic) 100 trans- alle72h 12-25ug/h
Fentanyl transmucosal dermal alle4 h 100-200-
(z. B. Actiq, Effentora, trans- 400 pg
Instanyl etc.) mucosal
Buprenorphin TTS 75-100 trans- alle 96 h 35 ug/h
(z. B. Transtec) dermal
Buprenorphin sublingual sublingual alle4h 0,2-0,4 mg
(z. B. Temgesic)
Tapentadol (Palexia) 04 oral alle12h 50 mg

Hemmer (dhnlicher Wirkmechanismus wie Tramadol). Die Wirkung ist um
das 2- bis 3-fache schwicher als die von Morphin. Urspriinglich nur fiir chro-
nische Nicht-Tumorschmerzen zugelassen, haben neue Studien auch die
Wirksambkeit bei mittleren bis starken Tumorschmerzen belegt. Die gastroin-
testinalen Nebenwirkungen (v. a. Ubelkeit) sind weniger hiufig (Mercadante
etal. 2012).
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= Was ist bei der Opioidtherapie alter Menschen zu beachten?

Bei betagten Patienten gilt der Grunsatz: »start low —go slow -but go«. Auf-
grund pathophysiologischer Veranderungen im Alter reagiert der geriatrische
Patient empfindlicher auf die meisten Medikamente. Speziell bei den Opio-
iden gilt es, durch ein behutsames Einschleichen der Therapie (50 % der emp-
fohlenen Dosis) delirante Zustandsbilder zu vermeiden. Da die im Handel
erhiltlichen Opioide in ihrer Wirkstédrke nicht auf den alten Patienten zuge-
schnitten sind, muss man sich oft damit begniigen, das Dosisintervall zu stre-
cken (z. B. Hydromorphon retard 2-mgKapsel statt 12-stiindlich nur 1-mal
taglich zu geben).

Schmerzpflaster sind tiberdosiert fiir alte Menschen und eignen sich des-
halb nicht fiir den Beginn einer Schmerztherapie. Hydromorphon wird als am
besten geeignet fiir den geriatrischen Patienten angesehen, da es eine niedrige
Plasma-Eiweif3-Bindung zeigt, keine aktiven Metaboliten bildet und die Aus-
scheidung weitgehend unabhéngig von der Nierenfunktion ist (Nauck und
Radbruch 2011).

0 Alte Menschen brauchen besonders viel Aufmerksamkeit in der
Behandlung ihrer Schmerzen. Vorsichtiger Beginn einer Opioidtherapie
und langsame Steigerung sind entscheidend um Nebenwirkungen wie
ein akutes Delir zu vermeiden!

= Durchbruchschmerzen

Durchbruchschmerzen sind voriibergehende Schmerzspitzen, die trotz aus-
reichend behandeltem, stabilem Schmerzgeschehen (mit Opioiden, aber auch
mit anderen Analgetika und Koanalgetika) auftreten (Portenoy und Hagen
1990). 34-90% der Tumorschmerzpatienten leiden an solchen Schmerz-
attacken (Svendsen et al. 2005) die Dauer betrégt typischerweise weniger als
45 min(Portenoy und Hagen 1990). In iiber 90 % der Fille sind Durchbruch-
schmerzen durch die Tagesaktivitit bedingt (Davies et al. 2009), z. B. durch
Mobilisation und Pflegehandlungen, daneben gibt es aber auch spontan auf-
tretende Schmerzexazerbationen.

Es ist wichtig fiir Palliativpatienten, eine Bedarfsmedikation fiir Durch-
bruchschmerzen vor Ort zu haben. Dafiir eignen sich schnell freisetzende
Opioide mit kurzer Halbwertszeit. Wahrend bei den meisten schnell wirk-
samen Opioiden ein Wirkspiegel nach ca. 30 min erreicht wird, tritt dieser bei
transmucosaler Anwedung von Fentanyl nach 10-15 min ein (vergleichbar
mit einer subkutanen Opioidgabe).
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Bei vorhersehbaren Episoden wird die praventive Gabe eines schnell wir-
kenden Opioids ca. 30 min vor dem auslosendem Ereignis empfohlen (z. B.
Morphium Saft 5 mg, Hydromorphon 1,3 mg, Oxycodon 5 mg etc.). Ist kein
Ausloser fassbar, sollten transmucosale Fentanyl Darreichungsformen vorgezo-
gen werden (z. B. Fentanyl Buccal Tabletten oder Fentanyl Nasenspray). Selten
kann es dabei zu lokalen Reizungen kommen (Zeppetella und Davies 2013).

Transmucosale Fentanyl Produkte sind nicht fiir chronische Schmerzen
zugelassen!

0 Jeder Tumorschmerzpatient soll eine geeignete Bedarfsmedikation
fiir Durchbruchschmerzen verordnet bekommen!

= Schmerzpumpen

Falls mit oraler oder transkutaner Verabreichung von Opioiden keine ausrei-
chende Schmerzeinstellung erzielt werden kann, bzw. Nebenwirkungen ein
Hinauftitrieren verhindern, ist die Umstellung auf eine PCA (patient cont-
rolled analgesia) Pumpe sinnvoll (Pasero 2007).

Diese Schmerzpumpen kénnen entweder subkutan (bevorzugt, weil ein-
facher zu betreuen) oder iiber ein Port-a-cath-System intravends angehangt
werden. Der Patient hat dabei die Moglichkeit, einen voreingestellten Bolus
selbst auszulosen. Ein weiterer Vorteil dieser Pumpen ist die Moglichkeit,
Medikamente zu kombinieren (z. B. Opiat, Ketamin, Midazolam).

Die ambulante Betreuung von PCA-Pumpen braucht ein geschultes Arz-
te- und Pflegeteam, um fiir etwaige Zwischenfille (Nadeldislokation, techni-
sche Defekte, Druckalarm, leeres Reservoir, Uberdosierung etc.) gewappnet
zu sein.

Erst nach Ausschopfen der Moglichkeiten einer PCA-Pumpen-Therapie
soll auf invasivere Behandlungsoptionen (peridurale, intrathekale Schmerz-
therapie) zuriickgegriffen werden (Lux und Heine 2011; Weber et al. 2008).

0 PCA-Pumpen stellen bei richtiger Indikationsstellung eine gute, auch
ambulant durchfiihrbare Moglichkeit dar, komplexe Schmerzsituatio-
nen zu lindern.

4.1.7 Koanalgetika

Der Begriff Koanalgetika (oder auch adjuvante Analgetika) bezeichnet Wirk-
stoffe, die urspriinglich nicht zur Behandlung von Schmerzen entwickelt wur-
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den, deren Einsatz sich jedoch (meist empirisch) bei unterschiedlichen
Schmerzsituationen als hilfreich erwiesen hat. Aus einer anfanglich kleinen
Gruppe von Wirkstoffen hat sich inzwischen ein breites Spektrum an Medi-
kamenten entwickelt, welche oft auch zur first-line-Behandlung gehoren
(z. B.: Antikonvulsiva und Antidepressiva bei neuropathischen Schmerzen).
In der Tumorschmerztherapie werden Koanalgetika hiufig nach der Op-
timierung der Opioidtherapie bzw. bei schlechtem Ansprechen auf Opioid-
Analgetika eingesetzt (Portenoy et al. 2015; Portenoy und Ahmet 2013).

= Glucokorticoide

Glucokorticoide haben eine abschwellende und entziindungshemmende
Wirkung. Sie werden bei neuropathischen Schmerzen, Knochenschmerzen,
Leberkapselspannungschmerzen, Darmverschluss etc. eingesetzt. Wihrend
die klinische Erfahrung eine gute Wirksamkeit bei vielen Tumorschmerz-
situationen zeigt, ist die Evidenz dazu sehr gering (Paulsen et al. 2013).

Eine Erkldrung dafiir konnte in der Tatsache liegen, dass Glucocorticoide
auch einen positiven Einfluss auf Ubelkeit, Appetitlosigkeit und Fatigue mit
sich bringen, und der Effekt somit oft in einer Verbesserung des Gesamt-
befindens zu sehen ist.

Am hidufigsten wird Dexamethason in einer Dosis von 4-8 mg (bei Ner-
venkompressionen auch in hoherer Dosierung bis 24 mg) verwendet. Bei
1-mal taglicher Dosierung wird die morgendliche Gabe empfohlen.

0 Der kurzzeitige Einsatz von Glucokorticoiden fiihrt vor allem bei
Patienten mit Knochenmetastasen und Nervenkompressionsschmer-
zen zu einer klinischen Verbesserung.

Einzel- Max.Tages-  Dosierungs- Nebenwirkungen
dosis dosis intervall
Dexa- 4-8 mg 24 mg 8h Flush, innere Unruhe,
methason Cushing Symptome,

Osteoporose bei Lang-
zeitanwendung

= Antidepressiva
In der Schmerztherapie werden vor allem trizyklische Antidepressiva und
Serotonin-Noradrenalin-Wiederaufnahme-Hemmer (SNRI) verwendet. Anti-
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depressiva wirken direkt hemmend auf die absteigenden Schmerzbahnen im
Riickenmark, sodass ihr schmerzlindernder Effekt unabhingig von der stim-
mungsaufhellenden Wirkung ist! Antidepressiva werden vor allem bei neuro-
pathischen Schmerzen eingesetzt (Mishra et al. 2012; Finnerup et al. 2010,
2015). Fir Amitryptilin gibt es die beste Datenlage bei Tumorschmerzen
(Leitlinienprogramm Onkologie, Deutsche Krebsgesellschaft, Deutsche
Krebshilfe, AWMEF 2015), allerdings wird aufgrund der Nebenwirkungen der
Einsatz vor allem bei élteren Patienten (>65 Jahre) nicht empfohlen, sodass
auch in der palliativen Behandlung von neuropathischen Schmerzen oft SNRI
verwendet werden.

Einzel- Max.Tages- Dosierungs- Bemerkungen
dosis dosis intervall
Amitryptilin  10-25mg  30-150mg  1-mal tgl. Sedierung, Verwirrtheit,
(z. B. Saro- abends Hypotonie, Herzrhyt-
ten) oder 2-mal musstérungen, anticho-
tgl. (mittags linerge NW (Mundtro-

und abends)  ckenheit, Verstopfung,
Harnverhalt etc.), nicht
fur Patienten > 65 Jahre

geeignet
Duloxetin 30 mg 60 mg 1-mal tgl. Ubelkeit, Kopfschmer-
(z. B. Cym- morgens zen, Benommenbheit,
balta) Tremor, Nervositat,

Hypertonie
Venlafaxin 75 mg 150-300 mg 1-mal tgl. Ubelkeit, Kopfschmer-
(z. B. Efectin, morgens zen, Benommenheit,
Efector, Tremor, Nervositat,
Trevilor) Hypertonie

= Antikonvulsiva

Aus der Gruppe der Antikonvulsiva werden vor allem Gabapentin und Prega-
balin zur Behandlung neuropathischer Schmerzen verwendet (Portenoy et al.
2015; Portenoy und Ahmet 2013). Da die Hauptnebenwirkungen Benommen-
heit und Schlafrigkeit sind, soll mit einer niedrigen abendlichen Dosis (z. B.
25-50 mg Pregabalin, 300 mg Gabapentin) begonnen werden. Gerade Patien-
ten, die aufgrund ihrer neuropathischen Schmerzen schlecht schlafen und
nervlich angespannt sind, profitieren von dem schlafférdernden, relaxieren-
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den Effekt von Pregabalin. Umgekehrt verhindern Nebenwirkungen wie Be-
nommenheit und Schwindel hiufig ein Auftitrieren bis zur maximalen Dosis.
In einer rezenten Metaanalyse zeigte sich, dass der Einsatz von Koanalgetika
(Antidepressiva und Antikonvulsiva) bei Tumorpatienten mit neuropathi-
schen Schmerzen generell weniger effektiv war als bei Nichttumor-Schmerz-
patienten (Bennett et al. 2013).

0 Pregabalin und Gabapentin gehoren zu den Medikamenten der ersten
Wahl bei neuropathischen Schmerzen.

Einzel- Maximale  Dosie- Bemerkungen
dosis Tagesdosis rungs
intervall
Gabapentin 300 mg 2400 mg alle8h Beginn mit abendlicher
(z. B. (-3600 mg) Dosis, langsame Dosis-
Neurontin) titration,
Dosisreduktion bei

Pregabalin 25-50 mg 600 mg alle8-12h  Niereninsuffizienz!
(z.B. Lyrica) Bei akutem Absetzen:

Kopfweh, Schlafsto-
rungen, Durchfall etc.
Nebenwirkungen: Schwin-
del, Benommenbheit,
Verwirrtheit, Odeme,
Gewichtszunahme

= Benzodiazepine
Benzodiazepine wirken anxiolytisch, sedierend und muskelrelaxierend. Wah-
rend der Einsatz bei chronischen Schmerzpatienten auf Grund des Abhéngig-
keitspotentials sehr strikt zu handhaben ist, spielt dies bei Palliativpatienten
wegen der begrenzten Lebenserwartung nur eine untergeordnete Rolle.

Auch wenn Benzodiazepine keine »echten« Schmerzmittel sind konnen
sie bei Patienten, deren Schmerzen sehr angstbeladen sind, die angespannt
und verspannt, sind hilfreich sein. Hier haben sich vor allem Bromazepam
(3 mg-Tablette 2- bis 3-mal tgl. ¥ Tablette), Alprazolam (0,25 mg-Tablette
2- bis 3-mal tgl. % Tablette) und Lorazepam (0,5 bis 1,0 mg-Tablette bei Be-
darf) bewahrt.

Auf den breiten Einsatz der Benzodiazepine als Schlafmittel wird hier
nicht eingegangen.
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Lorazepam kann als Schmelztablette auch sublingual verabreicht werden
und steht somit auch fiir Patienten mit Schluckstérungen (z. B. Terminalpha-
se) zur Verfiigung.

Baclofen wird vor allem bei ausgepragter Spastik (z. B. Multiple Sklerose)
angewendet.

o Bei vielen Palliativpatienten sind Schmerzen auch mit Angst verbun-
den. In solchen Situationen kann die zuséatzliche Gabe eines Benzo-
diazepins sinnvoll sein.

Einzel- Max. Tages- Dosie- Bemerkungen
dosis dosis rungs-
intervall

Lorazepam 1 mg 1-3mg 1- bis Schmelztablette auch sub-
(z. B. Tavor, 2-mal tgl.  lingual verabreichbar (z. B.
Temesta) Tavor expidet)
Alprazolam 0,25 mg 0,75 mg 2- bis Nebenwirkungen:
(z. B. Tavil, 3-maltgl.  Sedierung, Benommenheit,
Xanax oder orthostatische Regulations-
Halcion) storungen paradoxe Reaktion
Bromaze- 3mg 4,5-9 mg 2- bis
pram (12-24 mg) 3-mal tgl.
(z. B. Lexo-
tanil)
Midazolam 5 mg Vor allem auch parenteral
(z. B. Dor- (z. B. als Zusatz zu PCA-
micum) Pumpen) verwendet
Baclofen 5mg 30-75 mg 3- bis Langsames Einschleichen
(z. B. Liore- 4-mal tgl.  Einsatz bei spastischen
sal) Zustanden

= Ketamin
Ketamin, ein NMDA-Rezeptor- Antagonist gehort zur Gruppe der sog. disso-
ziativen Andsthetika. Damit sind Narkosemittel gemeint, die schmerzunemp-
findlich und bewusstlos machen.

In der Palliativmedizin wird Ketamin bei komplexen Schmerzzustinden
(neuropathische Schmerzen, Hyperalgesie etc.) als Zusatz in PCA-Pumpen
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oder seltener auch in oraler Form verwendet. Zum Nebenwirkungsprofil ge-
héren psychomimetische Nebenwirkungen. Durch langsame Dosissteigerung
und den Zusatz von Benzodiazepinen konnen diese Albtraume meist vermie-
den werden (Okamoto et al. 2013).

Auch wenn unsere Erfahrungen mit niedrig dosiertem Ketamin als Zusatz
zur Opioidtherapie im klinischen Alltag durchweg positiv sind, ist dies nicht
durch Studiendaten belegt: In einem aktuellen Cochran Review (Bell et al.
2012) wird die derzeitige Evidenz fiir den Einsatz von Ketamin in der Tumor-
schmerztherapie als nicht ausreichend fiir eine Beurteilung angesehen.

Dosierung Bemerkungen
Ketamin (Bolus) 0,15-0,25(-0,5) mg/kg/KG Nebenwirkungen:
Ketamin (kontinuier-  0,05-1,5 mg/kg/KG/h Albtraume, Halluzina-
liche Infusion) tionen, Hypertonie,
Ketamin (oral) 0,2-0,5 mg/kg/KG 2- bis 3-mal tgl. Tachycardie

= Cannabinoide

Cannabinoide wirken iiber ein eigenes Endocannabinoissystem im Kérper.
Sie haben einen antiemetischen, appetitsteigernden und schmerzhemmenden
Effekt.

Verwendet werden das natiirliche Tetrahydrocannabinol (Dronabinol),
ein synthetisiertes Derivat (Nabilone) sowie seit Kurzem ein oromucosaler
Spray (Sativex).

Als Analgetika spielen Cannabinoide in der Tumorschmerztherapie eine
untergeordnete Rolle. Bei therapieresistenten neuropathischen Schmerzen,
fehlender Wirkung von Opioiden und ausgeprégter Spastik kann ihr Einsatz
erwogen werden (Farquhar-Smith 2009; Kraft und Kress 2008; Smith und
Peppin 2014).

Einzeldosis  Maximale Bemerkungen
Tagesdosis
Dronabinol 2,5 mg 5-20 mg Einnahme 30-60 min vor dem Essen
Verschreibung von Dronabinol fallt
Nabilone ~ 0,25-05mg 1-2mg unter das Betaubungsmittelgesetz

Nebenwirkungen: Mundtrockenheit,
Orthostase, Halluzinationen, Verwirrtheit
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= Lidocain

Lidocain ist ein Natriumkanal-Blocker und gehért zur Gruppe der Lokalan-
dsthetika. In der systemischen Schmerztherapie kann es als Kurzinfusion
(2-4 mg/kg/KG) tiber 20-30 min bei therapieresistenten neuropathischen
Schmerzen eingesetzt werden (Tremont-Lukats et al. 2005). Nebenwirkungen
konnen Ubelkeit und Benommenbheit sein (Tremont-Lukats et al. 2005, Meier
et al. 2003).

Als topische Anwendung steht ein 5 %iges Lidocain-Pflaster (Versatis) zur
Verfiigung, welches bei neuropathischen Schmerzen und auch bei Riicken-
schmerzen angewendet werden kann. Das Pflaster wird fiir 12 h auf das
schmerzhafte Hautareal geklebt. Die Nebenwirkungen des Pflasters beschran-
ken sich auf lokale Hautreaktionen.

= Capsaicin

Capsaicin, ein natiirlich vorkommendes Alkaloid der Paprika und Chili-
Pflanze, ist als 8 %-Pflaster fiir neuropathische Schmerzen zugelassen. Das
Pflaster (Qutenza) wird fiir 30-60 min auf die betroffenen Hautareale aufge-
klebt, und kann dabei eine manchmal auch sehr schmerzhafte Hautreaktion
hervorrufen. Es fiihrt zu einer Desensibilisierung von Hautnerven. Die Wir-
kung hilt fir ca. 3-5 Monate an. In einer Metaanalyse wurde die Wirkung bei
Postzosterschmerzen und HIV Neuropathie bestitigt (Nabal et al. 2011).

= Osteoklasten Inhibitoren

Biphosphonate wie Zoledronsiaure (Zometa) und der humane monoklonale
Antikorper Denusomab (XGEVA) werden bei Knochenmetastasen eingesetzt.
Neben der Verhinderung von Frakturen zeigen diese Medikamente eine sig-
nifikante Reduktion von Knochenschmerzen (Wong et al. 2012).

4.1.8 Neuropathische Schmerzen

Nervenschmerzen sind hiufig bei Tumorpatienten: sie konnen direkt durch
den Tumor verursacht werden (durch Druck des Tumors auf Nerven oder
direkte Infiltration von Nervenstrukturen), als paraneoplastische Neuropathi-
en mit einer Tumorerkrankung assoziiert sein oder die Folge von Therapien
(z. B. Chemotherapie) darstellen (Fallon 2013).

Patienten schildern meist typische Symptome wie »Einschieflen, »Elek-
trisieren«, »Brennen«. Es kann eine extreme Berithrungsempfindlichkeit
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(Hyperalgesie) vorliegen, an den Extremititen werden »Kaltegefiihl«, »Krib-
beln«, »Ameisenlaufen« und dhnliche Sensationen angegeben. Das Erkennen
von Nervenschmerzen ist entscheidend fiir die Therapie, die sich von andern
Tumorschmerzen deutlich unterscheidet.

Mittel der Wahl sind Antiepileptika (Pregabalin, Gabapentin), Antide-
pressiva (Trizyklische, SNRI'S). Bei Tumorkompressionssyndromen wird
auch hochdosiert Dexamethason gegeben (Finnerup et al. 2010, 2015). An-
ders als bei benignen neuropathischen Schmerzen werden bei Tumorpatien-
ten auch héufig Opioide eingesetzt. Mittel der zweiten Wahl sind Lidocain und
Capsaicin Pflaster. Cannabinoide und Ketamin konnen bei Therapieresistenz
versucht werden.

Beispiel

Ein 25-jahriger Mann mit frisch diagnostiziertem, metastasiertem Osophagus-
karzinom kommt zur Schmerzeinstellung. Er klagt Gber einschieBende, elektri-
sierende Schmerzen im rechten Arm, die ihn »fast zur Verzweiflung bringen«.
Kraft und Sensibilitat sind normal. Bildgebend kann bei der Durchuntersuchung
kein Korrelat fiir diese Schmerzen gefunden werden.

Schmerzdiagnose: V.a. neuropathische Schmerzen DD: somatoforme Schmerz-
stérung, Beginn mit Pregabalin (Lyrica) 75 mg abends, Dexamethason 8 mg,
Oxycontin 2-mal 20 mg

Der Patient ist nach 2 Tagen fast schmerzfrei (VAS 1-2). Sonographisch zeigen
sich neu aufgetretene groBBe Rippenmetastasen welche auf den Plexus brachia-
lis driicken und so die Nervenschmerzen erklaren. 3 Wochen vorher waren die
Metastasen im PET nur als kleine Speicherherde zu sehen (extrem aggressiver
Tumor!). Eine Schmerzbestrahlung wird in die Wege geleitet.

0 == Bei Tumorpatienten an neuropathische Schmerzen denken!
== Die Anamnese ist zum Erkennen von Nervenschmerzen ent-
scheidend!
== Nicht immer lasst sich in der Bildgebung die Ursache darstellen -
Nervenschmerzen werden oft vorschnell als »psychogen« abge-
stempelt!
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4.2 Invasive Schmerztherapie

R. Likar, R. Sitt]

Im fortgeschrittenen Tumorstadium leiden 70-90% der Patienten unter
behandlungsbediirftigen Schmerzzustdnden. Schmerzen sind das hiufigste
Symptom maligner Erkrankungen. Deshalb ist eine frithzeitige interdiszi-
plindre Diagnostik und Therapie von Schmerzen bei Tumorpatienten not-
wendig.

Neben einer Kausaltherapie muss parallel mit den symptomatischen me-
dikament6sen bzw. nicht-medikamentésen Schmerzbehandlungen begonnen
werden. 70-90 % der Tumorpatienten konnen zufriedenstellend mit oralen,
transdermalen Medikamenten behandelt werden.

Die Behandlung erfolgt heute nicht mehr einfach nach dem WHO-Stu-
fenschema sondern nach dem Mechanismen-orientierten Konzept, das heif3t
wichtig ist es zu erkennen, welcher Mechanismus dahintersteckt — ob es ein
nozizeptiver, nozizeptiv-entziindlich, neuropathischer oder dysfunktionaler
Schmerz ist und dementsprechend miissen die Medikamente hier angewendet
werden (B Tab. 4.4).

Bei 10-30 % der Patienten die nicht auf das orale, transdermale Therapie-
konzept ausreichend ansprechen, benétigt man invasive Verfahren. Schmer-
zen, die ein Problem in der Therapie verursachen konnen, sind der neuropa-
thische und der viszerale Schmerz. Zu bedenken ist, dass Tumorpatienten
iiber mehrere Schmerzlokalisationen und unter mehreren Schmerzarten lei-
den konnen (Lema et al. 2001).

Denken wir an eine Mammakarzinom-Patientin mit lokalem Rezidiv.
Diese hat im lokalen Brustbereich einen bohrenden, ziehenden Schmerz
(einen sog. Nozizepter-Schmerz); kommt es zur Infiltration im Bereich des
Plexus brachialis, dann hat sie einen einschieflenden neuropathischen
Schmerz. Wenn sie zusitzlich Metastasen im Bereich der Brustwirbel hat,
dann kann das gemischte Schmerzen verursachen. Das heifdt diese Patientin
hat 3 verschiedenen Schmerzorte und 3 verschiedene Schmerzarten und das
muss in der Therapie berticksichtigt werden. Lema et al. stellten in ihrer Pub-
likation das 4-Stufen-Konzept vor (@ Abb. 4.2).

Die 4. Stufe sind also die invasiven Methoden (Nervenblockaden, patien-
tenkontrollierte Analgesie intravenos bzw. subkutan, Verabreichung von Me-
dikamenten tiber den Epiduralraum und Intrathekalraum, neurolytische The-
rapieverfahren z. B. Plexus-coeliacus-Blockaden bzw. intrathekale Neurolyse).
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B Tab. 4.4 Mechanismen-orientiertes Konzept

Schmerzcharak-
ter/Symptome

Muskel- und
Skelettsystem
betroffen/belas-
tungsabhangig/
lokal/druck-
schmerzhaft/
keine Entziin-
dungszeichen

Muskel- und
Skelettsystem
betroffen/belas-
tungsabhangig/
Entzlindungszei-
chen/lokal/
driickend-ste-
chend-bohrend

Nervale Struktur
betreffend/
brennend/
einschieBend/
neurologische
Begleitsymptome

Multilokuldr/
keine pathologi-
schen Laborbe-
funde/radiologi-
schen Befunde/
schmerziber-
empfindlich/
vegetative und/
oder psychische
-Symptome

Diagnosen-

Tumor-

bereich

Infiltratives Nozi-

Tumor- teptiv

wachstum

Knochen- Nozi-

metastasen zeptiv/
ent-
zlindlich

Post-Zoster- Neuro-

Neuralgie/ pathisch

Cemothera-

pie-indu-

Zierte

Neuropa-

thie/Nerven-

infiltration

Somatoforme  Dys-
Schmerz- funk-
stoérung tional

Mechanismen

Nozizeptorakti-
vierung/
reduzierte
endogene
Schmerz-
hemmung

Nozizeptorakti-
vierung und
-sensibilisie-
rung/ zentrale
Sensibilisierung

Bildung neuer
Kanéle und
Rezeptoren/
ektopische
Reizbildung
(Spontan-
aktivitat)

Zentrale Sensi-
bilisierung

Reduzierte
endogene
Schmerz-

hemmung

Reduzierte
endogene
Schmerzhem-
mung und
veranderte
Schmerz-
verarbeitung

Medikamentése
Schmerztherapie

Nicht-
Opioide
(Paraceta-
mol, NSAR),
Muskelrela-
Xantien

Opioide

NSAR/ Gukokortikoide/
Opioide

Antikonvulsiva (Na-
und Ca-Kanalblocker)/
Antidepressiva (hier
v.a.TZA)

Noradrenerge und
serotonerge Wiederauf-
nahmehemmung
(Antidepressiva)/
Opioide

Noradrenerge und
serotonerge Wiederauf-
nahmehemmung
(Antidepressiva)
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Neurochirurgische Methoden Stufe 4

PCA mit Opioiden
Stufe 3 (Ketamin) i.v., s.c.,
— Nervenblockaden
Starke Opioide epidurale, intrathekale

Stufe 2 orale, Applikation von
transdermale Medikamenten,
Schwache  Verabreichung neurolytische
Stufe 1 Opioide Nervenblockaden

NSAIDS (mit oder ohne Co-
Analgetika z.B. Antidepressiva,
Antikonvulsiva) auf jeder Stufe

Nicht-Opioide
NSAIDS

NSAIDS = Nicht-steroidale Entziindungshemmer
PCA = Patienten kontrollierte Analgesie

B Abb. 4.2 4-Stufen-Konzept. (Adapt. nach Lema et al. 2001)
NSAIDS nicht-steroidale Entziindungshemmer, PCA patientenkontrollierte Analgesie

Die Indikation fiir subkutane bzw. intravendse kontinuierliche Opioid-
gabe ist dann gegeben, wenn eine orale transdermale Gabe aufgrund von
therapieresistenten Nebenwirkungen oder ungeniigender Wirkung nicht
moglich ist. Einer der Hauptgriinde dafiir sind die oft auftretenden Durch-
bruchschmerzen. Es wird empfohlen, einfache Pumpensysteme zu verwen-
den. Die Pumpensysteme konnen gefiillt werden mit bis zu 4 %igem Morphin.
Wenn der Verbrauch von Morphin mehr als 200 mg pro Tag betrigt, empfiehlt
es sich, S-Ketamin in der Dosierung von 50-100 mg pro Tag beizumischen,
um die Dosissteigerung der Opioide gering zu halten.

Wichtig ist, die Patienten und deren Angehérige beztiglich der Anwen-
dung der Pumpe zu schulen. Der Patient bekommt iiber die Schmerzpumpe
eine kontinuierliche Rate von Morphin pro Stunde, kann sich aber eine Bo-
lusgrofie selbst dazu driicken - in der Regel alle 15 min, wobei die Menge des
Bolus 50-100 % der Stundendosis betragt. Die ambulante Weiterbetreuung
der Patienten soll iiber den Hausarzt in Zusammenarbeit mit der Hauskran-
kenpflege und dem mobilen Palliativteam erfolgen.

Man kann das Morphin auch subkutan verabreichen. Es kommt hier aber
lokal zu einer Histaminausschiittung und damit zu Knotchenbildungen. Diese
Knotchen konnen sich sekundar infizieren. Daher ist es ratsam, primér einen
Port-a-Cath zu implantieren und tiber den Port-a-Cath das Opioid (Morphin
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oder Hydromorphon) durch die Schmerzpumpen zu verabreichen. Die Pa-
tienten sollen regelmiflig auf Wirkung und Nebenwirkungen der Medika-
mente kontrolliert werden.

Indikationen fiir die riickenmarksnahe Verabreichung epidural oder
intrathekal sind dann gegeben, wenn systemische Analgetika aufgrund the-
rapieresistenter Nebenwirkungen ohne Erfolg bleiben. Die epidurale Ver-
abreichung ist indiziert, wenn man Lokalandsthetika verabreicht. Die Verab-
reichung von Lokalanisthetika ist notwendig, wenn durch ein Pleurameso-
theliom mehrere Interkostalnerven infiltriert sind und dadurch massive
neuropathische Schmerzen auftreten (Raphael et al. 2010; Baker et al. 2004;
Williams et al. 2000; Nitescu et al. 1990).

Die intrathekale Verabreichung von Opioiden ist bei therapieresistenten
Schmerzen gegeben, die multilokulér auftreten. Der Vorteil ist hier, dass in-
trathekal z. B. von Morphin nur mehr ein Hundertstel der Dosis notwendig
ist. Bei der intrathekalen Verabreichung muss man auch oft verschiedene
Medikamente wie Morphin und Clonidin und Bupivacain kombinieren.

Die letzte Konsensus-Empfehlung der Verabreichung von intrathekalen
Medikamenten, publiziert in der Zeitschrift Neuromodulation 2012, unter-
scheidet zwischen nozizeptivem Schmerz und neuropathischem Schmerz. Bei
nozizeptivem Schmerz werden als First-line-Medikamente empfohlen: Mor-
phin, Hydromorphon, Ziconotid und Fentanyl. Bei neuropathischen Schmer-
zen erfolgt die Empfehlung der First-line Medikation: Morphin, dann Zico-
notid und die Kombination Morphin und Bupivacain (Deer et al. 2012).

Zu bedenken ist, dass bei intrathekaler Verabreichung der Medikamente
natiirlich auch Nebenwirkungen auftreten, die intrathekal starker sind als bei
der oralen Verabreichung von Opioiden, wie z. B. Harnretention. Juckreiz und
auch Ubelkeit kénnen bei intrathekaler Verabreichung von Opioiden ver-
mehrt vorkommen (Ballantyne et al. 1996).

Bei massivsten neuropathischen Schmerzen steht uns heute Ziconotid als
eine neue Substanz zur Verfiigung. Ziconotid wirkt iiber den N-Typ des Kal-
ziumkanals.

Bevor man eine Schmerzpumpe implantiert, empfiehlt sich eine intrathe-
kale Austestung tiber einen intrathekalen Katheter mit Port-a-Cath. Erst wenn
die Austestungsphase positiv ist, das heifit die Schmerzlinderung mehr als
50 % erreicht, kann man an die Moglichkeit der Implantation einer Schmerz-
pumpe unter die Haut denken.

Bei Tumorpatienten ist es immer wichtig, den Benefit und das Risiko von
invasiven Methoden gegeneinander abzuwégen und bei der epiduralen, spi-
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| Epidurale oder spinale Therapie starkster Tumorschmerz

|

Lebenserwartung

<3 Monate

!

Lebenserwartung
>3 Monate

Somatische oder viszerale

Notwendigkeit von hohen
- Schmerzen

Dosen an LA
z.B. Brustwandtumor

Single shot — in Ausnahmen
intrathekal — Versuch

Epidural-Katheter
getunnelt oder Porth

Neuropathische oder Unklare
heftige Attacken Ergebnisse
Diffuse Schmerzen,
Epiduralraum | Intrathekal-Katheter-Versuch

verlegt, Notwendigkeit einer
intrathekalen PCA >50% Schmerz/\<150% Schmerz-

verbesserung verbesserung

Implantierte Weitere

Pumpe Therapieversuche
Intrathekal-Katheter P P
getunnelt oder Porth /

Weitere MaBnahmen priifen
(Neurochirurgie, Neurolysen)

B Abb. 4.3 Algorithmus fiir epidurale oder spinale Therapie

nalen Verabreichung von Medikamenten orientiert man sich an der Lebens-
erwartung.

Ein moglicher Algorithmus hinsichtlich der Lebenserwartung weniger
und mehr als 3 Monate ist in @ Abb. 4.3 dargestellt (Smith et al. 2002).

= Neurolysen
Voraussetzungen fiir Neurolysen sind gegeben, wenn eine Kausaltherapie
nicht mehr méglich ist oder wenn die medikamentése Therapie nicht ausrei-
chend ist. Es muss sich bei den Schmerzen des Patienten um lokal begrenzte
Schmerzen handeln. Es diirfen keine bedeutsamen motorischen Fasern durch
die Neurolyse geschadigt werden.

Bevor man eine neurolytische Blockade durchfiihrt, sollte man eine pro-
gnostische Blockade mit Lokalandsthetika durchfithren, um zu tiberpriifen,
ob der Patient tiberhaupt einen Benefit hat.
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Fiir eine Neurolyse geeignete Strukturen sind
== sensible Nerven,

== |ntercostalnerven,

== hintere Wurzel - Spinalnerven,

== Plexus coeliacus, Plexus hypogastricus,

== Plexus Lumbdalis.

Die Indikationen fiir eine Plexus-coeliacus-Blockade sind Tumorschmerzen
bei Oberbauchkarzinom, z. B. bei Pankreaskarzinom oder Kolonkarzinom.

Eine Metaanalyse von Eisenberg et al. (1995) zeigte, dass Patienten durch
eine Neurolyse des Plexus coeliacus bis zum Tode oder mehr als drei Monate
lang eine 70 %ige Schmerzlinderung haben. Nebenwirkungen, die auftreten
konnen, sind lokaler Schmerz, Diarrhée, Hypotension. Es kénnen auch er-
schwerte Komplikationen auftreten wie z. B. Verletzungen der Organe, Pneu-
mothorax (Yan und Myers 2007; Nagels et al. 2013).

Es empfiehlt sich aus unserer Erfahrung der Zugang CT-gezielt von vorne
(B Abb. 4.4).

O Abb. 4.4 CT-Aufnahme einer Plexus-coeliacus-Neurolyse
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Es ist wichtig, die Methode zu visualisieren, das heif3t weitere bildgebende
Methoden der Plexus-coeliacus-Blockade sind durchleuchtungsgezielt und
sonographisch-endoskopisch.

Yamamuro fasst zusammen, dass neurolytische Plexus-coeliacus-Blocka-
den eine deutliche Verbesserung der Lebensqualitit bei Patienten bewirken,
die an schwer definierbaren Schmerzen leiden (Yamamuro et al. 2000). Die
neurolytische Plexus-coeliacus-Blockade ist eine evaluierte Technik mit einer
geringen Indizenz fiir Nebenwirkungen und Komplikationen und soll fester
Bestandteil des Schmerzmanagements bei Tumorpatienten sein. Bei der Ple-
xus-coeliacus-Blockade wird zuerst eine prognostische Blockade mit Lokal-
andsthetika durchgefiithrt. Wenn diese Erfolg zeigt, wird eine therapeutische
Blockade mit 95 %igem Alkohol angeschlossen. Es empfiehlt sich, Plexus-
coeliacus-Blockaden im frithen Stadium der Erkrankung des Pankreaskarzi-
noms durchzufiihren, da die Patienten dann weniger Opioide benétigen und
damit weniger Nebenwirkungen durch die medikamentose Therapie auftre-
ten, was wiederum zu einer Verbesserung der Lebensqualitit fithrt.

Eine weitere Methode ist die Blockade des Plexus hypogastricus bei vis-
zeralen Schmerzen im Beckenbereich (Plancarte et al. 1997).

Eine andere Moglichkeit ist die intrathekale Neurolyse. Indikationen sind
neuropathische, therapieresistente Schmerzen (z. B. perianale Schmerzen bei
einer Infiltration des Os Sacrum durch Rektumkarzinom bedingt). Auch hier
sollte man vor der intrathekalen Neurolyse einen prognostischen Sattelblock
mit einem hyperbaren Lokalanésthetikum durchfithren und dann in weiterer
Folge eine intrathekale Neurolyse mit Phenol 6 % anschlieflen (Lynch et al.
1992). Nebenwirkungen der intrathekalen Neurolyse sind Sphinkterparese
der Blase 3-10 %, muskulére Parese der unteren Extremitit 5-12 %. Die intra-
thekale Neurolyse ist durch andere Therapieoptionen in den Hintergrund
geraten, aber es gibt Indikationen, bei denen man daran denken sollte.

Beispiel

Wir hatten eine Patientin, die an einem Vulvakarzinom litt und Zeugin Jehovas
war. Sie lehnte die Opioide ab. Sie hatte ein massives lokales Rezidiv und eine
massive Infiltration des Plexus sacralis, dadurch bedingt sehr starke neuropathi-
sche Schmerzen. Wir fihrten wir bei ihr eine intrathekale Blockade zuerst mit
Lokalandsthestikum durch. Die Patientin hatte eine gute Schmerzlinderung,
daher schlossen wir eine intrathekale Neurolyse mit Phenol 6 % an. Sie hatte ein
halbes Jahr bis zum Ableben keine Schmerzen.
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Neurolytische Verfahren kdnnen auch nach 3-6 Monaten wiederholt werden,
wenn die Schmerzlinderung nachlésst.

Vor- und Nachteile der Neurolysen
Vorteile der Neurolysen

= starke Wirkung bei instabilen Schmerzen
= sie wirken bei Nervenschmerzen,

= sie sind medikamentenunabhangig.

Nachteile der Neurolysen

= keine Differenzialblockade,

== keine anhaltende Wirkung,

= es konnen Nebenwirkungen wie Neuralgien, Nervenschaden, Paresen
und Blasenfunktionsstorungen auftreten.

Eine weitere Moglichkeit der Invasivitit sind periphere Nervenblockaden, z. B.
Durchfithrung von Intrakostalblockaden bei Patienten die an einem Pleurame-
sotheliom leiden bzw. lokaler Tumorinfiltration im Bereich der Interkostalner-
ven. Es wird empfohlen, nicht mehr als 2-3 Interkostalnerven zu blockieren,
weil dadurch die muskular-mechanische Beatmung beeintréachtigt ist. Voraus-
setzung fiir die Durchfithrung einer Interkostalblockade mit Phenol ist zuerst
das Durchfiihren einer prognostischen Blockade mit Lokalanédsthestikum. Die
prognostischen Blockaden kdnnen heute ultraschallgezielt erfolgen (Amesbu-
ry und O’Riordan 1999; Wong et al. 2007; Shankar et al. 2010).

Fithrt man eine Neurolyse durch, dann sollte man sie unter dem Bild-
wandler kontrollieren, da es wichtig ist, die Ausbreitung des Kontrastmittels
entlang des Geféaf3-Nervenstranges zu sehen. 50-80% der Patienten haben
eine deutliche Verbesserung der Lebensqualitit und einen Benefit durch neu-
rolytische Methoden. Neurochirurgische Verfahren werden aufgrund der
verbesserten Medikamentdsen Therapie und der anderen zur Verfiigung ste-
henden invasiven Verfahren selten angewandt. Neurochirurgische Verfahren
sind in der Tumorschmerztherapie: Chordotomie, Rhizotomie, Traktotomie,
Thalamotomie (Ballantyne et al. 1996; Mummenthaler et al. 1990).

Insgesamt ist die Notwendigkeit der Anwendung von invasiven Verfahren
in der Tumorschmerztherapie heute zwischen 10-15 %.

Bei den invasiven Verfahren ist es wichtig, den Wunsch des Patienten zu
berticksichtigen. Es sollten immer die Erhohung der Lebensqualitit und die
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Autonomie des Patienten im Vordergrund stehen. Mit der erhohten Lebens-
qualitét steigt auch die soziale Integrationsmoglichkeit (Vissers et al. 2013).

Auch eine optimale Schmerztherapie kann nicht immer zu Schmerzfrei-
heit fithren. Die Behandlung von Tumorschmerzen ist eine interdisziplinire
Aufgabe. Bei neu aufgetretenem Schmerz muss primér geklirt werden, ob eine
kausale Behandlung der Schmerzen, wie z. B. die chirurgische Entfernung von
Metastasen, eine Bestrahlung bzw. eine hormonell/zytostatische Behandlung
moglich ist. Bei stirkeren Schmerzen sollte jedoch bereits parallel zur Diag-
nostik mit einer suffizienten medikamentésen Schmerztherapie bzw. wenn
notwendig mit einer invasiven Schmerztherapie begonnen werden (Cleary
2000).

Beispiel

Stationdrer Aufenthalt der Patientin (geb. 29. November 1948) auf der Palliativ-
station vom 6. Marz 2015 bis 9. April 2015 (1) zur Schmerzeinstellung bei
Pankreaskarzinom in Progression.

Diagnosen:
== Pankreaskarzinom in Progression

cum filiae hepatis et carcinosis peritonei

St. p. Chemotherapie mit Gemcitabine/Paclitaxel

St. p. partieller Duodenopankreatektomie 28.2.2013
Histologie pT3pN1b

St. p. gastrointestinale Blutung

Osophagusvarizen mit Banding mit 7 Ligaturen

Protrahierte Diinndarm-Blutung mit Argon-Plasma-Koagulation
(27. Oktober 2014)

Der Erstdiagnose im Februar 2013 eines Adenokarzinoms des Pankreaskopfes

(Grad 3,pT3, pN1) folgte eine partielle Duodenopankreatektomie am 28. Februar

2013 im Sinne einer Kausch-Whipple-OP; danach erfolge eine adjuvante Che-

motherapie mit Gemzar. Die Patientin wurde zwischenzeitlich immer wieder in

der zentralen Notfallaufnahme des Klinikums Klagenfurt vorstellig wegen intes-

tinaler Blutungen, Schmerzen, Ubelkeit und Erbrechen.

== 2014: neuerliche Chemotherapie bei Verdacht auf Rezidiv

== Marz 2015: deutliche Tumorprogression, Aufklarung der Patientin und der
Angehdrigen bezliglich des deutlich fortgeschrittenen Befundes.

== Festlegung einer Best Supportive Care
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Die Moglichkeit einer palliativen Chemotherapie wird von der Patientin abge-
lehnt. Sie wiinscht eine gute Schmerztherapie und eine Therapie gegen ihre
Angst- und Panikattacken sowie die Riickkehr nach Hause zu ihrer Familie so
rasch wie moglich, um dort die ihr verbleibende Zeit im Familienkreise zu ver-
bringen. Eine Schmerztherapie Stufe Ill nach WHO-Schema wird begonnen.

Plexus-coeliacus-Blockade:

Ab Mitte M&rz 2015 (13. Mérz 2015) wird eine Plexus-coeliacus-Blockade mit
Bucain 0,25 % 20 ml durchgefiihrt, CT-gezielt. Die Nadel wird vor der Aorta posi-
tioniert. Man sieht schon die haubenformige Verteilung mittels Kontrastmittel
(8 Abb. 4.4).

Bei suffizienter Analgesie wurde nach einer Woche eine Neurolyse (95-%-Alko-
hol) durchgefiihrt. Die Schmerztherapie wurde vor der Plexus-coeliacus-Blocka-
de mit Hydromorphon retardiert 2-mal 4 mg und Hydromorphon nicht retard
1,3 mg Kapseln 2- bis 3-mal, bei Durchbruchschmerzen taglich durchgefiihrt.
Zur Appetitsteigerung wurde Tetrahydrocannabinol (THC) 3-mal 2,5 mg zusatz-
lich gegeben. Schmerzen wurden vor der Blockade mit VAS 8-9 angegeben.
Nach der neurolytischen Blockade hatte die Patientin keine Schmerzen. Hydro-
morphon Kapsel 1,3 mg wurde nur mehr 2-3 pro Woche benotigt. Weil sich der
Zustand verschlechterte, wurde die Patientin am 31. Marz von Hydromorphon
2-mal 4 mg/tgl. auf transdermales Fentanyl 12,5 pg umgestellt, was am Tag des
Ablebens auf 25 pg/h erhoht wurde.

Die Patientin hatte in den letzten Tagen eine Verschlechterung des Allgemein-
zustandes und Zunahme des Aszites, welcher auch punktiert wurde. Es wurde
eine Aszitesdrainage am 3. April angelegt. Von der Schmerzsituation her war die
Patientin Uber einen groBen Zeitraum stabil, hatte keine Schmerzen - sie ver-
starb am 9. April 2015.

Wir konnten mit der Plexus-coeliacus-Blockade bei der Patientin Giber mehrere
Wochen Schmerzfreiheit erzielen, mussten die Schmerztherapie auch nicht in
der letzten Phase des Lebens steigern. Zu empfehlen ist aber, bei Patienten mit
Pancreaskarzinom friihzeitig bei Beginn der ersten Schmerzen an eine Plexus-
coeliacus-Blockade zu denken, da man dann Giber mehrere Monate eine gute
Schmerzlinderung und ein Anheben der Lebensqualitat erreichen kann.
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43 Nichtmedikamentose Schmerzbehandlungen

G. Mathis

Schmerz ist ein Gefiihl, das im Kopf wohnt
(Plato ca. 375 v Chr)

Hunderte verschiedene nichtmedikament6se und komplementare Therapie-
formen sind bei Schmerzen beschrieben. Ziel dieses Beitrags ist es, auf grund-
legende Prinzipien einzugehen und einige exemplarische Beispiele darzustel-
len, die relativ gut untersucht sind.

Schmerz trifft den ganzen Menschen - bio-psycho-sozial - bis hin zum
»total pain«. Daher sind die Zugénge zu einer wirksamen Therapie entspre-
chend vielfiltig und in der ganzen Breite auszuschopfen, entsprechend dem
Leiden des einzelnen Betroffenen und ohne diesen zu iiberfordern.

Biologisch gedacht sind es mehrere Ebenen, auf denen Therapien wirksam
sind:

Nozizeptoren (Schadensmelder) in der Haut und im Korper,

»gate«-Kontrollmechanismen im Riickenmark - »Signalbremsex,

das limibische System, eine tiefe alte Hirnregion fiir Empfindungen und

das Schmerzgediachtnis.

Die Schmerzempfindung wird durch die seelische Verfassung geprigt, zeigt

einen unregelmdfligen, phasenhaften Verlauf. Das frithere Leben prégt die

psychische Schmerzkomponente. Es helfen menschliche Nihe, Zeit und Zu-
wendung.

Die soziale Dimension der Schmerzen betrifft Armut, Einsamkeit und
Ohnmacht durch die Krankheit, mangelnde Wahrhaftigkeit und Ehrlichkeit
von Seiten des Umfelds, unerledigte Dinge und der drohende Abschied »von
Allemc.

Eine Unterteilung in verschiedene Therapieformen scheint sinnvoll, um
einen praktikablen Zugang seitens der Behandler zu er6ffnen. In der Realitét
finden dann Uberschneidungen statt, die im Hinblick auf die Wirksamkeit der
einzelnen Mafinahmen wahrzunehmen sind.

1. Physikalische Therapie: Kalte (Kithlpackungen, Eisbeutel, Umschlige)
und Wirme (Umschlidge, Kompressen, warme Bider, Infrarotlicht) —
Kélteanwendungen sind bei Menschen mit Sensibilitdtsstorungen, Ver-
wirrtheit oder Demenz mit Vorsicht einzusetzen.
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2. Physiotherapie: Sie férdert durch engen kérperlichen Kontakt zum
Schwerkranken die menschliche Néhe in einer berithrungsarmen
Umwelt. Bei Odemen helfen Lymphdrainagen, durch Massagen werden
Verspannungen gelost. Aktivierende Ubungen reduzieren Fatigue und
mindern Muskelschwund.

3. Psychotherapie: Besonders bewahrt haben sich Hypnotherapie und sys-
temische Therapieformen, bei denen das Beziehungsgeflecht im sozialen
Feld gesehen wird und individuelle Coping-Strategien entwickelt wer-
den. Diese Vorgehensweise ist ressourcenorientiert, weniger pathologie-
zentriert.

4. Entspannungsverfahren: Chronische Schmerzen versetzen Menschen in
eine anhaltende Anspannung, die durch konsequente Eigentherapie
gelost werden kann. Entsprechend der individuellen Lebensgeschichte
sind verschiedenste Methoden zielfithrend, von Muskelentspannung bis
Musiktherapie.

Grundvoraussetzung fiir eine erfolgreiche nichtmedikamentdse Schmerzbe-
handlung ist eine griindliche Schmerzanalyse. Umfangreiche Fragenkataloge
sind aufgrund des eingeschrinkten Allgemeinzustandes fiir viele Patienten
nicht zumutbar. Dennoch ist eine sensible Basisdiagnostik zur Erfassung der
Ausbreitung und Dynamik der Schmerzen, der Schmerzursache und des
Schmerztyps fiir eine erfolgreiche Behandlung erforderlich. Ist der Schmerz
tumor- oder therapiebedingt, ist er nozizeptiv oder neuropathisch (AWMF
2015)?

= Rezeptivitdt der Leidenden
Der wohl bekannteste Wunderheiler Jesus von Nazareth fragte »Willst du
geheilt werden?«. Dann konnte er dem Blinden die Augen 6ffnen. Rezeptivitit
(wortlich: »>Empfanglichkeit<) ist ganz allgemein die Fihigkeit, Wirkungen zu
empfangen. Der Begriffist vor allem durch Immanuel Kant in die Philosophie
eingefithrt worden und bezeichnet insbesondere die Fihigkeit des Menschen
(und anderer Lebewesen), durch den Einfluss von Gegenstidnden Vorstellun-
gen von diesen Gegenstidnden zu erhalten. Diese Fahigkeit nennt Kant auch
Sinnlichkeit: »Die Fihigkeit (Rezeptivitit), Vorstellungen durch die Art, wie
wir von Gegenstinden affiziert werden, zu bekommen, heifSt Sinnlichkeit.«
(Kant 1781). Zu Beginn steht also die Bereitschaft geheilt zu werden.

Dann ist die Erwartung wahrzunehmen. Welche Wirkung soll eintreten,
welche Hoffnung soll konkret erfiillt werden? Fast jede Behandlung ob durch
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Medikamente oder nichtmedikamentés hat einen gewissen positiven Placebo-
Effekt. Die Wirkung einer Therapie ist umso besser je mehr und differenzier-
ter diese auf die Erwartung der Leidenden eingeht. Diese uralte Weisheit ist
heute durch magnetresonanztomographische Bildgebung am Gehirn gesi-
chert: Opioidrezeptoren konnen durch verschiedenste Therapien aktiviert
werden und damit Schmerzen lindern (Petrovic et al. 2002).

= Authentizitidt der Behandler

Der Effekt jeder Behandlung ist abhéingig von der Haltung der Therapeuten.
Diese miissen von der Wirkung iiberzeugt sein, jedoch nicht zu sehr. Beriih-
rung aus Beriihrtsein: Beriihrtsein und korperliches Beriithren sind Formen
der menschlichen Kommunikation, wobei korperliches Beriihren den aufler-
sprachlichen Bereich des menschlichen Erlebens und Wahrnehmens an-
spricht (Hilarion Petzold). Niemand kann tber sich selbst hinausanalysieren
(therapieren). Das Maf der eigenen Selbstdurchsichtigkeit bedingt das Maf3
der Sinnerhellung (C.G. Jung).

Franz Anton Mesmer versuchte in der 2. Hilfte des 18. Jahrhunderts die
heilende Hand mit animalischem Magnetismus zu erkldren. Aus seiner Sicht
durchfloss eine Art Strom/Fluidum den menschlichen Kérper. Er behauptete,
eine ungiinstige Verteilung dieses Magnetismus im menschlichen Kérper be-
wirke alle méglichen Krankheiten, und er kénne das natiirliche Gleichgewicht
dieses Magnetismus wiederherstellen indem er mit seinen Magneten tiber den
Korper der Patienten streiche, (=Magnet als Mittel zur Beriihrung?). Der An-
drang wurde so grof3, dass er Holzzuber (baquets) mit Wasser, Eisenspianen
und Glassplittern fiillte, um den Magnetismus von ihm auf diese zu tibertra-
gen und so einer grofleren Zahl von Menschen zuzufiithren. Er suggerierte den
Patienten, dass sie in einen Krisenzustand geraten werden, sobald er die
Wanne mit dem aufgeladenen Metall beriihrt. Danach werden sie die Wanne
geheilt verlassen. Da seine Patienten dem glaubten und die Erfolge fiir sich
sprachen, festigte sich Messmers Glaube, dass zuerst ein Krisenzustand erfor-
derlich sei, um Heilung stattfinden zu lassen. Wahrscheinlich scheiterte er
letztlich, weil er die Methode zu sehr instrumentalisierte, wie in unseren Zei-
ten die Magnetfeldtherapie. Heute gilt er als Grof3vater der Hypnotherapie
und anderer Therapieformen, die mit Suggestion und Beriithrung arbeiten.

Die moderne Neurobiologie zeigt die Wechselwirkungen zwischen Arzt
und Patient auf. Therapeuten zeigen komplexe aktivierte Vorginge im Gehirn
als Ausdruck der Wahrnehmung des Leides der Patienten, der Empathie und
der Erwartung auf den Behandlungserfolg (Jensen 2014).
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4.3.1 Physiotherapie

Sich noch bewegen kdnnen, ist Leben
(Patient)

Physiotherapie dient in Palliativmedizin der Schmerzlinderung, Entspannung
und angepassten Aktivierung zur Erhaltung der Mobilitit. Sie kann oft helfen,
Symptome zu lindern, wie Verspannungen und Kontrakturen, Dyspnoe,
Odeme, Obstipation und mehr. Zu Therapiebeginn wird mit dem Patienten
und im interdisziplindren Team eruiert, was dieser an Unterstiitzung braucht,
was im gut tut und was er derzeit ablehnt. Entsprechend der Symptomlast wird
der Behandlungsplan stindig weiterentwickelt, wobei auch die Angehdrigen
mit ihren Wahrnehmungen, Empfindungen und Néten einbezogen werden.
Auch wenn manche Anwendungen wissenschaftlich kaum bis wenig unter-
sucht sind, sind viele durch Zuwendung, Berithrung und anhaltenden korper-
lichen Kontakt wirksam.

Indikationen zur Physiotherapie in der Palliativmedizin

(Nieland 2009)

= Schmerzen (Muskel-, Knochen-, Gelenk- und Nervenschmerzen)

= |mmobilitat

= Hilfsmitteltraining

= \lerspannungen, mangelnde Entspannung

== QObstipation, zur Stoffwechselsteigerung, Inkontinenz

= Odeme

= Atemnot

= Kreislaufschwiche, Schwindel und Ubelkeit

== \Wundheilungsstérungen

== Verlust von Orientierung im Raum, Verlust von Propriozeption,
Parasthesien, Missempfindungen

== Berthrungsarmut, Kommunikationsarmut, Einsamkeit, Langeweile,
Einbindung geliebter Haustiere

== Belastung der mit betroffenen Angehérigen

Es werden im Folgenden einzelne physiotherapeutische Verfahren angespro-
chen, die hdufig zum Einsatz kommen (nach Nieland 2009).
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= Krankengymnastik

Die Krankengymnastik hat zum Ziel, die Aktivititen des taglichen Lebens zu
verbessern und Mobilitat moglichst lange zu erhalten. Eine Rehabilitation im
Sinne von Wiederherstellung ist bei Palliativpatienten nicht mehr zu erwar-
ten. Der Fokus liegt auf Verbesserung und Stabilisierung. Passive und aktive
Bewegungsiibungen haben das Ziel, die korperlichen Elementarfunktionen
wie Beweglichkeit, Atmung, Kreislauf und Stoffwechsel weitgehend zu erhal-
ten. Bei Schmerzen durch lange Bettldgerigkeit und raschen Krifteverfall
helfen Lagerungsiibungen. Dabei muss der Therapeut die Intensitit, Behand-
lungszeit und Therapiefrequenz individuell anpassen und mit dem Team ab-
sprechen.

= Atemtherapie

Die Atemtherapie dient bei Palliativpatienten besonders zur Linderung der
Dyspnoe und zur Pneumonieprophylaxe. Dies wird durch gezielte Atemtech-
niken ohne und mit Hilfsmitteln erreicht. Fiir die Atemlenkung, Kontakt-
atmung, Hustentechniken, Bauchatmung, Dehnlagerung, Hautfaltenatmung
und Interkostalausstreichung werden keine Hilfsmittel benotigt, anders als bei
der positiven Druckbeatmung. Hilfreich ist die Schleimlésung durch Perkus-
sion. Auch die atemtherapeutischen Mafinahmen gegen Schmerzen sind viel-
faltig: Lippenbremse, Hecheln, autogenes Atmen, Kérperwanderung mit dem
Atem und phonisches Atmen.

= Massagen

Bei der klassischen Massage werden durch leichte Druck- und Zugreize ver-
schiedene Gewebeschichten behandelt. Mit unterschiedlichen Grifftechni-
ken, je nach Ausgangszustand des Gewebes, kann eine tonisierende oder de-
tonisierende Wirkung an der Muskulatur erzielt werden. Dariiber hinaus wird
die Durchblutung gefordert, das Gewebe entstaut und das Nervensystem an-
geregt oder beruhigt. Palliativpatienten sind durch starke Schmerzen und
lange Bettldgerigkeit oft sehr verspannt. Bei ihnen wirkt eine sensible detoni-
sierende Massage entspannend.

Kolonmassage: Eine zunehmende Immobilitat im Verlauf des palliativen
Krankheitsstadiums und Opioide verstirken Obstipation und Meteorismus.
Dem sollen Krankengymnastik und Bauchdeckenmassage/Kolonmassage
entgegenwirken. Die Bindegewebsmassage soll iiber den kutiviszeralen Reflex
(Wirkung tiber die Haut auf den Darm) eine positive anregende Wirkung auf
das Kolon haben. Die Kolonmassage kann durch eine in der Verlaufsrichtung
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des Kolons gerichtete, kreisende Massagebewegung verbesserte Peristaltik,
Verminderung der Bladhungen bewirken und vermehrten Stuhlgang anregen
(AWMEF 2015).

Die manuelle Lymphdrainage ist besonders bei echten Lymphédemen
nach operativer Lymphknotenentfernung und lokaler Bestrahlung wirksam.
Sie soll immer mit einer Kompressionstherapie kombiniert werden sowie
durch Hautpflege, leichte krankengymnastische Ubungen und Hochlagerung
des betroffenen Korperteils erganzt werden. Bindegewebs- und Fufizonen-
reflexmassagen sollen regulierend, beruhigend und damit auch schmerz-
lindernd wirken. Sie eignen sich bei vegetativ sensiblen Patienten und bei
Krebspatienten, bei denen die schmerzende Region durch Hautverdnderun-
gen (wie exulzerierende Tumoren und Wunden oder Strahlenschdden) nicht
direkt berithrt werden kann.

= Physikalische Therapie

Bei der transkutanen elektrischen Nervenstimulaton (TENS) werden in der
Schmerzregion besonders am Riicken niederfrequente Impuls- und Gleich-
strome in die Tiefe geleitet, die tiber Vibrationsrezptoren im Riickenmark
schmerzhemmende Fasern aktivieren. TENS hat den Vorteil, dass sie nach
kurzer Anleitung von den Patienten bzw. den Angehdrigen selbst angewendet
werden kann. Daneben gibt es noch weitere Reizstromverfahren, deren Wirk-
sambkeit von kurzer Dauer und wenig untersucht sind. Auf die vielen weiteren
physikalischen Therapien mit Licht, Warme, Kélte und Badern kann hier nur
verwiesen werden. Aus klinischen Erfahrungen haben sich bei Blahungen und
Abdominalgien Warmeanwendung (z. B. feuchtwarme Wickel/Bauchaufla-
gen), evtl. in Kombination mit dtherischen Olen (Fenchel, Kiimmel), bewéhrt
(AWMF 2015).

= Hilfsmittelverordnung und -training

Aufgabe der Physiotherapie ist es auch, gemeinsam mit Medizin und Pflege
zu priifen, welche Hilfsmittel (Rollator, Rollstuhl, Schienen, Gehilfen usw.) die
Patienten brauchen, geeignete Hilfsmittel aufgrund der gegebenen Erfahrung
auszuwiéhlen und zu organisieren. Dann ist eine gute Anleitung sowohl der
Betroffenen wie auch der Angehoérigen iiber den zweckmifligen Umgang mit
diesen Hilfsmitteln erforderlich.
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4.3.2 Psychotherapie

Seit Menschengedenken werden in Naturreligionen und Hochkulturen viel-
faltige Heilungsrituale gepflegt. Leid und Schmerz kénnen den Menschen
vollig auf sich fixieren und zerfasern. Es entsteht ein komplexer psychosoma-
tischer Schmerz »total pain«. Auflergewohnliches Erleben in geheimnisvoller
Dramaturgie — wie beispielsweise von Schamanen - kann verkrallte Denk-
strukturen (das Schmerzgedachtnis?) 16sen. Trance, Berithrung, Anhauchen,
beschworende Rufe, bannende Erzahlungen und Geséinge haben grofSe rekon-
struktive Wirkung.

Ziel der Schmerzpsychotherapie ist es, den Patienten zu einem besseren
Umgang mit den Schmerzen und deren Folgen zu verhelfen, so dass er/sie
aktiv und bewusst in das Schmerzgeschehen eingreifen kann. In den letzten
Jahrzehnten wurden verschiedene psychotherapeutische Zuginge und Me-
thoden zur Schmerztherapie entwickelt:

Verhaltenstherapie und kognitive Verhaltenstherapie

Interpersonelle oder kommunikationsbezogene Therapieformen

Systemische Therapieformen

Entspannungsverfahren und Hypnose

Analytisch orientierte Psychotherapieformen

In der Palliative Care haben sich systemische Therapien, Hypnotherapie und
Entspannungsverfahren bewéhrt. Im Zuge der Frithintegration von Palliative
Care konnten verhaltenstherapeutische Ansitze vermehrt an Bedeutung ge-
winnen. Ebenso interpersonelle oder kommunikations-bezogene Therapie-
formen, die den Schmerz als Sprache verstehen, Beziehungsprobleme als
Ursache und Folge von Schmerzen sehen und dann Missverstdndnisse korri-
gieren. Dadurch kommt es bei Patienten und Therapeuten beiderseits zu ei-
nem besseren Umgang mit den Schmerzen.

Systemische Therapien betrachten das Beziehungsgeflecht im sozialen
Feld. Patienten kénnen schwer allein gesunden. Es werden individuelle und
systemische Coping-Strategien entwickelt. Systemische Therapien sind res-
sourcenorientiert und weniger pathologiezentriert. Angestrebt wird damit
auch ein Abbauen von Schuldgefithlen und Vorwiirfen.

Der psychosoziale Zugang besteht in der Beachtung von psychischen und
sozialen Wechselwirkungen. Er ist keine eigene Therapieform, sondern eine
Denk- und Handlungsweise, die jedem Helfer ansteht.
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Die moderne Hypnotherapie wurde von Milton Erickson begriindet,
der in seinem Denken Cecily Saunders nahestand (Erickson 1959). In der
Hypnotherapie werden Trancezustinde, das sind besondere Bewusstseins-
zustinde zwischen Wachheit und Schlaf (ein »entspannter Wachzustand«)
zur therapeutischen Anwendung induziert (Revenstorf 2006). Die Auto-
nomie des Patienten bleibt in der hypnotherapeutischen Trance erhalten, er
ist nicht willenlos oder ausgeliefert, wie das bei manchen Formen der
Hypnose geschehen soll. Trancezustinde konnen spontan auftreten oder
auch induziert werden, beides durch akustische oder optische Reize, Bewe-
gungen wie Tanz bzw. durch selektive Aufmerksamkeitsfokussierung. Es gibt
jedoch auch Problemtrancen, in denen man vollig auf ein Problem fokussiert
ist und nicht mehr anders denken kann. Problemtrancen treten beispiels-
weise auf, wenn die Neudiagnose »Krebs« wie ein Blitz einschligt oder
Todesangst aufkommt (Schulze 2013). Hier gilt es dem Patienten zu helfen,
die Krebserkrankung als Teil von ihm zu sehen. Auch wenn es sich fiir den
Patienten anfiihlt, als vereinnahme ihn die Erkrankung als Ganzes, er ist und
bleibt mehr als die Erkrankung. Dieses Bewusstsein hilft ihm eigene Kraft-
quellen zu erschlielen.

Schmerzen sind oft iiberlagert von der Erinnerung an bereits erlebten
Schmerz und von Angst vor dem zu erwartenden Schmerz. Allgemeine Ziele
der hypnotherapeutischen Intervention sind:

Ausschaltung oder (meistens) Reduzierung des Schmerzes,

geringere Medikamentendosis (Analgetika, Anxiolytika) und damit

weniger Nebenwirkungen,

Anheben des allgemeinen Wohlbefindens,

Selbststandigkeit mithilfe von Selbsthypnose mit Gewinn an Selbst-

vertrauen,

indirekte positive Beeinflussung der begleitenden sekundéren

Depression (Kaiser-Rekkas 2009).

Hypnotherapie eroffnet Problembewiltigungen (wie auch andere Therapie-
formen), indem der Zugang zu den eigenen Ressourcen verbessert wird und
storende, tiberwertige Affekte dissoziiert werden. Hilfreiche nicht zugingliche
Gefiihle konnen integriert werden. Die Ressourcenerschliefung, die Disso-
ziation iiberwiltigender, storender Gefithle und die Integration hilfreicher
nicht zugénglicher Gefiihle stabilisiert das vegetative Nervensystem. Nicht
zugéngliche Gefiihle werden wieder integriert, das vegetative Nervensystem
stabilisiert. Es gibt kognitive, sensorische, motorische und vegetative Trance-
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phianomene, die therapeutisch eingesetzt werden kénnen, bei bis zu 90 % der
Menschen.

Wichtig sind ein einfithlsamer, achtsamer Umgang und die Vermeidung
der Kriegssprache (»den Krebs besiegen«, »Strahlenkanone«, »Chemokeule«).
Unvorsichtige Arbeit mit Tracezustdnden ohne ausreichende Kenntnis {iber
gelegentlich unerwartete Komplikationen wie Flashbacks nach Traumen ist zu
vermeiden (Schulze 2013).

= Entspannungsverfahren
Schmerzen fithren zu anhaltendem Stress, der sich auf das vegetative Nerven-
system auswirkt und in Atmung, Herzfrequenz, Verdauungstitigkeit, Ver-
spannungen der Muskeln, in Angst und emotionale Bedrohung niederschlégt.
Entspannung kann {iber das autonome Nervensystem in Wechselwirkung
mit dem Gehirn fiir Kérper und Seele ausgleichend wirken. Ein Vorteil dieser
Heilverfahren ist, dass sie vom Patienten nach einer kurzen Anleitung oder
Eintibung mit einer CD selbst, das meint ohne fremde Hilfe erlebt werden
konnen. Aus dem reichen Repertoire an Entspannungstherapien werden hier
einige vorgestellt, die gut erprobt und untersucht sind.

= Progressive Muskelrelaxation (PMR)

Der Muskelforscher Edmund Jacobson beobachtete zu Anfang des vorigen
Jahrhunderts, dass Anspannungen der Muskulatur hiufig im Zusammenhang
mit innerer Unruhe, Stress und Angst auftreten. Der kurzzeitigen Anspan-
nung einer Muskelgruppe folgt mit der Zeit eine vertiefte Entspannung/Er-
miidung. Die bewusste Entspannung einzelner Muskelgruppen aktiviert die
ziigelnde Seite des vegetativen Nervensystems, den Parasympathikus. Dies
fithrt zur Beruhigung der Atmung und der Herzfrequenz, zu Stressabbau, zur
emotionalen Entspannung und Schmerzreduktion.

Zur Einfithrung soll das Wirkprinzip klar sein. Sitzen hat sich als Grund-
haltung bewidhrt. Die Beine sind leicht gedffnet, die Augen geschlossen, wenn
die Personen nicht zu éngstlich sind, die Arme ruhen entweder auf den Ober-
schenkeln oder den Lehnen. Diese Grundhaltung hat sich auch bei anderen
Entspannungsverfahren bewdhrt. Es kann die progressive Muskelrelaxation
auch im Liegen getibt werden.

In der Ubung selbst gibt es Lang- und Kurzfassungen. In der Originalversion
von Jacobson werden die Muskelgruppen 1-2 min angespannt und dann
3-4 min locker gelassen: Armiibungen, Beintibungen, Rumpfbereich, Nacken-
tibungen, Augenregion, Visualisationsiibung, Sprechwerkzeuge (Gatterer 2009).
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Heute wird meistens mit gekiirzten Versionen gearbeitet, wobei die Zeit
der Anspannung auf das derzeit iibliche Maf3 von 5-10 sec Anspannung und
30-50 sec Entspannung verdndert wurde (Bernstein und Borkovec 2002). Die
Anweisung kann in einer Gruppe unter Anleitung eines mit der Methode
erfahrenden Therapeuten erfolgen oder mit Hilfe einer CD (z. B. Frucht
2011).

Wichtig fiir die Wirksamkeit der PMR ist, dass nur regelmifiiges Uben
den gewiinschten Erfolg bringt. Nebenwirkungen sind selten: Angstzustinde
konnen verstirkt werden, manchmal konnen vegetative Reaktionen wie Herz-
klopfen und Magenknurren oder zunehmende Asthmabeschwerden je nach
Vorbefinden auftreten (Gatterer 2009).

= Weitere Entspannungsverfahren

Besonders bewiéhrt hat sich in der Schmerztherapie das autogene Training, in
seiner klassischen Form von Johannes Heinrich Schulz 1932 publiziert. Er
entwickelte es im Rahmen seiner Hypnoseforschung und bezeichnete es als
konzentrative Selbstentspannung. Die Grundlage ist auch hier die Entspan-
nung der Muskulatur, die tiber Arme und Beine in den Korper einkehrt und
damit Atemfrequenz und Herzschlag beruhigt. In weiteren Schritten erfolgen
positiv formulierte Vorsatzbildung und schlieSlich psychoanalytische Ansit-
ze. Fur die Schmerztherapie ist die Grundstufe wesentlich. Ein Nachteil des
autogenen Trainings fiir Schmerzpatienten ist, dass die volle Wirkung nicht
so schnell eintritt. Wer es bereits einmal geiibt hat, kann bei verschiedensten
Schmerzzustinden darauf zuriickgreifen. Weitere Entspannungsverfahren
aus Ostlichen Kulturkreisen sind Qigong, Tai Chi, Yoga und andere.

= Musiktherapie
Die Musik allein macht Hinkende springen, Verzagende singen
(Laurentius von Schnifis)

Der therapeutische Einsatz von Musik reicht bis zu den Naturvolkern und
alten Hochkulturen zuriick. Heute zeigen viele Studien, dass das Horen von
ausgewdhlter Musik sowohl bei akuten als auch bei chronischen Schmerzen
eine deutliche Schmerzhemmung bewirken kann. Zusitzlich werden Schlaf
und Lebensqualitét verbessert.

Fiir eine wissenschaftlich fundierte und diagnosespezifische Nutzung von
Musik oder von musikalischen Elementen gibt es prinzipiell zwei Wege: Das
Horen von speziell ausgewahlter Musik (rezeptive Musiktherapie) und die ak-
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tive Musiktherapie, die als geleitete oder freie Improvisation durchgefiihrt wird
oder auch im Singen und Tanzen, sie ist wichtig in der Palliativen Geriatrie.

Wird mittels Musiktherapie eine Aktivierung angestrebt, kann es sich um
eine rein korperliche Aktivierung oder um eine emotionale Neuorientierung
handeln. Ist das Ziel eine Entspannung, kann die Lésung von korperlichen
Verspannungen oder der Abbau von Stress und Angsten bewirkt werden.

Entspannende und beruhigende Wirkungen werden mit folgenden musi-
kalischen Charakteristika erzielt:

Intensitét: geringe Lautstérke, geringe Lautstirkednderungen, weiches

Pulsieren

Zeitablauf: Tempo in oder unterhalb der Herzfrequenz, gleichméfliges

Tempo, zweizeitige (gerade) Taktarten

Tonhohenstruktur: geringer Tonhohenumfang, enge Intervalle

(Tonschritte), abwarts gerichtete Intervalle

Klangcharakter: geddmpfte Klangfarbe, konsonante Zusammenkléange,

einfache Harmonik (Bernatzky 2012)

Die musikalische Charakteristik fiir eine aktivierende Wirkung kann spiegel-
bildlich gesehen werden: lauter, akzentuiert, tinzerisch, Tempowechsel und
Dreiertakt.

Bei Auswahl der Instrumente werden mit Harfe oder Monochord gute be-
ruhigende Wirkungen erzielt, auch mit Klangschalen und verschiedenen Holz-
floten gibt es gute Erfahrungen. ODb live oder auf Tontrager gespielt sind Natur-
instrumente der elektronischen Musik vorzuziehen, da bei echten Instrumenten
der Klang und die Obertone besser schwingen. Instrumentalmusik ist Vokal-
musik tiberwiegend vorzuziehen. Es konnen einfache Vokale die Wirkung der
Instrumentalmusik tiberh6hen, gesungene Texte konnen den erwiinschten un-
bewussten Regulationsprozess beeintrachtigen (Bernatzky 2012).

Fir die Musiktherapeuten ist eine gute Wiedergabequalitit wichtig, aber
auch personliche Zuwendung und manchmal die Aufarbeitung des Erlebten
in einem abschliefSenden Gesprich.

In der Musikauswahl ist auf die personlichen Neigungen des Patienten
einzugehen, auf die Lebensgeschichte, welche Stilrichtung geschétzt oder ab-
gelehnt wird (Bernatzky 2013). Angesichts der heutigen technischen Moglich-
keiten kann so auf Tontréger ein individuelles Musikprogramm zur rezeptiven
Musiktherapie zusammengestellt werden. Es gibt erprobte Entspannungsmu-
sik auf CD (z. B. Bernatzky 2014). Horen mit Kopthorer schiitzt vor storender
Ablenkung und intensiviert das Erlebnis.
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5.1 Dyspnoe

51 Dyspnoe

Dyspnoe bezeichnet das Gefithl der Atemnot (oder Atemlosigkeit). Es ist ein
héufig anzutreffendes Symptom einer Stérung der Atmung dessen Schwere
nur Patienten selbst beurteilen konnen. Es tritt bei ca.70 % der Palliativpa-
tienten in deren letzten sechs Lebensmonaten (Emanuel et al. 2000) auf und
nimmt mit dem Verlauf einer Krebserkrankung in Abhéngigkeit des Tumor-
stadiums zu (Muers und Round 1993; Higgins und McCarthy 1989). Dyspnoe
ist aber auch mit anderen Erkrankungen wie der COPD und der Herzinsufti-
zienz eng verkniipft (Thomas und von Guten 2006). Schliefilich tritt das Ge-
fithl der Dyspnoe gelegentlich auch ohne erkennbare Ursache auf. So gaben
in einer Untersuchung immer 24 % der Krebspatienten das Gefiihl einer
Atemnot an, ohne dass dabei pathologische Verdnderungen an Herz oder
Lunge vorlagen (Reuben und Mor 1986).

Ausgeldst wird das Gefiihl der Atemnot von Sensoren (Rezeptoren), die
in vielen Strukturen des Atemapparates verankert sind (Zwerchfell, Pleura,
Bronchien, Trachea, verlangertes Riickenmark). Deren mechanische (Pleuri-
tis, Pleurakarzinose, Zwerchfelllihmung) oder chemische (Hypoxie, Hyper-
kapnie) Irritation wird iiber Nervenbahnen dem Gehirn iibermittelt, das das
Gefiihl der Atemnot erzeugt (Evans et al. 2002; Manning und Schwartzstein
1995; @ Abb. 5.1). Dieses System der Entstehung der Atemnot ist damit sehr
dhnlich dem der Entstehung des Schmerzes: beide werden durch Irritation
von spezifischen Rezeptoren in Korperstrukturen ausgelost und bei beiden
wird das Signal an das Gehirn weitergeleitet und dort in ein Gefithl umgewan-
delt. Nicht zuletzt deshalb wird sowohl der Schmerz als auch die Atemnot
durch negative emotionale und psychische Einfliissen verstirkt und durch
positive Einfliisse abgeschwacht.

= Schweregrad der Dyspnoe

Da Dyspnoe nicht objektiv festgestellt und gemessen werden kann, konnen
nur Patienten selbst den Schweregrad ihrer Dyspnoe festlegen. Dies geschieht
in aller Regel mit Skalen wie der Borg-Skala (Borg 1982) oder der visuellen
analog Skala (VAS) (Adams et al. 1985). Bei letzterer wird der Schweregrad
der Dyspnoe von Patienten von 0 (=keine Dyspnoe) bis 10 (=schwerste vor-
stellbare Dsypnoe) eingestuft.
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B Abb. 5.1 Wahrnehmung der Dyspnoe. (Mod. nach Leupoldt und Dahme 2005)

5.1.1 Ursachen der Dyspnoe (und ihre Behandlung)

Fiir die Entwicklung des Behandlungsplanes einer Dyspnoe ist eine Abkla-
rung der zugrunde liegenden Ursache(n) unerlésslich. Sind die Ursachen fest-
gestellt, gilt es zu tiberpriifen ob die bisher durchgefiihrten Therapiemafinah-
men ausgeschopft sind. Ist dies der Fall, und besteht trotzdem die Notwendig-
keit der Behandlung der Dyspnoe, die so stark ist, dass sie behandelt werden
muss, spricht man von einer kausal nicht mehr behandelbaren Atemnot (oft
auch »therapierefraktire« oder »irreversible« Atemnot genannt).
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Ursachen der Dyspnoe

Pulmonal

== Chronisch obstruktive Lungenerkrankung (COPD)

== Pleuareguss

== | ungenentziindung

== Bronchialobstruktion durch Tumoren

== | ungenmetastasen mit Lymphangiosis carzinomatosa

== Akute oder chronische Lungengewebserkrankungen
(z.B. Lungenfibrose)

== | ungenatelektase

== | ungenembolie

Kardial

= Herzinsuffizienz (z.B. Dilatative Cardiomyopathie)
== Perikarderguss

== Shuntviitium

Muskular
== Amyotrophe Lateralsklerose
= Zwerchfellldhmung (z.B. bei N. phrenicus Parese)

Abdominell
== Ausgepragter Aszites

Fur Einschitzung der Ursachen einer Dyspnoe ist aufSerdem hilfreich zu wis-
sen, ob sie seit langerer Zeit (Monate bis Jahre) besteht und damit chronisch
ist/z. B. COPD, Lungenfibrose), oder ob sie akut aufgetreten ist (z. B Pulmo-
nalembolie, Lungenentziindung).

5.1.2 Chronische Atemnot und ihre Behandlung

Die Haufigste Ursache einer chronischen Dyspnoe ist die chronisch obstruktive
Lungenerkrankung (COPD), die fast ausschlief3lich durch das Rauchen verur-
sacht ist. Da viele Krebsarten durch Rauchen (mit)ausgel6st werden, haben
viele Krebspatienten die in palliativer Betreuung sind, eine jahrelang beste-
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STADIUM |
leicht
FV1/VC <70%
FV; >80% Soll
mit/ohne
Symptomatik

STADIUM I
mittel
FV1/VC <70%
50% < FV; <80% Soll
mit/ohne
Symptomatik

STADIUM Il
schwer
FV;/VC <70%
30% < FV; =50% Soll
mit/ohne
Symptomatik

STADIUM IV
sehr schwer
FV;/VC <70%
FV; <30% Soll
oder
FV; <50% Soll
und chron. resp.
Insuffizienz, Rechts-
herzbelastung

zusatzlich bei Bedarf

Vermeidung von Risikofaktoren, Grippe- und Pneumokokkenschutzimpfung;

kurz wirksame Bronchodilatatoren, Rehabilitation

Zusétzliche Dauertherapie mit einem oder mehreren
langwirksamen Bronchodilatatoren

Zusatzlich inhalative Glukokortikoide bei
wiederkehrender Exazerbation

Zusétzlich Langzeit-
Sauerstofftherapie

bei resp. Insuffizienz;
priifen, ob chirurg.
Behandlung indiziert ist

B Abb. 5.2 Stadieneinteilung der COPD und entsprechende TherapiemafBnahmen

hende COPD und damit einhergehend eine chronische Dyspnoe die sich bei
starkerer Belastung oder vor allem bei Lungeninfekten (Lungenentziindung,
akute Bronchitis) stark verschlechtern kann. Es muss deshalb bei diesen Pa-
tienten sichergestellt werden, dass ihre Basistherapie der COPD bestehend aus
kurz- und/oder und langwirksame Anticholinergika (z. B. Ipratropiumbromid
oder Tiotropiumbromid) sowie kurzwirksame (Fenoterol oder Salbutamol)
oder langwirksamen Beta-2-Agonisten (Salmeterol oder Formoterol) stadien-
gerecht ausgeschopft ist (B Abb. 5.2) und die Therapie einer akuten Exazer-
bation der COPD (Steroide, Antibiotika, Sauerstoff) dem Stand der Wissen-
schaft entspricht Zur Diagnose einer COPD und der Einschitzung des
Schweregrades ist eine Lungenfunktionsuntersuchung und die Erhebung des

Sauerstoffgehaltes des Blutes ausreichend.
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Fiir den Fall einer vermuteten Exazerbation ist zusatzlich ein Thoraxront-
gen und gegebenenfalls eine Computertomographie sinnvoll.

Haufig besteht eine Dyspnoe auch infolge einer chronischen Linksherzin-
suffizienz, wie sie durch einen groflen Myokardinfarkt oder auch durch eine
langjéhrig unbehandelte Hypertonie verursacht wird. Auch hier ist es wiede-
rum wichtig dass die Basistherapie der chronischen Linksherzinsuffizienz und
gegebenentfalls die Therapie ihrer akuten Entgleisung dem Stand der Wissen-
schaften (ACE-Hemmer, Spironolacton, Beta-Blocker, Diuretika) entspre-
chen. Zur Diagnose einer Herzinsuffizienz und der Einschdtzung ihres
Schweregrades sind eine Herzultraschalluntersuchung und gegebenenfalls ein
Thoraxrontgen zielfithrend.

Da ein Nikotinabusus sowohl fiir die COPD als auch fiir die Herzinsuffi-
zienz (als Folge einer koronaren Herzkrankheit) ein starker Risikofaktor ist,
finden sich hiufig Patienten in palliativer Betreuung, die beide Ursachen auf-
weisen und dementsprechend viele Medikamente einnehmen, die auch auf-
einander abgestimmt werden miissen.

Eine weitere vergleichsweise seltene Ursache einer chronischen Dyspnoe
ist die Lungenfibrose, die durch einen Autoimmunmechanismus oder durch
Bestrahlung ausgelost wird und bei Bestehen einer Hypoxie unter Belastung
und/oder Ruhe mit Sauerstoffgabe (und Kortison) behandelt wird.

5.1.3 Atemnot bei Krebserkrankungen

Eine sich oft tiber Wochen tiber viele Tage oder einige Wochen chronische sich
aber haufig akut verschlechternde Dyspnoe bei Krebserkrankungen entsteht
héufig durch eine Ausbreitung des Tumors in pulmonale Strukturen wie
Pleura, Bronchien oder Lungenparenchym.

= Pleuraerguss
Eine Ausbreitung des Tumors auf die Pleura (Pleurakarzinose) oder eine
Krebserkrankung der Pleura an sich (Pleuramesotheliom) fiihrt zur Fliissig-
keitsabsonderung der Pleura und damit zum Pleuraerguss. Dieser wird am
besten mittels Sonographie der Lunge, die auch eine genaue Beurteilung der
GrofSe und der Frage der Punktierbarkeit des Ergusses erlaubt. Da sie bettsei-
tig durchgefithrt werden kann ist sie die Diagnostik der Wahl fiir Palliativ-
patienten und einem Lungenrontgen vorzuziehen.

Ist ein Erguss von Grof3e und Lokalisation einer Punktion zuganglich und
hat er eine klinische Konsequenz (Linderung der Dyspnoe, Abklirung der
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Ursache, Beurteilung der Wiederentfaltbarkeit der Lungen nach Punktion) ist
diese als sicher indiziert zu betrachten.

Andere haufige Ursachen von Pleuraergiissen sind Entziindungen der
Lunge mit begleitender Entziindung der Pleurablitter (Exsudat), eine Herz-
insuffizienz (Transudat) oder ein Einwachsen des Tumors in die thorakalen
Lymphbahnen (chyloser Erguss).

Istaufgrund der onkologischen Therapieplanung davon auszugehen, dass
ein Erguss nach der Punktion wieder nachrinnen wird (was der Regelfall bei
Palliativpatienten ist), sollten Mafinahmen zur » Trockenlegung« des Ergusses
(Verkleben der Pleurablatter mittels Pleurodese) oder solche zu einer perma-
nenten Pleuradrainage (implantierbare Pleuradrains) getroffen werden. In der
Regel wird bei Patienten mit lingerer Lebenserwartung und guter Entfaltbar-
keit der Lunge (z. B. Mammakarzinom mit weiteren onkologischen Therapie-
optionen) der Pleurodese der Vorzug gegeben, wihrend Patienten mit onko-
logisch nicht behandelbaren Krebserkrankungen und entsprechend schlech-
tem Allgemeinzustand sich eher fiir den akut wesentlich weniger belastenden
Eingriff des Pleuradrains eignen. Moderne Pleuradrains sind so konstruiert,
dass ein Ablassen der Ergussfliissigkeit intermittierend erfolgen kann und die
extrathorakalen Anteile des Sets (Schlauch und Flasche) dazwischen ohne die
Gefahr der Entstehung eines Pneumothroax abgenommen werden kénnen.
Damit konnen Patienten leicht in hiusliche Pflege entlassen werden, wobei
das Anhingen des Sets durch Pflegekrifte oder auch durch geschulte Ange-
horige erfolgen kann.

= Bronchialobstruktion

Ein totaler oder subtotaler Verschluss von Anteilen des Bronchialsystems
(Bronchialobstruktion) fithrt zu einer fehlenden Luftzufuhr der nachgeschal-
teten Lungenabschnitte mit den Folgen eines Kollapses dieser Abschnitte
(Atelektase), einer dadurch entstehenden Einbufle an Sauerstoffaufnahme
durch die Lungen und damit zur Dyspnoe. Durch Retention von Schleim
hinter der Stenose entwickelt sich haufig eine Lungenentziindung, die oftauch
das erste Zeichen einer beginnenden Obstruktion ist.

Dieser Verschluss kann durch eine Ausbereitung des Tumors in der Bron-
chialwand verursacht werden oder durch Kompression der Bronchien von
»auflen« in Folge einer groflen Metastase im Lungenparenchym. Die Diagnos-
tik der Atelektase erfolgt im Throraxrontgen. Die weitere Abklarung der
Therapierbarkeit (Bronchialstent, endobronchiale Therapie, Radiatio) erfolgt
mittels CT und/oder Bronchoskopie.
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= Tumorinfiltration des Lungenparenchyms

Eine Infiltration des Lungenparenchyms durch einen grofen Lungentumor oder
durch zahlreiche Metastasen fithrt nur selten zu schwerwiegender Atemnot.
Relativ haufig kommt es aber bei bestimmten Krebsentitéten (z. B. Mammakar-
zinom) zu einer Besiedlung der Lymphgefifle des Lungenparenchyms mit
Krebszellen (Lymphangiosis karzinomatosa). Diese Besiedlung fiihrt zu einer
Verdickung der Wand der Alveolen, durch die der Sauerstoff von den Atem-
wegen in die Blutgefifle gelangt. Dies bewirkt wiederrum sehr rasch einen be-
trachtlichen Abfall des Sauerstoffgehaltes des Blutes. Im Lungenrontgen finden
sich dabei typischerweise — wenn iiberhaupt - oft nur minimale Verdnderungen.

5.1.4 Atemnot bei neuromuskuldren Erkrankungen

Die Atemnot bei neuromuskuldren Erkrankungen wie etwa der amyotrophen
Lateralsklerose, ist verursacht durch eine zunehmende Schwiachung der Mus-
kulatur die auch die fiir die Atmung notwendigen Muskelpartien (Zwerchfell,
Zwischenrippenmuskulatur, Atemhilfsmuskulatur) betrifft und in fortge-
schrittenen Stadien der Erkrankung zur Dyspnoe fiihrt. Die Lunge selbst ist
dabei vollig gesund. Die zur Einatmung notwendige Ausweitung des Brust-
korbs ist aber eingeschrankt wodurch zu wenig CO, abgeatmet werden kann.
Die daraus folgende Erhohung des CO,-Spiegels im Blut ruft Dyspnoe hervor.
Mit Hilfe einer kiinstlichen, minimal-invasiven Beatmung iber ein Tracheo-
stoma wird die Atemmuskulatur unterstiitzt und die Dyspnoe gemildert. Auf-
grund der Muskelschwiche ist auch das Abhusten von Schleim behindert,
wodurch hiufig Lungenentziindungen auftreten, die die Dyspnoe akut weiter
verstirken.

= Kausal nicht behandelbare Atemnot

Sind die oben beschriebenen, gezielten Mafinahmen gegen eine Dyspnoe wir-
kungslos (geworden) und besteht trotzdem eine Dyspnoe, die so stark ist, dass
sie behandelt werden muss, liegt definitionsgemaf3 eine kausal nicht mehr
behandelbare Atemnot (oft auch »therapierefraktire« oder »irreversible«
Atemnot genannt) vor.

Die Behandlung in dieser Situation stiitzt sich auf zwei Konzepte: die Be-
einflussung der emotional-psychische Folgen der Dyspnoe durch Coping-
Strategien und die Beeinflussung der Wahrnehmung der Dyspnoe im Bereich
der Rezeptoren in Thorax und Gehirn durch Opioide.
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Die emotional psychische Situation von Patienten mit Dyspnoe wird durch
ruhig auftretende Betreuer die Sicherheit ausstrahlen und fiir stressfreie Ab-
ldufe Sorge tragen verbessert. Gezieltes Atemtraining und psychotherapeuti-
sche Begleitung sind weitere Therapien, deren positiver Effekt seit langem
wissenschaftlich belegt ist. Sie alle sollten frith im Krankheitsprozess einge-
setzt werden, damit sie dann bei Auftreten akuter Atemnot des Patienten auch
darauf zurtickgreifen kénnen.

Opioide haben einen wissenschaftlich nachgewiesenen lindernden Effekt
auf Dyspnoe, der unabhéngig vom verwendeten Opioid, von der Verabrei-
chungsart (p.o., s.c., i.v.), von der Galenik (retardiert versus nicht retardiert)
und von der Ursache der Dyspnoe ist (Chua et al. 1997; Allard et al. 1999;
Mazzocatto et al. 1999; Williams et al. 2002; Johnson et al. 2001; Light et al.
1989). Der Mechanismus beruht sehr wahrscheinlich auf der Besetzung von
Opioidrezeptoren in Throraxwand, Lunge und Gehirn und hat mit einem oft
behaupteten sedierenden Effekt von Opioiden nichts zu tun (Zebraski et al.
2000). Dyspnoe fiihrt zu einer Aktivierung der gleichen opioid-sensitiven
Gehirnregionen wie Schmerz. Dies ist nicht nur eine brauchbare Erklirung
fiir die Wirkung von Opioiden bei Dyspnoe sondern auch fiir das bei Patien-
ten hdufige gleichzeitige Auftreten von Dyspnoe und Schmerz (»es bleibt
einem vor Schmerz die Luft weg«).

Die Dosierung von Opioiden in der Indikation der therapierefraktiren
Atemnot ist in der » Ubersicht dargestellt. Im Gegensatz zum Schmerz ist bei
der Behandlung der Dyspnoe nicht geklért, ob eine eindeutige Dosis-Wir-
kungsbeziehung besteht.

Opioiddosierung bei Atemnot

Opioid-naive Patienten

== Beginn mit oralem Morphin (oder Aquivalent) 2,5-5mg

== Zeit bis zur maximalen Opioidwirkung abwarten

== Bei unzureichendem Ansprechen: Dosis wiederholen oder Dosis um
25-50% erhdhen

== Tagesdosis ermitteln und auf ein langwirksames Opioid umstellen

== 5-159% der Tagesdosis »stiindlich bei Bedarf« als Therapie der Durch-
bruchsatemnot vorsehen

Patienten unter Opioiden
== Erhéhung der Opioiddosis um 25 %
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Der atemdepressive Effekt von Opioiden kommt bei Patienten mit Dyspnoe,
die ja einen maximalen Atemantrieb haben nicht zur Wirkung, solange die
Anwendung der Opioide fachgerecht erfolgt (niedrige Startdosis, langsame
Steigerung). Eine Kontrolle der Atemfrequenz muss aber dennoch regelmaf3ig
erfolgen.

Es ist durch zahlreiche Studien belegt, dass Anxiolytika alleine keinerlei
lindernden direkten Effekt auf eine Dyspnoe haben, der iiber einen Placebo-
Effekt hinausgehen wiirde (Stark et al. 1981; Woodcock et al. 1981). Dieser
kann aber besser und effektiver mit Zuwendung, Beruhigung und psychothe-
rapeutischer Unterstiitzung erreicht werden. Lasst sich die Angst trotz dieser
Mafinahmen und der Gabe von Opioiden gegen die Dyspnoe nicht beherr-
schen, kann eine niedrig dosierte Anxiolytika-Therapie hilfreich sein.

= Sauerstoffgabe bei Dyspnoe
Die Gabe von Sauerstoff (mit Maske oder Nasenbrille) ist sicher indiziert bei
nachgewiesener Hypoxie. Sie ist besonders wirksam bei Diffusionsstérungen,
wie sie bei der Lymphangiosis carzinomatosa auftreten und kann dort auch in
maximaler Dosierung ohne Einschrankung verwendet werden. Sie ist auch
bei Patienten mit Hypoxie aufgrund einer COPD indiziert, dort aber mit einer
Dosislimitation von max. 2-4 L/min limitiert. Hohere Dosen konnen eine
unter Umstanden todliche Hyperkapnie hervorrufen.

Die Gabe von Sauerstoff bei Patienten, die keine Hypoxie haben, ist nur
im Sinn eines Placebo-Effektes wirksam. Da mit einer Sauerstoffinsufflation
aber auch Nebenwirkungen wie z. B. Mundtrockenheit einhergehen und diese
auflerdem kostenintensiv ist, sollte sie in dieser Situation nicht verwendet
werden. Einfacher handhabbar und gleich wirksam diirfte die Verwendung
von kleinen Gesichtsventilatoren sein (Bausewein et al. 2010)

= Terminales Rasseln

Mit terminalem Rasseln (» Todesrasseln«) wird ein oft lautes, auf Distanz hor-
bares, brodelndes Atemgerdusch verstanden, das bei 41-56 % der Menschen
in den letzten Lebensstunden, in denen sie dann bereits stark bewusstseins-
eingeschrénkt sind, auftritt (Morita et al. 2004). Verursacht wird es durch den
bereits fehlenden Schluckreflex, der bei weiterhin bestehender Sekretion der
Speicheldriisen zu einer Ansammlung von Schleim in der Trachea fiihrt. So-
weit sich aus der Beobachtung dieser Patienten feststellen ldsst (normale
Atemfrequenz, kein inspiratorischer Stridor, keine Pulsbeschleunigung) diirf-
te dadurch keine Atemnot ausgelost werden. Eine Absaugung des Schleims,
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die zu einer massiven Stressreaktion fiithrt ist deshalb nicht nur ineffektiv
sondern auch nachteilig fiir die Patienten.

Die Sekretion und damit das Rasselgerdusch kann durch die Gabe von
Scopolaminen vermindert werden. Dabei werden folgende Medikamente ver-
wendet

Scopolamin 0,2-0.4 mg s.c alle 4-6 h

Butlyscopolamin 20 mg s.d. alle 4-6 h

5.2 Ubelkeit und Erbrechen

Ubelkeit ist ein Symptom, das allen Menschen als voriibergehendes korperli-
ches Unwohlsein bekannt ist. Uber die Haufigkeit des Auftretens von Ubelkeit
bei Palliativpatienten liegen keine einheitlichen Angaben vor. Sie ist sehr hiu-
fig bei Patienten mit intestinaler Obstruktion, davon abgesehen aber insge-
samt eher selten am Lebensende von Krebspatienten.

Davon abzugrenzen ist als teilweise eigenstdndiges aber pathophysiolo-
gisch verwandtes Symptom das Erbrechen, das zwar bei akut erkrankten sonst
aber gesunden Personen den Hohepunkt der Ubelkeit markiert und in aller
Regel eine bleibende Erleichterung schafft, bei Palliativpatienten aber auch
unabhingig von (vorangegangener) Ubelkeit auftreten kann und dann oft
auch nicht erleichternd wirkt.

5.2.1 Ausloser der Ubelkeit

Das Gefiihl der Ubelkeit entsteht durch die Reizung der Chemorezeptor-Trig-
ger-Zone (CTZ), die sich am Boden des 4. Ventrikels des Gehirns befindet.

Die Reizung dieses Zentrums erfolgt in den meisten Fillen durch Boten-
stoffe, sogenannte periphere Neurotransmitter, die in bestimmten Strukturen
des Korpers gebildet werden (Magen-Darmwand, Leber) und durch chemi-
sche (z.B. Magen- oder Darminfektion, Leberinfektion) oder mechanische
Irritation von dort befindlichen Rezeptoren (Ileus, Lebertumoren) tiber den
Blutstrom in das Gehirn und damit in das CTZ gelangen, dort an spezifische
Rezeptoren andocken und damit Ubelkeit ausldsen.

Die wichtigsten Neurotransmitter sind

Serotonin

Acetylcholin
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Dopamin
Histamin
Endorphine
Substanz P

Die Reizung des CTZ kann aber auch direkt durch toxische Substanzen im
Blut erfolgen, wie dies bei Chemotherapie-induzierter Ubelkeit der Fall ist.
Schliefilich kann eine Reizung des Vestibularapparates, wie diese klassischer-
weise bei der Seekrankheit aber auch bei Drehschwindel auftritt, Ubelkeit
auslosen. Letztlich kénnen auch psychische, visuelle oder olfaktorische Reize
zur Ubelkeit fithren.

5.2.2 Erbrechen

Erbrechen wird ausgel6st durch eine Reizung des in unmittelbarer Ndhe zum
CTZ gelegenen Brechzentrums, das durch das CTZ mithilfe sogenannter zen-
traler Neurotransmitter gereizt wird. Das Brechzentrum kann aber auch di-
rekt iiber den Nervus vagus erregt werden, wenn dieser durch die Chemo- und
Mechanorezeptoren in Leber und Magen-Darmtrakt aktiviert wird. Uber
seine Nervenbahnen leitet er diese Erregung direkt an das Brechzentrum wei-
ter. Das Erbrechen selbst ist ein extrem komplexer, wenn einmal ausgeldst
vollig autonom ablaufender Vorgang. Es wird dabei vom Brechzentrum aus-
gehend neben der zum Erbrechen notwendigen Kontraktion des Zwerchfells
eine Reihe anderer spontan ablaufender Mechanismen wie etwa ein erhdhter
Speichelfluss oder eine spontane Einatmung gefolgt von einer Atempause
wihrend des Brechvorgangs koordiniert. Ublicherweise reduziert der Aus-
wurf des Erbrochenen die Reizung im Magendarmtrakt womit die Freisetzung
der peripheren Neurotransmitter abnimmt und die Ubelkeit nachlisst bzw.
verschwindet. Bei Palliativpatienten besteht hiufig eine nicht mehr riickgéan-
gig zu machende Reizung der Rezeptoren (z.B. bei mechanischer Irritation
der Magenwand durch einen inoperablen Tumor), wodurch die Ubelkeit be-
stehen bleibt.

Die wichtigsten antiemetisch wirksamen Substanzen und deren Wirkme-
chanismus sind in @Tab. 5.1 und @ Tab. 5.2 dargestellt.
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Antiemetischer Vestibular- Hohere
Tonus apparat Hirnzentren
Chgmorezeptor Brechzentrum
Trigger Zone
Toxine g Mechano-
Metaboliten =2 Rezeptoren in
Medikamente ; Abdomen
ch Thorax
emo-
Kopf
| Leber l_ + Mechano- £
Rezeptoren
5HT3 Chemo-
+ Mechano-
Rezeptoren
!
Gastro-

Intestinaltrakt

B Abb. 5.3 Auslésende Mechanismen der Ubelkeit und Erbrechen

B Tab. 5.1 Rezeptorbindungsstellen von Antiemetika

D, H, Achm
Metoclopramid ++
Domperidon bk
Haloperidol +++
Cyclizin ++ ++
Hysozin 4
Promethazin ++
Levopromethazin ++ +++ ++

Setrone

5HT, 5HT; 5HT, NK
+ ++

++

+++
+++

K
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B Tab. 5.2 Lokalisation von Rezeptorbindungsstellen von Antiemetika

D, H, Achm  5HT, 5HT3; 5HT; NK p
Vestibularapparat + +
Chemorezeptor + + +
Brechzentrum + + + 4 +
Magen-Darm-Trakt + + + +

5.2.3 Klinische Syndrome, die mit Ubelkeit und Erbrechen
einhergehen

Die hiufigsten und wichtigsten Ursachen von Ubelkeit und Erbrechen bei
Palliativpatienten sind in der » Ubersicht zusammengefasst. Haufig liegen
aber gerade bei Palliativpatienten mehrere Ursachen vor und manchmal kann
auch gar keine eindeutige Ursache identifiziert werden, wie dies etwa bei
Tumoren der Fall ist, in denen Ubelkeit und Erbrechen durch Mediatoren, die
von Krebszellen freigesetzt werden, als paraneoplastisches Phanomen ausge-
16st werden.

Ausléser von Ubelkeit und Erbrechen
Veranderungen im Magen-Darm-Trakt
== Obstruktion

== QObstipation

= Aszites

== Magenentleerungsstérung

== Gastrointestinalinfektion

toxisch wirkende Medikamente
== Chemotherapeutika

== Antibiotika

== SSRI

== Opioide
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metabolische Entgleisungen
== Uramie
= Hyperkalzamie

zerebrale Funktionsstorungen
== Hirntumoren

== Meningeosis carzinomatosa
== Ganzhirnbestrahlung

== vestibuldre Dysfunktion

psychosomatische Storung

5.2.4 Therapie von Ubelkeit

Die Therapie der Ubelkeit besteht einerseits in der Beseitigung der auslésen-
den Ursachen (z. B.: Ileus, Medikamente) andererseits in der medikament6sen
Blockierung der Rezeptoren in CTZ und Brechzentrum, deren Aktivierung
zum Gefiihl der Ubelkeit und/oder zum Erbrechen fiihren. Dabei gilt als the-
rapeutisches Prinzip, dass beim Auftreten von Ubelkeit/oder Erbrechen sofort
eine medikamentdse Blockierung der Rezeptoren zu erfolgen hat und dann
nach den oben genannten, mdglicherweise reversiblen Ursachen geforscht
wird.

= Allgemeine therapeutische MaBnahmen

In Anbetracht der Tatsache, dass die zu Ubelkeit und Erbrechen fithrenden
Reize zwar autonom ablaufen aber dennoch einem, wenn auch limitierten,
Einfluss des Gehirns und der Psyche unterliegen, ist die Schaffung einer
stressfreien Umgebung das Vermeiden von stérenden Geriichen und Ge-
schmacksstoffen und das Einhalten allgemeiner diétetischer Mafinahmen
(z.B. kleine Portionen) sicherlich sinnvoll.

= Auswahl des Antiemetikums

Da die Krankheitssituation von Patienten in palliativer Betreuung dadurch
gekennzeichnet ist, dass die Stérung, die einer Ubelkeit oder einem Erbrechen
zugrunde liegt, in der Regel nicht behoben werden kann, stellt die medika-
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mentdse Blockierung der zu Ubelkeit und/oder Erbrechen fithrenden Rezep-
toren in der Regel die einzige therapeutische Option dar. Im Gegensatz zum
Chemotherapie-assoziierten Erbrechen, fiir das klare evidenzbasierte Vorge-
hensweisen festgelegt sind, fehlt fiir konkrete Handlungsanweisungen in der
Behandlung von Ubelkeit und Erbrechen bei Palliativpatienten jede wissen-
schaftliche Evidenz. In randomisierten kontrollierten Studien hat sich gezeigt,
dass eine standardisierte Vorgehensweise unter breitflichiger Anwendung
vieler sich in ihrer Wirkung erganzenden Antiemetika keine besseren Resul-
tate erbringt als ein empirisch selektives Vorgehen (Glare et al. 2001).

=m Metoclopramid

Metoclopramid ist ein schwacher Serotonin Antagonist und setzt Acetylcho-
lin frei, wodurch die gastrointestinale Motilitdt gesteigert wird. Es aktiviert
5-HT4-Rezeptoren und verkiirzt dadurch die intestinale Transitzeit von Ma-
gen und Jejunum. In héheren Dosierungen (bis zu 60 mg Tagesdosis) wirkt es
auch antagonisierend auf 5-HT3-Rezeptoren wodurch die Opioid-assoziierte
Ubelkeit gelindert wird. (Hardy et al. 2002).

Domperidon (Motilium) ist #hnlich dem Metoclopramid hinsichtlich der
Wirkung auf die die Magenmotilitit und Magenentleerung betreffenden D,-
Rezeptoren (Twycross und Back 1998). Es passiert kaum die Bluthirnschran-
ke und hat deshalb im Gegensatz zu Metoclopramid kaum extrapyramidale
Nebenwirkungen.

== 5-HT3-Antagonisten

5-HT3-Antagonisten haben trotz ihrer unterschiedlichen Struktur und phar-
makokinetischen Profile in vielen Studien ihre Wirksamkeit in der Behand-
lung von Chemotherapie-assoziierter Ubelkeit und Erbrechen bewiesen. Sie
blockieren dabei die entsprechenden Rezeptoren im Gastrointestinaltrakt und
im ZNS. Sie sind in oraler und intravendser Form in gleicher Wirksamkeit
anwendbar und wirksam, sind ausgezeichnet vertrdglich und haben vor allem
keine zentralnervosen Nebenwirkungen. In der Anwendung bei Palliativ-
patienten liegen nur wenige Studien vor, die zum einen die gute Vertraglich-
keit bestitigen zum anderen aber widerspriichliche Ergebnisse hinsichtlich
der Wirksamkeit zeigen (Currow et al. 1997).

== Phenothiazine und Butyrophenone
Die antiemetische Eigenschaft dieser beiden Substanzen geht auf ihre Wir-
kung als D2-Antagonist zuriick. Dabei besitzt Haloperidol trotz potenter D2-
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Antagonisierung kaum eine anticholinerge Aktivitat, wodurch es weniger
sedierend wirkt als Phenothiazine, aber doch deutliche extrapyramidale Re-
aktionen auslost (Twycross und Back 1998).

Phenothiazine haben im Gegensatz zum Haloperidol ein breiteres Wir-
kungsspektrum. Sie wirken dopaminerg, cholinerg und antagonisierend auf
den Histamin Rezeptor. Daraus ergeben sich die Nebenwirkungen der Hypo-
tonie, der Mundtrockenheit und der Miidigkeit. Levopromazin hat neben der
antiemetischen auch eine analgetische Wirksamkeit (Twycross und Back
1998).

== Anticholinergika

Anticholinergika sind kompetitive Inhibitoren des Acetylcholins und anderer
muskarinerger Agonisten. Hyoscin (Buscopan) wird wegen seiner sekretions-
hemmenden Wirkung auch bei gastrointestinaler Obstruktion eingesetzt und
kann dort auch seine zusitzliche Wirkung auf Ubelkeit und Erbrechen entfal-
ten. Es hat allerdings schon in therapeutischen Dosierungen zentralnervose
Nebenwirkungen wie Schléfrigkeit, Verwirrtheit, Halluzinationen, Euphorie
und Gedéchtnisstérungen (Twycross und Back 1998).

== Antihistaminika

Antihistaminika wie Zykline sind Antihistaminika wirksam gegen Ubelkeit,
die durch gastrointestinale Obstruktion, erhéhten Hirndruck oder pharyn-
gealen Reiz ausgeldst wird. Thre typischen Nebenwirkungen sind Hypotonie,
Mundtrockenheit und Miidigkeit (Fallon 1998).

== Kortison

Die Wirksamkeit von Dexamethason in Kombination mit 5-HT3-Antagonis-
ten oder Metoclopramid oder Phenothiazinen ist gut belegt, wobei der Wirk-
mechanismus mit Ausnahme seiner Odem-reduzierenden Wirkung bei er-
hohtem Hirndruck nicht ganz geklért ist (Twycross und Back 1998).

== Olanzapin

Olanzapin, ein atypisches Antipsychotikum hat gute Wirksambkeit bei Chemo-
therapie-induziertem Erbrechen bei Patienten gezeigt, die auf kein anderes
Antiemetikum ausreichend angesprochen haben. Ahnlich gute Ergebnisse
sind auch in Studien bei Palliativpatienten mit therapierefraktirer Ubelkeit
erzielt worden (Srivastava et al. 2003; MacKintosh 2016).
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mm Cisapride

Cisapride verbessert durch Blockierung von Acetylcholin-Rezeptoren die
Motilitat des Gastrointestinaltraktes einschliefllich des Kolons. Es passiert
nicht die Blut-Hirn-Schranke und hat dadurch keinerlei zentralnervose Ne-
benwirkungen. Es verursacht allerdings eine Verlingerung der QT-Zeit mit
der Gefahr einer todlichen Herzrhythmusstorung und ist deshalb in vielen
Lindern (darunter Deutschland, Osterreich und den USA vom Markt genom-
men worden).

== Cannabinoide

Cannabinoide sind nur schwach antiemetisch wirksam (Gonzales-Rosales
und Walsh 1997). Als Wirkmechanismus wird eine inhibierende Wirkung
durch das Brechzentrum in der Medulla oblongata angenommen.

5.3 Obstipation

5.3.1 Klinisches Bild und Diagnose

Obstipation (»Verstopfung) ist ein subjektiv unbefriedigendes Stuhlverhal-
ten, das bei ungefahr 15 % der Menschen vorliegt und das bei Frauen anné-
hernd doppelt so hiufig vorkommt wie bei Médnnern. Obstipation kommt in
allen Altersklassen vor, tritt aber mit zunehmendem Alter hiufiger auf, wofiir
die im Alter aufgrund von Diuretika-Einnahme und geringerer Trinkmenge
bestehende Exsikkoseneigung sowie die vermehrte Einnahme von Schmerz-
mitteln und die geringere korperliche Aktivitit verantwortlich gemacht wird.
Die in der Literatur berichteten Pravalenzzahlen sind sehr unterschiedlich,
was mit der stark subjektiv gefarbten Einschétzung des normalen Stuhlverhal-
tens zusammenhéngt. Es ist deshalb auch schwierig zu definieren, was norma-
les Stuhlverhalten und was Obstipation ist.

Die meisten internationalen Definitionen, so auch die Definition nach den
Rom-Kriterien (Drossman 2006), die der S2-K-Leitlinie zugrunde liegt, zie-
hen neben der Stuhlfrequenz von weniger als 3 Stuhlgange pro Woche auch
folgende subjektive Parameter zur Definition der Obstipation heran:

Subjektiv starkes Pressen bei mindestens 25 % der Stuhlgdnge

Erhohte Stuhlkonsistenz bei mindestens 25 % der Stuhlgidnge

Gefiihl der inkompletten Entleerung bei mindestens 25 % der Stuhlgiange
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Obwohl Palliativpatienten eine Obstipation als starker belastend erleben als
Schmerzen, ist sie dennoch in dieser Patientengruppe unterdiagnostiziert
(Holmes 1989). Gerade bei diesen Patienten kann sich aber eine unbehandel-
te Obstipation rasch in Richtung eines Obstruktionsileus entwickeln der auch
lebensbedrohlich sein kann (Drossman et al. 1990).

Aus einer Obstipation koénnen folgende korperlichen und psychischen
Beschwerden resultieren:

Bldhungen

Bauchschmerzen

Ubelkeit und Erbrechen

Intestinale Obstruktion

Harnverhalten

Inappetenz

Delirium

Haufige Ursachen der Obstipation sind:
Medikamente (> Ubersicht)
Dehydratation
Immobilitat
Verminderte Nahrungsaufnahme
Gastrointestinale Obstruktion
Stérungen des autonomen Nervensystems
Elektrolytstorungen (Hyperkalzidmie, Hypokalidamie, Hypomagnesdmie)

Obstipierende Medikamente
= QOpioide

== Anticholinergika

= Haloperidol

= Antiepileptika

= Eisen

= Kalziumkanalblocker

== 5-HT3-Antagonisten

= Antihypertensiva
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5.3.2 Behandlungsstrategien

= Prophylaxe
Viele Symptome von Palliativpatienten wie Schmerz, Ubelkeit oder zerebrale
Funktionsstorungen fordern die Entstehung einer Obstipation. Deshalb ist
eine gute generelle Symptomkontrolle eine der wichtigsten vorbeugenden
Mafinahmen gegen Obstipation. Des Weiteren ist korperliche Bewegung ein
guter Stimulus fiir die Defdkation, sodass jede Form der Mobilisierung auch
eine sinnvolle praventive MafSnahme gegen eine Obstipation darstellt. Unzwei-
felhaft muss auch auf ausreichende orale Fliissigkeitszufuhr geachtet werden,
um eine Austrocknung des Stuhls mit nachfolgender Obstipation zu verhin-
dern. Medikamente, die Obstipation ausldsen, sollten identifiziert und wenn
moglich abgesetzt werden. SchliefSlich ist es auch wichtig eine Umgebung zu
schaffen, in der auf die Intimitét des Vorgangs der Deféikation Riicksicht ge-
nommen wird, weil sonst willkiirlich Defékationen vermieden werden und
eine Eindickung des Stuhls mit nachfolgender Obstipation entstehen kann.
Die Prophylaxe der Opioid-induzierten Obstipation ist in » Kap. 4.1 be-
schrieben.

= Verwendung von Laxantien
Trotz prophylaktischer Mafinahmen brauchen etwa 80 % der Palliativpatien-
ten Substanzen, die eine Defikation beschleunigen (Laxantien).

Richtlinien zur Verwendung von Laxantien (AWMF 2013)

Vor Verwendung von Laxantien sollten generell folgende Aspekte bertick-

sichtigt werden:

= |ntestinale Obstruktion ausschlieBen
Wenn eine Obstruktion nicht sicher ausgeschlossen werden kann,
empfiehlt es sich Laxantien zu verwenden, die primar den Stuhl weich-
machen (PEG, Lactulose) und jene die primar die Peristaltik anregen
(Bisacodyl; Anthraglykosid, Natriumpicosulfat, Rizzinus6l) nicht einzu-
setzen, weil sie zu Koliken und in der Folge unter Umstanden auch zur
Darmperforation fihren konnen.

= |mpaktierten Stuhl im Rektum ausschlieen
In einem solchen Fall ist eine spontane Entleerung unwahrscheinlich.
Therapeutische MalBnahmen in dieser Situation zielen auf eine Aufwei-
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chung des Stuhls, die mit Glycerin Suppositorien oder Einlaufen auf
Olbasis erfolgen kann. Letztlich kann auch ein Kochsalzeinlauf ver-
sucht werden.

== \Weiche Stuhlmassen im Rektum ausschlieen
In dieser Situation sind vor allem Laxantien wie Senna, das die Peristal-
tik anregt, sinnvoll. Auch ein kleiner Einlauf kann in dieser Situation —
zusatzlich - hilfreich sein.

== Wenig oder kein Stuhl im Rektum ausschlieBen
In dieser Situation sind Laxantien, die die Peristaltik anregen, indiziert,
sie kdnnen jedoch durch osmotisch wirksame Laxantien ergdnzt
werden.

Laxantien werden gemaf3 ihrer Wirkungsweise in folgende Gruppen einge-
teilt:

== Quellstoffe

Quellstoffe sind Polysaccharide die weder verdaut noch resorbiert werden und
vollig unverdndert mit dem Stuhl ausgeschieden werden. Sie benétigen, um
wirksam werden zu kénnen, ausreichende orale Fliissigkeitszufuhr und sind
deshalb in der Regel fiir Palliativpatienten, deren orale Flussigkeitszufuhr
héufig eingeschrénkt ist, nicht geeignet (Anti et al. 1998).

== Salinische Laxantien

Natrium- oder magnesiumhaltige salinische Laxantien bewirken einen Ein-
strom von Fliissigkeit aus dem Gewebe in den Diinndarm und regen die
Darmtitigkeit an. Sie sollten bei Patienten mit Niereninsuffizienz oder Herz-
insuffizienz wegen der Gefahr schwerwiegender Stérungen der Serumelek-
trolyte vermieden werden.

== Hyperosmolare Laxantien

Lactulose wird im Diinndarm nicht resorbiert und dann im Dickdarm durch
Bakterien in Milchsdure und kurzkettige Fettsduren abgebaut. Letztere sind
osmotisch aktiv, Vergroflern durch die Wassereinbindung das Stuhlvolumen,
Verringern die Konsistenz des Stuhls und foérdern dadurch insgesamt die
Darmperistaltik. Nachteilig wirkt sich dabei aus, dass die Spaltung von Lactu-
lose zur Gasbildung fithrt mit den Folgen des Meteorismus und der Flatulenz
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bei 20 % der Patienten. Der siifle Geschmack der Lactulose ist auflerdem fiir
manche Patienten stérend.

Polyethylenglykole (PEG) sind Polymere aus Ethylenoxid und Wasser. Sie
werden ab einem Molekulargewicht von 1000 (Makrogole) aufgrund ihrer
Grof3e nicht aus dem Darmlumen resorbiert, sind in der Lage Wasser zu bin-
den, resorbieren aber keine Fliissigkeit aus dem Gewebe. Es kommt deshalb
auch nicht zur Dehydratation. Sie werden unverandert ausgeschieden und
verursachen im Gegensatz zu Lactulose keine Gasbildung. Polyethylenglykole
werden auch in verdiinnter Form zur Darmvorbereitung vor endoskopischen
Eingriffen angewendet. Geringere Mengen dieser verdinnten PEG (25-
250 ml) kénnen auch eingesetzt werden, wenn andere Mafinahmen zur Ver-
besserung einer Obstipation nicht gewirkt haben.

Amidotrizoesiure (Gastrografin) ist ein jodhaltiges Rontgenkontrastmittel
mit starkem osmotischen Effekt, ist dadurch wasserbindend und ausgepragt
laxativ wirksam. In der Indikation der Obstipation ist es nicht zugelassen, wird
aber wegen seiner guten Wirksamkeit bei Obstipation in Ausnahmefillen
eingesetzt. Es wird oral verabreicht mit einer Dosis von 50-100 ml. Aufgrund
des Jodgehalts darf Gastrografin nicht bei Patienten mit Schilddriiseniiber-
funktion gegeben werden. Da es dehydrierend wirkt, muss fiir eine ausrei-
chende orale und oder intravendse Hydrierung gesorgt werden und ist es bei
Patienten mit Nieren- oder Herzinsuffizienz mit Vorsicht anzuwenden.
Schliefilich kann ein langeres Verweilen von Gastrografin im Darm zu Darm-
wandschéddigungen bis hin zu Perforationen fithren, sodass es bei Darmver-
schluss nicht gegeben werden darf.

== Antiresorptiv und hydragog wirkende Laxantien

Bisacodyl bewirkt eine Inhibition der Fliissigkeitsabsorption aus dem Dick-
darm und Diinndarm. Zugleich wirkt es als Kontaktlaxans, das die Fliissig-
keitssekretion sowie NaCl-Sekretion erhoht. Infolge einer Ansammlung von
Wasser und Elektrolyten im Darmlumen wird die Peristaltik des Dickdarms
stimuliert, wodurch der schnellere Abtransport des Darminhalts erfolgt. Ihre
Wirkung setzt innerhalb von 12-24 h ein.

Natriumpicosulfat ist die Wirksubstanz einer Zubereitung aus Sennesblt-
tern und -friichten mit abfithrender Wirkung. Sie entfalten ihre stark abfiih-
rende Wirkung iiber die Darmschleimhaut indem diese vermehrt Fliissigkeit
freisetzt und die Absorption von Fliissigkeit aus dem Darm vermindert wird
sowie durch Interaktionen mit dem Plexus myentericus, wodurch die Peris-
taltik gefordert wird (Gaginella und Bris 1978).
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Rizinusdl ist ein fettes Ol, das aus den Samen des Wunderbaums Ricinus
communis gewonnen wird. Es entfaltet seine Wirkung dhnlich dem Natrium-
picosulfat durch vermehrten Fliissigkeitstransfer der Darmschleimhaut in das
Darmlumen und gleichzeitiger Hemmung der Fliissigkeitsaufnahme aus dem
Darm seine Wirkung setzt innerhalb von 2-4 h ein.

Zu den Gleitmitteln gehoren Paraffinol und Glyzerin. Sie erhéhen die
Gleitfiahigkeit des Stuhls und erleichtern dadurch die Defékation.

= Prokinetische Substanzen
Metoclopramid und Domperidon, die als Antiemetika Anwendung finden, sti-
mulieren auch die gastrointestinale Peristaltik (Reynolds und Putnam 1992).
Sie werden deshalb in Situationen versucht, in denen die oben angefiihrten
Mafinahmen unzureichend waren. Die Studienlage dazu ist allerdings negativ
(Wald 2000).

Naloxon: Die Einsatzmdglichkeiten von Naloxon in der opioidinduzierten
Obstipation sind in » Kap. 4.1 angefiihrt.

5.4 Intestinale Obstruktion

Eine Obstruktion (vollige Verlegung, Verschluss) des Darms kann im Wesent-
lichen auf drei Ursachen zuriickgefithrt werden: auf eine Einengung des
Darms von auflen (z.B. durch grofle Tumoren), auf eine Verlegung durch
Darminhalt (z. B. durch Stuhl bei schwerer Obstipation) oder auf eine Darm-
ldhmung, in deren Folge der Darminhalt nicht weiterbefordert werden kann
(paralytischer Ileus). Letztere tritt hdufig bei Aussaat von Krebszellen auf die
Auflenwand des Dinndarmes auf. Die Lahmung fithrt zu einer Verklebung
der Darmschlingen die dann in einander verbacken sind und den Stuhl nicht
mehr weiter transportieren konnen.

Eine Obstruktion des Darms hat folgende schwerwiegende Folgen:

Es sammeln sich Magen- und Pankreassifte so wie die Galle im Darm,

die dessen Schleimhaut schadigen, wodurch diese zusitzlich Fliissigkeit

absondert.

Die so geschidigte Schleimhaut kann ihrer Aufgabe Fliissigkeit aus dem

Darm aufzunehmen nicht mehr nachkommen. Dadurch dehnen sich die

Darmschlingen aus.

Durch den Dehnungsreiz werden noch mehr Fliissigkeit und Elektrolyte

in den Darm ausgeschieden.
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Insgesamt kommt es dadurch zu einem massiven Fliissigkeitsverlust des
Korpers mit entsprechender Einschriankung der Nierenfunktion und
einem Mangel an Elektrolyten im Kérper.

Haufige Symptome der Obstruktion sind:
Kontinuierliches oder intermittierendes Erbrechen: Es beginnt frith und
mit grof8en Mengen bei einer Obstruktion am Magenausgang (Magen-
ausgangsstenose), im Duodenum oder im Diinndarm und entwickelt
sich erst spater bei einer Obstruktion es Dickdarms. Bilidre Verfirbung
des Erbrochenen spricht fiir eine Obstruktion im Duodenum oder Je-
junum. Ubelriechendes oder nach Stuhl riechendes Erbrochenes spricht
fuir eine Obstruktion im Ileum oder im Colon (»Miserere«).
Kontinuierliche oder intermittierende Ubelkeit: Sie entsteht durch Akti-
vierung der entsprechenden Rezeptoren im Gastrointestinaltrakt.
Kolikartige Bauchschmerzen: Sie entstehen durch eine Dehnung der
Darmschlingen proximal der Obstruktion sowie durch die Ansammlung
von Fliissigkeit und Luft in diesem Bereich. Bei einer Obstruktion im
Diinndarm treten meist sehr extrem schmerzhafte, periumbilikal lokali-
sierte Koliken mit hoher Frequenz auf. Die Schmerzen bei Obstruktion
im Colon sind dumpfer, weniger stark und weniger hdufig. Ein sich
rasch verstarkender und auch gut lokalisierbarere extrem starker
Schmerz kann auf eine Darmperforation hindeuten. Ein typischer Palpa-
tionsschmerz (» Abwehrspannung«) spricht fiir eine Peritonitis oder eine
Perforation.
Kontinuierliche Schmerzen: Sie konnen durch die Obstruktion selbst,
aber auch durch die sie auslosenden Tumormassen bedingt sein.
Mundtrockenheit: Sie ist eine Mischung aus Fliissigkeits- und Elektrolyt-
verlust in den Darm, Elektrolytmangel im Kérper und der anticholiner-
gen Wirkung vieler Antiemetika
Haufig besteht Durchfall, der durch eine bakterielle Stuhlverflissigung
des Stuhls bei einer Obstruktion im Sigma oder Rektum entsteht.
Die Defikation kann aber auch vollig fehlen.

5.4.1 Chirurgische TherapiemaBnahmen

Da eine chirurgische Tumorentfernung meist nicht moglich ist und verbacke-
ne Darmschlingen nur selten chirurgisch gelost werden kénnen und das Ope-
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rationsrisiko bei Patienten mit Tumorobstruktion generell extrem hoch ist,
richtet sich die palliative chirurgische Therapie der Obstruktion auf eine Aus-
leitung des vor der Obstruktion gelegenen Darmanteiles nach auflen (Ileo-
stoma). Dadurch wird verhindert, dass weiterhin Mageninhalt zur Engstelle
gelangt. Das bedeutet aber auch, dass durch Ausschaltung der nachgelagerten
Darmabschnitte die Nahrungsinhaltstoffe nicht mehr iiber den Darm aufge-
nommen werden sondern unverdaut iiber das Stoma wieder ausgeschieden
werden. Eine kiinstliche parenterale Erndhrung und Fliissigkeitszufuhr kann
in dieser Situation deshalb sinnvoll sein. Liegt die Engstelle nahe am Magen-
ausgang kann eine Ausleitung nur mehr mittels PEG Sonde erfolgen (sog.
Entlastungs-PEG Sonde). Das Legen einer Magensonde ist in vielen Fillen
eines Obstruktionsileus als Akutmafinahme gegen das oft sehr hiufige und
damit auch korperlich belastende Erbrechen notwendig. Als Dauerlosung ist
sie wegen der Entwicklung von schmerzhaften mechanischen Exulzerationen
in Nase, Pharynx und Osophagus meist ungeeignet.

Diese chirurgischen Mafinahmen sind prinzipiell indiziert, wenn es inner-
halb von 48-72 h nach Auftreten der klinischen Zeichen einer Obstruktion
mit konservativen MafSnahmen zu keiner deutlichen Besserung kommt. Ge-
rade bei Patienten mit fortgeschrittenen Krebserkrankungen ist jedoch unklar
wie weit diese chirurgischen Mafinahmen im Einzelfall auch durchfiihrbar
und sinnvoll sind. So weisen entsprechende Studien eine die operative Mor-
talitat von 30-40 % und Komplikationsraten von 30-90 % aus. Dabei hat die
Art der Obstruktion (komplett oder partiell) und die Art des chirurgischen
Eingriffs (Bypass vs. Resektion) keinen Einfluss auf Mortalitdt und Komplika-
tionsraten. Es sind deshalb prognostische Kriterien erarbeitet worden, die
helfen konnen Patienten zu identifizieren, die von einem chirurgischen Vor-
gehen profitieren konnten.

Folgende Befunde sprechen gegen ein chirurgisches Vorgehen bei Obs-
truktion

Tumorbedingte Obstruktion

Obstruktion durch Peritonitis karzinomatosa

Massive Metastasierung

Altere Patienten mit (tumorbedingter) Kachexie

Aszites mit rezidivierend notwendigen Punktionen

Vorangegangene abdominelle Strahlentherapie

Lebermetastasierung, pleurale oder andere Fernmetastasen

Multiple partielle Obstruktionen mit verzogerter Passagezeit

Einbeziehung des Proximalen Magenanteils
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= Magenentlastung

Bei rezidivierendem Erbrechen in Folge einer Obstruktion ist die Anlage einer
nasogastralen Entlastungssonde moglich, die sehr effektiv das Erbrechen ver-
hindert und auch die Ubelkeit vermindert. Bei lingerer Liegedauer der Sonde
entstehen allerdings Druckulzera im Nasen-Rachen-Raum und im Osopha-
gus. Es sollte deshalb bei nicht behebbarer Obstruktion friithzeitig eine Gas-
trostomie angestrebt werden.

Die perkutane endoskopische gesetzte Gastrostomie (PEG)-Sonde ist in
der Lage, bei ungefihr 90 % der Patienten Ubelkeit und Erbrechen zu vermin-
dern (Pictus et al. 1988; George et al. 1990). Patienten sind dann auch wieder
in der Lage zu trinken und fiihlen sich in der Regel von einer PEG-Sonde
subjektiv weniger beeintrichtigt als von einer nasogastralen Sonde.

5.4.2 Pharmakologische TherapiemaBnahmen

Die Behandlung der Obstipation, die in seltenen Féllen auch zu einer vélligen
Darmverlegung fithren kann, ist weiter oben beschrieben.

Ziel der palliativen Therapie der Obstruktion ist die Behandlung von
Schmerzen und Ubelkeit > Kap. 4.1 und die Vermeidung von Durst und Hun-
ger. Die dafiir notwenigen Medikamente kénnen intravenos und subkutan
gegeben werden.

Das im Vordergrund der Symptome stehende Erbrechen wird durch eine
sekretionshemmende Therapie, eine anticholinerge Therapie und eine anti-
emetische Therapie bewerkstelligt.

Anticholinergika vermindern die intestinale Sekretion und vermindern
gleichzeitig den Tonus der Darmmuskulatur. Zudem wirken sie schmerzstil-
lend. Scopolamin butylbromide ist dabei im Vergleich zu Atropin und Scopo-
lamin hydrobromid nebenwirkungsiarmer, passiert die Blut-Hirnschranke
nicht und ist dadurch weniger delirogen (Ventafridda et al. 1990).

Octreotide ist ein synthetisches Analogon des Somatostatins. Es reduziert
die gastrointestinale Sekretion durch Hemmung der Magensdure- und Gallen-
sekretion (Nellgard et al. 1995), vermindert die Darmdurchblutung (Nelville et
al. 1994) und senkt die Darmspastizitit. In vielen klinischen Studien konnte die
Wirksamkeit von Octreotide in der Reduktion der gastrointestinalen Sekretion
und damit auch des Erbrechens bei Obstruktion nachgewiesen werden (Ripa-
monti et al. 2001). Dabei hat die Kombination mit Anticholinergika einen zu-
satzlichen lindernden Effekt auf das Erbrechen gezeigt. Einschriankend muss
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gesagt werden, dass diese Studien nicht Placebo-kontrolliert waren (Mercadan-
te et al. 1993, 1996). In einer rezenten Placebo-kontrollierten Studie konnte
gezeigt werden, dass durch die Somatostatingabe — bei gleichzeitiger Gabe von
Scopolamin Bytulbromid bei Koliken - keine Reduktion der Frequenz des
Erbrechens im Vergleich zu Placebo erzielt wurde (Currow et al. 2015). In der
Studie wurde allerdings allen Patienten zur Behandlung der Ubelkeit Dexa-
mathson und 5-HT3-Antagonisten gegeben, was unter Umstianden den End-
punkt des Erbrechens giinstig beeinflusst hat (Feuer und Broadley 1999). Es ist
deshalb sinnvoll, Octreotide wenn tiberhaupt erst dann einzusetzen, wenn die
Gabe von 5-HT3-Antagonisten und Dexamethason keinen ausreichenden Ef-
fekt auf das Erbrechen bei einer Obstruktion gezeigt hat (Currow et al. 2015).

Wenn Ubelkeit und Erbrechen gut kontrolliert sind, kénnen Patienten
vereinzelt durchaus auch wieder Fliissigkeit und auch leicht verdauliche Nah-
rung zu sich nehmen.

Die fiir einen Ileus charakteristischen Koliken werden mit Scopolaminen
(zum Beispiel Butyl-Scopolamin) behandelt.

5.4.3 Fliissigkeitssubstitution in der Finalphase

Die Frage ob Patienten am Ende ihres Lebens parenterale Fliissigkeitszufuhr
erhalten sollen, wenn sie aufgrund der fortschreitenden Erkrankungs- und
Sterbeprozesses nicht mehr in der Lage sind ausreichend oral Fliissigkeit auf-
zunehmen, ist von grofler emotionaler Bedeutung fiir Betreuende und Ange-
horige, weil dieser Zustand mit »verdursten« gleichgesetzt wird, eine der
schlimmsten vorstellbaren Qualen (Morita et al. 1999).

Befiirworter einer parenteralen Fliissigkeitsgabe am Lebensende stiitzen sich
auf dieses Argument und auch darauf, dass eine Dehydrierung viele andere
Auswirkungen hat, wie etwa das Auftreten von Halluzinationen und Delir
oder eine unerwiinschte Akkumulation von Medikamenten die iiber die Nie-
ren ausgeschieden wie etwa Morphin oder Psychopharmaka. Dadurch ver-
schlechtere sich die Lebensqualitit, deren Erhaltung das Ziel der Palliative
Care ist, dramatisch (Lowler 2002).

Gegner einer parenteralen Fliissigkeitsgabe am Lebensende fithren ins Tref-
fen, dass die Dehydrierung eine Begleiterscheinung des natiirlichen Sterbe-
prozesses sei und dass dadurch eine Miidigkeit und Schwiche entstehe die den
Sterbeprozess erleichtere. Eine Fliissigkeitsgabe wiirde den Sterbeprozess
kiinstlich verlangern und fiihre tiberdies dazu, dass die ohnehin bei vielen
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Patienten schon vorhandene Neigung zu Odemen weiter zunimmt bis hin
zum Lungenddem mit den Folgen einer Atemnot (Sarhill et al. 2001).

Zweifelsfrei sollten Menschen am Lebensende so lange sie Fliissigkeit zu
sich nehmen konnen dies auch tun und dabei auch vom Betreuungsteam
ausreichend motiviert und praktisch unterstiitzt werden.

Ebenso muss auch in Situationen, in denen bei Palliativpatienten eine
schwere Dehydrierung als Begleiterscheinung ihrer zugrunde liegenden Er-
krankung auftritt,, wie dies etwa bei einem Kurzdarmsyndrom nach Ileostomie
der Fall sein kann, dem Patienten eine parenterale Fliissigkeitsgabe angeboten
werden, weil diese die Lebensqualitdt steigert und auch das Leben verldngert.

Unklar war allerdings lange ob bei Palliativpatienten, die keine krankheits-
bedingte schwere Dehydrierung aufweisen sondern im natiirlichen Sterbe-
prozess ihre tagliche Trinkmenge nicht zu sich nehmen kénnen und dadurch
leicht dehydriert sind eine parenterale Fliissigkeitsgabe sinnvoll ist.

Genau fiir diese Patienten konnte in einer Placebo-kontrollierten Studie
gezeigt werden, dass die parenterale Zufuhr von téglich 1000 ml NaCl 0,9 %
im Vergleich zu Placebo keinen Effekt hat. Sie dndert nichts am klinischen
Zustandsbild der Patienten und nichts an den Symptomen: diese werden
durch die Flissigkeitsgabe weder verbessert noch verschlechtert. Schlieflich
wird auch das Uberleben weder positiv noch negativ beeinflusst (Bruera et al.
2013). Es ist somit die routineméflige Gabe von Fliissigkeit am Lebensende
nicht notwendig, sondern nur mehr dann indiziert, wenn es durch zusitzliche
Umstdnde im Sterbeprozess zur Dehydrierung kommen sollte und eine aus-
reichende orale Flissigkeitsaufnahme nicht erfolgen kann.

Da in dieser Studie nur Krebspatienten untersucht wurden, ist unklar, wie
weit die Ergebnisse auch auf andere Patientengruppen wie etwa geriatrische
Patienten iibertragen werden konnen. Prinzipiell wird man aber in Analogie
zu Krebspatienten auch bei geriatrischen Patienten, die in einer dhnlichen
Situation sind, mit einer parenteralen Flissigkeitsgabe zurtickhaltend sein.

5.5 Hyperkalziamie

5.5.1 Klinisches Bild und Diagnose

Hyperkalzidmie (erhéhter Kalziumspiegel im Blut) ist eine metabolische St6-
rung von Krebserkrankungen die gerade bei den zwei hiufigsten Krebsarten,
dem Lungenkrebs und dem Brustkrebs immer wieder auftritt (Heath 1989).
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50 % aller Fille von Krebs-assoziierter Hyperkalziamie betreffen diese beiden
Erkrankungen. Sie tritt auch bei zirka 20 % aller Patienten mit unbehandel-
barem Myelom auf (Nash Smyth et al. 2015).

Ausgelost wird sie durch drei Mechanismen: einer vermehrten Freiset-
zung von Kalzium aus dem Knochen, einer verminderten Kalziumausschei-
dung durch die Nieren oder einer vermehrten Kalziumaufnahme aus dem
Gastrointestinaltrakt.

Die Freisetzung aus dem Knochen erfolgt meist im Rahmen von Krebs-
metastasen die das Konchengertist zerstoren und dadurch das darin gespei-
cherte Kalzium freisetzen.

Es konnen aber Tumoren auch Substanzen freisetzen, sogenannte Para-
thormon-ahnliche Proteine, die wie das menschliche Parathormon wirken,
das fiir den Abbau und Umbau von Knochengewebe zustindig ist.

Da der Kalziumspiegel im Blut sehr eng reguliert ist, kann eine vermin-
derte Ausscheidung von Kalzium iiber die Niere eine Tumor-assoziierte
Hyperkalzidmie weiter verschlechtern.

Die Symptome zu Beginn einer Hyperkalzidmie entwickeln sich sehr lang-
sam und konnen hdufig nicht von Symptomen anderer Erkrankungen unter-
schieden werden. Dazu zdhlen Midigkeit, Appetitlosigkeit, Gewichtsverlust,
Inappetenz, Obstipation und Knochenschmerzen. Daneben kann es zum Auf-
treten von starkem Durst und Polyurie kommen sowie zur Ubelkeit bis hin
zum Erbrechen. Schliefllich kann es auch zu neuropsychiatrischen Verdnde-
rungen im Sinn von Halluzinationen und Gedachtnisstérungen bis hin zum
Delir kommen.

Diese Symptome korrelieren mit dem Kalziumspiegel im Blut, sind aller-
dings nicht nur vom absoluten Kalzium Wert abhéngig sondern auch von der
Geschwindigkeit der Entwicklung der Hyperkalzidmie. Bei einem Kalzium-
spiegel von <3,5 mmol/l sind die beschriebenen Symptome aber regelhaft
vorhanden.

5.5.2 Behandlung

Die Behandlung einer Hyperkalzidmie zielt zum einen darauf ab der Dehy-
dratation, die durch die Polyurie entstanden ist, durch ausreichende paren-
terale Fliissigkeitsgabe entgegenzuwirken und so eine Ausscheidung des
Kalziums herbeizufiihren. Gleichzeitig muss der Abbau des Knochengewebes
durch die Osteoklasten unterdriickt werden.
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= Rehydrierung

Die Rehydrierung erfolgt mit parenteral verabreichter isotoner Kochsalz-
16sung wobei so viel zugefithrt werden sollte, dass Tagesharnmengen von etwa
21 erreicht werden. Schleifendiuretika fordern zwar die Kalziumausschei-
dung, sollten aber vorsichtig und wenn tiberhaupt erst nach initialer Rehy-
drierung eingesetzt werden, weil sie die schon bestehende Hypovoldmie ver-
starken und zu Elektrolytstorungen fithren konnen (Davis und Attie 1991).

= Bisphosphonate

Intravendse Bisphosphonate sind die Standardbehandlung der Hyperkalzia-
mie. Sie blockieren die Funktion der Osteoklasten, die den Knochen abbauen
und dadurch Kalzium freisetzen (Body et al. 1998). In Kombination mit einer
ausreichenden Rehydrierung wird bei fast 90 % der Patienten mit Tumor-as-
soziierter Hyperkalzidamie der Kalziumspiegel in 10 Tagen normalisiert (Ma-
jor 2001). Abgesehen von Fieberepisoden, die bei fast der Halfte der Patienten
auftreten, aber durch prophylaktische Gabe von Antipyretika verhindert wer-
den kénnen, sind sie ausgezeichnet vertréglich.

Die gute Wirksambkeit der Bisphosphonate basiert auf einer raschen Aus-
scheidung eines unléslichen Bisphosphonat-Kalzium-Komplexes durch die
Nieren, der seinerseits zu einer Nierenschidigung fithren kann. Wenngleich
schwere Nierenfunktionsstorungen nur sehr selten auftreten, ist es empfehlens-
wert das Bisphosphonat iiber einen lingeren Zeitraum (1-2 h) zu infundieren.
Eineausreichende Hydrierung st allerdings auch hier eine Grundvoraussetzung.

= Calzitonin
Durch die ausgezeichnete Wirksambkeit von Bisphosphonaten wird Calzitonin
nur mehr bei lebensbedrohlicher Hyperkalzidmie in den ersten Tagen der
Behandlung zusétzlich zu Bisphosphonaten und Rehydrierung eingesetzt
(Patel et al. 1993). Es blockiert so wie diese die Osteoklastenaktivitat behindert
aber zusitzlich auch noch die Wiederaufnahme von Kalzium in der Niere.
Eingesetzt wird es in einer Dosierung von 1-8 Einheiten/kg Kérper-
gewicht als subkutane Injektion alle 6-12 h.

= Cortison

Cortison ist geeignet zur Behandlung der Hyperkalzidmie im Rahmen eines
fortgeschrittenen Lymphoms oder multiplen Myeloms, weil die Aktivitit bei-
de Erkrankungen durch Cortison giinstig beeinflusst wird und durch die ver-
ringerte Tumoraktivitit auch die Hyperkalzidmie giinstig beeinflusst werden
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kann. Der direkte Effekt von Cortison auf die Tumor-induzierte Hyperkalzi-
amie ist allerdings vernachldssigbar gering (Kovacs et al. 1995).

5.6 Delir

Das Delir ist die hdufigste und gleichzeitig schwerwiegendste neuropsychia-
trische Komplikation von hospitalisierten Palliativpatienten. In den letzten
Lebenstagen sind 25-85 % aller Patienten davon betroffen (Massie et al. 1983).
Bei Versterbenden auf Palliativstationen findet sich zum Todeszeitpunkt ein
Delir in 88 % der Fille (Lawlor et al. 2001). Das Delir ist ein extrem belasten-
des Symptom fiir Patienten, ihre Familien und ihre Betreuer. So geben Patien-
ten, die ein Delir iiberlebt haben, an darunter massiv gelitten zu haben (3,2
von 4 Punkten einer numerischen Rating Skala, wobei 4 den Maximalwert
darstellt). In der gleichen Erhebung wiesen die Ehepartner eine Wert von 3,75
und die Pflegepersonen einen von 3,2 auf. Da im Delir eine Kommunikation
mit Patienten zumeist kaum mehr moglich ist, werden die Erkennung und
damit auch die Behandlung anderer Beschwerden wie etwa Schmerzen er-
schwert, wodurch die Symptomlast insgesamt weiter zunimmt (Bruera et al.
1992; Stiefel et al. 1994; Fainsinger et al. 1991).

5.6.1 Klinisches Bild und Diagnose

Das klinische Bild des Delirs ist sehr vielfaltig und weist zahlreiche Symptome
auf, die auch bei anderen neuropsychiatrischen Erkrankungen vorliegen
(» Ubersicht).

Diagnostische Kriterien des Delirs (ICD-10, DSM-IV;

American Psychiatric Association 1994)

== Bewusstseinsstorung mit verminderter Aufmerksamkeit, Unfahigkeit
diese zu richten und zu halten

== Globale Stérung der Wahrnehmung, Verwirrtheit, Merkschwéche,
Halluzination, Wahnvorstellungen

== Akuter Beginn und schwankender Verlauf

== Hinweise aus Untersuchungen auf eine zugrunde liegende zerebrale
oder systemische Erkrankung
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I. Akuter Beginn und fluktuierender Verlauf BOX 1
a) Gibt es Hinweise auf eine akute psychische Veranderung
gegeniiber dem Ausgangsbefund? Nein ... [Ja...
b) Fluktuierte das auffallige Verhalten im Tagesverlauf? Trat es
wiederkehrend auf oder veranderte es sich im Schweregrad Nein ... [Ja...

. Aufmerksamkeitsstorung
Hat der Patient Miihe sich zu konzentrieren? Ist er z. B. leicht
ablenkbar oder hat er Schwierigkeiten dem Gesprach zu folgen? ~ Nein ... [Ja ...

Ill.Denkstorung
Ist das Denken des Patienten desorganisiert oder inkohdrent? BOX 2
Redet er z. B. weitschweifig und belanglos daher, ist sein
Gedankengang unklar und unlogisch, springt er unvorhersehbar
von einem Gegenstand zum anderen? Nein... | Ja...

IV.Veranderter Bewusstseinszustand
Wie ist der Bewusstseinszustand des Patienten einzuschatzen?
— Normal wach
— Hyperalert, schreckhaft
- Lethargisch, schlafrig, aber leicht erweckbar
— Stupords, schwer erweckbar
— Komatos, nicht erweckbar
Trifft wenigstens eine der Beschreibungen zu? Nein ... [Ja...

B Abb. 5.4 Confusion-Assessment-Method-Scale (CAM-Scale). (Mod. nach Hestermann
etal. 2009)

Klinisch lassen sich dabei zwei Subtypen abgrenzen. Das »hyperaktive Delir«
und das »hypoaktive Delir«. Das hyperaktiven Delir ist durch eine massive
korperliche Unruhe des Patienten, verbunden mit Verwirrtheit und Halluzi-
nationen gekennzeichnet (»bettfliichtig«), die die ganze Aufmerksamkeit des
Betreuungsteams zur Beruhigung des Patienten erfordert und schon deshalb
leicht erkannt wird. Im Gegensatz dazu sind Patienten im hypoaktiven Delir
lethargisch und schléfrig und damit wesentlich unauffélliger. Es bleibt deshalb
im klinischen Alltag hiufiger unerkannt.

Zur strukturierten Erfassung eines Delirs eignet sich die CAM-Scale
(Confusion-Assessment-Method-Scale), die auch in deutscher Sprache vor-
liegt (8 Abb. 5.4; Hestermann et al. 2009). Die Kriterien eines Delirs sind er-
filllt wenn in Box 1 alle 3 Ja- Antworten angekreuzt sind und in Box 2 wenigs-
tens ein »Ja« angekreuzt ist.
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5.6.2 Behandlung

Das Delir ist im Gegensatz zur Demenz eine prinzipiell reversible Veridnde-
rung, wenn die auslésende Ursache beseitigt werden kann. Allerdings liegen
oft mehrere Ursachen gleichzeitig vor und sind einige, wie etwa eine Hospita-
lisation, oft nicht behebbar. Schliefilich kann bei mehr als 50 % terminal kran-
ker Patienten (terminales Delir) gar keine Ursache gefunden werden. Wird
eine genaue Erhebung moglicher Ursachen durchgefiihrt und finden sich
dabei reversibele Ursachen, kann eine Verbesserung des Delirs bei 68 % der
Patienten erreicht werden. Selbst bei Patienten auf Palliativstationen ist damit
noch eine Verbesserung bei der Hilfte der Patienten erzielbar.

5.6.3 Nicht-pharmakologische TherapiemafBnahmen

Wichtigstes Element in der Betreuung von Palliativpatienten mit Delir sind
unterstiitzende Mafinahmen zur Entspannung und zur besseren Orientie-
rungsfahigkeit der Patienten. Dazu gehort die Schaffung eines stressfreien
und fiir die Patienten moglichst gewohnten Umfeldes durch verstirkte Zu-
wendung konstanter Betreuungspersonen, Einbeziehung der Familienmit-
glieder in die Betreuung oder auch das Anbringen von Bildern mit vertrauten
Motiven der hauslichen Umgebung. Ebenso konnte ein Praventionsproramm,
das auf eine Verbesserung der Orientierungsfahigkeit von Patienten durch
Behandlung von Sehbehinderungen, Horbehinderungen und Schlaflosigkeit
ausgerichtet war, die Haufigkeit von deliranten Phasen vermindern (Inouye et
al. 1999). Inwieweit diese Therapieansitze auch zur Betreuung des Delirs in
der Sterbephase ausreichend sind, ist nicht bekannt.

Das vorrangige Ziel in der Behandlung des Delirs ist es, eventuell vor-
handenen Ursachen zu identifizieren (B Tab. 5.3) und wenn moglich zu aus-
zuschalten. Bei Patienten in der Sterbephase muss allerdings immer abgewo-
gen werden inwieweit diagnostische Mafinahmen (wie z. B. kraniales CT zur
Erfassung von Hirnmetastasen oder auch Blutabnahmen), auch wenn sie
prinzipiell indiziert wéren, eine entsprechende therapeutische Konsequenz
nach sich ziehen und vor allem auch, ob sie fiir den Patienten noch zumutbar
sind.
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D Tab. 5.3 Haufige Ursachen des Delirs

Direkte ZNS Erkrankungen Systemische Stérungen

Primarer Hirntumor Metabolische Enzephalopathie
Hirnmetastasen Hypoxie

ZNS Infektion Elektrolytstérungen, Dehydrierung
Epilepsie Paraneoplastische Syndrome
Demenz Infektionen, Sepsis, Fieber

Trauma Medikamente, Alkohol, Drogen

5.6.4 Pharmakologische TherapiemaBnahmen

Sind die Ursachen des Delirs nicht reversibel oder konnen sie nicht identifi-
ziert werden und zeigen nicht pharmakologische Therapiemafinahmen keine
ausreichende Wirkung, muss zur Symptomlinderung eine symptomatische
Therapie mit Neuroleptika oder Sedativa eingeleitet werden.

= Neuroleptika

Das Neuroleptikum Haloperidol ist gewohnlich das Mittel der Wahl in der
Behandlung des Delirs bei Patienten mit fortgeschrittenen Erkrankungen
(AWME 2015; Akechi et al. 1996; Fernandez et al. 1989). Es kann oral, subku-
tan, intramuskular und intravenos verabreicht werden, wobei die parenterale
Gabe etwa eine doppelte Wirkstirke im Vergleich zur oralen Gabe aufweist.
Im Allgemeinen reichen zur Behandlung von Agitiertheit, Verwirrung und
Angst geringe Tagesdosen von 1-3 mg/Tag, wobei eine Tagesdosis von 20 mg
nur in seltenen Fillen notwendig ist.

Wie einige andere Psychopharmaka kann auch Haloperidol zu einer QT-
Zeit-Verlangerung fithren. Deswegen ist neben einer Analyse der QT-Zeit vor
der jeder Verabreichung, bei intravendser Gabe ein EKG-Monitoring empfoh-
len. Da dieses in der Praxis offensichtlich nicht entsprechend durchgefiihrt
wurde, wird die parenterale Gabe von Haldol von Herstellerseite nur mehr als
intramuskuldre Injektion empfohlen.

Haufig wird zusétzlich eine Therapie mit einem niedrig dosierten Benzo-
diazepin (z.B.: Lorazepam 0,5-1,0 mg alle 1-2 h) gegeben, weil damit ein ra-
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scher eintretender und anhaltend sedierender Effekt erreicht wird und gleich-
zeitig die extrapyramidalen Nebenwirkungen von Haloperidol abgeschwiacht
werden (Breitbart 2001; Menza et al. 1988). Die alleinige Gabe von Benzodi-
azepinen ist in der Behandlung des Delirs den Neuroleptika klar unterlegen
und kann sogar die Agitation und die kognitive Beeintrichtigung paradoxer-
weise steigern (Breitbart et al. 1996).

Alternativ kann statt Haloperidol auch das mehr sedierend wirkende
Chlorpromazin in Tagesdosierungen von 50-300 mg verwendet werden. Fiir
jede dieser beiden Substanzen konnte gezeigt werden, dass sie die Symptome
des Delirs und auch die kognitive Funktion dramatisch verbessern. Das gilt
fiir das hyperaktive Delir ebenso wie fiir das hypoaktive Delir (Breitbart et al.
1996).

Methotrimeparzin ist ein Phentothiazin-Neuroleptikum, das haufig als
Antiemetikum verwendet wird, parenteral einsetzbar ist und auch zur Be-
handlung von Agitation und Verwirrung im terminalen Delir eingesetzt wird
(Ventafridda et al. 1990). Es wirkt zudem deutlich analgetisch, equipotent zu
Morphin. Als dosislimitierende Nebenwirkung treten Hypotonie und Sedie-
rung auf (Oliver 1985).

= Atypische Neuroleptika

Die atypischen Neuroleptika Risperidon, Quietapin und Olanzapin, die ins-
gesamt ein geringeres Potenzial an extrapyramidalen Nebenwirkungen haben,
kommen vermehrt auch in der Behandlung des Delirs zum Einsatz (Passik
und Cooper 1997; Sipahimalami et al. 1997; Schwartz und Massand 2001). Die
bisherige Studienlage zeigt eine etwa gleiche Wirksamkeit wie die der klassi-
schen Neuroleptika mit einer geringeren Nebenwirkungsrate. Ihre Einsatz-
moglichkeit ist derzeit durch das Fehlen einer parenteralen Formulierung in
der Praxis noch eingeschrénkt.

= Benzodiazepine
Obwohl Neuroleptika zweifellos wirksam in der Behandlung des Delirs sind,
ergeben sich gerade beim Delir sterbender Patienten in 10-20 % der Patienten
Situationen, die nur durch eine verstarkte Sedierung beherrscht werden kén-
nen (Ventafridda et al. 1990; Fainsinger et al. 1991). Das therapeutische Ziel
ist dabei eine Sedierungstiefe zu erreichen in der die Patienten entspannt und
ruhig sind.

Dazu wird hiufig Midazolam in Tagesdosen von 30-100 mg verwendet.
Ebenso kann Propofol in dieser Situation in einer Startdosis von 10-70 mg/h
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B Tab. 5.4 Medikamente in der Behandlung des Delirs von schwer kranken
Patienten

Medikament Tagesdosis

Neuroleptika

Haloperidol (p.o., i.m.) 1-40 mg
Chlorpromazin (p.o., i.m.) 25-200 mg
Methoprimeprazin (p.o., i.m.) 12,5-200 mg

Atypische Neuroleptika

Olanzapin (p.o.) 2,5-40 mg
Risperidon (p.o.) 0,5-6 mg
Quietapine (p.o.) 12,5-400 mg

Benzodiazepine

Lorazepam (p.o., i.v., i.m.) 0,5-8 mg
Midazolam (i.v., s.c.) 12-100 mg
Aneasthetika

Propofol (i.v.) 240-9000 mg

und Maximaldosen von 400 mg/h verwendet werden (Mercadante et al. 1995;
Moyle 1995). Propofol erlaubt eine besser kontrollierbare Sedierung und hat
zudem eine kurze Halbwertszeit (B Tab. 5.4).

Diese Situation der sogenannten palliativen Sedierung bedarf besonderer
Vorkehrungen, fiir die Richtlinien unter anderem von der Europdischen Pal-
liativgesellschaft bestehen (Alt-Epping et al. 2010).
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6.1 - Supportive Care, Palliative Care, Hospice Care

Die Wahrheit hat viele Gesichter
(Sprichwort)

6.1 Supportive Care, Palliative Care, Hospice Care -
Reflexionen zu Begriffen

Es gibt mehr oder minder prizise Definitionen, die dann weiterfithrend zu
Tragen kommen, wenn wir aus dem jeweils eigenen Hintergrund gemeinsam
einen Weg mit Patienten suchen. Fiir die Uberlegungen in diesem Kapitel ist
es wesentlich wie wir selbst im Gesprach diese Begriffe verstehen und wie das
Gegeniiber denkt.

Cura palliativa ist seit Jahrhunderten ein grundlegender Teil medizini-
schen Denkens und Handelns. Auch wenn eine vermeintlich sichere Heilung
nicht mehr moglich ist, besteht der Anspruch auf Heilen. Mit der Technisie-
rung der Medizin sind »Kurativ« und »Palliativ« zunehmend in den Defini-
tionen und im Denken auseinander gedriftet. Im Italienischen spricht man
heute immer noch von palliative cure.

Die Onkologie hat immer palliative Therapien durchgefiihrt. Viele Che-
motherapien und weitere systemische Therapieansitze wurden und werden
iiberwiegend im lokal fortgeschrittenen oder besonders im metastasierten
Stadium durchgefiihrt. Strahlentherapie und Chirurgie in verschiedenen Dis-
ziplinen sind weiter wichtige Sdulen einer palliativen Therapie bei fortge-
schrittener Krebserkrankung.

Vor Jahrzehnten wurde Supportive Care fast zeitgleich mit den ersten er-
folgreichen Chemotherapien eingefiihrt. Als Voraussetzung fiir gute Studien
gilt best supportive care, deren Ziele sind:

Verbesserung der Voraussetzung fiir die Durchfiithrbarkeit onkolo-

gischer Therapien

Verminderung des Auftretens von unerwiinschten Nebenwirkungen von

potenziell toxischen Therapien

Erhalt oder Steigerung der Lebensqualitit der Patienten

Linderung krankheitsbedingter Symptome

Prognostische Verbesserung der Behandlungsergebnisse

Allerdings sind die Definitionen von best supportive care und deren Anwen-
dung in klinischen Studien sehr unterschiedlich. Konkret genannt wird der
Einsatz von Antibiotika, Analgetika, Antiemetika, Bluttransfusionen und
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B Tab. 6.1 Unterschiede zwischen Supportive Care und Palliative Care

Supportive Care Palliative Care
Fokus Krankheit Patient
Diagnostik symptombezogen biopsychosozial
Therapie tiberwiegend medizinisch multiprofessionell

Blutprodukte, hamatopoetische Wachstumsfaktoren, Erndhrungsunter-
stiitzung, Pleurodese, Thorakozentese und fokale Bestrahlung zur Schmerz-
kontrolle, bei Husten, Atemnot oder Himoptyse (Zafar 2008): Eine aktuelle
systematische Ubersicht betont den Fokus von Supportive Care auf Symptom-
management und Verbesserung der Lebensqualitit wihrend Behandlungen
und bei fortgeschrittener Tumorerkrankung. Dadurch weitet sich die Defini-
tion auf emotionale, spirituelle, soziale und physische Bediirfnisse wihrend
Diagnose, Behandlung und Verlauf aus. Im Verlauf der Erkrankung soll Sup-
portive Care in Palliative Care mit dem dafiir erforderlichen multiprofessio-
nellen Ansatz tibergehen (B Tab. 6.1; 8 Abb. 6.1 Hui 2014).

Heute suchen Tumorboards fiir Krebspatienten die beste multimodale
und individuelle Therapie. Dabei ist eine grundlegende Uberlegung, ob ein
kurativer oder ein palliativer Ansatz besteht. Dadurch werden wesentliche
Fortschritte in der Krebstherapie erzielt. An dieser Stelle soll lediglich darauf
hingewiesen werden, dass der Begriff »palliativ« alltaglich in diesem ganz
bestimmten Sinn verwendet wird.

Diese unterschiedlich verstandenen Begriffe haben seit Einfiihrung der
Palliativmedizin bei manchen Onkologen zur teilweise durchaus berechtigten
Bemerkung gefiihrt: »Das haben wir immer schon gemacht.«

Hospizarbeit und spezialisierte Palliativmedizin richten seit der Griinder-
zeit den Scheinwerfer besonders auf die Patienten in deren ganze biopsycho-
soziale Lebenssituation. Das erfordert systemisches Denken und Arbeiten auf
verschiedenen Ebenen. Die An- und Zugehdrigen werden kontinuierlich mit
einbezogen. Diese Art von Palliativmedizin verlangt konsequentes multipro-
fessionelles Denken, entsprechende Teambildung und -kommunikation, so-
wie weniger hierarchische Strukturen. Unter anderem deshalb hat sich in
letzter Zeit zunehmend der Ausdruck Palliative Care durchgesetzt.

Palliativmedizin und Palliative Care waren lange Zeit auf die letzten Tage
und Stunden fokussiert. Schmerztherapie und Symptomkontrolle wurden in
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B Abb. 6.1 Etwas unterschiedliche Sichtweisen von Supportive Care und Palliative Care,
wobei es natiirliche Ergénzungen und Uberschneidungen gibt. (Nach Hui 2012)

Wissenschaft und Praxis immens verbessert. Die ambulanten und stationdren
Versorgungsstrukturen wurden in den letzten Jahrzehnten unter einigen Mii-
hen spiirbar weiterentwickelt, auch wenn hier in manchen Bereichen noch
deutlicher Handlungsbedarf besteht.

6.2 Modelle zur Integration von Onkologie
und Palliative Care/Palliativmedizin

Seit tiber10 Jahren werden im Department of Palliative Care and Rehabilitation
am MD Anderson Cancer Center, Houston, USA zu diesen Fragen umfang-
reiche Forschungsarbeiten geleistet. Soeben wurden von David Hui und
Eduardo Bruera (2015) Modelle zur Integration von Onkologie und Palliative
Care/Palliativmedizin vorgestellt. Dabei ist zu bedenken, dass die Gesund-
heitssysteme in den USA, aber auch in den verschiedenen europdischen Lin-
dern ziemlich unterschiedlich sind. Diese Modelle sind wohl iiberlegenswert
und verfolgbar. Die konkrete Umsetzung wird vielfiltig sein und ist entspre-
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chend den bestehenden Gegebenheiten in der Gesundheitspolitik, der Arzte-
schaft und den Sozialberufen gemeinsam zu entwickeln.

Kernfragen sind:

Wer soll eine Uberweisung zu Palliative Care erhalten?

Wann soll Palliative Care eingefithrt werden?

Wieviel primire Palliative Care soll von Onkologen und der medizi-
nischen Grundversorgung angeboten bzw. geleistet werden?

Welche Voraussetzungen (»setting«) sind am besten geeignet Palliative
Care umzusetzen?

Die Entwicklung der Integration von Onkologie und Palliative Care kann in
3 Stufen gesehen werden, @ Abb. 6.2:

1.

Vernetzung: Onkologen {iberweisen an die Palliativmedizin, wenn sie
einen entsprechenden Bedarf sehen und tibertragen damit diese Verant-
wortung. Inwieweit die palliativmedizinische Expertise in die weitere
onkologische Therapieplanung einfliefit bleibt dabei offen. Unterschied-
liche Ansichten der Spezialisten konnen die Patienten verwirren.
Koordination: Definierte Prozesse und vereinbarte Abldufe fithren zu
einer Interaktion beider Disziplinen. Es gibt klare Kriterien fiir den Ein-
satz von Palliative Care mit entsprechenden Kommunikationsstrukturen.
Die Patienten spiiren, dass sich mehrere Spezialisten um sie kiilmmern.
Volle Integration: Es besteht eine Arbeitsgemeinschaft von Onkologie
und Palliative Care, in der sich Krifte und Wissen vereinigen. Unter
Einbeziehung des multiprofessionellen Palliative Care Teams wird eine
ganzheitliche Versorgung der Patienten gewihrleistet. Die Patienten
riicken in den Mittelpunkt.

Die Herangehensweise an die Integration von Onkologie und Palliative Care
kann in verschiedenen Konzepten gesehen werden:

Zeitbasiertes Modell (time-based)

Der Zeitpunkt und das Ausmaf$ von Palliative Care werden vom Krankheits-
verlauf bestimmt. Dies ist heute meistens der Fall und fithrt dazu, dass Pallia-
tive Care erst spit eingesetzt wird. Es erfiillt sich dann die Beftirchtung und
die Erwartung, dass der Kranke einmal »austherapiert« ist und die Sterbepha-
se beginnt. Deshalb wird Palliativversorgung anhaltend mit Sterben und Tod
assoziiert. Andrerseits hilft der zeitbasierte Zugang, wenigstens den Zeitpunkt
zu erkennen, an dem Palliative Care dringend erforderlich ist.
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B Abb. 6.2a-c a Vernetzung; b Koordination; c volle Integration

= Versorgerbasiertes Modell (provider based)

Die Mafinahmen orientieren sich am Grad und Ausmafl der Erkrankung der
Patienten, in dem diese eine palliative Unterstiitzung brauchen, um ihr Leiden
in der ganzen Komplexitét zu lindern. In den USA und in medizinischen
Strukturdiskussionen auch auf ganz anderen Feldern wird dabei von Primér-,
Sekundir-, und Tertidrversorgung gesprochen. In der Vielfalt des europii-
schen Gesundheitssystems mussten zur Umsetzung alle Ressourcen genutzt
werden. Voraussetzung einer palliativmedizinischen Grundversorgung ist,
dass Onkologen, Allgemeinmediziner und andere medizinische Facharzte, die
Krebserkrankungen behandeln, eine palliativmedizinische Zusatzausbildung
erfahren. Dies gilt dann auch fiir die Pflege und die Sozialberufe in diesen
Abteilungen.
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= Entscheidungsbasiertes Modell (issue based)

Der onkologisch zentrierte Zugang holt den Onkologen bei seinen alltagli-
chen Fragen in Supportive Care wie Schmerz- und Symptomkontrolle ab. In
diesem Solistenkonzert ist der Onkologe fiir alles verantwortlich: fiir eine
exakte Diagnose, das Staging und die Behandlung einschliefllich supportiver
Mafinahmen. Es ist jedoch nur teilweise zielfithrend, weil oft die Zeit fehlt, die
multidimensionalen Aspekte zu ergriinden und mit einem multiprofessionel-
len Team zusammenzuwirken. Es besteht dabei auch die Gefahr, dass manche
Symptome und psychosozialen N6te zu spit erfasst werden, um sie gut behan-
deln zu kénnen. Dieser Zugang ist besonders dann verniinftig, wenn entspre-
chende Palliative Care nicht oder zu wenig verfiigbar ist (8 Abb. 6.3).

= Systembasiertes Modell (system-based)

Das Patienten-konzentrierte Konzept veranschaulicht, wie der Patient das
Gesundheitssystem in seinem Sinn lenkt. Im heutigen klinischen Alltag sind
die Wahl und die Berechtigung zum Zugang zu Palliative Care selten standar-
disiert. Je nachdem, auf welcher Onkologie ein Patient landet, wird er je nach
Engagement der Behandler Supportive Care im »Solistenkonzert« oder im
Konsiliardienst bekommen oder vielleicht doch eine integrierte multiprofes-
sionelle Palliativversorgung (Hui 2014).

6.3 Entwicklungsstadien palliativer Kultur
im Krankenhaus

Die Implementierung von Palliativmedizin und Palliativkultur in der statio-
néren Regelversorgung der Krankenhéuser verlauft immer noch in Schritten,
die stufenweise tiberlegenswert sind:

Stadium | - Ablehnung (Denial): Personen und Organisationen sind sich
nicht im Klaren dariiber, dass ein Palliative-Care-Programm gebraucht wird
- meist mit dem Hinweis darauf, dass gute palliative Versorgung ohnehin
schon angeboten wird und das Wissen dafiir in allen anderen Fachdisziplinen
enthalten ist.

Stadium Il - Palliphobie: Es ist bekannt, dass die Organisation ein Problem
im Umgang mit Tod und Sterben hat. Die Angst vor den Konsequenzen der
Bearbeitung des Themas fiihrt dazu, dass nichts geschieht. Die Einfithrung
einer Palliativstation wird von den meisten Mitarbeitern der Einrichtung ab-
gelehnt.
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B Abb. 6.3 Zugdnge zur Integration von Palliativmedizin in die Onkologie. (Nach Brudera

und Hui 2010; mit freundlicher Genehmigung von M. D. Anderson Cancer Center, Universi-
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Stadium IIl -Pallilalie: Einige Monate bis Jahre nach der Einfithrung einer
Palliativstation ist das Thema quasi in aller Munde. Uber Palliative Care wird
gesprochen, aber es werden keine konkreten Mafinahmen getroffen um pallia-
tive Kultur (Grundhaltung) systemisch im gesamten Krankenhaus umzuset-
zen. Die Leitung benennt das Thema als wichtige Prioritat, aber es werden
keine rdumlichen, finanziellen oder personellen Ressourcen zugeteilt.

Stadium IV - Palliativaktivitat: Hier werden strukturelle Ressourcen zuge-
teilt, z.B. ein palliatives Konsiliarteam oder eine Palliativstation. Das Thema
wird in der Aus- und Weiterbildung berticksichtigt. Palliativpatienten werden
aktiv an die palliative Organisationseinheit iiberwiesen (Bruera 2004; Heimerl
2006).

6.4 Palliative Grundversorgung im ambulanten Bereich

Die meisten Menschen wollen zu Hause oder in ihrer vertrauten Umgebung
im Pflegeheim sterben. Noch geht der Trend in die andere Richtung, so dass
in den mitteleuropdischen Landern viele (45-75%) im Krankenhaus sterben.
Manche Patienten werden in der praterminalen Phase hospitalisiert. Andrer-
seits zeichnet sich ab, dass »austherapierte« Patienten aus dem Krankenhaus
zum Sterben in Pflegeheime verlagert werden. Um dem Wunsch der Patien-
ten gerecht zu werden und einen letzten Lebensabschnitt in Wiirde zu gewdh-
ren ist einiges geschehen und noch viel zu tun. Besonders der »Drehtiir-
effekt« mit wiederholter notfallmafSiger Einweisung in das Krankenhaus und
zeitnaher Entlassung ohne ein weiterfithrendes Therapiekonzept konnte
reduziert werden.

= Hausarzt

Traditionell ist die Versorgung und Betreuung von Palliativpatienten in der
hauslichen Umgebung und im Pflegeheim Aufgabe des Hausarztes. Der Haus-
arzt kennt die Lebensgeschichte der Patienten, kennt oft die Familie mit deren
eigenem Hintergrund und das psychosoziale Umfeld, was von diesem eine hohe
soziale Kompetenz erfordert (Becka 2014 ). In Deutschland haben in den letzten
Jahren mehr Hausérzte eine palliative Zusatzausbildung absolviert als Kranken-
hausérzte. Dementsprechend nimmt die Betreuungsfrequenz zu. Angehorige
zeigten eine grofle Zufriedenheit mit der hausdrztlichen Betreuung hinsichtlich
der Erreichbarkeit (Bleidorn 2012). Hausérzte konnen die psychosoziale Ver-
sorgung gut organisieren, sind dafiir aber doch zeitlich limitiert und damit auf
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die Pflege angewiesen. Besonders bei onkologischen Patienten ist die Kommu-
nikation zwischen behandelndem Krankenhaus und Hausarzt entwicklungsfi-
hig. Denn die Krebsarten sind vielfiltig und deren Therapien sind komplex.
Eine Herzinsuffizienz oder eine exazerbierte chronisch obstruktive Lungen-
rkrankung ist eindeutiger zu erkennen und zu behandeln. Arztbriefe aus Kran-
kenhdusern sind haufig Momentaufnahmen mit ausfiihrlichen organischen
Befunden (Labor und Bildgebung, Tumorstadium und aktueller Verlauf, bzw.
Ansprechen auf die Therapie). Auf zu erwartende Entwicklungen und zu be-
fiirchtende Ereignisse sowie besonders auf pyschosoziale Aspekte wird wenig
eingegangen. Es wird gebeten Blutbildkontrollen durchzufiihren. Die nichsten
Therapietermine und bildgebende Kontrollen werden angekiindigt.

= Hauskrankenpflege

Neben den An- und Zugehdrigen ist die Pflege am nichsten bei den Patienten.
Sie ist, wie in allen Bereichen von Palliative Care, die tragende Saule. Schon
bei der Korperpflege werden wesentliche Leiden und neue Symptome beob-
achtet. Auch die seelische Not wird wahrgenommen. Regelméfige Besuche
geben einen Einblick in die soziale Lage und mégliche ganzheitliche Ressour-
cen. Nimmt die psychosoziale Not zu, wird die Pflege Sozialarbeit und Seel-
sorge aktivieren, am besten in Absprache mit dem Hausarzt. Es braucht dazu
eine gewisse Kompetenz in Krebserkrankungen und besonders in Palliative
Care. Die Hauskrankenpflege kann dann auf Basis einer gemeinsamen Pla-
nung mit dem Hausarzt zusammen mit den Angehdrigen entscheiden, was
noch gemacht werden soll und wie es weitergehen soll. Beispielsweise ob eine
kiinstliche Erndhrung noch angesagt ist oder eine weitere Fliissigkeitszufuhr.
Mit der Medikation (Morphium, Buscopan, Rubinol, Midazolam, usw.) sollte
sie vertraut sein und diese nach Bedarfsmedikationsplanung anwenden. Al-
lerdings hat sich auch gezeigt, dass Modelle bei denen die Hauskrankenpflege
die Palliative Care allein besorgt, einerseits Lebensqualitit und Triibsinn ver-
bessert werden, andrerseits die Symptomkontrolle besonders am Lebensende
etwas zu kurz kommt. Die Erklarung dafiir kdnnte sein, dass dabei wieder nur
eine Disziplin - in diesem Fall die Pflege — ohne iibergreifenden Kontext
arbeitet (Bakitas 2009: Higgins 2013; Sheldon 2014).

= Hospizarbeit:

Hospice Care ist in den verschiedenen Lindern auf vielen Ebenen sehr unter-
schiedlich eingefiihrt, von der ehrenamtlichen Begleitung Sterbender tiber
mobile Hospizteams bis zu stationdren Hospizen. Im ambulanten Bereich hat
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sich das Dasein fiir Sterbende bewihrt, besonders auch zur Entlastung der
Angehorigen. Aufgrund gesetzlicher Bestimmungen ist der Wirkungsbereich
eingeschrankt: ehrenamtliche Hospizbetreuer diirfen kaum pflegerische Mafi-
nahmen durchfithren. Im Hinblick auf die Ausweitung von Palliative Care ist
der Aufgabenbereich von ambulanter Hospice Care neu zu iiberlegen. Die
ehrenamtlichen Hospizbetreuer sollten gewisse pflegerische Aktivititen tiber-
nehmen kénnen und die professionelle Pflege unterstiitzen. Wie in den angel-
sachsischen Landern tiblich kénnte das Ehrenamt auch weitere Aufgaben
ibernehmen, wie den Transport zum Frisér oder zum Arzt.

6.5 Spezialisierte ambulante Palliativversorgung

In manchen Situationen ist die ambulante Grundversorgung zu Hause wie im
Pflegeheim tiberfordert. Ab 2007 wurde in Deutschland die spezialisierte am-
bulante Palliativversorgung (SAPV) schrittweise eingefithrt und griindlich
evaluiert. Neben einer exzellenten Schmerztherapie und Symptomkontrolle
sind weitere wesentliche Inhalte:
Sicherung der érztlichen Versorgung wie
Durchfithrung von invasiven palliativmedizinischen Behandlungsmaf3-
nahmen wie Legen und Uberwachung von peripheren und zentralen
Venenzugingen, Urin- und suprapubischen Dauerkathetern, Peridural-
und Spinalkathetern und Versorgung eines Ports,
Drainage von Korperfliissigkeiten wie Aszites und Pleuraerguss,
Erndhrungsversorgung mit Zugangslegung fiir enterale und pareren-
terale Erndhrung sowie Kontrolle des Flissigkeitshaushaltes,
Wundversorgung bei Dekubitus, Hautnekrosen und exulzerierender
Tumore, Tamponade von Blutungen jeder Art, Uberwachung einer
Stomaversorgung (Anus priter, Urostoma, Tracheostoma).

Sicherung der pflegerischen Versorgung, die einen Teil der drztlichen Versor-
gung tibernehmen kann:
Versorgung von Kathetern und Venenzugéngen, Legen von Urindauer-
kathetern, Uberwachung der Portversorgung,
Messung und Bilanzierung von Fliissigkeitsansammlungen,
Koordination und Versorgung der enteralen und parenteralen Ernah-
rung, Bilanzierung und Dokumentation des Fliissigkeitshaushaltes der
Patienten,
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6.6 - Indikatoren fiir eine Integration von Onkologie

Wundversorgung und Stomaversorgung,
spezielle palliativpflegerische Versorgung der Patienten.

Krebs ist die hiufigste Ursache von komplexen Symptomgeschehen. Dement-
sprechend sind es bei SAPV 86 % onkologische Patienten. Grund zur Kontakt-
aufnahme ist bei 90 % der Patienten die Schmerztherapie, 56 % Symptom-
kontrolle, 38 % Beratung und Begleitung der Angehorigen, 30 % Kriseninter-
vention sowie 22 % Wundversorgung. Zwei Drittel der Patienten die SAPV
erhalten, werden zu Hause versorgt, ein weiterer Teil in Pflegeheimen und
Hospizen. Letztlich versterben die meisten Patienten in ihrer vertrauten Um-
gebung, nicht im Krankenhaus, namlich 90 % der zu Hause und 97 % der im
Pflegeheim betreuten (Bretscheider 2012).

Die Anzahl der berufstitigen Arztinnen und Arzte, die eine Zusatzweiter-
bildung »Palliativmedizin« im Umfang von 160 h erworben haben, ist von
2326 im Jahr 2009 auf 8218 im Jahr 2013 angestiegen, die Anzahl der Erstver-
ordnungen von SAPV mehr als viermal. Sehr stark zugenommen hat die Be-
treuung von Kindern und Jugendlichen (Bundesausschuss 2013).

6.6 Indikatoren fiir eine Integration von Onkologie
und Palliative Care

Soeben hat eine internationale Konsensuskonferenz in einem Delphi-Prozess
wesentliche Indikatoren fiir eine Integration von Onkologie und Palliativ-
medizin ausgearbeitet. Dabei wurden besonders die strukturellen Vorausset-
zungen bedacht, wie ein hohes Maf an Integration erreicht werden kann, wie
Versorgungsqualitit und Forschung verbessert werden.

Grundbedingung ist demnach ein palliativer Team-Konsiliardienst fiir
stationdre Patienten, der das Riickgrat fiir Palliative Care bildet, fiir ein ent-
sprechendes Symptommanagement sorgt und die Entlassung optimal plant.
Zum zweiten braucht es ambulante Palliativteams, die Symptomkontrolle pra-
ventiv betreiben, fiir laufende Beratung, Unterstiitzung und vorausschauende
Planung sorgen.

4 wichtige Indikatoren wurden beschrieben:

Interdisziplindres Team

Routineméfliges Symptomscreening

Routineméflige Dokumentation einer vorausschauenden Planung
Frithzeitige Uberweisung

L s
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Als Mindestanforderung fiir ein interdisziplindres Team gelten ein Arzt, eine
Pflegekraft und ein Mitarbeiter aus dem psychosozialen Bereich. Das regelma-
lige Symptomscreening ist wichtig fiir eine frithzeitige Behandlung oder auch
fiir eine rechtzeitige Uberweisung an spezialisierte Palliativangebote (Hui 2015).

In der Ausbildung von Onkologen sollte ein entsprechend konsequentes
Maf3 an Theorie in Palliativmedizin umgesetzt werden. Ebenso ist es erforder-
lich, dass auszubildende Onkologen auf eine Palliativstation rotieren, um die
multiprofessionelle Kultur auch zu erleben. Da gibt es offensichtlich noch
Wissens- und Erfahrungsliicken. Umgekehrt sollten werdende Palliativmedi-
ziner auf onkologische Abteilungen rotieren, um die verschiedenen Ansitze
und Therapiemodalititen von Palliative Care besser zu verstehen.

In der Ausbildungsordnung zum Facharzt fiir innere Medizin und Hama-
tologie und Onkologie in Deutschland werden Kenntnisse, Erfahrungen und
Fertigkeiten in der interdisziplindren Indikationsstellung zu chirurgischen,
strahlentherapeutischen und nuklearmedizinischen Behandlungsverfahren so-
wie deren prognostischer Beurteilung, der intensivmedizinischen Basisversor-
gung gefordert. Es werden definierte Untersuchungs- und Behandlungsverfah-
ren wie morphologische, zytochemische und immunologische Zelldifferen-
zierung und Zellzahlung, sowie hamatologisch-onkologische Labordiagnostik
verlangt. Das Wort »palliativ« kommt in der Ausbildungsordnung nicht vor.

Im letzten Jahrzehnt zeichnet sich eine neue Entwicklung ab, die durch
etliche Studien und neuerdings auch durch Leitlinien untermauert ist. Pallia-
tive Care soll durch folgende Mafinahmen besser in die Onkologie integriert
werden:

Frithintegration

Vorausschauende Planung (advanced care planning)

Uber Sterben reden fiir das Leben - End of live discussions

Miissen wir tun was wir tun kénnen?

6.7 Friihintegration

Die Fokussierung der Palliativmedizin auf die letzten Tage und Stunden hat
ermoglicht diese besser abzugrenzen und eine eigene medizinische Fachdis-
ziplin zu etablieren. Eine Folge davon ist allerdings, dass Palliativmedizin
zunehmend unter Professionellen wie auch unter Laien als reine Sterbemedi-
zin gesehen wird. Wenn Patienten in noch relativ gutem Zustand eine Pallia-
tive Care angeboten wird, bedeutet dies fiir viele, dass sie bald sterben werden.
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6.7 - Friihintegration

Oft lehnen diese dann reflektorisch das Angebot ab. Eine vergleichbare Sicht
von Professionellen fiihrt noch zu oft dazu, dass Patienten erst nahezu ster-
bend auf Palliativstationen iberwiesen werden und diese zu diesem Zeitpunkt
womdglich keine Betten haben und sich nicht rechtzeitig auf die Leiden der
Patienten einstellen konnen. Palliativstationen haben dann auch zu wenig Zeit
eine vertrauensvolle therapeutische Beziehung aufzubauen.

Eine wegweisende Studie von Jeniffer Temel und Mitarbeitern untersuch-
te 151 Patienten mit metastasiertem nichtkleinzelligen Bronchialkarzinom.
Sie verglichen eine Gruppe, die eine frithzeitige Palliative Care mit der Che-
motherapie bekam, mit jenen Patienten, die allein eine onkologische Stan-
dardtherapie erhielten. Das Erstgesprich dauerte durchschnittlich 55 min,
davon 20 min fiir das Symptommanagement, 15 min fiir die Krankheitsbe-
wiltigung durch Patienten und Familie und weitere 10 min zur Aufklirung
iiber die Erkrankung. Es wurde bei den Palliative Care versorgten Patienten
eine Verbesserung der Lebensqualitdt erreicht, sie waren weniger depressiv
und hatten weniger aggressive Therapien bis zum Lebensende. Die stationa-
ren Aufnahmen innerhalb der letzten 30 Lebenstage wurden von 54 % auf
37 % reduziert und der Wunsch der Patienten nach Reanimation von 53 % auf
28%. Viel zitiert wurde die Verlingerung der medianen Uberlebenszeit von
9,8 auf 11,6 Monate, was die Autoren damit erklaren, dass weniger aggressiv
behandelt wurde (Temel 2010).

Eine Verlingerung des Uberlebens konnte in anderen Untersuchungen
nicht sicher bestitigt werden. Patienten mit palliativer Frithintegration haben
aber eindeutig mehr Lebensqualitdt, bessere Symptomkontrolle, weniger Nie-
dergeschlagenheit, weniger Krankenhausaufenthalte und verursachen damit
weniger Kosten (Bakitas 2009; Chasen 2013; Zimmermann 2014).

Palliativarbeit ist weiter zu sehen als Hospizarbeit, die sich im amerikani-
schen Verstdndnis auf eine Lebenserwartung von 6 Monaten konzentriert.
Palliativmedizin ist in jedem Alter und in jedem Stadium einer ernsthaften
Erkrankung angemessen, auch gleichzeitig mit »kurativen« Behandlungen.
Palliativmedizin ist nicht reserviert fiir »austherapierte« Patienten (Parikh
2013; AMWE Leitlinienprogramm 2013).

m  Gibt es einen guten Zeitpunkt fiir Friihintegration?

Was heif3t unheilbar, wenn Krebs zunehmend zu einer chronischen Krankheit
wird? Und diese Chronifizierung gilt fiir die hdufigsten Krebsarten, wie
Brust-, Darm- und Prostatakrebs. Es ist zu spit, Palliative Care in Anspruch
zu nehmen, wenn keine weitere Option fiir eine lokale oder systemische
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Krebstherapie mehr besteht, wenn sie als »austherapiert« gesehen werden.
Dann fiihlen sich die Patienten alleingelassen und aufgegeben. Palliative Care
soll unmittelbar dann eingesetzt werden, wenn eine Metastasierung oder ein
lokaler unkontrollierbarer Riickfall vorliegt.

Patienten mit fortgeschrittener Krebserkrankung wollen Auskunft tiber
ihre Prognose. Aufgrund individueller Verldufe und unterschiedlicher Thera-
pieerfolge sind Arzte damit schlichtweg iiberfordert. Mediane Uberlebenszei-
ten aus Studien geben fiir den Einzelnen nur vage Hinweise. Es zeigte sich,
dass je ein Drittel die vorsichtig eingestufte Uberlebenszeit unterschitzt, ein
weiteres Drittel tiberschétzt. Grob betrachtet war die Halfte der Prognosen
anndhernd richtig (Stockler 2006).

Frauen mit Brustkrebs und gynékologischen Tumoren, bei denen die on-
kologische Therapie eingestellt wurde, sind zu ihrem Verstandnis von Pallia-
tive Care befragt worden. Sie hatten wenig Vorstellung von Palliative Care und
unterschiedliche Vorstellungen von Hoffnung. Die Palliativstation war fiir sie
stigmatisiert als ein Ort zum Sterben und zu wenig bewusst als ein Ort, an dem
die Qualitdt zu leben verbessert wird (Rugno 2014).

Ein konstruktiver Vorschlag zum richtigen Zeitpunkt fiir die Integration
von Palliative Care in die onkologische Therapie wurde in Koln erarbeitet
(Gértner 2011; B Tab. 6.2).

Vergleichsweise gelten diese Richtlinien auch beim Gebarmutterhalskrebs
und bei Hals-/Rachentumoren. Bei Leukdmien sollte Palliative Care einset-
zen, wenn eine intravendse Chemotherapie oder eine Knochenmarktrans-
plantation nicht mehr angezeigt ist.

Wichtig ist dabei, dass Patienten nicht wéhlen miissen zwischen Krebs-
therapie und Palliativversorgung, sondern eben beides in Anspruch nehmen
konnen. Hoffnung allein auf die Uberlebenszeit zu setzen, kann Stress und
Leiden vermehren und andrerseits ein noch etwas erfiilltes Leben in Wiirde
mindern.

6.8 Vorausschauende Versorgungsplanung
(Advance Care Planning - ACP)

Fir das englische »Advance Care Planning« werden im deutschsprachigen
Raum verschiedene Begriffe verwendet. Der Begriff »vorausschauende Ver-
sorgungsplanung« entspricht am ehesten dem ACP, da er umfassend die
Inhalte fiir diese Gespréiche wiedergibt:
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6.8 - Vorausschauende Versorgungsplanung

D Tab. 6.2 Vorschlag fiir den richtigen Zeitpunkt zur Integration von Palliative Care

Krebsart

Brustkrebs

Darmkrebs

Hirntumore

Lungenkrebs

Magenkrebs

Malignes Melanom

Ovarialkrebs

Pankreaskrebs

Prostatakrebs

Sarkom

Beginn mit Palliative Care

a) metastasiert oder inoperabel,
b) lokal fortgeschritten und inoperabel,
) Rezidiv mit intravendser systemischer Therapie

a) metastasierte Erkrankung ohne Option fiir RO Resektion
oder

b) neoadjuvante Chemotherapie mit nachfolgender RO
Resektion

c) oder inoperabler Riickfall

Alle Patienten mit bdsartigen Hirntumoren

a) metastasierte Erkrankung ohne Option flir RO Resektion
oder

b) eine neoadjuvante Chemotherapie mit nachfolgender RO
Resektion oder

) ein inoperabler Riickfall

a) metastasierte Erkrankung ohne Option fiir RO Resektion
oder

b) neoadjuvante Chemotherapie gefolgt von RO Resektion
oder

c) inoperabler Ruckfall

Erkrankung im Stadium IV

a) metastasiert oder
b) lokal progredient und inoperabel oder
) Ruickfall nach chirurgischer und systemischer Therapie

Alle Patienten

a) metastasiert oder
b) lokal fortschreitend und inoperabel

Erkrankung im Stadium IV

Umfang und Grenzen der Behandlung im Fall (erkrankungs)typischer
sowie hdufiger und moglicher Szenarien und Komplikationen
Individuelle Priferenzen hinsichtlich der Versorgung in der letzten
Lebensphase, des Betreuungs- und Sterbeortes sowie gegebenenfalls der

Bestattung
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Benennung eines Vorsorgebevollméchtigten oder Vorschlag eines
Betreuers (Leitlinienprogramm Onkologie 2015)

Durch eine vorausschauende Versorgungsplanung sollen die Wiinsche und
»Vorlieben« der Menschen bestmdoglich umgesetzt werden. Dies bezieht sich
nicht nur auf die Therapieplanung und die Uberlebenszeit, sondern auf die
Zeit im Leben hinsichtlich Lebensgestaltung, Lebensort, Sterbeort und Ver-
sorgungsgestaltung.

Vorausschauende Versorgungsplanung ist ein Prozess, der in mehreren
Schritten stattfindet. Gute Zeitpunkte fiir solche Gespriche sind, wenn sich
durch den Krankheitsverlauf die Prognose oder die Lebensqualitét erheblich
verdndert. Es sollten mit den Angehdrigen alle an der Behandlung Beteiligten
(z.B. Arzte, Pflegkrifte und psychosoziale Berufe) mit einbezogen werden.
Manche Menschen wiinschen eine solche festgelegte Planung nicht, manchen
Patienten ist eine Entscheidung iiber hypothetische Situationen zu schwer. Man
wird niemanden dazu dréngen, eine Ablehnung ist zu respektieren. Doch kann
ein Abweisen dieser Auseinandersetzung auch Ausdruck anderer Sorgen sein.

Wertvorstellungen des Patienten und Behandlungsgrenzen fiir den Fall
lebensbedrohlicher Krisen, die aus aktuellem Zustand zu Nichteinwilligungs-
fahigkeit fithren (wie Reanimation bei Herzstillstand) sind zu ergriinden. Eine
schriftliche Vorausverfiigung oder ein Notfallplan, der laufend weiterent-
wickelt wird, sind hilfreicher als eine vor Jahren gefasste Patientenverfiigung.
Solche Notfallpline miissen dann allerdings fiir den Notarzt- oder Rettungs-
einsatz gut dokumentiert sofort verfiigbar sein.

6.9 Uber Sterben reden fiir das Leben -
End of live discussions

Die Wahrheit ist dem Menschen zumutbar
(Ingeborg Bachmann)

Wo will ein Patient sterben, zu Hause oder im Krankenhaus? Dieser Wunsch
ist vom Leidensweg, den sozialen Gegebenheiten, der familidren Situation
und verschiedenen kulturellen Einfliissen geprégt. Patienten und Familien
kénnen dabei sehr unterschiedliche Bediirfnisse haben.

Krebskranke in einem fortgeschrittenen Stadium spiiren und wissen, dass
ihre Lebenszeit begrenzt ist. Dennoch sprechen wenige Betroffene und Ange-
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6.9 - Uber Sterben reden fiir das Leben

horige dariiber, wie und wo sie ihre letzten Wochen, Tage und Stunden erleben
mochten. Eigentlich sollten solche Gespriche schon weit frither, vor der letz-
ten Phase im Kreise der Familie oder mit Vertrauten stattfinden, was noch viel
zu selten geschieht. Das Thema wird vermieden. Es gibt zu wenige Patienten-
verfiigungen und dokumentierten mutmafilichen Willen. Das ist ein gesell-
schaftliches Manko, welches hier nicht vertieft werden kann (»for ever youngx,
»antiaging«, Verdrangung von Sterben und Tod).

Die medizinische Behandlung am Lebensende ist fiir alle Beteiligten eine
Extremsituation. Das Gesprich mit Patienten zum bevorstehenden Lebens-
ende zdhlt sicher zu den schwersten Aufgaben eines Arztes. Die Medizin neigt
dazu, Sterbende als Nichtiiberleber zu sehen, den Tod (priméarer Endpunkt)
als berufliches Versagen zu empfinden.

Uber das Sterben selbst, wie es sich ankiindigt und verliuft, wird wenig
unterrichtet und noch weniger informiert. In 50 amerikanischen Lehrbtichern
aus verschiedenen medizinischen Disziplinen waren in weniger als einem
Viertel der Lehrbiicher hilfreiche Informationen zu End-of-Life-Care enthal-
ten (Rabow 2010). Eine aktuelle Analyse 45 deutschsprachiger Lehrbiicher zu
Palliative Care und palliativmedizinischen Inhalten zeigte, dass in 64% aller
Lehrbiicher grundsitzliche Themen rund um sterbende Patienten abgehan-
delt werden. Nur 26 aller analysierten Biicher inkludieren eine Definition des
Sterbens oder weisen entsprechende theoretische Beziige auf. 2 der 5 onkolo-
gischen Standardwerke geben dem Thema Raum in einem eigenen Kapitel
(Eggenberger und Pleschberger 2012).

Wenn bei einem mehr oder weniger kontinuierlichen Fortschreiten einer
Krebserkrankung schon frithzeitig Gespriche iiber die Erwartungen zum
Lebensende stattgefunden haben, kénnen End-of-Life Gespréche leichter ge-
lingen. Die Vergeblichkeit »futility« einer Therapie und eine Behandlungs-
begrenzung sind schwer zu vermitteln (» Kap. 3).

Gesichtspunkte fiir Gespriche wenn das Lebensende naht:

Planung des Zeitpunktes, ausreichend Zeit in ungestoérter Umgebung

Einbeziehung einer Bezugsperson

Zunichst fragen statt sagen: Was weif$ der Patient bereits, wie schatzt er

seine Situation ein, was empfindet er?

Wie ist die Bereitschaft fiir eine schlechte Nachricht?

Vorsichtige Information tiber die Prognose ohne genaue zeitliche

Festlegungen

Was wiinschen Sie sich fiir die Zukunft?

Abschlieflende Riickfrage, was aus dem Gesprich angekommen ist.
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So unterschiedlich die Definitionen des Sterbens sind, so verschieden sind
auch die Verldufe, weshalb eine verbindliche Einschitzung eines Zeitpunktes
des Todes nicht vorhersehbar ist. Jede Palliativeinrichtung sollte klare Struk-
turen fiir Gespriche am Lebensende planen und das wesentliche Ergebnis
dokumentieren (Myers 2015; You 2014).

Einige Wochen nach dem Tod des Betroffenen sollten sich Angehérige
und ein verantwortlicher Arzt noch einmal zu einem Gesprich treffen. Fiir die
Angehorigen war die Zeit des Sterbens eine grofle Belastung. Es bleiben offene
Fragen, neue treten in der Trauerphase auf. Wir wissen auch nicht, was bei den
Gesprichen vor dem Tod angekommen ist, wie es verstanden wurde. Manches
kann im Nachhinein geklirt werden. Fiir Arzte ist es auch wichtig, zu horen
wie ihre Arbeit empfunden wurde.

6.10 Miissen wir alles tun, was wir machen konnen?

Das Machbare wird gemacht
(Friedrich Durrenmatt 1949)

Sollen alle erdenklich méglichen Therapien bis zuletzt eingesetzt werden?
Entscheidungsprozesse zum Zuriickfahren von invasiven Therapien sind in
der Intensivmedizin iiblich und in Richtlinien empfohlen. In der Onkologie
hat man den Eindruck, dass eine Lebensverliangerung oberste Maxime ist. Die
Frage um welchen Preis eine Verlingerung der Lebenszeit gelingt hat mehrere
Aspekte, die hier am Beispiel des Tyrosinkinasehemmers Erlotinib bei Patien-
ten mit lokal fortgeschrittenem oder metastasiertem Pankreskarzinom disku-
tiert werden:

Lebensdauer und/oder Lebensqualitit?

Strohhalmmedizin?

Okonomie und Ethik

= Uberlebensdauer und/oder Lebensqualitat?

Erlotinib hat sich zundchst beim nichtkleinzelligen Bronchialkarzinom be-
wihrt. Dann wurde es vor der Zulassung in dieser Indikation in einer einzigen
grofSen Phase-III-Studie mit insgesamt 596 Patienten in Kombination mit
Gemcitabine beim Pankreaskarzinom untersucht. Der Zusatz von Erlotinib
verldngert das Gesamtiiberleben im Median um etwa 11 Tage, jene des pro-
gressionsfreien Uberlebens um 6 Tage. Die statistische Signifikanz zeigt sich
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6.10 - Missen wir alles tun, was wir machen kénnen?

laut Graphik gerade bei 12 Monaten. Ein positiver Einfluss auf die Lebensqua-
litat lasst sich nicht nachweisen. Im Gegenteil: Unter Erlotinib klagen deutlich
mehr Patienten tiber Durchfall. Auch schwerwiegende Nebenwirkungen
kommen haufiger vor, 2% sind daran gestorben (Moore et al 2007). Aktuelle
Leitlinien empfehlen den differenzierten Einsatz von Erlotinib beim metasta-
sierten Pankreaskarzinom, wenn innerhalb von 8 Wochen ein Hautausschlag
auftritt, der als Ansprechen auf die Behandlung gesehen werden kann
(AWME-2013). Aktuelle Untersuchungen zeigen, dass Patienten mit gewissen
Genmutationen (EGFR, KRAS) besser ansprechen (Wang et al 2015). Den-
noch kann der Gesamtaufwand mit resultierenden Wirkungen und Neben-
wirkungen reflektiert werden.

= Strohhalmmedizin?

Manche Patienten wollen unbedingt iiberleben und ergreifen dafiir jeden
Strohhalm. Andere sind von einer langen Krebserkrankung zermiirbt und
wollen aufgeben. Die Medizin will meistens noch eine Méglichkeit anbieten,
linger zu leben. Dazu kommt ein gewisser Behandlungsdruck, der von der
Pharmaindustrie und in Weiterbildungen aufgebaut wird. Nicht zu unter-
schitzen sind auch die Behandlungserwartungen seitens der Angehdrigen,
wenn diese im Internet nachlesen, wie hilfreich z. B. Erlotinib beim Pankreas-
karzinom ist. Wenn die sogenannte Schulmedizin Patienten aufgibt, werden
diese nicht so selten in die Hinde von Komplementirmedizinern und Alter-
nativheilern getrieben. Deren Bemiihen ist im Sinne des positiven Placebo-
Effektes auch zu wiirdigen. Doch sind die Relationen von Versprechen und
Erfolg oft fraglich. So liegt die Chance der Medizin darin, in dieser Situation
den Mantel von Palliative Care im eigenen Behandlungsplan frithzeitig aus-
zubreiten.

= Okonomie und Ethik

Die personellen und monetéren Ressourcen fiir Gesundheit kommen auch in
den hoch entwickelten Landern an ihre Grenzen. Zweifellos sind durch Bio-
logika sehr wesentliche Fortschritte in der Krebsbehandlung gelungen. Diese
werden hier nicht in Frage gestellt. Dennoch, die Therapie mit Erlotinib kostet
derzeit etwa 3000 €/Monat. Im verantwortungsvollen Umgang mit limitierten
Ressourcen stellt sich die Frage, ob dieses Geld nicht fiir eine bessere Pallia-
tivmedizin eingesetzt werden sollte. Patienten mit Pankreaskarzinom leiden
immer noch haufig an starken Schmerzen. Mit einer kostengiinstigeren Zolia-
kusblockade (» Kap. 4.2) konnte manchen besser geholfen werden als mit
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wenig wirksamen systemischen Therapien. Die ethische Frage richtet sich
nach zwei Seiten: Was muten wir den Patienten zu? Was kann die Gesellschaft
iibernehmen? Dies ist im Einzelfall nicht so einfach zu beantworten, dennoch
permanent zu hinterfragen. Solche Fragen sollten interaktiv mit allen Betei-
ligten prozessiert werden. Die Zeit, die dafiir investiert wird kostet auch, je-
doch weniger als ein Medikament mit wenig Wirkung und vielen Nebenwir-
kungen.

= Und nachher? - ein Gesprach

Die Trauer der Angehérigen nach dem Tod und Abschiednehmen kann durch
Seelsorge, Psychotherapie und Trauergruppen aufgefangen werden. Manch-
mal sind diese auch allein gelassen.

Ein Gesprich, das fiir einige Wochen nach dem Ableben geplant wird, ist
fiir Angehorige wie auch Arzte und andere Behandler mehr als Trost. Unter der
Anspannung des Sterbens bleiben fiir Angehorige oft offene Fragen, warum
und wie dies und jenes geschehen konnten. Wie war das mit dem Todesrasseln?
Warum diese Verwirrtheit? Musste das so kommen? Warum so plétzlich? Dies
kann in Ruhe nachbesprochen werden. Auch fiir Arzte und weitere Behandler
sind solche Reflexionen fruchtbar. Sie mussten auch loslassen. Sie konnen ihre
Unsicherheiten besser wahrnehmen, der eigenen Endlichkeit erneut begegnen
und fiir weiterhin kommende Palliativsituationen dazulernen.

Literatur

AMWEF (2013) Leitlinienprogramm Onkologie S-3 Leitlinie Exokrines Pankreaskarzinom

Bakitas M, Lyons KD, Hegel MT et al (2009) Effects of a palliative care interventions on clinical
outcomes in patients with advanced cancer: the Project ENABLE Il randomized con-
trolled trial. JAMA 302:741-749

Becka D, Reise A, Rychlik PRT (2014) Stand der hausartzlichen Palliativversorgung in
Deutschland. Ein systematischer Literaturreview. Dtsch Med Wochenschr 139:
2254-2258

Bleidorn J, Pahlow H, Klindworth K et al (2012) Versorgung von Menschen am Lebensende.
Dtsch med Wochenschr 137:134-138

Bretschneider K, Kasprick L, Luderer C (2012) »Elisabeth Mobil mbH« - die spezialisierte
ambulante Palliativversorgung im Raum Halle (Saale) - eine wissenschaftliche Aus-
wertung. Z Palliativmed 13:36-46

Bruera E (2004) The development of a palliative culture. J Palliat Care 20:316-319

Bruera E, Hui D (2010) Integrating Supportive and Palliative Care in the trajectory of cancer:
establishing goals an models of care. J Clin Oncol 25:4013-4017



279 6

Literatur

Chasen MR, Feldstain A, Gravelle D et al (2013) An interprofessional palliative care oncology
rehabilitation programm: effects on function and predictors of porgram completion.
Current oncology 20:301-309

Eggenberger E, Pleschberger S (2012) Analyse deutschsprachiger mediziischer Lehrbiicher
zu Palliative Care und palliativmedizinischen Inhalten. Z Palliativmed 13:28-35

Facharzt fiir Innere Medizin und Hamatologie und Onkologie (2015) Zugriff: 20.07.15 http://
flexikon.doccheck.com/de/Facharzt_f%C3%BCr_Innere_Medizin_und H%C3

Gaertner J, Wolf J, Voltz R (2012) Early palliative care for patients with metastatic cancer.
Curr Opin Oncol 24:357-362

Gaertner J et al (2011) Standardizing integration of palliative care into comprehensive cancer
therapy - a disease specific approach. Support Care Cancer 19:1037-1043

Gemeinsamer Bundesausschuss (2013) Bericht an das Bundesministerium fiir Gesundheit
Uiber die Umsetzung der SAPV-Richtlinie fiir das Jahr 2013. www.g-ba.de/down-
loads/17-98-3863/Bericht-Evaluation-SAPV-2013.pdf

Higgins I, van der Riet P, Sneesby L et al (2013) Nutrition and hydration in dying patients:
the perception of acute care nurses. J Clin Nurs doi: 10.1111/jocn.12478

Hui D (2014) Definition of supportive care: does the semantic matter? Curr Opin Oncol
26:372-379

Hui D, De la Cruz M, Mori M et al (2013) Concepts and definitions fiir »supportive care,
»best supportive care,« »palliative care«, and »hospice care« in the published literature,
dictionaries , and textbooks. Support Care Cancer 21:359-385

Hui D, Bruera E (2015) Models of integration of oncology and palliative care. Am Palliat Med
4:89-98 d0i:10.3978/j.issn.2224-5820.2015.04.01

Lipp A, Brauer D (2013) Behandlungsbegrenzung und »futility« aus rechtlcher Sicht.

Z Paliativmed 14:121-126

Meredith C et al (1996) Information needs of cancer patients in west Scotland: cross sectional
survey of patients’ views. BMJ 313:724-726

Moore MJ, Goldstein D, Hamm J et al (2007) Erlotinib plus gemcitabine compared with
gemcitabine alone in patients with advanced pancreatic cancer: a phase Il trial of the
National Cancer Institute of Canada Clinical Trials Group J Clin Oncol 25:1960-1966

Moss AH et al (2010) Prognostic significance of the »surprise« question in cancer patients.

J Palliat Med 13:837-840

Nipp RD, Currow DC, Cherny NI et al (2015) Best supportive care in clinical trials: review of the
inconsistency in control arm design. Br J Cancer 113:6-11

Rabow MW et al (2000) Endo-of-life care content in 50 textbooks from multidisciplinary
specialities. JAMA 283:771-778

Rugno FC, Paiva BS, Nunes JS et al (2014) There won't be anything else...it's over:
Perceptions of women referred to palliative care only. Eur J Oncol Nurs doi: 10.1016/j.
ejon.2014.01.003

Sheldon LK (2014) Implementing the new comission on cancer standard on palliative care
services. Clin J Oncol Nurs 18:37-38

Smith TJ et al (2012) American Society of Clinical Oncology provisional clinical opinion: the
integration of palliative care into standard oncology care. J Clin Oncol 30: 880-887

Stockler MR et al (2006) Disarming the guarded prognosis: predicting survival in newly
referred patients with incurable cancer. Br J Cancer 94:208-212



280 Kapitel 6 - Palliative Onkologie - Mdglichkeiten und Herausforderungen

Temel JS, Greer JA, Muzikansky A et al (2010) Early palliative care for patients with metastatic
non-small-cell lung cancer. N Engl J Med 63:733-742

Wang JP, Wu CY, Yeh YC et al (2015) Erlotinib is effective in pancreatic cancer wirth epidermal
growth factor receptor mutations: a randomized, open-label, prospective trial.
Oncotarget 20:18162-18173

You JJ, Dodek P, Lamontagne F (2014) What really matters in end-of-life discussions? Perspec-
tives of patientsin hospital with serious illnesand their families. CMAJ 186:679-687

Zimmermann C et al (2014) Early palliative care for patients with advanced cancer: a cluster-
randomised controlled trial. Lancet 383:1721-1729



Palliative Care bei
Nicht-Krebserkrankten

G. Mathis

7.1
7.1.1

7.2

7.3

7.3.1
Vo3
733

7.4
7.4.1
7.4.2

7.5
7.5.1
7.5.2

Ausweitung von Palliativmedizin - 283
Schubweiser, unterschiedlicher und schwankender
Krankheitsverlauf - 283

Unsichere Prognose erschwert vorausschauende
Planung -284

Indikatoren fir einen Einsatz von Palliative Care
zur richtigen Zeit - 286

Herzversagen - 287

Lungenversagen -291

Symptomlast bei COPD - 291

Vorausschauende Planung - 295

Ab wann soll Palliative Care eingesetzt werden? - 295

Nierenversagen -296

Symptomtherapie bei Niereninsuffizienz - 297
Nierenersatztherapie oder konservatives
Management? -298

Leberversagen - 300
Prognose -304
Friihzeitige Palliative Care bei Leberversagen -304

Literatur -305

S. Husebg, G. Mathis (Hrsg.), Palliativmedizin,
DOI 10.1007/978-3-662-49039-6_7, © Springer-Verlag GmbH Deutschland 2017



282 Kapitel 7 - Palliative Care bei Nicht-Krebserkrankten

Etwa 85 % der Patienten, die von stationdren Hospiz- und Palliativeinrichtun-
gen sowie von spezialisierten ambulanten Palliativdiensten betreut werden,
leiden unter Krebs.

Viele Kranke, die chronisch leiden und absehbar sterben werden, leiden
unter vergleichbaren Symptomen wie Krebskranke. Die Supportive Care, Pal-
liative Care und Palliativmedizin wie auch die Hospizarbeit haben sich tiber
Jahrzehnte fiir Krebskranke entwickelt. Doch viele andere Erkrankungen, die
absehbar zum Tode fiihren, zeigen unabhingig von der Atiologie dhnliche
Symptome, manchmal sogar grofiere Symptomlast.

Diese Symptome wurden in der Medizin oft entsprechend behandelt. Im
letzten Jahrzehnt zeigte sich eindriicklich, dass die Symptomlast und dadurch
das Leben dieser Patienten durch den Einsatz von interdisziplindrer und multi-
professioneller Palliative Care wesentlich verbessert werden.

Durch die Erweiterung des Therapiespektrums um neuartige operative,
interventionelle, apparative und medikamentdse Verfahren hat sich die Pro-
gnose vieler Patienten mit Herzinsuffizienz, COPD, Leberversagen und Nie-
reninsuffizienz verbessert.

Unabhingig von der Atiologie lebensbegrenzender nicht maligner Er-
krankungen werden zunehmend palliativmedizinische Aspekte berticksich-
tigt, die komplexen und multidimensionalen Bediirfnisse der Patienten wahr-
genommen und entsprechende Versorgungsstrukturen in Palliative Care
aufgebaut.

Folgende Entwicklungen diirften dafiir mafigebend sein: Einmal sind es
die positiven Erfahrungen mit Palliativmedizin beztiglich der Lebensqualitit,
die wissenschaftlich gut belegt sind. Zum anderen werden die Patienten zu-
nehmend autonomer, artikulieren ihre Bediirfnisse besser und wiinschen ge-
meinsame Entscheidungsfindungen. Schliellich zeigt sich auch eine wirt-
schaftliche Relevanz patientenbezogener Ergebnisse und Wirkungen.
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7.1 Ausweitung von Palliativmedizin

Wir haben den Tod getétet
(Stein Husebo)

Unser Leben wahret 70 Jahre
und wenn es hoch kommt, so sind es 80 Jahre
(Psalm 90)

Vor 2500 Jahren hat der Psalmist unser Leben mit hochstens 80 Jahren pro-
gnostiziert. Auch wenn es heute oft 90 oder gar 100 Jahre werden, bleibt das
Leben letztlich doch begrenzt. Das wissen wir zwar, doch im Alltag und Be-
rufsleben ist es uns weniger bewusst. Jedem Arzt und jedem Menschen stiinde
es an, sich der Endlichkeit zu stellen, fiir sich und die anderen. Der Fort-
schrittsglaube hat im Allgemeinen wie auch in der Medizin Sterben und Tod
verdriangt. Man konnte sich auch wieder der mittelalterlichen ars moriendi
(Kunst zu sterben) entsinnen. Gegenwartig findet sich eine neue Bewegung,
die wieder offener damit umgeht. Zuerst waren es die kardiologischen und
pneumologischen Fachgesellschaften, die entsprechende Leitlinien fiir ihre
Fachdisziplinen entwickelt haben; mittlerweile entwickeln sich Palliativmedi-
zin und die multiprofessionelle Palliative Care in vielen Bereichen der Heil-
kunst (8 Abb. 7.1).

Bei der Einfithrung von Palliative Care bei vielen Kranken mit begrenzter
Lebenserwartung sind einige Hindernisse grundsitzlich zu bedenken und wie
diese gelost werden konnten.

Unterschiedlicher Krankheitsverlauf

Unsichere Prognose erschwert vorausschauende Planung

Indikatoren fiir einen Einsatz von Palliative Care zur richtigen Zeit

7.1.1 Schubweiser, unterschiedlicher und schwankender
Krankheitsverlauf

Prognosen sind schwierig, vor allem, wenn sie die Zukunft betreffen
(zugeschrieben Karl Valentin, Mark Twain, Winston Churchill u.a.)

Wer an fortgeschrittenem Krebs erkrankt ist, weif$ meistens, dass er daran
sterben wird. Es gibt zwar auch hier ein Hoffen auf Heilung und das Bangen
vor dem Riickfall, doch letztlich steht die Lebensbedrohung immer im Raum.
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Die letzten Tage

und Stunden

B Abb. 7.1 Die letzten Tage und Stunden

Anders ist es bei anderen Erkrankungen mit begrenzter Lebenserwartung.
Diese verlaufen oft schubweise indem das Herz voriibergehend versagt und
sich wieder unter entsprechender Therapie erholt. Eine chronisch obstruktive
Lungenerkrankung kann Infekt-bedingt exazerbieren und sich wieder stabi-
lisieren. Diese Menschen gewohnen sich nach Beherrschung der Akutsymp-
tomatik an ein etwas niedrigeres Niveau und rechnen wenig damit, dass sie an
dieser Erkrankung sterben werden.

Solchen Patienten einen Transfer auf eine Palliativstation anzubieten, wire
fiir diese ein Schock, wiirde bei ihnen so ankommen, dass sie unmittelbar
sterbend wiren. Dabei besteht dasselbe Problem wie bei onkologischen Patien-
ten mit der Frithintegration (» Kap. 6.7). Umso wichtiger ist es,
== gut auf die Angste zu horen,
== zu erfragen, worunter sie leiden (Symptomlast) und
== Instrumente fiir eine vorausschauende Planung zu entwickeln (8 Abb. 7.2).

7.1.2 Unsichere Prognose erschwert vorausschauende
Planung

Ein Prognostiker ist ein Mann, der in lichten Momenten diistere Ahnungen hat
(Tennesse Williams)

Etwa die Halfte der Onkologen kann die Prognose ihrer Patienten gut abschit-
zen. Von den anderen erwarten die meisten ein lingeres Uberleben. Sie hegen
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Kurative Medizin Palliative Care

a Auftreten der Erkrankung ~ Zeit ———> Tod

Kurative Medizin

Palliative Care

Intensitét der Versorgung

b Auftreten der Erkrankung  Zeit ——> Tod

Palliative Care

Kurative Medizin

Intensitdt der Versorgung

c Auftreten vonKrankheitssymptomen Zeit ———> Tod Trauer

O Abb. 7.2a-c Unterschiedliche Sichtweisen zum Ubergang von »kurativer Medizin« zu
Palliative Care: a plotzliche Verdnderung; b Allméhlicher Ubergang; ¢ Schwankender Ver-
lauf. (Nach Fendler 2015)

mehr Hoffnung fiir die Patienten und fiir ihre Arbeit. Auch bei Krebs ist der
einzelne kein Prozent. Dennoch sind die Uberlebensraten besser untersucht
als bei anderen Erkrankungen, wobei auch bei diesen gewisse harte Zahlen
vorliegen. Eine individuelle Prognosestellung kann durch Multimorbiditat
erschwert sein.

Eine weiterfithrende Hilfe kann die Uberraschungsfrage (surprise ques-
tion) sein: »Wiren Sie Uiberrascht, wenn dieser Patient in den nachsten 6 oder
12 Monaten verstirbt?« Die Uberraschungsfrage ist unzureichend, wenn der
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Patient unbekannt ist oder sich zu dieser Zeit in einem stabilen Zustand be-
findet. Prognostische Faktoren kennt jede Fachdisziplin und diese werden bei
den einzelnen Krankheiten angedeutet. Letztlich miissen diese auf dem Hin-
tergrund der eigenen Fachliteratur und entsprechend den individuellen Ge-
gebenheiten interpretiert werden.

7.1.3 Indikatoren fiir einen Einsatz von Palliative Care
zur richtigen Zeit

Eine schottische Arbeitsgruppe hat zusammen mit Experten aus vielen Lén-
dern in den USA, Europa, Australien und Afrika Indikatoren in der unterstiit-
zenden und palliativen Pflege (SPICT) erarbeitet und gut lesbar auf einer
Seite zusammengefasst, was die Umsetzung im Alltag erleichtert (Highet
2013).

0 SPICT™ st ein Leitfaden zur Identifikation von Patienten, bei denen
eine Verschlechterung des Gesundheitszustands oder sogar der Tod
eintreten konnte. Eine Beurteilung palliativer Bediirfnisse ist empfeh-
lenswert.

Achten Sie auf 2 oder mehr Indikatoren fiir eine Verschlechterung des Ge-

sundheitszustands

== Leistungsvermogen minimal oder abnehmend, mit begrenzter Umkehr-
barkeit (Benétigt Hilfe bei der Kérperpflege, verbringt mehr als 50 % des
Tages im Bett oder im Sessel)

== Zwei oder mehr nicht geplante Krankenhauseinweisungen in den
vergangenen 6 Monaten

== Gewichtsverlust (5-10 %) in den vergangenen 3-6 Monaten und/oder
Body-Mass-Index <20

== Dauerhafte, belastende Symptome trotz einer optimalen Therapie der
zugrundeliegenden Erkrankungen

== Wohnt in einem Pflegeheim oder in einer Einrichtung fiir weiter-
fithrende Pflege oder benétigt Betreuung, um weiterhin zu Hause woh-
nen zu kénnen

== Patient wiinscht Supportivtherapie und Palliativversorgung oder
Beendigung einer therapeutischen Mafinahme (SPICT 2013)
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7.2 Herzversagen

Herzversagen ist die haufigste Todesursache in den industrialisierten Lin-
dern. Mit Zunahme des durchschnittlichen Lebensalters wird sich dies weiter
steigern, so dass eine Verdoppelung der Kosten bis 2030 erwartet wird. Haufig
gibt es in den letzten Wochen Notfalleinweisungen in die Klinik, dort kurz
intensive, erfolgreiche Behandlung und Entlassung. Es entsteht der »Drehtiir-
effekt«, der ist fiir alle Beteiligten unbefriedigend ist. 39 % der Patienten ver-
sterben in 6 Monaten. Ein Ausbau der Palliativversorgung auf dem ambulan-
ten Sektor durch Hausérzte und Hauskrankenpflege ist dringend erforderlich.
Auch die spezialisierte ambulante Palliativversorgung mit multiprofessionel-
lem Ansatz wird mehr gefragt sein. Aus der Literatur werden zahlreiche Er-
folgsdaten vermeldet. Doch wird dort auch wiederholt darauf hingewiesen,
wo die Schwierigkeiten liegen. Etliches ist vorhanden, das wertgeschatzt wird.
Eine Weiterentwicklung soll auf den bestehenden Ressourcen aufbauen. In-
terdisziplinaritdt und verbesserte Kommunikation sind die Saulen, voraus-
schauende Planung der Schliissel (Chen-Scarabelli 2015).

Symptomlast bei Herzversagen @ Abb. 7.3

= Dyspnoe (90 %) - bei Belastung, in Ruhe, nachts, Orthopnoe

= Schmerzen (bis zu 75 % in den letzten sechs Lebensmonaten)

= Fatigue (69 %)

= Depression (48 %), aullerdem

== Angst, Panik

== Delir und chronische Verwirrtheit

= (Odeme, (z. B. Beine, Lunge, Anasarka)

== Durst, Gewichtsabnahme oder -zunahme

= Hirnleistungsstérungen

= Korperliche Schwache

= Schlafrigkeit

== Sozialer Riickzug, Isolation (Duncan 2006; McGavigan 2004;
Gerhard 2015)
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Symptomlast bei Herzversagen
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B Abb. 7.3 Symptomlast bei Herzversagen

= Symptomtherapie
Morphium wird schon seit langer Zeit zur Behandlung des Lungenédems
eingesetzt. Neue Applikationsformen von Opioiden erlauben einen differen-
zierten Einsatz. Durch buccale oder sublinguale Verabreichung wird ein ra-
scher Wirkungseintritt erzielt. Retardierte Opioide lindern nichtliche Luft-
not. Die Schmerztherapie hat in den letzten Jahrzehnten wesentliche Fort-
schritte erzielt, besonders bei einem differenzierten und individuell angepass-
ten Einsatz (» Kap. 4.1). Die medikamentdse Symptomkontrolle konnte auch
verbessert werden (> Kap. 5). Gegen Fatigue ist noch kein Kraut gewachsen.
Am ehesten hilft ein Haushalten mit den Kriften und sanftes Training (Phy-
siotherapie). Depression, Angst und Panik kdnnen mit Medikamenten nicht
ausreichend behandelt werden. Diese Symptome haben ihre Wurzel in der
Lebensbedrohung und der Unsicherheit wie es weiter geht. Dabei ist neben
der Medizin zuerst auch eine kompetente Pflege, dann psychosoziale und/
oder auch spirituelle Unterstiitzung in strukturierter Zusammenarbeit erfor-
derlich.

Reden iiber ein zu erwartendes Sterben (end of life discussion) entlastet
die Patienten, die Angehorigen und die Behandler. Dann leiden Patienten
weniger an Angst, Ungewissheit und psychischem Stress, Arzte und Pflege-
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krifte spiiren weniger Behandlungsdruck. Diese Gespriche helfen in mehr als
der Hilfte der Falle Patienten bei der Entscheidungsfindung zur Festlegung
der Behandlungsziele. Zunehmend werden Palliativmediziner oder palliative
Konsiliarteams beigezogen. Fiir solche Therapieentscheidungen gibt es oft
keine einfachen eindeutigen Antworten. Diese ethisch schwierigen Entschei-
dungen sind im Team unter Einbeziehung der betroffenen Patienten und
Angehorigen zu fillen. Inwieweit sollen lebenserhaltende Mafinahmen wie
maschinelle Beatmung und Vasopressiva zuriickgefahren werden? Wer will
schon am Respirator sterben?

Im Einzelnen geht es um folgende Fragen:

Mechanische Kreislaufunterstiitzung

Implantierter Defibrillator/Schrittmacher

Riicknahme lebenserhaltender Mafinahmen

Keine Therapiesteigerung

Palliative Extubation

AN o

Gespriche tiber die Behandlungsziele haben auf einer Herzintensivstation in
all diesen Bereichen zu einer Verbesserung gefithrt (Nahib 2015). Technisch
ist es zunehmend moglich, von einem Herzzentrum aus den implantierten
Defibrillator oder den Schrittmacher bei Patienten zu Hause oder im Pflege-
heim auszuschalten. Doch dies muss in einem ethischen Konsens geplant
werden.

Frithzeitige multiprofessionelle Unterstiitzung durch pflegerische, psy-
chosoziale und spirituelle Begleitung erhoht die Lebensqualitit bei Patienten
und Angehorigen, auch wenn sie noch zu Hause leben. Obwohl Konsensus-
konferenzen und Leitlinien der deutschen und amerikanischen Fachgesell-
schaften dies empfehlen, gelingt die Integration von rechtzeitiger Palliative
Care mit ihrem multidisziplindren, teambasierten Ansatz bei zunehmendem
Herzversagen nur zogerlich. Dieser Paradigmenwechsel steht vor mehreren
Herausforderungen.

Wegen des unberechenbaren Verlaufs ist eine Prognose schwierig. Auch
wenn es Modelle zur Vorhersage gibt, ist der einzelne Arzt unsicher, ob sein
Patient dem Sterben nahe ist oder fern davon. Patienten blicken nach einer
tiberstandenen Krise mit erfolgreicher Therapie wieder optimistisch in die
Zukunft. Die prognostische Unberechenbarkeit fithrt auch zur Unsicherheit,
wann Palliative Care eingesetzt werden soll, zumal viele Kardiologen Pallia-
tivmedizin als Sterbemedizin sehen. Manchmal fiirchten Kliniker auch ein
Durcheinander von Kompetenzen und zusitzlichen Zeitaufwand fiir Team-
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besprechungen. Sie wollen lebensverldngernde Mafinahmen ungern aufgeben
(Mentz 2014).

Wann und wie soll Palliative Care einsetzen ohne den Patienten damit
gleichsam in das Sterbezimmer zu verlegen? Hilfreich zur weiteren Therapie-
planung und Entscheidungsfindung fiir ein liebevolles Unterlassen von Uber-
behandlungen sind Indikatoren fiir Palliativversorgung. Dazu gibt es einen
iiberschaubaren Leitfaden zur Identifikation von Patienten, bei denen eine
Verschlechterung des Gesundheitszustandes oder sogar der Tod eintreten
konnte, bei denen also eine Beurteilung palliativer Bediirfnisse empfehlens-
wert ist. Zuerst geht es dabei um eine allgemeine Beurteilung des Gesund-
heitszustandes, der auch auf die Polymorbiditat Riicksicht nimmt.

Bei Herz-/GefaBerkrankungen sind folgende Indikatoren zusatzlich

zu bewerten (SIPCT 2013)

= Herzinsuffizienz NYHA Klasse lll/IV

== Nicht behandelbare koronare Herzerkrankung mit Luftnot oder
Thoraxschmerz in Ruhe oder bei geringer korperlicher Belastung,

== Schwere, inoperable periphere vaskuldre Erkrankung

Die Beriicksichtigung weiterer Gesichtspunkte konnen hilfreich sein
(Boyd 2004)

== Schwere Klappenerkrankung

= Symptomlast trotz optimierter Therapie

== Systolischer Blutdruck <100 mm/Hg und/oder Herzfrequenz >100/min
= Niereninsuffizienz (GFR <30 ml/min)

Zusammenfassend geht es zuerst wohl um den Blick tiber den eigenen Zaun.
Es braucht eine ganzheitliche Sichtweise. Dann hilft den Patienten, den Ange-
horigen und den Helfern eine entsprechende Haltung mit intensiver Kommu-
nikation weiter. Schlief3lich kann es gelingen mit den vorhandenen Gesamt-
ressourcen einen Schritt weiter zu gehen.
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7.3 Lungenversagen

Zwei Dinge braucht der Mensch zum Leben: Luft zum Atmen und Liebe
(Jean Paul)

Die COPD wird gemaf3 Schitzungen bald die vierthaufigste Todesursache in
den entwickelten Landern sein. Die folgenden Uberlegungen gelten weitge-
hend auch fiir die Lungenfibrose. Diese Krankheiten sind geprégt von schlei-
chender Progredienz, so dass die Patienten eine Lebensbedrohung lange nicht
wahrnehmen. Bei Exazerbationen treten korperliche, emotionale, soziale und
existenzielle Krisen auf - externe Hilfe ist n6tig. Diese Krisen werden mit dem
Fokus auf medizinische Notsituationen als Notfall definiert. Von Distress/
Belastung spricht man beim Fokus auf die psychosoziale Notsituation. Solche
Krisen sind also multidimensionaler (nicht nur medizinisch-kérperlicher)
Natur (Nauck 2008). Sie treten nicht erst in der terminalen Phase auf, sondern
schon frither im Rahmen von Exazerbationen, die noch bewiltigt werden. Die
Patienten leben dann auf etwas niedrigerem Niveau weiter und hegen neue
Hoffnung. Die Lebensbedrohung tritt in den Hintergrund. Sie kann mit der
Angst vor dem, was noch kommen wird, weiterschwelen. Angehorige werden
in diesen Krisen und dem wiederholten auf und ab zunehmend tiberfordert,
so dass fiir beide Seiten eine psychosoziale Dauerspannung besteht.

Etwa die Hilfte der Exazerbationen ist leicht und kann vom Patienten
selbst bewiltigt werden. Schwere Exazerbationen fithren zu ungeplanten
Krankenhausaufnahmen, ca. 500.000 pro Jahr in Deutschland. Sogenannte
héufige Exazerbierer mit mittlerer bis schwerer COPD und drei und mehr
Exazerbationen im Jahr weisen eine 4,3-fach erhohte Sterblichkeitsrate auf,
die 2-Jahres-Mortalitit liegt bei 49 % (Vogelmeier 2007; Langsetmo 2008).

7.3.1 Symptomlast bei COPD

Atemnot ist bei COPD in den Stadien GOLD III-IV und bei fortgeschrittener
Lungenfibrose mit einer Privalenz von 90-95 % das Leitsymptom. Atemnot
beeintrichtigt das tdgliche Leben stark. Bei Lungenkrebspatienten steigt die
Atemnot mit Schwankungen kontinuierlich an, anfinglich bei korperlicher
Belastung, dann zunehmend auch in Ruhe. Das Bedrohliche an der COPD-
Erkrankung ist, dass die Atemnot ohne Vorwarnung auftritt und Zeichen ei-
ner akuten Verschlechterung, einer Exazerbation sein kann. Diese Atemnot
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wird dann als Uberlebenskampf und Todesnihe empfunden - Zeit fiir eine

palliative psychosoziale Unterstiitzung.

Dyspnoe ist der Hauptfaktor fiir Einschrankungen des tiglichen Lebens
mit folgenden Auswirkungen.

1. Verluste der allgemeinen Funktionsfahigkeit, Einschrinkungen im All-
tag, Verlust der Arbeitsfahigkeit und die Teilnahme am sozialen Leben
oder Ausiibung von Hobbies, Miihe bei alltaglichen Verrichtungen.

2. Isolation: Aufgrund der Unvorhersehbarkeit der Intensitit der Atemnot
werden stressauslosende Situationen vermieden, was die soziale Isola-
tion verstarkt.

3. Einsambkeit und existenzielle Not: Durch die genannten Einschrénkun-
gen entsteht ein Gefiihl der Bedeutungslosigkeit im Leben, was das
Alleinsein verstarkt.

4. Stigmatisierung und Scham: Atemnot und anhaltender Husten mit
Schleimauswurf werden als beschdmende Symptome erlebt. Dazu
kommt der befiirchtete Vorwurf, an der Krankheit durch Rauchen selbst
schuld zu sein. Scham kann auch dazu fiihren, dass soziale Unterstiit-
zung und finanzielle Hilfen nicht beansprucht werden (Ramsenthaler
2012).

Wegen Einsambkeit und Scham wird ein COPD-Patient kaum einen Arzt auf-
suchen, sondern selbst im Falle einer Exazerbation nicht tiber psychosoziale
Probleme berichten. Alleingelassen mit diesen ungeldsten Fragen kommt der
Patient in die Spirale von Atemnot und Angst, die sich gegenseitig verstirken
(B Abb.7.4).

Solang ich atme, hoffe ich
(Cicero)

Dyspnoe: Ein Ventilator kann die Empfindung von Luftnot signifikant ver-
mindern. Gehen mit einem Rollator ist entlastend und aktiviert die Atemhilfs-
muskulatur. Der nach vorne gebeugte Oberkoérper kann Atemnot lindern.
Geh- und Muskeltraining fithren zu besserer Belastbarkeit und reduzieren
Lactat (Heigener und Rabe 2011).

Die medikamentdse Therapie der Dyspnoe, die Sauerstofflangzeittherapie
und nicht invasive Beatmung sind in Leitlinien festgelegt und etabliert. Es hilt
sich noch hartnéckig die Meinung, man diirfe bei respiratorischer Insuffizienz
wegen der zu befiirchtenden Atemlihmung keine Morphinderivate geben. In
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Symptomlast bei COPD
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B Abb. 7.4 Symptomlast bei COPD

der Tat erhalten COPD-Patienten wenig Opioide. Diese Befiirchtung ist schon
lange wiederlegt. Wichtig ist eine einschleichende, langsam anflutende Dosis
mit iblicherweise Morphin 10 mg/Tag, dann bei nicht ausreichendem An-
sprechen auf 20 mg/Tag steigern, selten braucht es 30 mg/Tag. Bei akuten
Atemnotattacken ist eine nasale oder buccale Anwendung rasch wirksam. Die
beste pharmakologische Evidenz bei Dyspnoe liegt fiir Opioide vor (Aber-
nethy 2003; Currow 2014). Es werden auch Benzodiazepine und Antidepres-
siva eingesetzt. Mukolyse soll nur noch dann angewandt werden, wenn der
Patient noch abhusten kann. Die symptomatische Behandlung der COPD-
assoziierten Dyspnoe erfolgt multimodal. Lagerungstechniken, Raumklima,
soziale Absicherung und psychoexistenzielle Unterstiitzung sind fiir Patienten
und Angehorige essenziell.

Nach der Atemnot ist Fatigue/Ermiidbarkeit (68-80 %) das zweithdufigste
belastende Symptom bei COPD. Fatigue ist bei Krebspatienten gut untersucht.
Da diese oft andmisch sind, hat man versucht diese Miidigkeit mit Bluttrans-
fusionen und Erythropoietin zu behandeln, eigentlich ohne tiberzeugenden
Erfolg. Fatigue kann teilweise durch ein dosiertes Haushalten mit den Kréften
zumindest subjektiv verbessert werden. Konsequentes Gehtraining verbessert
in frithen Stadien der COPD die Leistungsfihigkeit, was besonders in Klini-
ken erfolgreich angeboten und praktiziert wird. Im ambulanten Bereich sind
konsequente physiotherapeutische Angebote in allen Stadien noch Mangel-
ware. Bei Fatigue sollen die Grenzen der korperlichen Belastbarkeit ausgetes-
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tet und dann angepasste, einfache Bewegungsprogramme erstellt werden, z. B.
ein Stuhl auf dem Weg im Haus, um kurz auszuruhen und neu Luft zu holen.

Beim Husten (62 %) wurden verschiedene physiotherapeutische Mafinah-
men wie Haltungsdnderung, Schiitteln und Riitteln, sowie PEP(positive expi-
ratory pressure)-Gesichtsmasken mit unterschiedlichen Ergebnissen gepriift.
Medikamentds sind bei akutem Husten die sogenannten Mukolytica (N-Ace-
tylcystein) beliebt, in der Wirksamkeit wenig belegt. Der zentrale Husten-
reflex kann durch Opioide, Codein und Dextromethorphan unterdriickt wer-
den. Letzteres soll wegen schweren Wechselwirkungen nicht gleichzeitig mit
Serotonin-Wiederaufnahme-hemmenden Antidepressiva oder Paracetamol
verabreicht werden.

Bei Mundtrockenheit (55 %) sind eine ausreichende Fliissigkeitszufuhr,
regelmiflig tiber den Tag verteilt und eine griindliche Mundhygiene wichtig.
Verschiedene Lebensmittel sind dafiir geeignet, den Speichelfluss zu fordern,
z. B. Zitrusfriichte. Je nach Geschmack konnen auch Eiswiirfel aus Fruchtsaf-
ten, Friichtetees oder auch einmal Sekt hilfreich sein.

Angst, Panikreaktionen und Depressionen (51-75 %) haben bei COPD-
Patienten betrichtliche Auswirkungen auf die Lebensqualitit und sind zudem
wichtige Risikofaktoren fiir eine Verschlechterung des Krankheitsverlaufs. So
ist die Wahrscheinlichkeit fiir COPD-Patienten mit Angsten und/oder einer
Depression hoher, nach einer akuten Exazerbation innerhalb eines Monats
erneut in eine Notaufnahme eingewiesen zu werden (Ramsenthaler 2012;
Bove 2015). Die Angst ist als Warnzeichen fiir eine akute Exazerbation zu
bewerten. Atemnotattacken losen den Teufelskreis von Atemnot und Angst
aus, der zu einer akuten Verschlechterung auch ohne echte Exazerbation fiih-
ren kann. Benzodiazepine konnen hilfreich sein. Doch sind hier psychothe-
rapeutische und/oder seelsorgerische Mafinahmen wichtig: Angst wovor?
Todesangst? Was bedriickt mich im Umfeld? Unerledigte Dinge? Von einer
echten Depression ist das Demoralisierungssyndrom zu unterscheiden. Viele
chronisch Kranke sind von den Riickfillen und der zunehmenden Hinfillig-
keit zermiirbt. Die Demoralisierung verlduft fluktuierend. Es besteht die Fa-
higkeit zur Freude iiber die belastende Situation hinwegzusehen, wenn diese
bewiltigt ist. Demoralisierte konnen im Gegensatz zu Depressiven auch Hu-
mor zeigen. Die Demoralisation spricht auf Antidepressiva wenig an. Viel-
mehr brauchen diese Patienten psychische Unterstiitzung, um Krisen besser
zu bewiltigen.
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7.3.2 Vorausschauende Planung

Menschen mit COPD soll es ermdglicht werden, auch mit fortgeschrittener
Erkrankung zu Hause zu leben und sterben zu kénnen. Dazu miissen Krisen im
letzten Lebensjahr rechtzeitig erkannt, behandelt und verhindert werden. Erste
Voraussetzung ist eine vorausschauende Planung, bei der in Kontext zu den
medizinischen Behandlungen die gesamte psychosoziale Dimension im multi-
professionellen Zugang erarbeitet wird. Zweitens ist das Reden tiber ein mogli-
ches Sterben (end of live discussion) wichtig und fiir alle Beteiligten entlastend
(» Kap. 6.9). Wann soll mit COPD-Patienten dariiber gesprochen werden? Die
Prognose ist beim einzelnen schwierig, verschlechtert sich mit der Anzahl der
Exazerbationen und notfallmafSigen Krankenhausaufnahmen. Vielleicht ist der
Zeitpunkt nach einer iiberstandenen Exazerbation giinstig, um iibertriebene
Hoffnungen zu relativieren. Dann muss allerdings das psychosoziale Netz in
Form einer konsequenten Palliative Care vorbereitet sein. Ab jetzt sind auch die
spezialisierten ambulanten Palliativversorgungen gezielt mit einzubeziehen.

7.3.3 Ab wann soll Palliative Care eingesetzt werden?

So schwierig die Prognose im Einzelfall auch sein kann, wurden dennoch
Indikatoren mit sogenannten red flags erarbeitet, die neben den allgemeinen
Kriterien (» Abschn. 7.1.3) fiir Atemwegserkrankungen von SPICT (2013) so
formuliert sind:

SPICT™: Indikatoren in der unterstiitzenden und palliativen Pflege

bei Lungenversagen

== Schwere chronische Lungenerkrankung mit Luftnot in Ruhe oder bei
geringer korperlicher Belastung zwischen Exazerbationen

== Bendtigt Sauerstoff-Langzeit-Therapie

= Benotigte Beatmung bei Ausfall der Atmung oder Beatmung ist
kontraindiziert

Diese Indikatoren sind fiir alle Professionellen in Palliative Care leicht zu
verinnerlichen. Boyd und Murray (2010) geben eine differenziertere Darstel-
lung, die besonders den behandelnden Arzten mehr Klarheit bringen kann
und eine Entscheidungshilfe darstellt.
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Indikatoren fiir Palliativversorgung bei COPD (Boyd und Murray

2010)

== Schwere Obstruktion (FEV1 <30 %) oder Restriktion (Vitalkapazitat
<60 %, Transfer Factor <40 %)

== Erfillt Kriterien fiir Langzeitsauerstofftherapie (PaO2<55mmHg)

== |m Intervall zwischen Exazerbationen: Dyspnoe in Ruhe oder bei
geringster Belastung

== Schwere, therapierefraktdre Symptomatik

= Symptomatische Herzinsuffizienz

= Body-Mass-Index <21

== Zunahme notfallmaBiger stationarer Aufnahmen wegen Infekt-
exazerbation und/oder respiratorischer Insuffizienz

7.4 Nierenversagen

Patienten mit terminalem Nierenversagen haben eine Lebenserwartung von
hochstens 1-2 Monaten, etwa 1 Woche nach Absetzen der Dialyse. Die meis-
ten sterben dann an Herzversagen oder Infektionen, 25 % an einem plotzli-
chen Herztod. 80 % sterben im Krankenhaus, wenige zu Hause, obwohl das
Lebensende seit Monaten absehbar sein konnte. Uber 80-Jihrige sowie Pa-
tienten mit deutlich eingeschrinktem Allgemeinzustand profitieren kaum
noch mehr von einer Dialyse. Dennoch steigt die Dialyserate bei alten Patien-
ten, die Dialyseindustrie wachst unvermindert (O’Connor 2012; Hussain
2013; Redahan 2013).

Patienten mit chronischem Nierenversagen im Stadium 5 leiden unter
hoher Symptomlast vergleichbar mit Krebs. Diese Beschwerden sind oft ver-
starkt durch mehrfache Komorbidititen wie Diabetes mellitus, koronare
Herzkrankheit, Bluthochdruck und periphere arterielle Gefifkrankheit.

Nicht alle Patienten mit Niereninsuffizienz brauchen Palliative Care. Man-
che mit geringer Komorbiditdt sind geeignet fiir eine Nierentransplantation,
die ihre Lebensqualitat drastisch verbessert und das Mortalitatsrisiko senkt.
Viele entwickeln zunehmend eine Anhédufung von Symptomen, die ihr tigli-
ches Leben stark beeintrichtigt.

Die Nephrologie scheint fokussiert auf die Dialyse und will das Fortschrei-
ten der Niereninsuffizienz vermindern. Doch die Symptomkontrolle hinkt
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Symptomlast beim fortgeschrittenen Nierenversagen
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B Abb. 7.5 Symptomlast beim fortgeschrittenen Nierenversagen. (Nach Murthagh 2007)

hinterher (Murtagh 2007; @ Abb. 7.5). Die Symptomlast ist bei Patienten unter
Dialyse etwas geringer, insgesamt aber dhnlich wie ohne Dialyse. Es wird vor
allem tiber Gelenksschmerzen sowie Muskelkrampfe geklagt und das »restless
legs«-Syndrom als sehr storend empfunden. Dies bedingt Schlafstorungen
und Depressivitit. Die Symptomlast schrankt die Lebensqualitdt mehr ein als
es mit klinischen Parametern messbar ist.

Ein modifiziertes Edmonton Symptom Assessment (ESAS) hat sich als
zuverlidssiges, einfaches, niitzliches und valides Instrument erwiesen, die
Symptomlast bei Niereninsuffizienz zu erfassen. Zur urspriinglichen Variante
des ESAS, die sich bei Krebspatienten bewéhrt hat, sind Juckreiz und Schlaf-
losigkeit dazu gekommen (Davison 2006).

7.4.1 Symptomtherapie bei Niereninsuffizienz

Der Energieverlust kann durch Ausgleichung der Andmie mit Erythro-
poietin nur teilweise beeinflusst werden. Angepasste Bewegungsprogramme
unter physiotherapeutischer Begleitung sind beim Fatigue-Syndrom hilf-
reich.
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Die Schmerzen bei Niereninsuffizienz werden unterschétzt. Die komplexe
Pharmakinetik von Analgetika fithrt zu Vorsicht und manchmal zu Unterbe-
handlung von Schmerzen.

Bei Schmerzen und Atemnot sind Opioide Mittel der ersten Wahl, doch
bei Niereninsuffizienz noch zu selten eingesetzt. Wegen der Akkumulation
von toxischen Metaboliten (Morphin-6-Glucuronid, Morphin-3-Glucoronid)
bei Niereninsuffizienz sind eine einschleichende Dosierung und gute Uber-
wachung angezeigt, ehe neuroexzitatorische Nebenwirkungen auftreten.
Empfohlen wird mit 0,5 mg Hydromorphon zu beginnen. Auf die Plasmakon-
zentration von Fentanyl und Buprenorphin hat die Niereninsuffizienz weni-
ger Einfluss. Diese Substanzen sind schlechter steuerbar, transdermale An-
wendungen sollten vermieden werden. Bei neuropathischen Schmerzen wer-
den wie tiblich Gabapentin oder Pregabalin empfohlen. Der Juckreiz kann
durch niedrige Dosen Paroxetin oder Mirtazepin, wie auch durch topische
Mafinahmen gelindert werden (Davison 2011; Biikki 2013).

7.4.2 Nierenersatztherapie oder konservatives
Management?

Die Komorbidititen erschweren bei Niereninsuffizienz eine Prognosestel-
lung. Ein modifizierter Charlson-Comorbidity-Index (CCI) von >8 hat bei
Dialyse-Patienten gezeigt, dass diese Palliative Care brauchen. Die einfache
Frage »Widren Sie tiberrascht, wenn der Patient in den néchsten 6-12 Monaten
verstirbt?« hat sich als tauglich erwiesen, die Prognose abzuschitzen. Arzte
iiberschitzen auch beim terminalen Nierenversagen tendenziell die Uberle-
benszeit (Davison 2011).

Eine gemeinsame Entscheidungsfindung fiir Patienten mit fortgeschritte-
ner Niereninsuffzienz beinhaltet folgende Optionen:
1. Verfiigbare Dialyse und Nierentransplantation, wenn geeignet
2. Die Dialyse nicht zu beginnen und ein konservatives Vorgehen

zu planen
3. Ein zeitlich begrenzter Versuch einer Dialyse
4. Die Dialyse einzustellen und in Palliative Care weitergehen

Patienten mit schlechter Prognose (élter als 75 Jahre, hohe Komorbiditit,
schlechter Allgemeinzustand — Karnofsky <40 %, Unterernahrt - Serumalbu-
min <2,5 g/dl) sollten informiert werden, dass sie durch die Dialyse keine
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bessere Lebenserwartung und keine bessere Lebensqualitit zu erwarten haben
(RPA 2010).

Konservatives Vorgehen bei schwerer Niereninsuffizienz erfordert eine
sorgfiltige Uberwachung der Fliissigkeitsbilanz, Behandlung der Anamie
sowie Korrekturen von Azidose und Hyperkalidmie. Hypertonie und der Kal-
zium/Phosphat-Metabolismus miissen konsequent behandelt werden.

Eine entsprechende Didt mildert die Symptome und kann das Leben ver-
langern. Die taglich zugefithrte Menge an Eiweif3 soll 0,35-0,45g/kg/KG nicht
iiberschreiten. Hier ist die Verwendung speziell eiweifireduzierter Lebensmit-
tel notwendig (z. B. eiweiflarmes Mehl, Brot, Teigwaren). Einerseits ist ein
hochwertiges Eiweiffminimum erforderlich, andrerseits sollte nicht korper-
eigenes Leber- und Muskeleiweif3 zur Energiegewinnung abgebaut werden.
Auf diesen Tatsachen beruht die Kartoffel-Ei-Diét, womit auch eine bedarfs-
deckende Energiezufuhr gelingen kann. Dies sollte didtologisch tiberwacht
werden. Eine Zufuhr von essenziellen Aminoséduren in Tabletten- oder Gra-
nulatform kann unterstiitzend wirken.

Darf eine Dialyse abgesetzt werden? Eine europaweite Untersuchung un-
ter 528 Nephrologen zeigte, dass in ihrer Einrichtung bei 42 % im vergange-
nen Jahr eine Dialyse eingestellt wurde. 56 % waren der Meinung, dass das
Absetzen lebensverlingernder MafSnahmen erlaubt sei. In den Krankenakten
war die Entscheidungsfindung bei 7 % protokolliert, das Einbeziehen von
Palliative Care bei 10 %. Drei Viertel der Befragten gaben an, in Palliative Care
weder aus- noch weitergebildet zu werden (van Biesen 2015).

Bemerkenswert ist, dass das Absetzen der Dialyse 6fter mit den Angeho-
rigen besprochen wird als mit den Betroffenen selbst. Die Gespriche, wann
ein Absetzen der Dialyse erfolgen soll oder ob eine Reanimation gewtiinscht
wird, sollte viel frither stattfinden, am besten bevor eine Dialyse gestartet wird.
Wenn vorher offen dariiber gesprochen wird, wird seltener reanimiert (Reda-
han 2013).

Psychosoziale Bediirfnisse von Patienten mit terminaler Niereninsuffi-
zienz werden in der Literatur bisher wenig besprochen. Diesbeziigliche Netze
sind wohl in verschiedenen Lindern und Institutionen unterschiedlich ge-
sponnen. Ein erhohter Bedarf an Spiritual Care scheint gegeben.
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Indikatoren fiir den Einsatz von Palliative Care bei fortgeschrittener

Nierenerkrankung (SPICT 2013)

== Chronische Nierenerkrankung Stadium 4 oder 5 (eGFR <30ml/min) mit
sich verschlechterndem Gesundheitszustand

== Nierenversagen, welches andere lebenslimitierende Erkrankungen
oder Behandlungen beeintrachtigt

== Beendigung der Dialyse

7.5 Leberversagen

In Deutschland sind im Jahre 2013 25.000 Menschen an Leberversagen gestor-
ben, zwei Drittel davon sind Méanner. Ursache ist meistens eine Leberzirrhose,
verursacht durch Alkoholabusus, Hepatitis C (HCV) bei Drogenmissbrauch
und zunehmend auch die nichtalkoholische Fettleber, dazu Autoimmunhepa-
titis und Stoffwechselerkrankungen. Nur eine kleine Untergruppe ist fiir eine
Lebertransplantation als einzige kurative Therapiechance geeignet. Die War-
telisten auf eine Organspende werden linger, das Angebot an Spenderorgan-
gen bleibt gleich. Die Nachfrage an Lebertransplantationen unter élteren Pa-
tienten hat zugenommen. Der Anteil der HCV-positiven nimmt dabei stérker
zu, als der Anteil der HCV-negativen Patienten. Unter den HCV-negativen
potenziellen Transplantatempfangern geht der Alterstrend mit einem grof3e-
ren Anteil an HCC- oder NASH-Patienten einher. Bei einem Teil davon be-
schleunigt auch ein hepatozelluldres Karzinom das Ableben. Bei den Kran-
kenhausaufnahmen 6 Monate vor dem Tod liegt das Leberversagen mit 78 %
gleichauf mit Krebs, COPD, Herz- und Nierenversagen (Roth 2000; Su 2015)-

Betroffen sind eher jiingere Leute, die noch im Arbeitsleben stehen kénn-
ten, mit durchschnittlich 57 Jahren, jiinger als Patienten mit COPD oder Herz-
versagen. Finanzielle und soziale Probleme belasten sie und ihre Familie. Das
Stigma der selbstverschuldeten (?) Lebererkrankung stellt neben dem physi-
schen Abbau auch eine betrichtliche psychische Belastung dar. Manche Helfer
zeigen weniger Empathie, wenn jemand die Krankheit selbst verursacht hat.
So wird den medizinischen Komplikationen bei fortgeschrittener Leber-
erkrankung hohe Aufmerksamkeit gegeben. Die komplexen existenziellen
Fragen und psychosoziale Probleme werden noch zu wenig beachtet (Boyd
2012; Kalatzakis 2008).
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Symptomlast beim fortgeschrittenen Leberversagen
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B Abb. 7.6 Symptomlast beim fortgeschrittenen Leberversagen. (Sammelstatistik aus Kim
2006; Lang 2006; Nardelli 2013, Sanchez 2006)

Die Dekompensation der Leberzirrhose erfolgt schubweise. Akute Exazer-
bationen und Komplikationen wie Osophagusvarizenblutungen oder Aszites
fithren héufig zu Hospitalisierungen. Dazu kommen eine allméhliche Zunah-
me und der phasische Verlauf der hepatischen Enzephalopathie, beginnend
mit milder kognitiver Einschriankung bis zur Eintriibung mit Leberkoma
(B Abb.7.6).

Die hepatische Enzephalopathie tritt in bis zu 50 % bei Patienten mit Le-
berzirrhose auf und ist ein Zeichen der Dekompensation. Ausloser sind oft
Infektionen, gastrointestinale Blutungen, Medikamente oder andere Ursa-
chen. Die Behandlung erfolgt in zwei Phasen: Zuerst die Ursachenbehand-
lung, meist unter stationdren Bedingungen unter Beachtung von sekundéren
Triggern, und dann die Remissionserhaltung. Erste Wahl sind dabei nicht
resorbierbare Disaccharide wie Laktulose.

Bei der ersten Episode einer hepatischen Enzephalopathie soll die Dosis
sorgfaltig eingestellt werden und darauf geachtet werden, dass téglich 3 weiche
Stithle abgesetzt werden aber kein Durchfall auftritt. Bei der Entlassung aus
der Klinik ist eine Unterweisung in diese einfache Kontrolle wichtig, um ei-
nem Riickfall vorzubeugen. Bei unzureichendem Ansprechen auf Laktulose
oder weiteren Episoden werden nicht resorbierbare Antibiotika wie Rifaximin
oder Neomycin dazu gegeben, wobei ersteres besser vertragen wird, Neomy-
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cin wirkt nephrotoxisch. Dadurch gibt es weniger Riickfille und seltener
Klinikaufenthalte. Weitere Therapiemdglichkeiten wie Zink, L-Ornithin-L-
Aspartat und verzweigt-kettige Aminoséduren sind derzeit noch eher experi-
mentell zu sehen und im Einzelfall mit dem gastroenterologischen Spezialis-
ten zu erwiagen. Bei unzureichendem Ansprechen auf die medikamentose
Therapie und noch ausreichender Leberfunktion kdnnen grofe portosyste-
mische Shunts embolisiert werden (Sanchez 2006).

Die phasenweise eingeschrinkte Hirnleistung kann zu Gedéchtnisliicken,
Schreibstérungen und verminderter Fahrtiichtigkeit fithren. Dies soll offen
mit den Betroffenen und der Familie besprochen werden, um Unfille ver-
schiedener Art zu verhindern und anderem Unbill vorzubeugen (Leise 2014).

Alexithymie wird mit Gefiihlsblindheit oder Gefiihlslegasthenie iibersetzt.
Es bezeichnet die Unfihigkeit der Patienten, die eigenen Gefiihle addquat
wahrzunehmen und sie in Worten zu beschreiben. Die Betroffenen sind phan-
tasiearm und funktional, halten ihre Beschwerden fiir rein korperlich und
schweigen zu seelischen Fragen. Hilfreich sind Zuwendung und professionelle
Seelsorge, um die Seelenqual zu l6sen oder zumindest zu erleichtern. Patien-
ten mit Leberversagen haben einen hohen Bedarf an Spiritual Care (Nardelli
2013).

Aszites ist die haufigste Komplikation bei Leberversagen und der hiufigste
Anlass einer Hospitalisation. Strikte Alkoholkarenz senkt den Pfortaderdruck
und vermindert ein Fortschreiten der Grunderkrankung. Der Kochsalzver-
zehr soll unter 2 g/Tag liegen. Auf heifSe und scharf gewiirzte Speisen soll
verzichtet werden.

Die diuretische Therapie wird mit 100 mg Spironolacton, kombiniert mit
20 mg Furosemid begonnen, kann bis 400 mg/40 mg gesteigert werden. Dies
wirkt in 90 % gut und lange.

Im Verlauf der Erkrankung werden Aszitespunktionen erforderlich, wel-
che die Symptomlast (abdominelles Spannungsgefiihl, Schmerzen und Atem-
not) deutlich mindern. Intravendse Albuminsubstitutionen sind meist ver-
zichtbar, am ehesten bei Aszitesmengen >5 l angezeigt. Die Anlage eines trans-
juguldren intrahepatischen portosystemischen Shunts (TIPS) reduziert das
Nachlaufen des Aszites deutlich und verlingert das Uberleben. Allerdings
erleiden diese Patienten héufig eine ausgeprégte hepatische Enzephalopathie,
die zu einer drastischen Einschrinkung der Lebensqualitt fithrt, so dass TIPS
immer mehr in Frage gestellt wird. Bei rascher Aszitesbildung kénnen auch
Drainagekatheter gelegt werden, allerdings nicht ldnger als 72 h, da sonst zu-
nehmend Infektionen auftreten (Potosek 2014).
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7.5 - Leberversagen

Schmerzen bei Leberversagen sind oft noch unterbehandelt, teils weil sie
von den Patienten aus den oben genannten Griinden zu wenig geduflert wer-
den, teils auch weil sie von den Behandlern zu wenig wahrgenommen werden.
Die medikament6se Schmerztherapie ist hier diffizil, da der Metabolismus
eingeschrankt ist und vermehrt Wechselwirkungen auftreten kénnen. Ein-
schleichende Dosierungen und gute Uberwachung sind angezeigt (Boyd 2012).

Nichtsteroidale Antiphlogistika sind in der Regel kontraindiziert (Nieren-
schadigung mit hepatorenalem Syndrom, Schleimhautschadigung mit gastro-
intestinaler Blutung). Paracetamol ist bis 2-3 g/Tag empfehlenswert. Beim
Einsatz von Opioiden ist die Nierenfunktion zu beachten. Am besten toleriert
wird niedrig dosiertes Fentanyl, weiter auch Hydromorphon. Beginnend mit
sehr niedrigen Dosen kann auch orales Morphin in fliissiger Form mit ge-
dehnten Intervallen eingesetzt werden. Bei Suchtkranken sollen eher nur re-
tardierte Formen angewendet werden.

Das breite Spektrum der nichtmedikamentdsen Schmerztherapie soll ent-
sprechend den individuellen Neigungen eingesetzt werden, besonders Ent-
spannungsverfahren.

Besonders léstig sind Muskelkrampfe, deren eigentliche Ursache unklar
ist. Muskelkrampfe storen den Schlaf betrachtlich, was wiederum zu vermehr-
ter Fatigue am Tage fithrt. Bewegung und Physiotherapie verbessern die
Durchblutung und reduzieren den Muskelschwund. An Medikamenten kann
zundchst Magnesium gegeben werden, manchmal hilft 200 mg Chininsulfat
abends, sonst soll ein Schmerzmittel verabreicht werden.

Bei Juckreiz sind einige Allgemeinmafinahmen hilfreich: regelmiflige
Hautpflege mit rehydratisierenden und riickfettenden Cremes, kiithlende Lo-
tionen oder auch kiihle, feuchte Umschlige. Die Kleidung soll leicht sein,
vorzugsweise aus Baumwolle. Das Schlafzimmer sollte eher kiihl sein. Vor
dem Zubettgehen wird handwarm geduscht, heifles Baden wird vermieden,
ein sparsamer Umgang mit Seifen und Duschgels ist zu empfehlen.

Topische Corticosteroide sollen nur eingesetzt werden, wenn auch Zei-
chen eines Ekzems vorliegen. Bei cholestatischen Lebererkrankungen kann
der Juckreiz mit Cholestyramin gehemmt werden. Orale und auch lokal an-
gewandte Antihistaminika haben wenig Wirkung gezeigt. Der Opioid-Anta-
gonist Naltrexon, beginnend mit 12,5 mg 2-mal téaglich bis 50 mg auftitriert,
wirkt bei manchen Patienten gut. Einzelne Berichte liegen tiber Sertalin (25-
50 mg/Tag) vor. In kleinen Fallzahlen zeigte 8 mg Ondasetron 3-mal téglich
einen signifikanten Effekt auf den Juckreiz bei chronischen Lebererkrankun-
gen unterschiedlicher Genese (Wassilew 2002; Sanchez 2006).
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7.5.1 Prognose

Der Child-Turcotte-Pugh-Index mit Messung von Bilirubin, Albumin, INR,
Ausmaf3 der Enzephalopathie und Aszites hat sich in der Prognosestellung
bewihrt: bei Grad C liegt das 1-Jahres-Uberleben bei 45 %. Der MELD-Score
(Model for End-stage liver disease) beriicksichtigt auch die Nierenfunktion,
wesentlich fiir die Entwicklung eines hepatorenalen Syndroms. Dabei liegt die
Uberlebensrate nach 12 Monaten bei 37 %. Das klinische Gesamtbild, Komor-
biditdten und die zu priifende Moglichkeit einer Lebertransplantation sind
weitere Einflussfaktoren (Potosek 2014).

7.5.2 Friihzeitige Palliative Care bei Leberversagen

Nach einer fiir Leberversagen adaptierten Symptomerfassung, entsprechend
dem EdmontonSymptom-Assessment-System, zeigt sich, dass drei Viertel
dieser Patienten mindestens an einem mafligen bis schwerem Symptom lei-
den. 50 % dieser Symptome bessern sich, wenn Palliative Care rechtzeitig in-
tegriert wird. Dies zeigt sich signifikant bei Juckreiz, Wohlbefinden, Appetit,
Angst und Fatigue. Auch die Depressivitit wird deutlich weniger. Subklinische
Stufen von Depressionen konnten durch entsprechende psychosoziale Versor-
gung ohne medikament6se Therapie aufgefangen werden (Baumann 2015).

Indikatoren fiir den Einsatz von Palliative Care bei fortgeschrittener
Lebererkrankung (SPICT 2013)

Fortgeschrittene Leberzirrhose mit einer oder mehreren Komplikationen
im vergangenen Jahr

== Diuretikum-resistenter Aszites

== Hepatische Enzephalopathie

== Hepatorenales Syndrom

== Bakterielle Peritonitis

== Rezidivierende Osophagusvarizenblutungen

== | ebertransplantation ist kontraindiziert.
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8.1 - Sterben im hohen Alter - friiher und heute

Ich habe mich bewusst der Versorgung von Tumorpatienten gewidmet. Ich
wusste, dass es mir nicht gelingt, die Misere in der Versorgung unserer alten
Mitburger aufzugreifen. Das Problem ist mir zu gro8 gewesen

(Cicely Saunders 1999).

8.1 Sterben im hohen Alter - friiher und heute

In den anerkannten internationalen Lehrbiichern der Geriatrie und der Pallia-
tivmedizin ist ein zunehmendes Interesse an der palliativen Versorgung alter
Menschen zu verzeichnen. Diese erfreuliche Tendenz spiegelt sich ebenfalls in
den Schwerpunkten internationaler Artikeln wider. Die frithere Annahme des
»lebenssatten Menschen, der symptomarm und ohne lebensbedrohliche Er-
krankung keiner palliativmedizinischen Betreuung bediirfe« scheint weitge-
hend widerlegt (Husebe Sandgathe und Husebe 2001). Der erste Schritt eines
noch sehr langen Weges ist getan. Erst jetzt beginnt die eigentliche Arbeit, die
in Zukunft durch engagierten und kompetenten Einsatz dazu beizutragen
wird, dass alle alten Menschen einen guten Lebensabschluss erwarten diirfen.

Palliative Care oder Hospice Care entstanden als eine besondere Betreu-
ung fiir schwer kranke und sterbende Krebspatienten, deren Erkrankung
nicht geheilt werden konnte. In den vergangenen Jahren wurde diese Spezia-
lisierung auf Krebspatienten in zahlreichen internationalen Gremien der Pal-
liative Care diskutiert. Inzwischen herrscht Einigkeit dariiber, dass die grof3en
Fortschritte der Palliativmedizin nicht nur schwer kranken Tumorpatienten,
sondern auch anderen Patientengruppen zugutekommen sollten (Hall 2011).

0 »Warum musste Vater (und Mutter) unnétig und unendlich leiden?
Glauben wir, dass Patienten mit Demenz keine Schmerzen haben,
weil sie Schmerzen nicht beschreiben kénnen?«

Dies schrieb eine erfahrene britische Arztin in der Zeitschrift Palliative Medi-
cin (Asolon 1998) nach dem Todesfall ihres Vaters in einem Pflegeheim. Auch
in GrofSbritannien, dem Mutterland der Palliative Care, leiden alte Patienten
unter mangelhafter palliativer Versorgung und medizinische Fachartikel war-
nen davor, dass die palliativmedizinischen Angebote die Probleme der Alten
verstarken konnen. Alte sterbende Menschen, die wenig Hilfe von Angeho-
rigen bekommen, sind zu einer Selbstversorgung nicht in der Lage; diese Pa-
tienten haben haufiger chronische Erkrankungen als Patienten, die in jiinge-
ren Jahren sterben. Im Vergleich zu ihren Bediirfnissen ist die Fiirsorge fiir sie
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um ein Vielfaches schlechter. Thre Probleme werden zusatzlich durch die
Angebote der Palliativmedizin verstarkt, die fiir sie nicht aktuell sind (Ander-
son 1997).

8.1.1 Demographie und Berufstatigkeit

Die Anzahl alter Menschen in der Bevélkerung hat sich in diesem Jahrhundert
dramatisch verdndert. Um 1920 lag das durchschnittliche Lebensalter in
Nordeuropa bei 50 Jahren. Ein grofer Teil derer, die starben, waren Kinder
oder Jugendliche. Etwa 80 % der Menschen starben zu Hause.

In den letzten zwei Jahrhunderten hat sich die Altersverteilung und das
Sterbealter in Europa grundlegend geéndert: 1775 waren 60 % der Verstorbe-
nen jiinger als 10 Jahre, und nur 13 % der Verstorbenen waren iiber 60 Jahre;
1975 waren 89 % iiber 60 Jahre alt. In der heutigen Zeit konnen die meisten
von uns erwarten 80 Jahre oder alter zu werden, und die Mortalitit fiir Kinder
und Jugendliche ist weniger als 2 % (United Nations Common Database). Es
ist anzunehmen, dass in Europa bis zum Jahr 2050 die Anzahl der Personen
iiber 65 Jahre mit 64 % ansteigen wird, die Anzahl der tiber 80-Jahrigen mit
100 %, und die Anzahl der iiber 90- bis 100-Jahrigen wird sich mehr als ver-
zehnfachen. In dieser Zeit wird die totale Bevolkerungsdichte stagnieren oder
sich verringern. Mit einer Bevolkerungsreduktion von zu erwartenden 15-
50 % werden nach 2020 die dramatischsten Prognosen fiir Stid- und Ost-
europa ausgesprochen (Ferri 2005).

Die Berufstitigkeit fiir Personen zwischen 55 und 65 Jahren ist am hochs-
ten auf Island (91 %) und in Norwegen (83 %). Andere Lander haben weitaus
weniger éltere Menschen in Arbeit wie zum Beispiel Deutschland (43 %) und
Osterreich (34 %). Wenn 1950 in Norwegen noch 7 Arbeitnehmer auf einen
Rentner zihlten, so sind es in der heutigen Zeit noch 4,4 und nur 2,5 Arbeit-
nehmer werden pro Rentner fiir das Jahr 2050 prognostiziert.

Diese Entwicklung hat Konsequenzen fiir unsere Gesellschaft. Friiher fan-
den Sterben und Tod in der Familie statt, ohne Hilfe oder Einwirkung der
Offentlichkeit. Bei einem Patienten, der nicht mehr essen und trinken konnte
oder wollte oder die Medikamente verweigerte, wurde das Ende des Lebens
akzeptiert.



313 8

8.1 Sterben im hohen Alter - friiher und heute

8.1.2 Pflegebediirftigkeit im Vergleich

Der sechste Bericht zur Lage der dlteren Generation bezeichnet die Gleichset-
zung von (hohem) Alter und Pflegebediirftigkeit als empirisch inkorrekt, auch
wenn die Wahrscheinlichkeit, auf Hilfe angewiesen zu sein, mit dem Alter an-
steigt (Sechster Bericht der Nation). Obwohl die Bevolkerung élter wird, bedeu-
tet das keinesfalls, dass alle alten Menschen pflegebediirftig werden. Im Zusam-
menhang mit Alter und Pflege sind vor allem Annahmen verbreitet, dass Pfle-
gebediirftigkeit so gut wie alle dlteren Menschen betreffe, dass medizinisch,
fachpflegerische Leistungen die Pflegebedarfe vollstindig abdecken und dass
Pflege vor allem in Pflegeheimen stattfindet (Sechster Bericht der Nation).

In Deutschland waren im Jahr 2007 etwa 2,25 Mio. Menschen pflegebe-
durftig (Statistisches Bundesamt 2008). Dariiber hinaus waren 4,5 Mio. Men-
schen auf regelmiflige Hilfe angewiesenen. Alter wird oft mit Pflegebediirf-
tigkeit gleichgesetzt; dennoch tritt das Risiko der Pflegebediirftigkeit erst im
hohen Alter verstirkt auf: Weniger als 2 % der 60- bis 70-Jahrigen erhalten in
Deutschland Leistungen der Pflegeversicherung, fiinf Prozent der 70- bis
75-Jahrigen und 61 % der 90-Jahrigen erhalten entsprechende Unterstiitzung.
Eintrittsalter ins Pflegeheim liegt bei 83 Jahren. 56 % beziehen vor ihrem Tode
keine Pflegeleistungen (59 % der Ménner und 49 % der Frauen). Die Meisten
sind also nicht pflegebediirftig und sterben, ohne eine lingere Phase der Pfle-
gebeduirftigkeit.

Zurzeit finden sich ungefihr 700.000 Pflegeplitze in Deutschland. Doch
in den ndchsten Jahren wird der Bedarf an Pflegeheimen rapide ansteigen,
Schitzungen gehen von 10.000-20.000 Pflegeplitzen pro Jahr aus (Sechster
Bericht der Nation).

In den USA hat nur etwa 1 % der Pflegeheimbewohner Zugang zu pallia-
tiven Angeboten. Gleichzeitig leiden aber zwischen 25 und 50 % aller zu Hause
und 45-80 % aller in Heimen wohnenden alten Menschen unter Schmerzen
und anderen plagenden Symptomen (Zerzan et al. 2000). Nichts deutet darauf
hin, dass die Situation in Deutschland besser ist. Der Bericht zur Lage der
alteren Generation in der Bundesrepublik Deutschland fordert deutlich die
Ausdehnung der Palliativmedizin auf die schwer kranken und sterbenden
Alten; die Aufforderung wird auch durch die Deutsche Patientenschutzorga-
nisation unterstiitzt https://www.stiftung-patientenschutz.de/.

Im Jahr 2013 starben in Norwegen 44.401 Personen. Nahezu die Hilfte
aller Todesfille (48 %) geschehen in Norwegen im Pflegeheim, 35 % im Kran-
kenhaus und lediglich 7-15 % zu Hause (Norwegisches Statistisches Zentral-
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biiro, www.ssb.no/). Kein Land in Europa hat einen vergleichbar hohen Anteil
an Pflegeheimbetten (Wilmsen-Neumann 2002), aber auch so wenige Todes-
falle zu Hause. Die Verbesserung der hduslichen Pflege ist zurzeit ein aktuelles
politisches Bestreben, um die Umsténde fiir Personen, die linger zu Hause
bleiben wollen oder zu Hause sterben wollen deutlich zu optimalisieren.

8.1.3 Diskriminierung alter Menschen

Ein Dokument der norwegischen Arztekammer: »Wenn du alt wirst - und
niemand dich haben will« (Den Norske Legeforening 2002) lieferte bereits vor
fast 15 Jahren Ausgangspunkte fiir die brisante Beschreibung der medizini-
schen und sozialen Ungerechtigkeit in der Behandlung alter Menschen. Un-
gefahr 13.700 Krankenhausbetten mit ca. 6700 Arztstellen (1 Arzt fir 2 Pa-
tienten) stehen 41.000 Pflegeheimbetten mit 350 Arzten (1 Arzt fiir 120 Pa-
tienten) gegeniiber. Krankenhéuser verfiigen tiber mehr als einen doppelt so
hohen Pflegeschliissel pro Patient. In einem Pflegeheim betrégt der durch-
schnittliche Pflegefaktor 0,8. Gleichzeitig ist in Norwegen die Zahl des Pflege-
personals doppelt so hoch wie in Deutschland bei einem vergleichbaren natio-
nalen Gesundheitsbudget (World Bank Group). Dies lésst sich erkldren mit
einer hoheren Anzahl von Krankenhausbetten in anderen Landern.

Fachlich ist man sich dariiber einig, dass das Durchschnittsalter, die Multi-
morbiditit und der Pflegebedarf alter Patienten erheblich zugenommen ha-
ben. Das Durchschnittsalter fiir diese Patienten liegt zwischen 83 und 88 Jah-
ren, und jeder Patient hat 5-7 teilweise ernste Diagnosen. Nahezu alle Lang-
zeitpatienten, die in ein Pflegeheim aufgenommen werden, versterben auch
dort (Husebg Sandgathe und Husebe 2002).

8.1.4 Maedizinische Herausforderungen

Mit der gesellschaftlichen Entwicklung haben sich auch die drztlichen Aufga-
ben verandert. Im Jahr 2016 ist die Versorgung unserer alten Mitbiirger eine
der grofiten medizinischen Herausforderungen, denen unsere Gesellschaft
und unser Gesundheitswesen gegeniiberstehen. Inzwischen haben fast alle
Lander Palliative-Care-Programme fiir Tumorpatienten etabliert. Alten Men-
schen und Personen mit Demenz, die die Mehrzahl der Sterbenden ausma-
chen, miissen in Zukunft einen Nutzen aus dieser Entwicklung ziehen.
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8.1 Sterben im hohen Alter - friiher und heute

Norwegen hat Europas hochsten Anteil an Pflegepldtzen im Verhiltnis zu
der Einwohnerzahl (1%); das bedeutet, dass 14% der Uber80-Jihrigen in
einer Pflegeinstitution leben. In grof3en Bereichen Europas, Siid- und Osteu-
ropa, liegt dieser Anteil bei weniger als der Hilfte, da kaum Pflegeinstitutio-
nen existieren. Bis zum Jahr 2050 wird in Europa mit der Zunahme der
Demenzerkrankungen von 2% auf 4% gerechnet (Ferry 2005). Die grofien
kinderreichen Familien sterben aus und es ist abzusehen, dass die Versiche-
rungen die Finanzierung der zukiinftigen Pflegebediirftigen nicht mehr ge-
wihrleisten konnen. Viele Alte werden in ihrer letzten Lebenszeit weder ein
Zuhause noch Angehorige haben, die ihnen die notige Betreuung geben kon-
nen. Die Zunahme der élteren Bevolkerung in Norwegen stellt eine bedeu-
tende Herausforderung an die Altenpflege, zu Hause und im Pflegeheim. Das
betrifft besonders die Zunahme von Personen mit Demenz. In Zukunft wird
der norwegische Staat nicht mehr in der Lage sein, die jetzigen Bedingungen
anzubieten: zurzeit hat jeder Einwohner, der gewisse Kriterien fiir eine Pfle-
gebediirftigkeit erfiillt, das Anrecht auf einen Platz im Pflegeheim, der nahezu
gratis ist; es werden 75 % der Rente zuriickgehalten. Ein jeder weif3, dass dieser
Betrag nur einen kleinen Teil der Gesamtkosten deckt, die ungefahr 100.000
Euro fiir einen Platz im Jahr betragen. Im internationalen Vergleich (OECD
Raport 2010) liegt Norwegen nach den Niederlanden und Schweden auf Platz
drei der Ausgaben fiir 6ffentliche Langzeitpflege pro Einwohner. Das ist das
Dreifache der deutschen Finanzierung, die unter dem OECD Durchschnitt
angesiedelt ist.

8.1.5 Die arztliche Versorgung

Die drztliche Versorgung der norwegischen Pflegeheimpatienten wird ge-
wohnlich durch den niedergelassenen Hausarzt gewahrleistet. Das bedeutet,
dass jedes Pflegeheim seinen eigenen Hausarzt hat; der Anzahl der Patienten
entsprechend teilen sich maximal 2-4 Kollegen die Arbeit in einem Pflege-
heim. Der Vorteil dieser Regelung ist, dass ein Standard fiir Behandlung und
Kommunikation aufgebaut werden kann und sich das Pflegepersonal nur auf
wenige drztliche Kollegen einstellen muss. Von der Fachorganisation fiir All-
gemeinmedizin wird ein Bedarf an 2000 neuen Arzten veranschlagt, um die
Dienste in der Kommune (Pflegeheime, Hausbesuche) zu erfiillen. Es wird
angenommen, dass Hausdrzte mit fester Anstellung im Pflegeheim (> 50 %)
zu einer besseren Rekrutierung von Pflegepersonal, Kontinuitit und mehr
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Kompetenz beitragen. Diejenigen Arzte, die bereits dort titig sind, haben
diese Verantwortung nicht wegen des Geldes gewéhlt — sie méchten zu Ver-
dnderungen beitragen. Auch in Norwegen bilden noch immer Anerkennung,
Status und gute fachliche Herausforderungen die Grundlage fiir die Motiva-
tion und die Entscheidung fiir die Krankenhausarbeit. Gleichzeitig sehen wir
an der Universitdt, dass die junge Generation von Studenten ein steigendes
Interesse an der Versorgung der Alten zeigt, die allermeisten Studenten haben
bereits im Pflegeheim gearbeitet und sie konnen sich ebenso in Zukunft diese
Tatigkeit als eine reelle Berufswahl vorstellen. Obwohl nur sehr wenige nor-
wegische Geriater in einem Pflegeheim arbeiten, haben die meisten Arzte an
Fortbildungen iiber Palliative Care teilgenommen, und mehr als 70 % des
Pflegepersonals in norwegischen Pflegeheimen hat eine relevante kompetente
Berufsausbildung mit Fachabschluss. Gleichzeitig steigt der Anteil der auslidn-
dischen Mitarbeiter mit entsprechenden kulturellen und kommunikativen
Méglichkeiten.

Nichts deutet darauf hin, dass die Situation in Deutschland besser ist. Es
ist anzunehmen, dass der Bedarf an fachbezogener Berufsausbildung fiir
Pflegepersonal in Alterseinrichtungen bedeutend ist. Einige Einrichtungen
haben bereits damit begonnen, fest angestellte Arzte anzustellen, um zu ver-
meiden, dass das Personal sich an unterschiedliche Behandlungsmafigaben
mehrerer Hausdrzte anpassen muss. Wir sehen eine engagierte Entwicklung
unter deutschen Hausérzten, die sich mehr und mehr in diese wichtige Arbeit
einzubringen und gute individuelle Losungen zu entwickeln. So ist es nicht
linger dem Zufall iiberlassen, ob schwer kranke und sterbende Patienten in
ihrer letzten Lebensphase und ihre Angehorigen notwendige Informationen
erhalten oder ihnen kompetente Schmerztherapie und Symptomlinderung
angeboten werden. Dieser Trend betrifft auch ein grofleres Bewusstsein ge-
geniiber der Vermeidung unnotiger Krankenhauseinweisungen.

8.2 Qualitdt und Forschung in der Pflegeheimmedizin

Bereits heutzutage gibt es einen guten Standard fiir Pflege und Behandlung in
norwegischen Pflegeheimen. Trotzdem ist das Verbesserungspotenzial in Be-
zug auf Unterricht, Ausbildung und Forschung unbegrenzt. Die medizinische
Versorgung und nationale und internationale Zusammenarbeit auf diesem
Sektor bedarf eines grofleren Fokus. Unsere Grofieltern und Elternverdienen
einen sicheren und wiirdevollen Lebensabend.



317 8

8.2 - Qualitat und Forschung in der Pflegeheimmedizin

In Zusammenarbeit mit dem GC-Rieber-Fond hat die Universitit in Ber-
gen vor fast 3 Jahren das erste Zentrum fiir Alters- und Pflegeheimmedizin
(SEFAS) an einer norwegischen Universitit eroffnet. SEFAS ist angekniipft an
das Department for Global Public Health and Primary Care und an die For-
schungsgruppe fiir Allgemeinmedizin. Das Zentrum hat die Aufgabe, For-
schung, Lehre und Implementierung von Forschungsresultaten umzusetzen.
Dazu soll die nationale und internationale Zusammenarbeit erweitert werden.
Wir mochten auf lange Sicht zu einem gesteigerten Bewusstsein beziiglich
Alters- und Pflegeheimmedizin bei Wissenschaftlern, Klinikern und Fach-
kriften des Gesundheitswesens, Angehorigen und Patienten, Politikern, Ent-
scheidungstrigern und Medien beitragen. Neben zahlreichen Demenz-bezo-
genen Forschungsprojekten ist ein zentrales Ziel, professionelle Angebote fiir
Personen zu verbessern, die eine spezielle Versorgung zu Hause brauchen.

= Patientensicherheit
Sicherheit ist die Basis fiir alle Formen von Behandlung und Pflege im Ge-
sundheitswesen. Im engeren Sinne bedeutet Sicherheit, den Patienten gegen
mogliche Schaden zu schiitzen; im weiteren Sinne inkludiert Sicherheit die
Mafinahmen, die helfen, eine unnétige Verschlechterung des Gesundheitszu-
standes oder unnétige Aufnahmen ins Krankenhaus zu vermeiden. Die Ver-
antwortung fiir die Patientensicherheit liegt nicht nur bei der Pflegedienstlei-
tung und Managementgruppe der Pflegeinstitution, sondern auch bei dem
einzelnen Arbeitnehmer. Die Forschung kann entscheidend zur Sicherheit der
Patienten beitragen. Die Entwicklung neuen Wissens beziiglich Pravention,
Diagnostik, Behandlung, Rehabilitation und Pflege und die erforderliche Im-
plementierung dieses Wissens in Pflegeinstitutionen sind entscheidend.
Vergleichbar zu den Kompetenzen im Krankenhaus ist ein forschungsba-
sierter klinischer Standard fiir Pflegeheime dringend erforderlich. Alte Men-
schen haben teilweise komplexe Krankheitsbilder. Die medizinische Praxis in
Pflegeheimen wird heute noch hiufig dem Zufall iiberlassen. Einige Arzte
zeigen ein sehr starkes Engagement fiir die Betreuung ihrer alten Patienten;
andere Arzte sehen diese Aufgabe nur mehr als notwendige Pflicht an. Daraus
resultieren unterschiedliche Behandlungsqualititen. Fiir einige Arzte ist es
wichtig, frithzeitig mit Patient und Angehérigen zu kommunizieren (Advance
Care Planning), andere nehmen sich nicht die Zeit dazu. Einige Arzte aktua-
lisieren regelmaf3ig die Verordnungen - andere nicht. Einige Patienten haben
Gliick mit dem zugewiesenen Pflegeheim - andere nicht. Verglichen damit ist
der Krankenhausalltag geprégt durch Forschung, Entwicklung und Anwen-
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dung von Forschungsergebnissen. Das fithrt zur Rekrutierung kompetenten
Personals. Vergleichbare Bedingungen sind in der Primédrversorgung und in
Pflegeheimen dringend erforderlich; das muss langfristig geplant werden.
Aber klinische Studien kosten, nicht zuletzt kompetente Mitarbeiter und Zeit.
Nicht nur in Norwegen sind die Kommunen aufgefordert aktiv zur Organisie-
rung von Forschung beizutragen; das bedeutet die Freistellung von Pflegeper-
sonal im Pflegeheim, finanzielle Unterstiitzung und Engagement.

Die Niederlande und Schweden sind gute Vorbilder. Nationale und inter-
nationale Netzwerke fiir klinische Forschung und multidisziplindre Zusam-
menarbeit innerhalb der Pflegeheimmedizin sind etabliert und arbeiten aktiv
mit der medizinischen Versorgung alter Menschen. Das hat zur Folge, dass
motivierte Studenten der Medizin, Odontologie, Erndahrungswissenschaft
und Pharmazie sich zunehmend im Bereich von Alters — und Pflegeheim-
medizin ansiedeln.

Wir kénnen voneinander lernen: Schweden hat 600 Spezialisten in Geria-
trie (Norwegen lediglich 90). In den Niederlanden arbeiten seit 20 Jahren
Spezialisten fiir Alters- und Pflegeheimmedizin; zurzeit sind ungefihr 1500
ausgebildete Kollegen in Niederldndischen Pflegeinstitutionen titig. Dieser
Fachbereich hat hohes Ansehen bei den Studenten; der Unterricht an den
Universitdten ist gut organisiert und drei Professuren sorgen fiir eine impo-
nierende Weiterentwicklung mit Mastergrad — und PhD-Kandidaten. Auch in
Norwegen ist ein sehr positiver Trend zu verzeichnen. Es gibt eine Weiterbil-
dung in Pflegeheimmedizin, Professuren sind etabliert oder geplant, Unter-
richt fir Medizinstudenten ist ebenso etabliert oder geplant und ausgehend
von SEFAS wird zurzeit ein Forschungsnetzwerk zwischen den Universititen
in Bergen, Oslo, Trondheim und Tromse aufgebaut. Eine nicht mehr iiber-
schaubare Anzahl von Mastergraden und PhD-Projekten sind bereits abge-
schlossen oder auf dem Weg. Unter dem Dach der Norwegischen Arzteverei-
nigung hat sich bereits vor Jahren die Gesellschaft fiir Alters- und Pflegeheim-
medizin etabliert.

Diese Titigkeiten erfordern ausreichende Ressourcen, Bewusstsein und
»know-how« bei Arzten, Pflegepersonal und Forschern. Politiker, Manage-
ment und Entscheidungstréiger rechnen allerdings auf Sicht damit, dass sich
dieser Einsatz lohnt und auf Dauer zu Einsparungen im Gesundheitswesen
fithrt. Nicht zuletzt wird eine kompetente Behandlung, dort wo der Patient
sich befindet (zu Hause oder im Pflegeheim), zu einer merkbaren Reduktion
der Krankenhauseinweisungen fithren, zu mehr Wiirde im Alter und Zufrie-
denheit aller Beteiligter.
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8.2 - Qualitat und Forschung in der Pflegeheimmedizin

Die Erfahrungen der Palliativmedizin fiir Krebspatienten konnen nicht
ohne weiteres auf dltere Menschen und Patienten mit Demenz tibertragen
werden (Froggatt 2006; Kendall 2014; van der Stehen 2014). Diese Heraus-
forderungen werden von norwegischen Politikern, den Universititen, den
Gesundheitsbehérden und der Bevolkerung sehr ernst genommen.

Aktueller Bedarf innerhalb der Pflegeheimmedizin

= Akademisierung von Alters- und Pflegeheimmedizin, Forschung, Lehre
und Umsetzung in Kooperation mit Universitaten, Hochschulen und
Kommunen

= Entwicklung und Umsetzung von »Fort- und Weiterbildungsangebo-
ten fir Pflege und Behandlung am Lebensende alter Menschen« mit
Ausgangspunkt in aktuellen Forschungsprojekten fiir schwer kranke
und sterbende alte Menschen und Personen mit Demenz - zu Hause
und im Pflegeheim

= Fokus auf hdusliche Pflege und Behandlung — unabhéngig von Alter
und Diagnose - in Kooperation mit Hausarzten, Pflegeheimen und
kommunalen ambulanten Palliativteams

= Feste Anstellung fiir Arzte (= 50 %) in Pflegeheimen

== Kompensation und Integrierung fiir kommunale Mitarbeiter von
Pflegeheimen und hduslichen Diensten, die an Forschungsprojekten
teilnehmen

= Umsetzung von Studien mit hoher Forschungsqualitdt (z. B. Cluster
randomisierter, klinischer Studien — RCT)

== Standards fiir

vorbereitende Gesprache und Kommunikation, Advance Care

Planning (ACP),

Schmerzerfassung und -behandlung von sterbenden Patienten mit

Demenz,
systematische Kontrolle von Medikament Verschreibungen und

sinnvolle, individuell angepasste Aktivitaten fir alle Patienten.
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8.3 Demenzverlauf, Funktionsniveau und
neuropsychiatrische Symptome im Pflegeheim

Zurzeit gibt es ungefihr 41.000 Pflegeheimplatze fiir 5 Mio. Einwohner in
Norwegen (Htpp://ssb.no/). Frithere Studien haben gezeigt, dass mehr als
80 % der Patienten eine Demenz haben (Selbaek 2007). Demenz ist eine bis-
lang nicht heilbare, fortschreitende Erkrankung, die gekennzeichnet ist von
korperlichem und geistigem Verfall. Die Entwicklung verlduft iiber Jahre und
betrifft Gedéchtnisstorungen, Verhaltensverdnderungen und wachsenden
Bedarf an Pflege und Fiirsorge. Die Ursachen von Demenz sind weiterhin
nicht geklart, betreffen aber haufig Verdnderungen der Gehirnsubstanz,
Durchblutungsstérungen (vaskulire Demenz) oder sekundire Ursachen wie
z.B. Tumoren, Traumata, Infektionen oder Vitaminmangel. Es werden unter-
schiedliche Demenzformen beschrieben: Alzheimer-Demenz, Frontallappen
Demenz, Lewy Body Demenz, oder Demenzen in Verbindung mit Morbus
Parkinson und Huntingtonsche Chorea. Eine Demenz in Verbindung mit
Storungen der Blutzirkulation im Gehirn kann nach einem Herzinfarkt,
Schlaganfall oder bei anderen Blutgefidflerkrankungen auftreten. Die haufigste
Demenzform ist die Alzheimer-Demenz; dennoch wird angenommen, dass
im Pflegeheim die Kombination von Alzheimer-Demenz und vaskuldrer De-
menz die hdufigste Demenzform darstellt.

In der Bevolkerung besteht nur ein geringes Bewusstsein dafiir, dass De-
menz eine lebensbedrohliche Erkrankung ist, die das Leben aktiv verkiirzt.
80% der norwegischen Pflegeheimpatienten haben eine Demenz. Obwohl
nicht alle ausreichend diagnostiziert sind, ist Demenz der haufigste Grund,
einen Platz in einer Institution zu erhalten. Im Verlauf der Erkrankung wird
die Pflege und Fiirsorge fiir eine Person mit Demenz oft so herausfordernd,
dass Angehorige zu Hause mit der permanenten Verantwortung vollig tiber-
lastet sind. Einer der Hauptgriinde dafiir sind nicht die Gedéchtnisstérungen,
sondern die Entwicklung von Verhaltensauffélligkeiten, neuropsychiatrischen
Symptomen (NPS) und psychologischen Auffilligkeiten (APSD). 90 % aller
Personen mit Demenz zeigen ein oder mehrere dieser Symptome im Laufe
ihrer Erkrankung. Das sind Symptome wie Wahnvorstellungen, Halluzina-
tionen, Depressionen, Agieren, Angst, Unruhe, Apathie, Schlafstorungen und
Verinderungen der Essgewohnheiten. Annihernd %/, der Pflegeheimpatien-
ten erhalten Psychopharmaka trotz intensivster nationaler und internationa-
ler Warnungen und Empfehlungen.
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8.3 - Demenzverlauf, Funktionsniveau

Aktuelle norwegische Verlaufsstudien iiber 16 und 53 Monate prasentie-
ren international relevante Ergebnisse (Bergh et al. 2011, 2012; Selbaek 2008,
2012):

Das Aktivititsniveau dementer Patienten nimmt mit zunehmender

Demenz ab; je jiinger der Patient ist, desto deutlicher wird dieser Trend.

Die Entwicklung von Psychosen (Wahnvorstellung, Halluzination, Para-

noia) fluktuiert wihrend des gesamten Verlaufes; Studien zeigen eine Zu-

nahme von Psychosen bei zunehmender Demenz, aber die eigentlichen

Ursachen sind unklar; Psychosen sind auch héufig schwierig zu diagnos-

tizieren, weil die meisten Patienten mit fortgeschrittener Demenz nicht

mehr in der Lage sind, sich zu verbalisieren; Psychosen und Delirium
konnen einander sehr dhnlich sein, das kompliziert die Diagnostik.

Agieren, Aggression und Unruhe ist assoziiert mit jiilngerem Alter und

fortgeschrittener Demenz. Diese Beobachtung kann auch damit zusam-

menhiéngen, dass éltere Patienten aufgrund von physischer Schwiche
nicht mehr zu agieren in der Lage sind.

Affektive Symptome wie Angst, Apathie und Depression sind héufig

assoziiert mit fortgeschrittener Demenz und jiingerem Eintrittsalter.

Diese Beobachtung kann auch damit erklért werden, dass Patienten mit

fortgeschrittener Demenz ihren eigenen Zustand in geringerem Grad

reflektieren kdnnen und somit moglicherweise weniger Trauer erleben
konnen. Andererseits sind sie durch Sprachverlust kaum in der Lage sich
verbal zu duf8ern: »Ich bin traurig.« »Ich fithle mich deprimiert.« »Es
gibt nichts mehr, was mich erfreut.«

Im Licht der Palliativmedizin im Pflegeheim sind diese Beobachtungen zum
Thema Demenz von entscheidender Bedeutung, weil diese Symptome héufig
falsch interpretiert werden. Zusétzlich konnen Symptome der Demenz auch
typischen Symptomen bei Schmerz dhneln und unbehandelter Schmerz kann
zum Beispiel Angst, Unruhe oder Depression triggern. Ungefdhr 70 % aller
Pflegeheimpatienten erhalten Psychopharmaka wie Schlafmittel, Antidepres-
siva oder Neuroleptika, obwohl der Effekt fiir diese Patientengruppe hochst
unsicher ist mit bedeutenden Nebenwirkungen. Die Behandlung von Schmer-
zen (Husebo et al. 2011a, 2011b, 2013a, 2013b) und psychosoziale Interven-
tionen (Testad 2014) haben sich hingegen als effektiv gezeigt. Es kann nicht
genug unterstrichen werden, dass die systematische Evaluierung von Demenz,
neuropsychiatrischen Symptomen, Funktionsniveau und Schmerzen von
enormer Wichtigkeit sind.
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8.4 Erfassung und Behandlung von Schmerzen
bei Personen mit Demenz

Aktuelle Forschung zeigt, dass Patienten mit moderater und schwerer De-
menz nicht in der Lage sind, Schmerzen zuverléssig zu erkldren. Patienten mit
Demenz sind abhingig davon, dass Angehorige, Pflegepersonal, Arzte und
andere Fiirsorgepersonen verbale und nicht-verbale Auferungen von Schmer-
zen erkennen und richtig deuten kénnen.

Viele éltere Menschen erleben Schmerzen. Dafiir gibt es zahlreiche
Griinde wie zum Beispiel Muskel Skelett Erkrankungen, Krebs, Neuralgien
oder offene Wunden. Klare und orientierte Patienten kénnen ihren Hausarzt
aufsuchen, der Untersuchungen und Therapien veranlasst oder Medikamente
verordnet. Der Patient kann Riickmeldung dazu geben, was hilft oder nicht
hilft. Bei Personen mit fortschreitender Demenz ist das nicht linger moglich.
Anhaltende, nicht diagnostizierte und unzureichend behandelte Schmerzen
sind ein héufig beschriebenes Phanomen in Pflegeheimen. Die Haufigkeit der
Schmerzen bei élteren Menschen (>65 Jahre) steigt kontinuierlich und liegt
zwischen 45 und 83 % im Pflegeheim und bei Personen mit Demenz (Achter-
berg 2010). Eigene Studien haben eine Haufigkeit von etwa 60% ergeben
(Husebg et al. 2008, 2014; Sandvik et al. 2014). Untersuchungen haben gezeigt,
dass unbehandelte Schmerzen zu Inaktivitit, Schlafstorungen, Angst und
Depressionen fithren kénnen. Ebenso werden physische, soziale und geistige
Aktivitdten und Appetitlosigkeit auf Schmerzen zuriickgefiihrt (Husebe et al.
2011, 2014, Sandvik et al. 2013). Die wichtigste Herausforderung besteht da-
rin, dass das Verhalten bei Schmerz den Demenzverhaltensweisen dhneln
kann. Dies kann dazu fithren, dass Patienten beruhigende Medikamente oder
Antidepressiva erhalten statt Schmerzmittel.

Als Goldstandard der Schmerzerfassung gilt nach wie vor die Selbstein-
schdtzung des Patienten. Daher ist es besonders schwierig, Schmerz ohne die
genaue Beschreibung des Patienten zu erfassen, der infolge einer Demenz men-
tal reduziert ist (Husebeg et al. 2007, 2009, 2010, 2012). Menschen mit Verdacht
auf Demenz oder einer nachgewiesenen milden Form von Demenz kénnen
auch weiterhin zuverldssige Schmerzangaben machen. Diejenigen allerdings,
die eine moderate oder fortgeschrittene Demenz haben, sind nicht mehr in der
Lage, verldssliche Angaben zu Schmerzintensitit, -lokalitit, -qualitit, -dauer
oder zur Affektivitit zu machen. Diese Patienten konnen nicht mehr sagen:
»Ich habe neurologische Schmerzen in den Beinen, weil ich Diabetes habe«.
Oder: »Ich habe Schmerzen im Riicken aufgrund meiner Krebsmetastasen.«
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8.4 - Erfassung und Behandlung von Schmerzen

In Verbindung mit dieser Beurteilung ist es entscheidend, dass der Klini-
ker weif3, unter welchem Demenz-Typ und Demenz-Grad ein Patient leidet.
Frithzeitige Diagnostik ist geboten, aber in vielen Landern von der Realitdt
weit entfernt. Zur Evaluierung einer kognitiven Schwéche werden im Pflege-
heim héufig die Mini-Mental-State Examination - MMSE (Folstein 1975) und
Clinical Dementia Rating Scale - CDR (Lawton 1969) empfohlen.

8.4.1 Schmerzen bei Personen mit unterschiedlichen
Typen von Demenz

Neuropathologische Verdnderungen bei Alzheimer-Demenz (AD) haben
Einfluss auf das mediale Schmerzsystem. Das bedeutet, dass die kognitive
Bewertung und motivierend-affektive Aspekte des Schmerzerlebens betroffen
sind. Patienten mit Demenz erleben den Schmerz in seiner Lokalisation, In-
tensitit und Qualitét, aber sie sind nicht mehr in der Lage, addquat darauf zu
reagieren. Bei AD ist die Schmerzschwelle nachgewiesenermaflen unverin-
dert, aber die Schmertoleranz ist erhoht. Trotz der Veranderungen im Gehirn
sind die Reaktionen im Gesicht haufig nicht verdndert; die Reaktionen kon-
nen sogar verstarkt sein und werden damit als guter Indikator fiir das erfah-
rene Leid bei Menschen angesehen (Kunz 2007).

Veranderungen im limbischen System, die teilweise das mediale und late-
rale Schmerzsystem betreffen, konnen zu Verhaltensveranderungen und De-
pressionen fithren. Zusammenhénge zwischen Schmerz und Unruhe, Aggres-
sion, Wahnvorstellungen, »Wandern« und Widerstand gegen die Pflege wer-
den in der Literatur beschrieben (Corbett et al. 2012, Husebo et al. 2014). Ein
weiterer wichtiger Aspekt ist der reduzierte Effekt von Schmerzmitteln. Stu-
dien zeigen, dass Personen mit Demenz keine Erwartungshaltung gegentiber
dem Effekt von Schmerzmitteln haben. Daher fehlt diesen Patienten der wich-
tige Placebo-Effekt, der im Préfrontalhirn angesiedelt ist (Benedetti 2006).
Diese Umstande konnen dazu fithren, dass diese Patienten eine hohere Dosie-
rung von Schmerzmitteln brauchen, um die gleiche Wirkung zu erreichen.

Die unserer Studie »Who suffers most?« konnten wir zeigen, dass AD-Pa-
tienten und diejenigen mit einer kombinierten Demenz (AD und vaskulére
Demenz — ADVaD) einem erhohten Risiko fiir unbehandelte Schmerzen aus-
gesetzt sind (Husebg et al. 2008). Multimorbiditét in Kombination mit geistigem
Abbau tragt dazu, dass sie nicht die Art der Schmerzbehandlung erhalten, die
sie erhalten sollten. Insbesondere neuropathische Schmerzen in Verbindung mit
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Diabetes mellitus oder nach einem Schlaganfall sind schwer zu diagnostizieren
und zu behandeln. Antikonvulsiver oder Morphin sind indiziert, da periphere
Schmerzmittel nicht ausreichen. Andererseits konnen die Nebenwirkungen die-
ser Medikamente zu stark fiir den ohnehin geschwéchten Patienten sein.

Die Mitarbeiter in einem Pflegeheim konnen oft nicht fiir eine Fehlbewer-
tung von Schmerzen verantwortlich gemacht werden. Kompetente Beurtei-
lung erfordert regelméfliges Trainingt und Wissen im Umgang mit dementen
Patienten. Man kann hédufig beobachten, dass Patienten schmerzhafte Bewe-
gungen vermeiden, sich besonders ruhig verhalten, apathisch werden und
sich zuriick ziehen. Diese Situation erfordert ein systematisches Vorgehen in
der Schmerzerfassung, basierend auf der Beobachtung von typischem
Schmerzverhalten und Kérperveranderungen.

8.4.2 Unterschiedliche Fragebogen zur Erfassung
von Schmerz bei Demenz

In den vergangenen 30 Jahren sind mehr als 35 Schmerzfragebogen fiir Patien-

ten entwickelt worden, die nicht mehr in der Lage sind, eine glaubhafte (va-

lide) Schmerzangabe zu machen (Corbett et al. 2012, Husebgo et al. 2012).

Zahlreiche Studien besagen allerdings, dass die bisherig entwickelten Instru-

mente hauptsachlich fiir orientierte Patienten und Personen mit milder De-

menz geeignet sind. Bei moderater Demenz und besonders bei weit fortge-

schrittener Demenz, geben diese Instrumente keine zuverldssige Auskunft.

Einige dieser Schmerzfragebogen basieren auf Empfehlungen der Amerikani-

schen Gesellschaft fiir Geriatrie (AGS Panel 1998, 2009). Die Empfehlungen

beinhalten eine standardisierte Beobachtung der folgenden maglicherweise

schmerzbedingten Verhaltensdnderungen:

1. Verinderungen im Gesichtsausdruck

2. Verbalisierung von Schmerzen oder Laute, die Schmerz zum Ausdruck
bringen

3. Beschiitzende oder abwehrende Korperbewegungen

4. Verinderung in interpersonellen Interaktionen (Aggressivitit, Klagen,
Widerstand gegen die Pflege)

5. Veranderungen in den tdglichen Aktivititen oder Routinen (Wandern,
Appetit, Schlaf)

6. Mentale/geistige Veranderungen (Schreien, Konfusion, Verwirrung,
Irritabilitét)
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Eine besondere Herausforderung besteht darin, dass ein zuverléssiges Instru-
ment auf seine psychometrischen Parameter getestet sein sollte und valide
Resultate dokumentiert. Es muss sichergestellt werden, dass die Ergebnisse
auch wirklich Schmerzen messen (Validitét), dass unabhangige Personen zu
dem gleichen Ergebnis kommen (Reliabilitdt) und dass das Instrument in der
Lage ist, den Effekt einer erfolgten Schmerzbehandlung zu erfassen (Respon-
sivitat) (Husebg et al. 2014).

8.4.3 MOBID-2-Schmerzskala

Mobilisierung-Beobachtung- Verhalten-Intensitat-Demenz-Schmerzskala
(MOBID-2) ist ein speziell entwickeltes und getestetes Instrument, um
Schmerzen bei Personen mit Demenz im Pflegeheim oder zu Hause systema-
tisch zu erfassen. MOBID-2 wurde fiir den tdglichen Gebrauch mit Einbin-
dung des Pflegepersonals entwickelt, angepasst und getestet (Husebo et al.
2007, 2009, 2009, 2014). Das Pflegepersonal wird bei der Erfassung der
Schmerzen als die eigentlichen Experten angesehen; sie kennen den Patienten,
sein urspriingliches Verhalten und kénnen eventuelle Veranderungen im Ver-
halten hiufig gut erkennen und beschreiben.

Das bedeutet konkret, dass das Pflegepersonal verbale Ausdriicke (z.B.
Stohnen, Klagen, Rufen, Murren), Verdnderungen in der Mimik (z. B. Falten
auf der Stirn, Zusammenkneifen der Augen, Zusammenpressen des Mundes)
und typische Korperbewegungen (z.B. Wandern, Unruhe, Aggression, Ab-
wehrreaktionen) beobachten und interpretieren kann.

Typisches Schmerzverhalten tritt haufig auf in Verbindung mit Bewegun-
gen und Mobilisierung. Forschungsergebnisse zeigen, dass ungefahr 60 % der
Schmerzen vom Muskel-Skelett-System ausgehen. Auch Schmerzen in inne-
ren Organen, Kopf und Haut sind héufig zu beobachten (Sandvik et al. 2014,
Husebg et al. 2014), sie sind jedoch schwieriger zu beurteilen. Untersuchun-
gen zu diesem Thema haben sind die Grundlage fiir das Konzept von
MOBID-2, das auf der systematischen Beobachtung von Verhalten beruht,
welches durch Schmerz ausgelost werden kann:

Muskulatur, Gelenke, Skelett (MOBID-2 Teil 1)

Innere Organe, Kopf, Haut (MOBID-2 Teil 2)

MOBID-2 ist bislang das einzige Instrument zur Schmerzerfassung bei De-
menz, das auf Validitit, Reliabilitit und Responsivitdt getestet ist und zusétz-
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lich in klinischen, randomisierten Studien angewendet wurde. Vorausgesetzt,
dass das Pflegepersonal den Patienten kennt, vermittelt MOBID-2 zuverlés-
sige Werte von Schmerzintensitit. Die Beobachtung des Schmerzverhaltens
wihrend standardisierter Bewegungen ist eine gute Grundlage fiir die Inter-
pretation der Schmerzintensitat im Muskel- Skelettsystem. Schmerzen in in-
neren Organen, Kopf und Haut sind ebenfalls hdufig, aber oft schwieriger zu
erfassen, weil diese Beschwerden nicht durch Mobilisierung sichtbar gemacht
werden kénnen.

MOBID-2 Teil 1

Aktive Mobilisierung: Pflegepersonal, das den Patienten gut kennt, regis-

triert sein Schmerzverhalten unter aktiven, standardisierten und geleite-

ten Bewegungen. Der Patient wird darum gebeten (eventuell mit Hilfe),

1. beide Hande nach einander zu 6ffnen und zu schlieB8en,

2. beide Arme nach einander in Richtung Kopf zu strecken,

3. beide Beine nach einander im Fuf3gelenk, Knie und Hiifte zu beugen
und zu strecken,

4. sich im Bett zur rechten und linken Seite zu drehen (Bettgitter kann
als Hilfestellung benutzt werden, auch um die Angst aus dem Bett zu
fallen zu verhindern),

5. sich auf die Bettkante zu setzen.

Die aktive Mobilisierung muss sofort unterbrochen werden, sobald Verhalten
beobachtet wird, das in Verbindung mit méglichen Schmerzen auftritt.

Schmerzverhalten und Schmerzintensitat

Die Pflegeperson beurteilt fortlaufend die Schmerzreaktionen des Patien-

ten. Nach jeder durchgefiihrten Mobilisierung werden folgende Beobach-

tungen registriert:

A. Schmerzlaute (»Auls, Klagen, Jammern, Stohnen, Schreien)

B. Gesichtsausdruck (Grimassieren, Stirn runzeln, Augen schlieen, den
Mund zusammenpressen)

C. Abwehrreaktion (sich versteifen, Luft anhalten, sich beschiitzen, sich
wehren, zusammenkriechen)

Das beobachtete Schmerzverhalten wahrend der Mobilisierung wird auf
einer 0-10 Punkteskala in eine mégliche Schmerzintensitdt interpretiert;
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0 bedeutet kein Schmerz, 10 bedeutet starkster denkbarer Schmerz. Diese
Interpretation ist sehr wichtig, weil nicht jedes Verhalten Schmerz bedeu-
tet, aber andererseits bereits kleine Verhaltensveranderungen Ausdruck
fur grofRes Leiden sein konnen.

MOBID-2 Teil 2

In Teil 2 wird das Pflegepersonal aufgefordert, Verhalten zu beobachten,
welches moglicherweise durch Schmerzen in inneren Organen, Kopf oder
Haut verursacht wird. Eine Erkrankung, Wunde, Infektion oder Verletzung
kénnen die Ursachen dieser Schmerzen sein. Beobachtungen des aktuel-
len und der vergangenen Tagen (bis zu einer Woche) werden in diese Be-
urteilung einbezogen. Zunédchst wird die beigefligte Schmerzzeichnung
ausgefillt und beobachtetes Schmerzverhalten systematisch durch ein
Kreuz auf der Zeichnung eingetragen.

Das beobachtete Schmerzverhalten wird auch hier in eine mégliche
Schmerzintensitat auf einer Skala von 0-10 interpretiert mit dem Fokus
auf folgende Bereiche:

1. Kopf, Mund und Hals

Brustkasten, Lunge und Herzbereich

Oberbauch

Unterbauch, Becken

Haut, Infektion, Wunde

@i gs B

Sobald alle Fragen (1-10) beantwortet sind, wird abschlieend eine ganz-
heitliche Schmerzintensitat bewertet, ebenfalls auf einer Skala 0-10.

Weiteres Vorgehen

Falls ein Patient eine ganzheitliche Schmerzintensitdt = 3 aufweist, sollte
der verantwortliche Arzt hinzugezogen werden, um weitere Schmerzdia-
gnostik und Behandlung in die Wege zu leiten. Beobachtungen des Pflege-
personals sollten mit klinischen Untersuchungen erganzt und ein Therapie-
plan diskutiert werden. Multidisziplindre Therapie in Zusammenarbeit mit
dem Pflegepersonal, Physio-, Ergo- und Musiktherapeut sind zu begriiRen.
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8.4.4 Typisches Schmerzverhalten und Verhalten
in Verbindung mit Demenz

Zurzeit kénnen Forscher keine detaillierten Angaben dazu machen, warum
Personen mit Demenz ihr Verhalten verdndern, dass sie zum Beispiel aggressiv
reagieren oder eine Depression entwickeln. Es wird vermutet, dass diese Ver-
dnderungen multifaktoriell aus einer Kombination von genetischen Faktoren,
Neurotransmittern im Gehirn, korperlichen Erkrankungen, nicht befriedigten
Bediirfnissen und durch den Einfluss von Medikamenten entstehen.
Besonders schwierig ist die Unterscheidung zwischen typischem Schmerz-
verhalten (Veranderungen im Gesicht; Verbalisierung/Klagen; Abwehrreak-
tionen) bei Personen mit Demenz und psychiatrischem, demenziellem Verhal-
ten. Beides kann sehr dhnlich sein. Dariiber hinaus scheint unbehandelter
Schmerz ein Ausloser oder Verstarker fiir dementielle Verhaltensprobleme zu
sein (Husebe et al. 2011, 2013, 2014). Dieser haufig nicht erkannte und be-
ricksichtigte Zusammenhang kann zu nicht addquater Behandlung fithren.
Im schlimmsten Fall bedeutet das fiir den Patienten, dass er wegen schmerz-
bedingter Unruhe beruhigende Medikamente erhalt anstelle von Analgetika.

= Die Wirkung von Analgetika auf demenzielles Verhalten

Eine aktuelle randomisierte kontrollierte Studie (RCT), die den Effekt der
Schmerzbehandlung auf psychiatrische Auffilligkeiten bei Patienten mit
Demenz untersuchte, inkludierte 352 Patienten mit moderater und schwe-
rer Demenz und Verhaltensstérungen aus 18 norwegischen Pflegeheimen
(Husebo et al. 2011). Patienten in der Interventionsgruppe erhielten eine in-
dividuelle Schmerztherapie nach standardisiertem Stufenplan. Das fithrte
dazu, dass 68 % der Teilnehmer Paracetamol erhielten, 2 % Morphin, 7 % Pre-
gabalin und 23 % wurden mit Buprenorphin behandelt.

Nach 8 Wochen Behandlung zeigten die Patienten in der Interventions-
gruppe eine signifikante Reduktion der Verhaltensstorungen. Teilnehmer in
dieser Gruppe waren auflerdem weniger depressiv, weniger apathisch, sie
hatte besseren Appetit und schliefen besser (Husebe et al. 2013, 2014). Da-
riber hinaus zeigte die Paracetamol-Gruppe ein hoheres Aktivititsniveau
(Sandvik et al. 2014. Die sogenannte drop-out-Rate dieser Studie war sehr
niedrig und ohne Unterschied zwischen Kontroll- und Interventionsgrup-
pen; das bedeutet, dass die Behandlung gut vertragen wurde (Husebe et al.
2011).
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»  Schmerzbehandlung im Pflegeheim und bei Personen mit Demenz
Obwohl die Anzahl der altersbezogenen Schmerzstudien ansteigt und gute
Studien zur Schmerzerfassung bei Demenz vorliegen, kénnen bislang keine
offiziellen Richtlinien und Empfehlungen zur Schmerzbehandlung bei De-
menz empfohlen werden. Nicht zuletzt liegt die Ursache hierfiir darin, dass
Personen mit weit fortgeschrittener Demenz nicht einfach in RCT-Studien
inkludiert werden konnen. Diese Studien sind allerdings die Voraussetzung
fiir forschungsbasierte Empfehlungen.

Gleichzeitig zeigen aktuelle Untersuchungen, dass der Verbrauch von
Schmerzmitteln in Pflegeheimen in Skandinavien und fiir dltere Menschen,
die zu Hause leben, in den letzten Jahren enorm angestiegen ist. Gleichzeitig
ist nicht garantiert, dass der Patient das richtige Medikament zum richtigen
Zeitpunkt erhalt (Corbett et al. 2012). Es ist keine gute Losung, allen Patienten
Paracetamol dreimal taglich tiber drei Jahren und den Rest ihres Lebens zu
verabreichen. Untersuchungen weisen auf einen relativ hohen Verbrauch von
Nicht-Steroid- Antirheumatika (NSAID) bei alten Menschen in Deutschland
hin, die sich diese Medikamente auch frei verkduflich besorgen konnen (Hoff-
mann 2014).

Trotz einiger wissenschaftlicher Wissensliicken kénnen einige Empfeh-
lungen zur sinnvollen Schmerzbehandlung im Pflegeheim und bei Personen
mit Demenz ausgesprochen werden. Grundsitzlich sollte die Schmerzthera-
pie auf den folgenden Kriterien beruhen.

Prinzipielle Empfehlungen zur Schmerztherapie

a. Kompetente Schmerzerfassung als Voraussetzung fiir die Schmerz-
behandlung. Verwenden Sie ein validiertes Schmerzinstrument
(z. B. MOBID-2 Schmerzskala)

b. Erstellen eines multidisziplindren Plans fiir pharmakologische und
nicht-pharmakologischen Behandlungen

c. Zusammenarbeit zwischen Patienten, Familienangehorige, Arzt, Pfle-
gepersonal, Ergotherapeut, Physiotherapeut, wenn moglich Musik-
therapeut

d. Kompetente Behandlung zugrunde liegender physischer Erkrankun-
gen (z.B. Infektion der Harnwege, Zahnschmerzen, Wunden)

e. Beginnende Leber- oder Niereninsuffizienz sind haufig nicht sichtbar
in Laborwerten
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f. Verwenden Sie einen Stufenplan fiir Schmerzbehandlung:
I.  Start mit niedrigster Dosierung, langsamer Anstieg (»Start low, go
slow«). Viele Patienten haben bereits deutlichen Effekt bei geringer
Dosis
Il. Paracetamol Tabletten (maximal Dosis 3 g/Tag)
Il

Bei unzureichender Wirkung, Ubergang auf starke Opioide in

niedrigster Dosierung; schwache Opioide werden international

nicht fir alte Menschen und Personen mit Demenz empfohlen

(AGS Panel 2009)

IV. Morphin Depot Tabletten (maximal 20 mg/Tag) / Oxycontin
Tabletten (maximal 10 mg/Tag)

V. Personen mit Schluckstérungen profitieren von Buprenorphin

Pflaster (maximal 10 pg/h) / Fentanyl Pflaster (12,5 pug/h)

Bei Verdacht auf neuropathische Schmerzen werden Antiepileptika

empfohlen (z.B. Gabapeptine, Pregabaline (Start mit niedrigster

Dosierung)

g. Effekt der Schmerzbehandlung muss regelmaBig kontrolliert werden:
Kontrolle mit MOBID-2 nach 3-4 Tagen

h. Zusammenarbeit zwischen Arzt und Pflegepersonal

VI.

i. Gebrauch von Antiflogistika sollte vermieden werden; falls allerdings
erforderlich - nicht langer als 7 Tage (Gefahr von gastrointestinale
Nebenwirkungen und Herz- und Nierenerkrankung)

j. Weniger -ist Mehr! Dies betrifft die Medikamente

k. Neue Schmerzerfassung absolut erforderlich nach 4-6 Wochen.

I. Auch Schmerzmedikamente haben Nebenwirkungen
II. Plan flr probeweise Reduktion oder Absetzen sollte erstellt werden

8.5 Schlafim Alter

Schlafstorungen sind generell assoziiert mit reduzierter Gesundheit. Obwohl
Schlafstorungen bei alteren Menschen nicht ungew6hnlich sind, sind sie den-
noch ein weitaus haufigeres Problem im Pflegeheim und bei Personen mit
Demenz (Fetveit 2006; Vitiello 2001). Faktoren, die u. a. dazu beitragen, sind
altersbedingte Veranderungen des zirkadianen Rhythmus, Demenz, physi-
sche Erkrankungen, Medikamente und die Umgebung (Ancoli-Israel 2005).
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Die Konsequenzen von Schlafstérungen kénnen fatale Folgen fiir den Einzel-
nen darstellen; deshalb miissen Schlafprobleme genauestens erfasst und be-
handelt werden. Prinzipiell wird davon abgeraten Schlafmittel bei chroni-
schen Schlafstérungen einzunehmen. Ziel der Behandlung sollte sein, die
auslosenden Faktoren zu untersuchen und die gegebenen Umstdnde positiv
zu beeinflussen. Dieses inkludiert die Unterstiitzung der individuellen Schlaf-
hygiene des Patienten, Reduktion von Schlaf im Laufe des Tages (day time
napping), ausreichendes Tageslicht und Aktivititen und Reduktion des »zu
frith« und »zu lange« im Bett Liegens.

Physiologische und psychologische Veranderungen im Alter sind ganz
normal und haben auch einen Einfluss auf unser Schlafverhalten. Hinzu
kommt allerdings, dass sich haufig das soziale Umfeld verdndert, wir gehen
nicht mehr linger zur Arbeit und nehmen mehr Medikamente zu Behandlung
unterschiedlicher Erkrankungen. All das tragt dazu bei, dass Gewohnheiten
und Morgenroutinen verandert werden. Nicht zuletzt wird in vielen Féllen die
Wohnung gewechselt zu betreutem Wohnen oder einem Platz im Pflegeheim.

= Was ist Schlaf?

Schlaf ist nicht ein passiver Zustand, sondern eine dynamische Interaktion,
die unterschiedliche Hirnstrukturen und Neurotransmitter involviert. Schlaf-
verhalten wird beeinflusst durch zirkadiane und homdoostatische Faktoren
und durch die Gewohnheit (Flo et al. 2014). Der Tagesrhythmus beeinflusst
die Lange unseres Schlafes; der Schlafbedarf beeinflusst wie tief wir schlafen.
Schlaf wird eingeteilt in unterschiedliche Stadien mit unterschiedlichen Ei-
genschaften und Funktionen. Ein Schlafzyklus wird nach 60-90 Minuten mit
Rapid Eye Movement (REM) Schlaf beendet. Im Laufe von 7-8 h Schlaf
durchlaufen wir ungefahr 4-5 dieser Zyklen.

= Konsequenzen von Schlafmangel

Schlafist lebenswichtig. Genauso wie Essen und Bewegung ist Schlaf entschei-
dend fiir die Funktionen von Képer und Gehirn. Schlafmangel kann eine
Reihe ungiinstiger Folgen fiir Pflegeheimpatienten oder Personen mit De-
menz haben (Flo et al. 2014). Das deutlichste Zeichen fiir Schlafmangel ist
Schlafrigkeit im Laufe des Tages. Wenn der Alltag in einem Pflegeheim wenig
stimulierend ist, werden Patienten automatisch schléfrig und haben Pro-
bleme, sich wach zu halten. Das fithrt dazu, dass der Schlafbedarf in der Nacht
deutlich sinkt, aber auch der Patient am nichsten Morgen nicht gut ausge-
schlafen ist! Hier beginnt eigentlich die verhdngnisvolle Spirale.
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Studien zeigen direkte physiologische Konsequenzen von Schlafmangel
auf den Blutzuckerspiegel, Immunsystem, Herz und Kreislauf (Flo et al. 2014).
Natiirlich fithrt Schlafmangel zur Reduzierung von Aufmerksamkeit und
Gedichtnis. Es ist ebenso nachgewiesen, dass Schlafentzug zu Depressionen
beitragt. Hierbei ist allerdings unklar, ob Schlafstorungen zu Depressionen
beitragen oder Depressionen zu Schlafstérungen, beides ist meist wahrschein-
lich. Depressionen sind mit verdndertem Schlafmuster, veranderter Schlaf-
menge und Verteilung der Schlafzyklen verbunden. Gleichzeitig konnen de-
pressive Symptome wie z. B. negative Gedanken, den Schlaf stéren. Man neigt
dazu, nachts tiber die besonders schwierigen Lebensfragen zu griibeln. Ndcht-
liche Schlaflosigkeit ist ein extrem einsames Geschift, viel beschrieben in
Kunst und Literatur — Schlafen kann eine lebensnotwendige Befreiung sein.

Wenn ein Pflegeheimpatient nicht mehr in der Lage ist sich zu bewegen
oder zu kommunizieren, steigt die Gefahr, dass Schlafstérungen nicht entdeckt
werden. Zahlreiche Studien haben auch gezeigt, das unbehandelte Schmerzen
eine hiufige Ursache fiir Schlafstorungen sind (Flo et al. 2014). Vorteilhaft ist,
dass addquate Schmerzbehandlung oder die Behandlung von Schlafstorungen
einen positiven Effekt auf Depressionen und Schmerzen haben.

= Altersbedingte Schlafinderungen
Generell gesehen haben viele Menschen im Alter Schlafstérungen, aber die
subjektive Bandbreite ist grof3; einige erleben bedeutende Verdnderungen, fiir
andere ist diese Umstellung weniger relevant. Die Verdnderungen duf3ern sich
in fritherer Miidigkeit am Abend, frithem Aufwachen, weniger Schlaf in der
Nacht, schlechterer Schlafqualitat (fragmentierter und weniger Tiefschlaf).
Es ist ein Mythos zu glauben im Alter weniger Schlaf zu brauchen. Viel
deutet darauf hin, dass wir im Alter nicht weniger Schlaf brauchen sondern
sich die Fahigkeit zu tiefem, zusammenhédngendem Schlaf reduziert. Neben
den generellen Veridnderungen steigt auch das Risiko fiir atembezogene
Schlafstérungen und periodische Beinbewegungen.

m  Schlafstérungen im Pflegeheim und bei Personen mit Demenz
Annidhernd 80% der Patienten in norwegischen Pflegeheimen haben eine
Demenz. Schlafstérungen in Verbindung mit Demenz tragen zu grofler Ver-
zweiflung bei den Angehorigen und dem Pflegepersonal bei; auflerdem erho-
hen sie die Wahrscheinlichkeit fiir eine Einweisung in die Institution.
Pathologisch verdnderter Schlaf ist assoziiert mit Alzheimer-Demenz, Mor-
bus Parkinson, Multiinfarkt-Demenz und kann ein diagnostischer Faktor fiir
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degenerative Leiden sein. Charakteristisch sind Phdnomene wie »Sundowning«
(schwieriges Verhalten am Nachmittag und Abend verbunden mit Agieren, Ver-
wirrung, Unruhe). Schlafstudien sind nicht einfach im Pflegeheim durchzufiih-
ren, weil die Registrierung erschwert ist, haufig unterschiedliche Veranderungen
und Medikamente die Situation beeinflussen, und auch eine Kontrollgruppe im
Pflegeheim nicht ohne diese Einfliisse beurteilt werden kann. Beispiele hierfiir
sind die Verschreibung von Diuretika, beruhigenden oder zentralstimulieren-
den Medikamenten. Ebenso kann die Behandlung von Depressionen, Parkinson
und Hypertonus eine negative Wirkung auf den Schlaf haben.

= Die Umgebung

Leider hat auch der Aufenthalt im Pflegeheim einen negativen Einfluss auf den
Schlaf. Das betriftt im Besonderen die Lichtverhéltnisse, Gerdusche und einen
Mangel an individuell angepassten Schlafgewohnheiten. Ganz wesentlich ist,
den Patienten nicht im Bett liegen zu lassen, wenn er nicht wirklich schlift.
Leider zeigen Studien, dass Patienten im Durchschnitt um 19:20 zu Bett ge-
bracht werden und nicht vor 08:00 wieder aufstehen. Diese Routinen tragen
dazu bei, dass der Patient iiber 12 h niichtern ist; Hunger hat nachgewiesener-
maflen einen schlafreduzierenden Effekt.

Starkes Tageslicht ist notwendig, um Schléfrigkeit zu unterdriicken; leider
ist das ein hdufiger Mangel in Alterseinrichtungen; umgekehrt kénnen bauli-
che Vorgaben dazu beitragen (Licht vom Gang), dass das Zimmer in der Nacht
nicht ganz dunkel ist und damit der schlafinduzierende Effekt fehlt.

= Besserer Schlaf im Pflegeheim

Schlafverbesserung ist nicht nur relevant fiir den einzelnen Patienten, sondern
reduziert auch die Belastung des Personals. Zurzeit gibt es nur vereinzelte
Studien zu diesem Thema, die allerdings iibereinstimmen in der Konklusion,
dass Schlafstorungen nicht mit Schlafmitteln behandelt werden sollten.

Verbesserung von Schlaf im Pflegeheim und bei Personen mit Demenz

a. Erhohung der Lichtstarke: 10.000 Ix (Lux) sind erforderlich, um einen
ausreichenden Effekt zu haben; vergleichend dazu hat ein Sonnentag
ca. 100.000 Ix

b. Dunkles Schlafzimmer; keine stérenden Gerdusche

c. Reduktion der Zeit in der sich der Patient im Bett aufhalt

d. Schlafenszeit nicht zu friih beginnen
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e. Kleine leichte Mahlzeit vor dem Schlafengehen
f. Reduktion von Medikamenten, die einen negativen Einfluss auf den
Schlaf haben

Die meisten nicht-medikamentdsen MaBnahmen, zum Verbessern des
Schlafs erfordern eine Kulturdnderung in der Institution, die von der Lei-
tung ausgehen muss. Das Pflegepersonal hat hierbei tags und nachts eine
entscheidende Rolle. Ganz erheblich ist die Erkenntnis, dass sich einige
Schlafstérungen in Verbindung mit Demenz weder durch nicht-medika-
mentbdse MalBnahmen noch durch Schlafmittel verdndern lassen. Hier
muss Einigkeit unter dem Personal herrschen, dass diese Patienten auch
durchaus in der Nacht aktiv sein dirfen, ohne dass ihr Verhalten eine
héhere Gabe von beruhigenden Medikamenten auslést.

Das ubergeordnete Ziel ist nicht notwendigerweise der 8 h lange Schlaf!

8.6 Arzneimittelgebrdauche im Pflegeheim

Mit zunehmendem Alter und steigender Anzahl von Erkrankungen ist der
iibersteigerte Gebrauch von Medikamenten (Polypharmazie: >3 Préparaten
gleichzeitig; Alldred 2013) eine hdufige und fatale Konsequenz (Wallersted
2014). Entscheidend ist hierbei, dass nicht das einzelne Medikament eine
negative Wirkung haben kann, sondern dass die Kombination mehrerer Arz-
neimittel zu Wechselwirkungen fiihrt. Die Kombination von 5 unterschiedli-
chen Medikamenten fithrt mit 50 %iger Sicherheit zu Interaktionen; das Risi-
ko steigt auf 100 %, wenn 8 Medikamente miteinander kombiniert werden.
Nebenwirkungen und Interaktionen von Medikamenten gehoren in Kombi-
nation mit Demenz zu den hdufigsten Ursachen fiir die Entwicklung eines
Deliriums. Das kann lebensbedrohliche Folgen fiir den Patienten haben.
Eine norwegische Studie zeigte, dass Pflegeheimpatienten durchschnitt-
lich 7 Medikamente und 3 weitere bei Bedarf erhalten (Soraas 2014). Mehr als
45% der Bewohner erhielten mehr als 10 Préiparate. Das durchschnittliche
Lebensalter betrug 84 Jahre; das bedeutet, dass der Képer sehr anfillig fiir
Erkrankungen und Symptome ist. Gleichzeitig wird der alternde Mensch auch
empfindlicher gegeniiber arzneimittelbezogenen Wirkungen und Nebenwir-
kungen. Hinzu kommen geistige Verdnderungen in Verbindung mit Demenz.
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Die verschiedenen Diagnosen haben jeweils ihre Richtlinien fiir die klini-
sche Behandlung. Wiirde der Arzt allen Empfehlungen unkritisch Folge leisten,
so hitte die Therapie ungeahnte Folgeschdden fiir den Patienten. Offizielle
Empfehlungen basieren fast ausschlieSlich auf Studien mit jungen, gesunden
Personen - ohne die Kombination mehrerer komplizierter Erkrankungen.

Eine zunehmende Anzahl Ubersichtsartikel gibt Anleitungen fiir die sinn-
volle Reduktion von Medikamenten im Pflegeheim und bei Personen mit
Demenz. Nicht zuletzt zielen die Anleitungen daraufab, Schiden durch Stiirze
sowie unnétige Krankenhauseinweisungen oder gar Todesfille zu vermeiden.
Insgesamt haben diese Aspekte eine grofie 6konomische Tragweite.

In Norwegen haben regelmaf3ige Kontrollen und Empfehlungen (»In siche-
ren Handen«) durch die Gesundheitsbehorden zu einer wachsenden Aufmerk-
samkeit gefithrt. Arzte werden zur regelmifSigen Priifung der Verschreibungen
im Pflegeheim angehalten. Es wird betont, dass nicht alles, was behandelt wer-
den kann, auch behandelt werden muss. Die regelméf3ige Kontrolle der Medi-
kamente soll 1- bis 2-mal jéhrlich multidisziplinar erfolgen. Das erfordert die
Zusammenarbeit zwischen Arzt und Pflegepersonal, wenn mdglich auch des
Pharmazeuten; die Angehorigen sind zu informieren. Als Hilfen stehen aktuell
Laboranalysen, Internet mit Suchhilfe fiir Wechselwirkungen von Arzneimit-
teln (www.interaksjoner.no), Checklisten (z. B. Medikamente mit anticholiner-
gen Nebenwirkungen) und andere Entscheidungshilfen zur Verfigung.

Die héufigsten Entscheidungshilfen sind Beers Kriterien (American Geri-
atric Society 2012), Screening Tool to Alert Doctors to Right Treatment
(START), Screening Tool of Older Person’s Prescriptions (STOPP; O’Mahony
2014) und The Norwegian General Practice criteria for assessing potential
inappropriate prescribing in elderly patients (NORGEP; Rognstad 2009). So
wird z. B. von offizieller Seite eine Behandlung mit Statinen nicht mehr emp-
fohlen, wenn der Patient eine Lebenserwartung von weniger als 3 Jahren hat.
Ein anderes Beispiel ist die Behandlung mit Anti-Demenzmedikamenten: sie
sollte nicht mehr begonnen werden, wenn der Patient einen MMSE Wert von
<11 Punkten hat; eine laufende Behandlung sollte neu tiberdacht werden.

= Warum ist dieses Thema von Interesse in einem Palliativbuch?

Unterschiedliche Griinde sprechen dafiir, Arzneimittelgebrauche im Pflege-
heim hier anzusprechen. Ein besonders alarmierender Grund ist, dass Uber-
behandlung und Fehlbehandlung dazu beitragen konnen, dass ein alter
Mensch aufgrund von Nebenwirkungen als sterbend beurteilt wird, durch
Kommunikations- und Sprachprobleme bei Demenz. Ganz entscheidend
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hierbei ist, dass die Person mit Demenz keine Nebenwirkungen beschreiben
kann. Dariiber hinaus und unter palliativen Aspekten ist es wichtig, eine fort-
laufende Beurteilung der Medikamente durchzufithren. Um die Terminal-
phase bei Pflegeheimpatienten und Personen mit Demenz vorherzusehen,
wird empfohlen, sich die folgende Frage zu stellen: »Wire ich tiberrascht,
wenn diese Patientin in Laufe der nédchsten 6-12 Monate verstirbt?« (Lynn
2001). Wenn man mit »Nein« auf diese sogenannte Surpise Question antwor-
tet, dann sollte man anfangen, palliative Mafinahmen zu planen; das beinhal-
tet auch eine bewusste Strategie zum Gebrauch von Medikamenten.

8.7 Kommunikation am Lebensende

Schitzungsweise die Hilfte der norwegischen Bevolkerung verstirbt in einem
Pflegeheim; diese Zahl beinhaltet auch Sterbefille von betreutem Wohnen oder
andere Wohnformen fiir dltere Menschen. Am Lebensende werden viele Pati-
enten aus hochtechnologisierten Krankenhédusern in ein Pflegeheim verlegt.
Auf diese Weise sterben relativ wenige Menschen (30-35 %) im Krankenhaus.
Annidhernd 80 % der Pflegeheimpatienten haben eine Demenzerkrankung; die
meisten von ihnen (60 %) haben Alzheimer-Demenz. Erstaunlicherweise ist
die Diagnose »Alzheimer« nur selten als Todesursache in den Statistiken zu
finden; im Jahr 2010 war Alzheimer nur in 720 von 18.000 Todesfillen im
Pflegeheim als Todesursache aufgefiihrt. Das deutet darauf hin, dass Demenz
als eigentliche Todesursache noch nicht in unser medizinisches Bewusstsein
eingedrungen ist. Umso wichtiger wird damit das Ziel, Menschen mit Demenz
eine optimale Behandlung am Lebensende zukommen zu lassen.

Untersuchungen in den Niederlanden zeigen, dass 6% aller Todesfille
durch Alzheimer auftreten; 92% dieser Personen sterben in einem Pflege-
heim, wihrend lediglich 3 % zu Hause sterben (Houttikier 2010). Internatio-
nal sind grof3e Unterschiede beziiglich des Sterbeortes beschrieben: In Wales
zum Beispiel streben 50 % aller Personen mit Demenz in einem Krankenhaus.
Wir bendtigen derzeit noch vergleichbare Informationen fiir Deutschland
und Norwegen.

= Die palliative Phase vorbereiten

Uber den bevorstehenden Tod zu sprechen, kann fiir viele von uns ein schwie-
riger Prozess sein — ganz besonders, wenn es sich um eine Person mit Demenz
handelt. Diese Gespriche sind eine Herausforderung fiir den Patienten, seine
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Angehorigen und das medizinische Personal. Forschung und Erfahrungen
zeigen, dass diese Gespriche eine wichtige Voraussetzung fiir einen guten
Lebensabschluss auch bei Personen mit Demenz sind, unter der Bedingung,
dass sie mit fachlicher und ethischer Kompetenz gefithrt werden.

Beispiel: Wann sollten wir mit vorbereitenden Gesprachen beginnen?
Hilde arbeitet in einem Pflegeheim und sie ist der Primarkontakt flir einen
neuen Patienten mit Demenz. Hilde ist eine tiichtige Krankenschwester, die ver-
sucht eine gute Arbeit zu machen, und meint, dass es fiir das Pflegepersonal
wichtig ist zu wissen, was der Patient Gber lebensverlangernde MalBnahmen
denkt. Hilde hélt es fur wichtig mit Patienten zu sprechen solange sie noch in
der Lage sind sich zu diesen Fragen zu duf3ern. Allerdings ist sie unsicher, wie sie
dabei vorgehen soll. Wer sollte in diese Arbeit involviert werden?

Untersuchungen zeigen, dass Patienten sich wiinschen, der Arzt mége schwie-
rige Themen so frith wie moglich im Krankheitsverlauf ansprechen, auf jedem
Fall bevor die Erkrankung ihren kritischen Punkt erreicht hat (Detering
2010). Besonders Menschen mit Demenz sind nicht auf ihren Krankheitsver-
lauf vorbereitet. Sie werden oft nicht zu ihren Wiinschen und Werten befragt
und konnen somit nicht aktiv an einer Diskussion teilnehmen. Das fiihrt
letzthin zu ungiinstigen und zufilligen Entscheidungen und Mafinahmen am
Lebensende. Eine Untersuchung zeigt, dass diese Gespriche nur selten statt-
finden, wenn der Patient in ein Pflegeheim zieht (Forbes 2000).

= Advance Care Planning

Eine Methode, den Willen des Patienten zu erfassen und zukiinftige Pline zu
besprechen, ist Advance Care Planning — ACP (Sharp 2013). ACP hat das Ziel,
bestimmte Themen systematisch anzusprechen, ein gemeinsames Verstind-
nis zu erreichen und damit auch die Sicherheit fiir eine zukiinftige Behand-
lung und Fiirsorge. Das Gesprich ist ein Dialog, in dem Informationen tiber
den Gesundheitszustand und die Prognose ausgetauscht werden. Die Bera-
tung umfasst zudem eine ausfiihrliche Diskussion tiber Behandlungsalterna-
tiven, die auch das Lebensende mit einschliefSen. Dieser Prozess vermittelt
Klarheit tiber die Rollenverteilung und Verantwortung. ACP involviert den
Patienten, die Angehorigen, den Arzt und den Primédrkontakt. Das Gesprich
sollte so frith wie moglich initiiert werden, auf jedem Fall bevor der Patient zu
reduziert ist, um sinnvoll daran teilnehmen zu kdnnen. Prinzipiell sollten alle
Personen mit Demenz in diese Gespriche eingebunden werden, unabhingig
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vom Schweregrad ihrer Erkrankung (http://advancecareplanning.ca/
media/47048/acpworkbook_form_en.pdf).

Der behandelnde Arzt hat die tibergeordnete Verantwortung, allerdings
hat auch das Pflegepersonal eine wichtige Rolle (Detering 2010). Studien zei-
gen, dass »Nicht-Arzte« diese Gespriche nach abgeschlossenem Unterrichts-
program ebenso durchfithren kénnen; sie sind allerdings nicht autorisiert,
medizinisch ethische Entscheidungen zu treffen. Es ist nicht einfach, den Ef-
fekt von ACP wissenschaftlich zu erfassen. Der Patient und seine Angehorigen
haben oft Angst, an solchen Gesprichen teilzunehmen und ein Standard fiir
diesen Dialog ist schwierig zu erstellen.

Historisch gesehen hat sich ACP aus Advanced Directives entwickelt. In
einigen Landern haben Advanced Directives eine bedeutende juristische
Verpflichtung, zum Beispiel in Verbindung mit lebensverlingernden Maf3-
nahmen, Krankenhauseinweisung, Sondenernahrung oder Reanimation
(Sharp 2013).

@ Abb. 8.1 zeigt den dynamischen Prozess verbunden mit der Pflege und
Behandlung am Lebensende bei Personen mit Demenz.

Optimal: Ein juristischer Vertreter wird ge-
wahlt, der nicht medizinische Entscheidungen
trifft, aber die Interessen des Patienten vertritt:
»Mutter hétte jetzt gewollt .. .«

Wahl eines Angehdérigen;
Jurist

Pflege und
Behandlung
am Lebensende

Optimal: Palliative MaBnahmen in den letzten
Tagen und Stunden; kompetente Beurteilung
und Behandlung von Schmerzen und
Symptomen wie Ubelkeit, Dyspnoe, Todes-
rasseln, Angst etc.

B Abb. 8.1 Dynamischer Prozess verbunden mit der Pflege und Behandlung am Lebens-
ende bei Personen mit Demenz
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= Reanimation

In einem Pflegeheim und besonders bei Menschen mit Demenz, kann es un-
angebracht sein, eine Reanimation durchzufiithren. Obwohl das medizinische
Personal ein grofles Interesse an dieser Fragestellung hat, ist das Auftreten
eines plotzlichen Herzversagens eher selten. Umso wichtiger ist die Doku-
mentation, wenn zum Beispiel von kiinstlicher Erndhrung oder Reanimation
Abstand genommen wird. Es ist entscheidend, dass der Patient und die Ange-
horigen damit einverstanden sind.

8.8 Palliativmedizin bei Personen mit Demenz

Beispiel: Fiirsorge am Lebensende

Konnen wir erkennen, dass ein Patient sterbend ist?

Mari hat eine weit fortgeschrittene Demenz; sie liegt bereits seit 5 Wochen im
Bett. Aufgrund ihres Allgemeinzustandes sind der Arzt und das Pflegepersonal
darlber einig, dass Mari keine weiteren lebensverldangernden MaBnahmen er-
halten sollte. Das wiirde nur den Sterbeprozess weiterhin hinausziehen. Mari
schlaft hauptsachlich und hat wenig Interesse an Trinken und Essen. Es gibt ein-
zelne Tage, an denen sie hdufiger wach ist, dann nimmt sie auch etwas zu sich.
Die Angehorigen leiden mit ihr; sie meinen, Mari sollte mehr mobilisiert werden,
in einem Stuhl sitzen - vielleicht wacht sie dann etwas auf?

Auch fiir Arzte und Pflegepersonal mit langer klinischer Erfahrung ist es
schwierig zu erkennen, wann ein Patient mit Demenz im Sterben liegt. Gleich-
zeitig wire eine entsprechende Voraussage von enormer Wichtigkeit, um not-
wendige Entscheidungen treffen oder weitere MafSnahmen vorbereiten zu
konnen. Die Angehorigen fragen oft: » Wie lange geht es noch?« Die konkrete
Antwort ist oft weniger entscheidend; viel wichtiger ist das Gesprach fiir die-
se verbleibende Zeit und die damit verbundene Unsicherheit. Wenn wir in der
Lage sind, das Lebensende vorauszusehen, ist die Wahl von Behandlungen
und Priorititen einfacher. Wann kénnen wir lebensverlangernde Behandlun-
gen einschrinken oder abstellen? Das ist eine schwierige Frage. Die » Uber-
sicht zeigt typische Verdnderungen, Mafinahmen und Kommunikation am
Lebensende. Die aufmerksame Beobachtung von Verhalten kann uns dabei
helfen, die richtigen Entscheidungen zu treffen.
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Ein Arzt, der den Patienten gut kennt, erkennt gemeinsam mit dem
Pflegepersonal, wenn der Patient sterbend ist

Beobachtungen zeigen, dass der Patient

== an einer weit fortgeschrittenen Erkrankung leidet,

== zunehmend bettlagerig ist mit extrem geschwachten Allgemeinzustand,
== zunehmend bewusstlos ist,

== wenig Interesse an Essen und Trinken zeigt,

== wenig Interesse an seiner Umgebung zeigt,

== zunehmend an mehreren lebensbedrohlichen Komplikationen leidet.

Generelle MaBnahmen

== Absetzen von unnodtigen Medikamenten, die nicht zum Erhalten der
Lebensqualitat beitragen (z.B. Diuretika, Laxantien, Antibiotika,
Psychopharmaka, Blutdruckmedikamente)

== Reduktion/Anpassung von pflegerischen MaBnahmen (z.B. Abfiihr-
MafBnahmen, Erndhrung, intensive Pflege)

== Fokus auf spezifische situationsbedingte, individuelle Behandlung und
Pflege

== Butterfly-Nadel fiir subkutane Injektionen, fiir den Fall, dass der
Patient Schmerzmedikamente oder andre Symptom-lindernde Medi-
kamente nicht mehr schlucken kann; die Nadel wird jeden 4. Tag
gewechselt; dies erspart unnoétige Einstiche und Unbehagen

Die fachlichen Entscheidungen kommunizieren

== Beobachtungen und Entscheidungen miissen dokumentiert werden

== Beobachtungen und Entscheidungen missen an die Angehorigen
weitergegeben werden

== Sollten pl6tzliche Veranderungen auftreten, missen neue Entschei-
dungen getroffen werden

Bei Tumorpatienten kénnen wir hdufig mit grofler Wahrscheinlichkeit das
Lebensende voraussagen. Das ist weit schwieriger bei Personen mit Demenz.
In Verbindung mit ethischen Entscheidungen am Lebensende haben Perso-
nen mit Demenz hiufig Angehorige, die uns wichtige Hinweise dazu geben
konnen, was sich der Patient in diesem Zustand gewiinscht hatte. Das sind
wertvolle Informationen. Gleichzeitig miissen wir unterscheiden zwischen
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dem (vermuteten) Patientenwillen und der medizinischen Verantwortung, die
der Arzt zu tragen hat. Die allermeisten Patienten konnen ruhig und friedlich
in einem Pflegeheim sterben. Die Voraussetzung hierfiir ist die offene Kom-
munikation und die kompetente Beurteilung und Behandlung von Schmerzen
und belastenden Symptomen.

= Beurteilung und Behandlung von Schmerzen

Die Beurteilung von Schmerzen bei sterbenden Personen mit Demenz ist
durchaus nicht einfach und bislang gibt es keine wissenschaftliche Studie, die
den Effekt von Symptom-lindernden Mafinahmen in dieser Patientengruppe
untersucht. Das ist damit zu erkldren, dass Personen mit fortgeschrittener
Demenz nicht mehr in der Lage sind, tiber ihren Zustand zu kommunizieren;
am Lebensende ist zudem ihr Bewusstheitsniveau zunehmend reduziert.
Mit anderen Worten: alle Anordnungen sind abhidngig von einer Fremdbeur-
teilung.

Beispiel

Siri hat eine fortgeschrittene Demenz. Sie ist bettldgerig und in der palliativen
Phase ihrer Erkrankung. Alle lebensverlangernden MaBnahmen sind nun einge-
stellt. Siri ist nicht mehr in der Lage zu sprechen, aber wenn sie wach ist hat das
Pflegepersonal Augenkontakt mit ihr. Die Krankenschwester ist unsicher, ob Siri
Schmerzen hat. Wie kann sie wissen ob Siri leidet?

Kriterien fiir Schmerzen und Unbehagen bei sterbenden Personen

mit Demenz

== Rasche oberflachliche Atmung und Puls

== Angespannter Ausdruck im Gesicht

== Unkontrolliertes Stohnen und Rufen

== Unruhe in bestimmten Stellungen

Abwehrreaktionen

= \erstarkung dieser Reaktionen wahrend der Pflege oder unter
Bewegungen

Bei Verdacht auf Schmerzen sollten Analgetika ausprobiert werden. Wenn
sich der Patient entspannt, kann das als Ausdruck fiir die richtige Behandlung
interpretiert werden und als Hinweis auf den Bedarf regelmaf3iger Schmerz-
therapie, eventuell mit gesteigerter Dosierung. Solange der Patient die Medi-



342 Kapitel 8 - Palliativmedizin im Pflegeheim

kamente schlucken kann, sollte dieses auch so verabreicht werden. Vom Ge-
brauch rektaler Zipfchen ist abzuraten. Bei mangelhafter oraler Behandlung,
zunehmender Bewusstlosigkeit oder Schluckstérungen empfiehlt sich der
Gebrauch von Pflastern (transdermal System) und/oder subkutanen Injek-
tionen mit Butterfly-Nadeln. Intramuskulére Injektionen sind zu vermeiden;
das ist schmerzhaft und hat keine Vorteile im Vergleich zur subkutanen Ver-
abreichung.

8.9 Aktive Lebenshilfe

» Die Priifung eines Menschen ist, wie er sich gegeniiber den Alten verhilt.
Es ist einfach, Kinder zu lieben. Selbst Tyrannen und Diktatoren schm-
cken sich mit ihrer Zuneigung zu Kindern. Aber die Aufmerksamkeit und
Fursorge fir alte Menschen, fiir die Unheilbaren und fir die Hilflosen,
diese sind die wirkliche Goldgrube einer Kultur. (Roberts 1996)

Es war ein Schock, nach der Erfahrung grofler fachlicher und menschlicher
Aufmerksamkeit auf einer Anésthesie-, Intensiv- und Palliativabteilung eines
deutschen Lehrkrankenhauses, mit allen denkbaren Méglichkeiten der Dia-
gnostik und Therapie, die Arbeit in einem norwegischen Pflegeheim aufzu-
nehmen. Es war ebenso eine Uberraschung, dass die sog. Bewohner aus-
schliefllich Patienten mit einer oder mehreren chronischen oder akuten Er-
krankungen waren. Die menschlichen und medizinischen Herausforderun-
gen sind umfangreich, die fachlichen Erwartungen enorm. Schockierend war
ebenfalls die Begrenztheit der pflegerischen und drztlichen Ressourcen und
der Verantwortlichkeit. Der Personalmangel und die fehlende Kompetenz
haben erhebliche Konsequenzen fiir den einzelnen Patienten. Die Schwiche
der Alten, ihre Verletzbarkeit und Funktionsverluste machen sie fast immer
wehrlos gegen Gleichgiiltigkeit, mangelnde Fiirsorge und Fehlbehandlung.

Die letzte Lebensphase beinhaltet aber auch Wiirde, Fragen, Gefiihle,
Werte, Verlust, Trauer und Liebe. Diese Erfahrungen sind die Grundlage fiir
zentrale und unersetzbare Werte innerhalb einer Gesellschaft und haben eine
grof3e Tragkraft fiir Kunst, Literatur, Musik und Philosophie. Viel geht verlo-
ren, wenn die letzte Lebensphase verdringt wird. Diese Verdridngung ist der-
zeit eine unserer groften Herausforderungen.

Der schwedische Soziologe Tornstam (1996) beschreibt in einer Reihe von
Publikationen, wie sich mit zunehmendem Alter die Lebensperspektive dn-
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dert. Er bezeichnet diese Entwicklung als »Gero-Transzendenz« und hebt
dabei folgende Punkte dieses Entwicklungsprozesses hervor:

»Die Beziehung zwischen Zeit und Raum verdndert sich. Der Abstand zwischen
Vergangenheit und Gegenwart nimmt ab.

Das Verhiltnis zu friiheren Generationen entwickelt sich dahin gehend, dass
man sich selbst als Teil einer gesamten Generation erlebt.

Die Angst vor dem Tod nimmt ab, und die Auseinandersetzung mit dem Sterben
als einem Teil des Lebens wird intensiver.

Die Toleranz gegeniiber Konflikten nimmt zu.

Die Freude am und der Respekt vor dem Leben werden bewusster.«

Dies wird durch Studien bestitigt, die die Einstellung alter Menschen zum
Sterben hinterfragen. Altere und Alte sind weitaus mehr mit Themen wie
diesen beschiftigt als jiingere Menschen unter 60 Jahren (Cameron et al.
1973), und ihre Angst vor dem Tod ist bedeutend geringer (Marschall und
Levy 1990; Ingebretsen und Solem 1998).

Ein Pflegeheim soll ein Heim sein fiir denjenigen, der krank ist. Ein Zu-
hause mit Respekt vor dem Leben des Einzelnen - eine aktive Form der Le-
benshilfe. Aktive Lebenshilfe beinhaltet Respekt vor dem Leben des Alten,
seinen Traumen und Gedanken; sie ist eine Fokussierung auf die guten Seiten
des Alltags: physisch, psychisch und sozial, vielleicht durch eine angebotene
Hand, ein zurechtgelegtes Kissen oder das Begriifien eines Menschen mit ei-
ner Freundlichkeit, die Respekt und Wertschétzung vermittelt.

Wenn die letzte Lebensphase bevorsteht, ist der Respekt gegeniiber einer
Person der Respekt gegeniiber dem Leben, das sich dem Ende nahert - gleich-
sam einem Hohepunkt. Es ist an der Zeit, das Altern und unseren Umgang mit
alten Menschen neu zu definieren. Wer genau hinsieht, entdeckt unerwartete
Ressourcen, Lebenserfahrungen, Altersweisheiten, Reife und Schonheit. Von
der Geduld, Dankbarkeit und Liebe der Alten konnen wir viel lernen, wie sie
sich freuen iiber eine Aufmerksamkeit, Zuwendung oder Freundlichkeit. Oft
haben sie keine Angehorigen, erhalten keinen Besuch, haben niemand, der sie
in Schutz nimmt oder Erinnerungen teilt. Und hier, wo das Leben an seinen
letzten geschwichten Strang geraten ist, konnen wir vielleicht am meisten
lernen, wie z.B. von den dementen Patienten:
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Beispiel

Finn Hoem hat in den letzten Jahren auf unserer Demenzabteilung gewohnt. Er
ist 72 Jahre alt und hat eine Alzheimer-Erkrankung. An den meisten Tagen sitzt
er auf einem Stuhl auf dem Gang, betrachtet seine Schuhe oder das aufgeschla-
gene Buch Uber die norwegische Konigsfamilie. Finn hat ein freundliches und
offenes Wesen. Er reagiert mit Dankbarkeit auf ein liebes Wort, besonders wenn
es von den Damen der Abteilung kommt. Das Personal scherzt gern mit ihm:
»Finn, du liebst die Mddchenl« »Jag, antwortet er und lacht. Aber alle wissen, am
meisten liebt er Arnhild.

Finn Hoem steht haufig an seiner Zimmertir, wenn ich zur Visite komme. Er sagt
dann:

»Kennst du sie?«

Und ich antworte: »Nein. Wen?«

»Arnhild! Ich warte auf sie.

»Arnhild? Ist das deine Frau?«

»lch weiB es nicht. Sie hat gesagt, dass sie heute Nachmittag etwas spater kommt.«
»Du, Finn, Arnhild ist deine Frau. Du bist mit ihr verheiratet.«

»Ich bin verheiratet. Bin ich verheiratet? Das ist phantastisch — ich bin verheiratet!«
»Ja Finn, du bist verheiratet. Deine Frau heif3t Arnhild. Ihr habt lange zusammen
gewohnt, nicht weit von hier.«

»Wo 7«

»Wenn du aus dem Fenster schaust, kannst du den Weg sehen, wo euer Haus
steht; es ist der Weg direkt ‘runter zum Meer.«

»0h, das ist phantastisch - ich bin verheiratet!«

»Ja, Finn, und deine Frau hei3t Arnhild.«

»Kennst du sie?«

»Wen?«

»Arnhild. Ich warte auf sie. Glaubst du, dass sie kommt?« (Und wir wissen,
Arnhild kommt jeden Tag zu Besuch.)
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9.1 - Familie und Umfeld

9.1 Familie und Umfeld

Menschen leben in einem sozialen Umfeld; sie haben einen Beruf und eine
Arbeit oder haben keinen Beruf und/oder auch keine Arbeit. Alle haben Ge-
fithle, Gedanken, Befiirchtungen, Freunde und Familie. Vieles ist in ihrem
Leben passiert, bevor sie von Krankheit betroffen wurden. Wenn der Patient
von einer ernsten Erkrankung getroffen wird, erhilt die Biographie der Patien-
ten, ihre Erfahrungen mit Leben und Krankheit, eine grofle Bedeutung. Sie
haben Stirken und Schwichen, bevor sie krank werden. Diese Stirken oder
Schwichen konnen sich aufgrund der Krankheit dndern, sie kénnen die
Krankheitsentwicklung und den Umgang mit der Krankheit negativ oder po-
sitiv beeinflussen (Cassel 1982; Barinaga 1989).

Wir wissen, dass jeder Mensch individuell auf eine Erkrankung reagiert.
In welchem Maf3e er oder sie mit dieser Krankheit und ihren Folgen zurecht-
kommt, hangt von den zuvor beschriebenen Faktoren ab. Eine Frau, die zu
Hause kleine Kinder hat und selbst unter einem Mammakarzinom mit Meta-
stasen leidet, wird vor anderen Herausforderungen stehen als ein Mann, der
in einem Alter von 76 Jahren ein metastasierendes Pankreaskarzinom be-
kommt. Ob der Patient in Afrika oder Deutschland zu Hause ist, wird seine
Gegenwart und Zukunft, Wahlen und Qualen beeinflussen. Wenn eine
83-jdhrige Patientin, die seit drei Jahren im Pflegeheim wohnt, von einer in-
kurablen Erkrankung erfihrt, hat sie andere Sorgen und wird anders reagieren
als der 54-jahrige selbststindige Gastwirt mit der gleichen Diagnose, der zu
Hause Frau und vier Kinder zu versorgen hat.

Dass Krebs oder andere lebensbegrenzende Erkrankungen eine grofie Be-
lastung sowohl fiir den Kranken als auch fiir sein soziales Umfeld bedeuten,
ist durch viele Studien bewiesen. Die Familie und das gesamte soziale Umfeld
des Kranken werden auch durch die Erkrankung betroffen. Umgekehrt wird
ein Tumorpatient besser mit seiner Krankheit zurechtkommen, wenn er einen
Ehepartner und eine Familie hat, die in der Lage sind, sich um ihn zu kiim-
mern. Es gibt sogar Hinweise, dass die Uberlebenszeit verlingert wird (Ganz
etal. 1991). Goodwin et al. (1987) konnten in einer grofSen Studie nachweisen,
dass nichtverheiratete Patienten eine signifikant kiirzere Uberlebenszeit hat-
ten. Es gibt aber Situationen, in denen die Familie eine zusitzliche Belastung
fir den Kranken bedeutet.

Es gibt Untersuchungen, die zeigen konnten, dass die Entwicklung einer
Tumorerkrankung durch psychosoziale Unterstiitzung positiv beeinflusst
werden kann (Barinaga 1989). Spiegel et al. (1989) fanden in einer prospekti-
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ven Studie, in der Frauen mit Brustkrebs iiber zehn Jahre betreut wurden, dass
deren Uberlebenszeit bei Gruppenbehandlung deutlich héher lag. Die Patien-
tinnen in der Studie erhielten eine unterstiitzende Gruppentherapie tiber
einem Zeitraum von einem Jahr nach der Diagnosestellung. Die mittlere
Uberlebenszeit war mit 36,6 Monaten doppelt so hoch wie bei den Teilneh-
merinnen in der Kontrollgruppe, wo die mittlere Uberlebenszeit 18,9 Monate
betrug.

Manchmal ist es schwer zu erkennen, wo in einem Familiensystem Pro-
bleme und Reserven liegen. Viele Arzte haben erlebt, wie der Patient iiber die
Angehorigen folgende Aussagen machte: »Ich verstehe jetzt, dass die Krank-
heit unheilbar ist und der Tod bevorsteht, aber sagen Sie es bitte nicht meinem
Mann!« Solche Aussagen konnen ein Versuch sein, den Lebenspartner zu
schiitzen. Es wiederholt sich aber immer wieder, dass solche Aussagen eher
dazu dienen, sich selbst zu schiitzen.

Es gibt eine Reihe von Mdglichkeiten, wie wir Einblick in die psychoso-
zialen Probleme der Patienten bekommen konnen. Weisman (1989) be-
schreibt wichtige Fragen in einem offenen Gesprich mit dem Patienten tiber
vorhandene und potenzielle Belastungen und Fragen, die es dem Patienten
ermoglichen zu beschreiben, welche Hilfe er benotigt.

Fragen an Patienten:

Welche Probleme hat er/sie?

== Krankheit und Gesundheit

== Familie und Lebenspartner

== \Wohnung und Finanzen

== Soziale und sexuelle Funktion
== Beruf und tagliche Aktivitaten
= Selbstbild

== Religion und Existenz

Welche Hilfe braucht er/sie?

= Symptomkontrolle

== Praktische Hilfe und Unterstltzung

= \erbesserung der Sicherheit

= Kommunikation mit Angehdrigen, Freunden, Arzt/Krankenschwester
= Mut, um die Zukunft ertragen zu kdnnen
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In der Praxis sehen wir leider, wie leicht es fiir das medizinische Fachpersonal
ist, diese Fragen nicht anzusprechen. Die Griinde dafiir sind vielfiltig. Teils
geben wir an, zu wenig Zeit zu haben. Teils miissen wir annehmen, dass es an
Kompetenz und Einsicht mangelt, um diesen zentralen Fragen den notwen-
digen Raum zu geben. Dabei iibersehen wir, dass keiner so viel tiber die Kom-
petenzen und Moglichkeiten des Patienten weif3 wie er selbst. Wir bewirken
dabei, dass er in seiner Autonomie von Anfang an begrenzt wird. Unsere
wichtige Aufgabe liegt darin, diese Autonomie zu férdern und zu unterstiit-
zen, damit dem Patienten mit einem Minimum an fremder Hilfe ein Maxi-
mum an eigener Autonomie erhalten bleibt.

Virginia Satir hat in mehreren Publikationen Familien als »offene«
und »geschlossene« Systeme beschrieben (Satir 1972). Diese Modelle
der Familiensysteme sind fiir uns im Umgang mit den schwer kranken Pa-
tienten und ihren Angehorigen von groflem Wert, weil wir so Interaktionen,
Verbindungen, Rollen und Kommunikationsmuster in der Familie besser
verstehen.

Offene und geschlossene Familiensysteme (nach Satir 1972)

Offene Familie

== Direkte, klare, kongruente Kommunikation, in der jedes Mitglied die
Freiheit hat, Uber alles zu kommunizieren;

= flexible Verbindungen und Rollen;

== ein System in einem Gleichgewicht, in dem Interaktion geférdert
wird;

= offene, moderne Regeln und Akzeptanz der Veranderung, die als
normal und notwendig angesehen wird.

Geschlossene Familie

== Begrenzte Kommunikation, mit indirekten, unklaren oder inkongruen-
ten Aussagen;

= zerstorte Verbindungen ohne eine angemessene Differenzierung der

Familienmitglieder;

Abhangigkeiten voneinander;

starre Familienregeln;

= Untersysteme, in denen das Einzelmitglied unter Isolation, Unter-
driickung oder ungleichem Zugang zur Macht leidet;



354 Kapitel 9 - Psychosoziale Fragen

== verdeckte, altmodische und starre Regeln, unter denen Anderungen
kaum maglich sind, die Bedurfnisse der Mitglieder nicht erfillt werden
und Wachstum nicht zugelassen wird.

Das Hauptziel in einer geschlossenen Familie ist es, Anderungen zu ver-
hindern.

Wenn ein Familienmitglied dem Tod nahe ist, ist das Gleichgewicht der Fami-
lie bedroht. Das Familiensystem wird sich gegen die Anderung wehren, um
das alte Gleichgewicht wieder herzustellen.

Ein Witwer erzihlte mir nach dem Tod seiner Frau: »Ich bin sehr bitter
dariiber, dass meine Frau vom Arzt tiber ihre Situation aufgekldrt wurde. Da-
durch hat er ihr ihre letzte Hoffnung genommen.« Kurz zuvor berichtete er
aber auch, dass sich seine Frau durch diese Aufklarung offen mit ihrem
Schicksal auseinandergesetzt hat, es annehmen konnte und wiirdevoll vom
Leben und den Angehorigen Abschied genommen hat.

Er selbst kam mit dieser Situation nicht zurecht: Wiitend suchte er nach
sinnlosen »alternativen« Therapien und konnte lange Zeit die trostenden Be-
mithungen seiner Frau nicht ertragen. Die Aufklirung ist die Grundlage fiir
die Akzeptanz der notwendigen Veridnderungen, damit eine Familie mit
Diagnose und Krankheitsentwicklung zurechtkommen kann. Das Familien-
mitglied, das diese Verdnderung nicht akzeptieren kann, wird héufig versu-
chen, den notwendigen und offenen Informationsfluss zu den anderen zu
unterbinden.

Familienprobleme sind nicht selten die Ursachen fiir belastende Symptome
bei den Patienten. Schlaflosigkeit, Rollenkonflikte, Gefiihlsprobleme, Schmer-
zen, Angst, Depression und Trauer sind héaufig die Folgen (Lichtman etal. 1984).
Wir wissen, wie sehr alte und scheinbar »vergessene« Konflikte und Krisen bei
den Familienmitgliedern aktiviert werden, wenn neue entstehen. Jedes Fami-
liensystem hat seine spezifische Dynamik, in dem die Rollen und Reviere unter
den Familienmitgliedern iiber viele Jahre verteilt sind. Wenn ein Familienmit-
glied durch die Erkrankung eine neue Rolle bekommt, wird das ganze Fami-
liensystem gezwungen, eine neue Rollenverteilung vorzunehmen. Besondere
Belastungen konnen hierbei fiir die Kinder entstehen (» Abschn. 9.5).

Pflegende und betreuende Arzte miissen Sensibilitit besitzen, damit sie
einem durch viele Jahre, Probleme und Reaktionen etabliertem Familien-



355 )

9.1 - Familie und Umfeld

gleichgewicht durch ihre Informationen und ihr Vorgehen keinen zusitzli-
chen Schaden zufiigen. Diese »Homdostase« dient hdufig dem Schutz der
gesamten Familie und des einzelnen Mitglieds. Wenn Ehepartner seit 20 Jah-
ren oder linger grofle Schwierigkeiten haben, miteinander tiber schwierige
Themen und Gefiihle zu kommunizieren, wird es nur selten gelingen, dieses
Verhalten in einer Lebenskrise zu déndern. Wenn eine erwachsene Tochter ein
kompliziertes Verhaltnis zu ihrer Mutter hat, wird sich diese Beziehung durch
die entstandene Krankheit nicht plotzlich verbessern.

Arzte und Krankenschwestern sind nur ausnahmsweise in der Lage, sich
einen Einblick in eine solche Familiendynamik zu verschaffen. Trotzdem er-
leben wir, dass diese Fachgruppen héufig unvorbereitet in komplizierte Fami-
lienkonflikte hineingezogen werden, sodass sie oft mehr Schaden als Nutzen
anrichten. Im Umgang mit diesen Kranken und ihren Angehorigen ist ein
Hochstmaf3 an Verantwortung geboten. Wir miissen uns vor Augen halten,
dass der Kranke im Mittelpunkt unserer Mafinahmen und Informationen
steht. Das Wohlergehen der Familie soll zwar auch unser Anliegen sein, aber
diese Bemithungen miissen auch im Interesse des Patienten liegen und sollten
mit ihm gemeinsam stattfinden.

Wenn ein Familienmitglied durch ein Aufklarungsgesprach ausfiihrlicher
und offener informiert wird als der Patient selbst, wird die Kommunikation
in der Familie problematisch. Macht kann ausgeiibt und missbraucht werden
durch das Zuriickhalten oder das Geben von Information, Wahrheiten und
Unwahrheiten.

Esist ein besonderes Verdienst der modernen Hospizbewegung, dass man
frithzeitig die Bedeutung der Familie und des sozialen Umfelds bei schwer
kranken Patienten erkannt hat. Die Teilnahme der Familie an Gesprachen und
Kontakten wird bewusst gefordert. Auch im Krankenhaus wird die Familie in
das Pflege- und Betreuungssystem eingebunden. Familiengesprache mit
Beteiligung von Arzten, Krankenschwestern und anderen Bezugspersonen
haben sich bewdhrt (Rando 1984). In diesen Begegnungen konnen praktische
Probleme angesprochen, Missverstdndnisse verhindert oder beseitigt und das
gegenseitige Vertrauen vergrofiert werden.

Das etablierte Gesundheitswesen zeichnet sich hdufig dadurch aus, dass
der Patient und seine Angehorigen mit dem Betreten des Krankenhauses zur
Passivitdt und Inaktivitit aufgefordert werden. Das Essen wird gebracht, die
Betten werden gemacht, die personliche Hygiene wird vom Pflegepersonal
verrichtet. Einige Patienten sind auf fremde Hilfe angewiesen, aber die Mehr-
heit kann viele Aufgaben selbst durchfithren. Warum miissen Patienten, die
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mit Vorliebe selbst den Tisch decken und mit anderen Patienten die Mahl-
zeiten zu sich nehmen wiirden, im Bett essen? Gibt es nicht einen Angehdri-
gen, der gerne Fiirsorge iibernimmt, sobald er sieht, dass seine Hilfe er-
wiinscht ist?

Die Teilnahme der Angehdrigen an der Pflege und Betreuung ist wichtig
fiir den Patienten und fiir die Angehdrigen, sobald dieses Engagement erlaubt
und gefordert wird. Besonders deutlich ist dies bei schwer kranken Kindern.
Es ist fast selbstverstandlich, dass Eltern im Krankenhaus iibernachten kon-
nen, héufig im gleichen Zimmer gemeinsam mit ihrem Kind. Aber auch bei
schwer kranken Erwachsenen sind die Erfahrungen mit dieser Integration der
Angehorigen fiir die Versorgung der Patienten sehr positiv.

Patienten und Angehorige empfinden hiufig eine grofle Distanz zu den
Arzten und Krankenschwestern im Krankenhaus. Dadurch kann eine grofie
Barriere entstehen, die eine Einbindung des Patienten oder der Angehorigen
in der Pflege verhindert. Umgekehrt erleben wir oft, dass wenig Besuch
kommt, oder sehen Angehorige, die sich wenig kiitmmern. Wo liegt das Pro-
blem? Sind es die Angehorigen, die kein Interesse haben, oder sind wir es, die
ihre Bemiithungen verhindern?

»Ich sehe langsam ein, dass meine Mutter nicht mehr lange zu leben hatx,
sagte der Sohn einer sterbenden Frau. »Vielleicht ist sie bewusstlos, wie ihr
sagt. Ich mochte aber gerade jetzt bei ihr bleiben, bis es vorbei ist. Vielleicht
kann sie nicht ldnger horen, was ich sage. Ich gebe aber nicht auf. Ich hoffe,
dass sie irgendwie vernehmen kann, dass ich bei ihr bin, dass ich mich jetzt
um sie kiimmere, dass ich es bin, der sie wischt. Auch wenn sie es nicht mehr
wahrnimmt, mochte ich es fiir mich tun. Sie hat sich das ganze Leben um mich
gekiimmert.«

Drei Wochen spiter starb die Mutter. Der Sohn war Tag und Nacht bei ihr
geblieben. Er sagte dann: »Diese Wochen waren die wichtigsten in meinem
Leben. — Auch fiir meine Familie, meine Kinder: Dass sie gesehen haben, wie
wichtig meine Mutter fiir mich ist; dass ich meine sonst iiber alles stehende Arbeit
zur Seite schob, um bei Mutter zu sein; wie ich plotzlich schwach war und viel
geweint habe. Sie haben beide wiederholt zu mir gesagt, dass sie jetzt einen an-
deren Vater bekommen haben.

Ihr Arzte und Schwestern miisst einsehen, wie schwer es uns im Kranken-
haus an der Bettkante gemacht wird, wenn wir uns kiimmern wollen. Wir haben
Angst, uns aufzudringen oder etwas falsch zu machen, im Weg zu sein fiir die
wichtige Behandlung. Dabei war fiir mich das Wichtigste, nichts zu machen!
Mich hinzusetzen und mir Zeit zu nehmen, fiir mich ein Weg zur Versohnung
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mit dem bevorstehenden Tod meiner Mutter, eine wichtige Vorbereitung fiir die
Zeit danach.«

In einer breit angelegten Untersuchung hat Wilber (1988) zeigen kénnen,
dass Angehorige sowohl wihrend der Erkrankung wie auch in der Zeit danach
besser mit diesem Verlust zurechtkommen kénnen, wenn sie mit Unterstiit-
zung in die Pflege integriert wurden. Ahnliche Beobachtungen dokumentie-
ren, dass Angehorige besser mit dem Leben wéhrend der Erkrankung und
nach dem Todesfall umgehen, wenn sie frithzeitig in Gespriche mit dem
Kranken und den Arzten eingebunden werden und auch praktische Aufgaben
wie Pflege und Fiirsorge iibernehmen diirfen (Haggmark et al. 1987; Trijsburg
etal. 1992).

Die Angehorigen brauchen wie wir Anerkennung und Erklarung. Sie ha-
ben Angste und Gefiihle, sie verstehen oder verstehen nicht, warum der Tod
jetzt bevorsteht. Konflikte treten nicht selten auf, weil der Sterbende oder die
Angehorigen nichtloslassen konnen. Hiufig reagieren sie mit Eifersucht, Wut,
Inkompetenz, Hilflosigkeit und Trennungsangst. In diesen Situationen diirfen
wir weder Patient noch Angehorige ohne Unterstiitzung lassen (Wilson 1992).

Wir haben wiederholt gesagt, dass die » Aufklarungsgesprache« tiber Dia-
gnose, Therapie und Prognose nicht ohne den Patienten stattfinden diirfen.
Diese »goldene Regel« in der Kommunikation mit schwer Kranken darf aber
keineswegs zu dem Irrglauben fithren, dass wir nicht mit den Angehérigen
alleine reden diirfen. Wir konnen sie ansprechen und begriifSen, fragen, wie
es ihnen geht, und uns zu ihren Fragen und Kommentaren tiber ihre eigene
Situation duflern. Wir kénnen sie tiber Moglichkeiten der praktischen, finan-
ziellen und pflegerischen Unterstiitzung aufklaren, besonders wenn die Frage
einer Entlassung des Patienten nach Hause besprochen wird. Selbstverstind-
lich sollten wir immer vor Augen haben, dass diese Gespriche nicht ohne
Zustimmung des Patienten stattfinden sollten. Aber der Patient kann selbst
ein Signal geben, dass wir das eine oder andere praktische Problem direkt mit
den Angehorigen besprechen konnen. Im Finalstadium der Erkrankung kann
der Patient so mitgenommen sein, dass er oder sie nur wenig Kraft zu solchen
Gespréchen hat.

Wenn Angehdorige sich aktiv an der Pflege und Betreuung beteiligen wol-
len, brauchen sie mehr Unterstiitzung als zuvor. Vor allem miissen sie wissen,
an wen sie sich rund um die Uhr wenden kénnen, wenn nicht vorhersehbare
Fragen oder Probleme entstehen.
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9.2 Sollen wir immer einen »Strohhalm« anbieten?

Anhand einer Untersuchung wollen wir diskutieren, wie Ethik und Kommu-
nikation mit der psychosozialen Gesamtsituation verkniipft sind.

Slevin et al. (1990) fithrten eine Befragung iiber die Akzeptanz chemothe-
rapeutischer Behandlung durch. Die Antworten folgender 5 Gruppen wurden
miteinander verglichen:

Krebspatienten (Patienten mit einer neu diagnostizierten Tumor-

erkrankung),

onkologische Krankenschwestern,

Onkologen (inkl. niedergelassene Arzte),

Hausdrzte,

gesunde Vergleichspersonen.

Den Teilnehmern wurden folgende Fragen gestellt: Sie haben die Wahl zwi-
schen

A: stark belastender Chemotherapie mit einer groflen Anzahl von Be-
handlungen, Infusionen und Venenpunktionen, mit mehreren Krankenhaus-
aufenthalten, Ubelkeit, Erbrechen, Haarausfall, Miidigkeit und Minderung
der Libido; B: einer wenig belastenden Chemotherapie, bei der nur geringe
Ubelkeit und Miidigkeit zu erwarten sind.

Wie grof$ miissen die Heilungsaussichten (0-100 %) sein, damit Sie A

oder B akzeptieren kdnnen?

Wie stark muss eine mogliche Lebensverldngerung sein (3 Monate bis

5 Jahre), damit Sie A oder B akzeptieren konnen?

Wie grofd muss die Reduktion (0-100 %) von unangenehmen Symptomen

(Schmerz, Atemnot etc.) sein, damit Sie A oder B akzeptieren konnen?

Die Antworten sind in B Tab. 9.1 zusammengefasst.

Die Untersuchung ldsst die Schlussfolgerung zu, dass Tumorpatienten fast
nach jedem »Strohhalm« greifen wiirden. Im Durchschnitt sagen die Tumor-
patienten: auch wenn nur 1% Wahrscheinlichkeit einer Heilung besteht, wi-
ren sie bereit, sowohl eine sehr belastende als auch eine weniger belastende
Behandlung durchfithren zu lassen. Die Onkologen, die gemeinsam mit den
Patienten diese Entscheidung treffen miissen, liegen in ihrer Antwort den
Patienten am néchsten. Ihre Antwort »mit 10 % Heilungsaussichten« ent-
spricht der Minimalforderung der Statistiker bei klinischen Studien, damit die
Wirksambkeit einer Therapie tiberhaupt angenommen werden kann.
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B Tab. 9.1 Chemotherapie: Akzeptanz und Erfolgsaussichten

Krebs- Onko- Haus-  Onkologische Gesunde
patienten logen arzte Kranken- Vergleichs-
schwestern personen

A: Stark belastende Chemotherapie:

Heilungsaus- 1 10 25 50 50
sichten [%]

Lebensverlange- 12 12 24 24 24-60
rung (Monate)

Symptom- 10 50 75 50 75
kontrolle [%)]

B: Wenig belastende Chemotherapie:

Heilungsaus- 1 10 10 10 25
sichten
Lebensverléange- 3 6 12 12 18

rung [Monate]

Symptom- 1 25 25 25 50
kontrolle [%]

Die Krankenschwestern, die am meisten mit den Nebenwirkungen und
dem Verlust an Lebensqualitit der Patienten nach der Chemotherapie kon-
frontiert werden, lehnen eine Therapie um »jeden Preis« zu einem hohen
Prozentsatz ab. Wahrend die Hausirzte bei der Erwartungshaltung zwischen
den Onkologen und den Krankenschwestern liegen, ist diese bei gesunden
Versuchspersonen am hochsten.

Die Ergebnisse dieser Untersuchung zeigen, wie schwer es ist, eine »gute«
oder »richtige« Entscheidung zu treffen! Ein Patient hat nur selten ausrei-
chend gute Kenntnisse in Bezug auf Forschung und Statistik, um selbst beur-
teilen zu konnen, wie die Erfolgsaussichten einer Therapie einzuschétzen sind.
Er ist weitgehend auf die Informationen und Empfehlungen seiner betreuen-
den Arzte angewiesen. Der Patient wird von der Situation geprigt, in der er
sich befindet, und kidmpft um sein Leben. So lange er glaubt, geheilt werden
zu konnen, ist er bereit, viele Nebenwirkungen und Belastungen in Kauf zu
nehmen.
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Wir alle wollen bei einer Erkrankung die Autonomie des Patienten erhal-
ten. Das ist aber nicht méglich, wenn der Patient nicht die Voraussetzungen
fir die zu treffenden Entscheidungen kennt. Wenn die Wirksamkeit einer
Therapie nicht nachgewiesen ist, sollen wir dennoch eine Therapie anbieten
wenn

der Patient es will?

die Nebenwirkungen sehr grof8 sind? (Was ist zumutbar?)

die Kosten sehr hoch sind?

andere wichtige Patientengruppen aufgrund der hohen Therapieaus-

gaben nicht behandelt werden kénnen?

Wie gehen wir interkollegial mit diesen Fragen um? Kann es passieren, dass
ein anderer Kollege den Patienten so behandelt, dass er unrealistische Hoff-
nungen weckt (oder fordert)?

Die genannte Studie zeigt einerseits, dass der Patient bereit ist, viele Ne-
benwirkungen und Belastungen in Kauf zu nehmen, auch wenn der Therapie-
erfolg sehr gering ist. Andererseits ergeben sich folgende Fragen:

Wiirde der Patient eine andere Entscheidung treffen, wenn der Arzt ein-

deutig von der Therapie abgeraten hitte?

Wie ist der Patient aufgeklart worden?

Weif er, dass keine Heilungsaussichten mehr bestehen?

Welches Signal geben wir dem Patienten?

Ist es unsere Hauptaufgabe, die Krankheit gemeinsam und mit allen

Méglichkeiten zu bekdmpfen?

Ist das gemeinsame Ziel die Planung von guten Wochen, Monaten und

evtl. Jahren?

Wird die Familie besser mit dem bevorstehenden Leben zurechtkom-

men, wenn wir einen »Strohhalm« anbieten?

Verhindert eine jetzige »Lebensliige«, dass Patient und Angehorige sich

gemeinsam auf den bevorstehenden Abschied vorbereiten?

Wir miissen uns mit Offenheit und Sensibilitit gemeinsam mit Patient und
Angehorigen diesen Fragen widmen. Ihre Beantwortung entscheidet dariiber,
wie diese neue Lebenssituation bewiltigt wird und eine Situation gekenn-
zeichnet durch Last, Angst, Frustration und Depression vermieden wird. Eine
heute ausgesprochene »Lebensliige« kann nur scheinbar oder vortibergehend
hilfreich sein. Morgen allerdings fordert sie von den Betroffenen einen unbe-
zahlbaren Preis (Fallowfield 1997).
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Fallowfields Studien zeigen, wie eng das psychosoziale Wohlergehen und
die Lebensqualitét eines Patienten zusammenhéngen mit medizinischen, ethi-
schen und kommunikativen Fragen. Respekt vor der Autonomie und Integri-
tat des Patienten soll unsere Leitschnur im alltdglichen Umgang sein. Dieses
ist nicht moglich, wenn der Patient Entscheidungen treffen soll, fiir die ihm
die fachlichen Voraussetzungen fehlen.

Um diesen Prozess zu fordern, bedarf es einer medizinischen und ethi-
schen Reife des Arztes. Diese Lebensphase des Patienten ist gepragt von Un-
sicherheit, Angst, Wut und Verzweiflung; in ihr miissen Fragen gestellt und
beantwortet werden. Der Arzt muss erkldren, welche Therapie er aus fachli-
cher und wissenschaftlicher Uberzeugung anbieten kann und welche Neben-
wirkungen dabei zu erwarten sind.

Wenn keine Dokumentation iiber die Wirksamkeit dieser Therapie vor-
liegt, darf der Arzt diese Behandlung nicht anbieten, besonders wenn die
Kosten und Nebenwirkungen fiir den Patienten (und die Gesellschaft) eine
grof3e Belastung sein konnten.

Diese Diskussion tiber den Nutzen einer Therapie erhilt in der medizini-
schen Fachliteratur einen zunehmenden Stellenwert. »Futility« ist der engli-
sche Ausdruck fiir »Erfolglosigkeit«. Zahlreiche Publikationen zu »medical
futility« zeigen uns, wie ernst dieses Thema geworden ist (Younger 1988; Cal-
lahan 1991; Jecker und Pearlman 1992). Folgende Kriterien fiir unniitze me-
dizinische Behandlung werden angegeben:

Eine Heilung ist ausgeschlossen.

Die Behandlung bringt fiir den Patienten keine Vorteile.

Es ist unwahrscheinlich, dass der angestrebte Nutzen erreicht werden kann.

Die Behandlung konnte begriindbar sein, aber es fehlt an Validitat.

Aus diesen Uberlegungen sind medizinische Grundregeln entstanden, die es
dem Arzt erméglichen, die Autonomie und Integritit des Patienten mit ethi-
scher und fachlicher Kompetenz zu fordern (Smith 1995).

Das Recht des Patienten ist es, die Vorschldge des Arztes zu akzeptieren
oder abzulehnen. Weiterhin hat er das Recht, dass sich der Arzt die Zeit
nimmt, Fragen zuzulassen und zu beantworten. Er hat das Recht zu erfahren,
welche Alternativen vorliegen und welche Belastungen und Nebenwirkungen
bei den verschiedenen Alternativen zu erwarten sind. Er hat das Recht zu er-
fahren, ob es nachgewiesen ist, dass er durch die empfohlene Therapie zusétz-
liche Lebenszeit gewinnen kann. Dabei ist er auf das Fachwissen, die Wahr-
haftigkeit und das Beurteilungsvermogen seines Arztes angewiesen.
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Rechte der Patienten und Pflichten der Arzte vor schwierigen

Therapieentscheidungen bei schwer kranken Patienten

== Der Patient hat das Recht darauf, dass der Arzt sich fiir die Diskussion
dieser Fragen die erforderliche Zeit nimmt.

== Der Patient hat das Recht zu entscheiden, welche Therapie er in seiner
Situation akzeptieren will.

== Der Arzt hat die Pflicht, nach medizinischen und ethischen Kriterien zu
entscheiden, welche Therapie in der gegebenen Situation angeboten
werden muss.

== Der Patient hat nicht das Recht auf eine Therapie ohne dokumentierte
Erfolgsaussichten, besonders wenn dabei Leid und Kosten vergroBert
werden.

== Der Arzt hat die Pflicht, den Patienten vor sinnlosen Entscheidungen
und Therapien in Schutz zu nehmen; er muss den Patienten vor unné-
tigen, unwirksamen und belastenden Therapieexperimenten schiitzen.

== Wenn kein dokumentierter Erfolgsnachweis fiir eine Therapie vorliegt,
darf der Arzt diese Behandlung nur innerhalb einer streng kontrollier-
ten wissenschaftlichen Studie vorschlagen. Fiir diese Studien bestehen
besondere Aufklarungspflichten.

Eine Behandlung ohne kontrollierte Studien findet immer noch zu hdufig statt
(American 1994; MacDonald 1995). Hierbei handelt es sich um Therapien,
die auf Vermutungen ohne wissenschaftliche Grundlagen basieren. Es er-
scheint sehr fragwiirdig, wenn die Patienten solchen »therapeutischen Expe-
rimenten« mit einer Reihe unnétiger Nebenwirkungen und Kosten ausgesetzt
werden.

Solange sie an der Studie teilnehmen und ein Erfolg zu erwarten ist, wer-
den Patienten oft mit viel Interesse und Kompetenz betreut. Obwohl diese
Fragen in der Helsinki-Konvention tiber medizinische Forschung streng ge-
regelt sind (Helsinki 1964), ist leider nicht selten eine Reduktion des Zeitauf-
wands und der Zuwendung des Arztes gegeniiber den Patienten zu beobach-
ten, wenn eine Studie beendet oder abgebrochen wird.

Die Beantwortung der Fragen »Wie viel und welche Therapie?« und »Wie
viel und welche Information?« setzt nicht nur Fachkenntnisse in der Medizin
voraus. Kompetenz in Ethik und Kommunikation ist gleichermafien gefragt.
Zusitzlich benétigen wir Informationen tiber den Patienten, sein Leben und
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sein Umfeld. Erst wenn wir den Patienten und sein soziales Umfeld gut ken-
nen, wenn wir wissen, welche Familie und welche Belastungen vorhanden
sind, werden wir besser beurteilen kénnen, welche Fragen und Entscheidun-
gen fiir den Kranken von Bedeutung sein werden.

Eine Mutter mit Kindern zu Hause kann eine belastende Therapie im
Krankenhaus akzeptieren, obwohl sie dadurch von der Familie getrennt ist.
Sie wird hoffen, durch die Behandlung fiir sich und die Kinder Zeit zu gewin-
nen. Aber wenn diese Hoffnung auf einem Trugschluss beruht und sie durch
die Information des Arztes hinters Licht gefithrt wurde, wird der Patientin
und ihrer Familie grofler Schaden zugefiigt.

Die Entscheidung, einen Patienten nicht tiber die Prognose aufzukldren,
widerspricht den Grundlagen moderner medizinischer Ethik (Fallowfield
1997), auch wenn sie fiir den Arzt »das geringere Ubel und die bequemere
Losung« darstellt.

Die Studie von Slevin et al. (1990) zeigt uns, wie schwer kranke Patienten
am Leben hingen. In dieser Situation miissen Arzte diese Patienten unterstiit-
zen, absehbare Probleme zu sehen und zu verstehen. Erst dann kénnen die
Patienten die fiir sie wichtigen Entscheidungen gemeinsam mit dem Arzt
treffen (Husebo 1997).

9.3 Zu Hause oder im Krankenhaus?

Eine weitere Frage hat fiir das Wohlergehen des Patienten eine zentrale Be-
deutung:
Wo hat es der Patient am besten - zu Hause oder im Krankenhaus?

Die Beantwortung dieser Frage hat nicht nur praktische Konsequenzen. Die-
ses Thema ist der Schliissel zu einer Reihe ethischer, kommunikativer und
medizinischer Perspektiven und hat einschneidende Konsequenzen fiir das
Wohlergehen unserer Patienten.

»Wo fiihlen Sie sich wohl? Wenn Sie ernsthaft erkranken und nicht mehr
geheilt werden kénnen, wo mdchten Sie ihre noch verbleibende Zeit verbrin-
gen - zu Hause oder im Krankenhaus?«

Untersuchungen in der Bevolkerung zeigen, dass sich die grofie Mehrheit
der Menschen fiir zu Hause entscheiden wiirde. Selbstverstindlich miissen
wir uns mit den menschlichen, sozialen und fachlichen Voraussetzungen fiir
eine umfassende Betreuung schwer Kranker zu Hause beschiftigen.
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In Skandinavien haben Modellprojekte gezeigt, dass eine Betreuung zu
Hause ohne Verlust an Qualitit in Pflege und Behandlung moglich ist. Die
schwedische Arztin Barbro Beck-Friis zeigte in ihrer Habilitation (Beck-Friis
1993), dass schwer kranke und sterbende Patienten, die aus medizinischen
Griinden an eine Krankenhausbehandlung gebunden sind, sowohl besser als
auch billiger zu Hause betreut werden kdnnen.

In Deutschland ist es nicht einfach, schwer kranke Patienten nach Hause
zu schicken. Durch die starke Trennung zwischen ambulanter und stationérer
arztlicher Versorgung sind die Hiirden hoch und der Widerstand zur Koope-
ration haufig sehr grof3. Es gibt aber auch bei uns Modellprojekte, in denen
eine gute Pflege terminal Kranker zu Hause organisiert wird. Voraussetzung
ist eine gute Kooperation zwischen Patient, Angehdrigen, Hausarzt, Kranken-
hausarzt, Sozialstation und Hausbetreuungsteam.

Beck-Friis nennt folgende Voraussetzungen fiir eine vernetzte Betreuung
sterbender Patienten zu Hause:

Das Motala-Projekt: Voraussetzungen fiir eine umfassende

Betreuung sterbender Patienten zu Hause

== Der Patient mochte aus eigener, freier Entscheidung zu Hause sein.

== Ein oder mehrere Angehdrige bejahen die Entscheidung und mochten
an der Pflege teilnehmen.

= Eine professionelle Pflege und medizinische Betreuung kénnen bei Be-
darf rund um die Uhr und an 7 Tagen in der Woche angeboten werden.

= Eine hohe pflegerische Kompetenz unter drztlicher Mitwirkung ist
gesichert.

== Eine stationdre Wiederaufnahme des Patienten ist, falls erforderlich,
gewahrleistet.

= Notwendige technische Hilfsmittel stehen zur Verfligung.

= Angehdrige kénnen fiir die Betreuung des Patienten krankgeschrie-
ben werden oder finanzielle Unterstiitzung erhalten.

== Eine zusatzliche Haushaltshilfe kann angefordert werden.

= Es besteht eine gute Zusammenarbeit zwischen hochqualifizierten
Fachkraften wie Onkologe, Chirurg, Andsthesist oder Seelsorger.

== Das betreuende Fachteam (Arzt und Krankenschwestern) besitzt Aus-
bildung und Praxis im Bereich der Palliativmedizin.
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Mit diesem Modell wurde erreicht, dass 89 % der betreuten Patienten zu Hause
sterben konnten. Dieser Prozentsatz liegt weit hoher als in Deutschland, selbst
dann, wenn man dies mit den Ergebnissen spezialisierter Hausbetreuungs-
dienste vergleicht. Bei uns ist von besonderem Nachteil, dass die notwendige
Verbindung im Hausbetreuungsdienst zwischen kompetenten Arzten und
Krankenschwestern mangelhaft ist. In dem schwedischen Modell gaben tiber
90 % der Patienten und Angehorigen an, dass die Schmerztherapie, Symptom-
kontrolle, Pflege, Sicherheit, Umsorgung und Betreuung ausgezeichnet waren.

Ein Problem in Deutschland besteht in der Vorstellung vieler Krankenkas-
sen, Laien und Politiker, dass in der Terminalpflege Geld durch Senkung der
Qualitdt gespart werden kann. Unter dem Motto: »Wer nicht mehr geheilt
werden kann, ist fiir die Krankenhéuser, die Gesellschaft und die Krankenkas-
sen uninteressant« werden schwer kranke, »hoffnungslose« Patienten entlas-
sen. Die Betreuung und Behandlung sterbender Patienten ist keineswegs ein
Aufgabengebiet, in dem wir mit dieser Argumentation Geld sparen kénnen.

Dabei ist die qualitativ gute Versorgung Grundvoraussetzung fiir eine
Pflege und Behandlung zu Hause. Was uns die Modelle aus Skandinavien
zeigen, ist, dass die Qualitdt zu Hause sogar gesteigert werden kann. Geld kann
v. a. dadurch gespart werden, dass Angehorige in die Pflege eingebunden wer-
den. In Norwegen, Schweden und Dénemark konnen Angehorige oder Nach-
barn bis zu einem Monat mit vollen Gehaltsanspriichen krankgeschrieben
werden. Interessanterweise zeigen diese Projekte, dass gerade die Mitbetreu-
ung durch die Angehorigen zu der guten Lebensqualitat zu Hause beitragen.

Diese Erfahrungen machen die Frage tiberfliissig, ob sich unsere Gesell-
schaft eine Finanzierung hauslicher Pflege sterbender Patienten leisten kann.
Die aktuelle Frage ist eher umgekehrt: Wie lange konnen wir uns noch eine
qualitativ minderwertigere und kostspieligere Betreuung im Krankenhaus
leisten (Johansson 1991)?

Das wichtige Stichwort »Lebensqualitit« ist angesprochen. Wo gibt es
Qualitdt im Leben? Sind fiir die meisten von uns nicht gerade das Zuhause,
das eigene Bett, die eigenen, privaten vier Winde, die Biicher und Blumen, die
Bilder und Gewohnbheiten der Inbegriff von Lebensqualitit? Wird es uns im
Krankenhaus je gelingen, den gleichen personlichen Standard wie zu Hause
bei den Patienten zu erreichen? Sollten wir die Herausforderung nicht dazu
nutzen, zu iiberlegen, ob wir nicht vor einem neuen Konzept des Gesundheits-
wesens stehen, wo die Hauptbetreuung der chronisch und schwer Erkrankten
zu Hause erfolgt und in dem die grofien Institutionen nur zur Unterstiitzung
der hiuslichen Betreuung dienen sollten?
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9.4 Trauer

Trauer ist die normale Reaktion, wenn wir einen Verlust erleben. Sie ist ein
wichtiger Teil des menschlichen Lebens. Es kann der Verlust der Milchzéhne
sein, der meistens ohne grofles Trauma bewiltigt werden kann. Wenn wir aber
im Alter Zahne verlieren, fithrt dieser Verlust nicht selten zu Trauerreaktionen.
Wir kénnen eine Freiheit verlieren oder eine Korperfunktion und erleben da-
bei Trauer. Haufig wird in der Kindheit der Verlust einer vertrauten Umgebung
oder eines Freundes durch Umzug oder Schulwechsel erlebt. Heute werden
viele mit Verlust und Trauer konfrontiert, weil die Eltern sich scheiden lassen.
Eine besondere Belastung in der heutigen Zeit ist der Verlust der Arbeitsstelle.
Es muss also keineswegs jemand sterben, damit Verlust und Trauer in unserem
Leben existent werden und zu einer lingeren Lebenskrise fiihren.

Bei einer ernsten (inkurablen) Erkrankung treten Verlust und Trauer lange
vor dem Tod auf. Ausgel6st werden sie durch Verlust einer Kérperfunktion
oder Auftreten von Abhingigkeit von anderen. Scheinbar kleine Verluste kon-
nen schwere Trauerreaktionen hervorrufen, die haufig nicht erkannt oder fehl-
interpretiert werden. Es gibt aber Hinweise, dass sie als stufenweise Vorberei-
tung auf den grof3en Verlust, den Verlust des Lebens dienen. Die Reaktion auf
Verluste ist individuell. Sie wird davon abhéngen, welche Bedeutung der ein-
zelne diesen Verlusten und dem Leben beimisst. Sie hangt auch davon ab, ob
die Verluste vom sozialen Umfeld erkannt und zugelassen werden. Verluste, die
allein getragen werden miissen, sind grundsitzlich schwerer zu ertragen.

Siegmund Freud (Ausgabe 1982) schrieb 1917 in seinen berithmten Auf-
satz Trauer und Melancholie:

»  Trauer ist regelmaBig die Reaktion auf den Verlust einer geliebten Person
oder einer an ihre Stelle gerlickten Abstraktion wie Vaterland, Freiheit, ein
Ideal usw. [...] Es ist auch bemerkenswert, dass es uns niemals einféllt, die
Trauer als einen krankhaften Zustand zu betrachten und dem Arzt zur
Behandlung zu Ubergeben, obwohl sie schwere Abweichungen vom
normalen Leben mit sich bringt. Wir vertrauen darauf, dass sie nach einem
gewissen Zeitraum Uiberwunden sein wird und halten eine Stérung
derselben fur unzweckmaBig, selbst fiir schadlich.

Freud beschrieb 4 zentrale Charakteristika, die mit Trauer verbunden sind:
== ein tief greifendes Erlebnis von Schmerz,

== eine Isolation des Betroffenen von der Auflenwelt,

== Verlust der Fihigkeit zu lieben,
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Aktivitatsverlust durch Zuriickziehen von allen Aktivititen, die nicht
mit Gedanken an die vermisste Person in Verbindung stehen.

9.4.1 Stadien der Trauer

Es haben sich viele Autoren mit dem Problem der Trauer beschiftigt. Zwei
hervorragende Fachkrifte auf diesem Gebiet - Bowlby und Parkes — haben ein
Vierstufenschema des Trauerprozesses beschrieben (Parkes 1972; Bowlby
1980):

1. Schockphase,

2. Reaktionsphase,

3. Bearbeitungsphase,

4. Neuorientierungsphase.

1. Schockphase - Phase der Betroffenheit und des Schocks

Dies ist ein Stadium der unmittelbaren Betroffenheit, in dem verschiedene
Grade der Verdriangung beobachtet werden konnen. Reaktionen wie »Es ist
nicht wahr« und »Sie miissen sich geirrt haben« stehen im Vordergrund. Der
Betroffene kann sich hiufig nur in geringem Mafle an die Information in
dieser Phase erinnern. Diese Phase dient zum Schutz des Individuums und
dauert normalerweise Stunden, Tage oder Wochen.

2. Reaktionsphase - Phase des Suchens

Der Betroffene entwickelt eine Strategie, um das Verlorene wiederzuent-
decken. Emotionelle Reaktionen wie z. B. Tranenfluss kennzeichnen den
Ubergang in diese Phase und werden mehr oder weniger offen gezeigt. Wut
iiber den fehlenden Erfolg dieser Suche richtet sich gegen die Person selbst
oder andere. Angst und Depression sind hédufig. Dieses Stadium kann sich
iiber Wochen, Monate und seltener Jahre hinziehen.

3. Bearbeitungsphase

In dieser Phase ist der Betroffene zunehmend in der Lage, bewusst oder un-
bewusst sein Trauma zu bearbeiten. In diesem Stadium beobachten wir hiufig
Depression und die fehlende Fahigkeit, in der Gegenwart und Zukunft einen
Sinn zu sehen. Hierbei wird stufenweise das Suchen nach dem Vermissten
losgelassen, indem die Erinnerungen zunehmend ertragen werden konnen.
Die Bearbeitungsphase kann lange dauern, nicht selten mehrere Jahre.
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4. Neuorientierungsphase - Stadium der Reorganisation

In dieser Phase bricht der Trauernde die Bande zu den Verlusten und beginnt
stufenweise neue Bindungen aufzubauen. Interesse und Appetit kehren wieder.
Die Neuorientierung beinhaltet oft ein verdndertes Selbstbild - und kann erlebt
werden als eine personliche Reife auf der Basis der bearbeiteten Erfahrungen.

Es wire ein Fehler anzunehmen, die Trauerreaktionen verliefen stur nach
diesen Phasenbeschreibungen. Jeder hat individuelle Reaktionen auf Trauer.
Die Reihenfolge kann unterschiedlich sein. Ein Patient kann sich lange in der
Reaktionsphase aufhalten, um dann wieder zu dem Verhalten der Schock-
phase zuriickzukehren. Viele wechseln jahrelang zwischen den Stadien hin
und zuriick (Lamerton 1991).

Schon die »normale« Trauerarbeit kann sich in physischen und psychi-
schen Storungen ausdriicken, die von der Umgebung als Krankheit empfun-
den werden (Stroebe und Stroebe 1987). Das Wissen iiber Trauerreaktionen
zeigt, dass es zu schweren Folgeerscheinungen kommen kann, wenn der Arzt
akute Trauerreaktionen iibersieht.

= Affektive Symptome

Hier stehen Angst und Depression im Vordergrund, nicht selten in Kombina-
tion mit Schuldgefiithlen und Wut. Gefiihle der Einsamkeit und Isolation sind
zentrale Faktoren selbst bei einem intakten sozialen Netzwerk.

= Verhaltensstorungen

Die Trauer fithrt hiufig zu Anderungen des Verhaltens im Alltag im Umgang
mitanderen Menschen. Apathie, emotionale Labilitdt und sporadische Hyper-
aktivitdt sind typische Verhaltensweisen. Weinattacken oder eine spontane
Aufraumaktion gehéren zu den gewohnlichen Reaktionen.

= Anderungen des Selbstbilds

Das Selbstbild kann gepriagt werden von Unsicherheit, Hilflosigkeit oder
Hoffnungslosigkeit. Die Erinnerungen werden idealisiert. Unsicherheit oder
Sehnsucht nach dem Vermissten steht im Vordergrund. Auch die Symptome,
unter denen der Verstorbene in seiner letzten Lebensphase gelitten hat, kon-
nen sich {ibertragen.

= Kognitive Schaden
Kognitive Schdden zeigen sich als Konzentrationsschwéichen und Bearbei-
tungsstorungen der eigenen Gedanken.



369 9

9.4 - Trauer

= Psychophysiologische Symptome

Psychophysiologische Symptome entwickeln sich hiufig und kénnen von der
Umgebung als somatische Krankheit wahrgenommen werden. Appetitlosig-
keit, Gewichtsverlust, Energieverlust und Schlafstorungen gehéren dazu.
Anderungen der Lebensfithrung bewirken Folgeprobleme. Der Stress des
Traumas kann zu erhohter Anfilligkeit gegentiber Krankheiten wie Krebs
fithren (Spurrel und Creed 1993).

9.4.2 Der Sinn des Trauerns

Worden (1982) beschreibt vier Hauptaufgaben der Trauer:

Die Realitit eines Verlustes akzeptieren.

Den Schmerz des Verlustes zulassen.

Anpassung an eine Welt, in die der Vermisste nicht zuriickkommt.
Gefiihle und Energien gegeniiber dem Vermissten zuriickziehen und in
neue Beziehungen investieren.

L e

Dem richtigen » Timing« der Unterstiitzung kann eine gréflere Bedeutung fiir
das Ergebnis zukommen. Verstdndnis in der akuten Phase der Trauer ist wich-
tig und hilfreich. Dies konnte in zwei Studien gezeigt werden, aber auch, dass
diese frithe Unterstiitzung kaum einen Einfluss auf die Langzeitsituation der
Trauernden hat (Parkes 1980; Vachon et al. 1980).

Trauer und Trauerarbeit nehmen im Leben schwer kranker Patienten
einen groflen Raum ein. Trauer beeintrichtigt die Lebensqualitit, fithrt zu
Problemen in der Kommunikation und zu Symptomen, die evtl. falsch inter-
pretiert oder behandelt werden. Trauer setzt auch Krifte frei und hat eine
Bedeutung, die bei Patienten und deren Angehdrigen kaum tiberschatzt wer-
den kann.

Wer gute Palliativmedizin vertreten mdochte, muss fundierte Kenntnisse
tiber Trauer und Trauerarbeit besitzen, damit zusatzlicher Schaden bei Patien-
ten, Angehorigen, dem betreuenden Arzt und ihm selbst verhindert werden
kann. Trauer dient dem Schutz des Individuums, sie unterdriicken oder »un-
sichtbar« machen zu wollen, wire eine Verhaltensweise, die unmaglich und
unsinnig ist.
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9.4.3 Vorbereitende Trauer - Trauer vor dem Tod

Der sterbende Patient trauert in dem Mafle, wie seine Krankheit fortschreitet.
Eine grofle Anzahl moglicher Verluste steht bevor:

Verlust der Kontrolle,

Verlust der Unabhéngigkeit,

Verlust der Arbeitsfihigkeit,

Verlust von Geborgenbheit,

Verlust von Korperfunktionen,

Verlust der sozialen Funktion,

Verlust von Integritit,

Verlust der vertrauten Umgebung,

Verlust von Perspektiven,

Verlust der Freude,

Verlust der Familie und Freunde,

Verlust von Identitit,

Verlust von Sinn,

Verlust der Hoffnung.

Es geht nicht nur um die Verluste der Gegenwart und Zukunft. Wir wissen, dass
frithere Verluste und deren Folgen bei akuten Lebenskrisen in Erinnerung
gerufen werden und oft einen Schliissel zu dem jetzt bevorstehenden Trauer-
prozess darstellen. Ein solches Schliisselerlebnis kann hiufig zu einer Blockie-
rung fithren, wodurch ein Patient oder ein Angehoériger aufler Stande gesetzt
wird, die Situation, in der er sich befindet, zu erfassen. Die Folge ist hiufig
Verdriangung, der Betroffene bleibt in der ersten Phase der Trauer und ist nicht
in der Lage, eine stufenweise Verarbeitung seiner Situation zuzulassen.

Die Trauer zulassen - ist es notwendig? Sollten wir nicht dem Kranken
helfen, alles Traurige zu vergessen und zu verdridngen? Ist es nicht die Aufgabe
des Arztes und der Schwestern, optimistisch zu bleiben, das Traurige zu tiber-
sehen, damit der Kranke zu seiner Frohlichkeit zuriickfindet?

So verhalten sich tatsdchlich viele Kollegen. Dabei vergessen wir, dass
Trauer wie Freude Eigenschaften sind, ohne die ein Menschenleben undenk-
bar ist. Indem wir einem Todkranken die Moglichkeit nehmen, sich offen in
seiner Trauer zu verhalten, verhindern wir auch, dass er Freude zeigen kann.
Ohne die Moglichkeit zur Trauer erlischt die Fahigkeit zur Freude. Oder, wie
Mark Twain es ausdriickt: »Trauer, nicht Freude, ist die Grundlage von
Humor.«
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Die meisten Patienten mit chronisch-progressiver Krankheit erkennen
frither oder spiter selbst, dass sie sterben werden, auch wenn dies der Arzt
nicht direkt angesprochen hat (Kalish 1981).

Die vorbereitende Trauer, bedingt durch den stufenweisen Verlust von
korperlichen und psychosozialen Funktionen und Beziehungen, ist fiir den
Kranken und seine Angehdrigen eine wichtige Vorbereitung auf den bevor-
stehenden Verlust des Lebens. Wenn der Kranke selbst stufenweise loslassen
kann und die Angehorigen in diesen Prozess integriert werden, kann der
Abschied eine psychische und seelische Bereicherung fiir alle Beteiligten sein.

Diese vorbereitende Trauer ist auch fiir den Lebenspartner und die Kinder
von besonderer Bedeutung (Rando 1984). Rando findet in ihrer Studie tiber
den Verlust eines Kindes, dass die vorbereitende Trauer sowohl bei zu kurzer
als auch zu langer Dauer zu einer grofleren Belastung werden kann. Sie konn-
te zeigen, dass bei einer Vorbereitungsphase zwischen 6 und 18 Monaten die
Folgeprobleme am geringsten waren (Rando 1983).

Glick et al. (1974) zeigten in einer Studie, dass nur 3% der Witwen, die
(z. T. tiefe) vorbereitende Trauerarbeit gemeinsam mit ihren verstorbenen
Ehepartnern erlebten, nach dem Todesfall langere, schwere Trauerreaktionen
zeigten, wihrend dies bei Witwen, die nicht diese Gelegenheit einer vorberei-
tenden Trauerarbeit hatten, bei 23 % der Fall war.

9.4.4 Pathologische Trauer - starke Trauer

Verlust bewirkt Trauer. Wenn der Verlust »unerwartet« entsteht, ist die Belas-
tung grofler und von langerer Dauer als wenn Vorbereitung maéglich war. Der
Verlust hat oft eine andere Bedeutung, wenn eine Urgrofimutter in der Mitte
ihrer 80er Jahre stirbt, als wenn ein Vater, der 40 Jahre jiinger ist, stirbt. Wir
diirfen nicht daraus ableiten, es wire einfach fiir dltere Menschen, Abschied
vom Leben zu nehmen, aber die Trauerreaktionen sind meistens milder. Ful-
ton (1970) spricht bei diesen zwei Typen der Trauer von »schwacher Trauer«
(»low grief«) und »starker Trauer« (»high grief«). Dabei muss berticksichtigt
werden, dass Trauerreaktionen natiirlich individuell gesehen werden miissen.

Gibt es »pathologische« oder krankhafte Trauer, Trauerreaktionen, wo wir
spezielle Hilfe und Unterstiitzung anbieten sollten?

Welu (1975) gibt sieben Merkmale der pathologischen Trauer an:
1. selbstzerstorerisches Verhalten (Suizidversuche, Alkohol, Medikamente),
2. Selbsttotungsgedanken,
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psychische Probleme,

soziale Isolation,

schwere Depression mit klinischen Symptomen,
stationdre Aufnahme in der Psychiatrie,

N e

die Einnahme von Psychotherapeutika.

Devaul und Zisook (1976) unterstreichen, dass Trauer v. a. dann ein psychi-
sches Dauerproblem werden kann, wenn die Trauerreaktion vorzeitig abge-
brochen wurde oder nicht stattgefunden hat. Die Folge davon sind Verhaltens-
weisen wie
schmerzvolle Reaktion, wenn der Verstorbene erwihnt wird,
die Angabe des Betroffenen tiber Probleme der Trauerverarbeitung,
wiederholte, schwere depressive oder andere medizinische Reaktionen
am Jahrestag des Verlustes.

Grundsitzlich ist es schwierig zu entscheiden, ab wann man von einer patho-
logischen Trauerreaktion sprechen sollte. Anthropologische Studien zeigen,
dass einige der erwidhnten Reaktionen in verschiedenen Kulturen als normal
angesehen werden.

Drei besondere Merkmale treten als Hinweise fiir eine starke Trauerbelas-
tung hervor:

Fehlende Reaktion eines Individuums auf einen schweren Verlust.

Extreme Trauerreaktion, die weit tiber die in dieser Kultur zu erwar-

tende hinausgeht.

Fehlende Entwicklung im Trauerprozess.

Diese starke Trauerbelastung sollte als eine Variante der »normalen« Reak-
tionsmuster bei Trauer angesehen werden. Der Begriff »pathologische« Trauer
sollte durch »starke Trauer« ersetzt werden (Stephenson 1994).

Worden (1982) beschreibt folgende Faktoren, die zu starken Trauerreak-
tionen beitragen:

Suizid

Tod eines Kindes

Der Verstorbene hinterlasst kleine Kinder

Plotzlicher, unerwarteter Todesfall

Der Hinterbliebene hat zuvor schwere Verluste erlebt

Schwere psychosoziale Probleme im Umfeld des Verstorbenen vor dem

Todesfall
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In diesen Situationen, sagt Worden weiter, miissen wir mit verspiteten, ver-
starkten, verschleppten und unterdriickten Trauerreaktionen rechnen. In die-
sen Fillen muss es unsere Aufgabe sein, den Trauernden sowohl in der vorbe-
reitenden Phase (wenn es Zeit zur Vorbereitung gibt) wie in der Zeit nach dem
Verlust eine besondere Hilfe und Unterstiitzung anzubieten.

9.4.5 Trauerarbeit - Aufgaben fiir Arzte und das Kranken-
pflegepersonal

Nach diesen Ausfithrungen stellt sich die Frage: Was ist die Aufgabe von Arz-
ten und Krankenschwestern bei der Begegnung mit Trauernden?

Die zentrale Aufgabe ist es, Trauer zu kennen, damit wir die Folgesymp-
tome und Reaktionen verstehen, wenn sie auftreten. Andererseits wird uns
eine gute Betreuung von sterbenden Patienten und ihrer Angehorigen nicht
gelingen, wenn wir diese Trauer nicht erkennen und verstehen. Sich auf ein
Gesprich einzulassen, Trauerreaktionen zuzulassen und darauf hinzuweisen,
dass Trauer etwas Universelles ist und dass die Reaktionen, die Schlaflosigkeit,
die Schuldgefiihle, die Angst oder Depression etwas vollig Normales sind,
kann eine grofle Hilfe sein.

Oder, wie eine Mutter bei dem Nachgesprach nach dem Tod ihrer Tochter
zu mir sagte: »Ich schlafe nicht, ich esse nicht, ich wasche mir nicht mehr die
Haare, ich bleibe im Bett liegen, wenn mein Mann weg ist; ich dachte, ich bin
verriickt, ich muss Pillen nehmen, ich muss mich in der Psychiatrie einsperren
lassen. Aber nach dem, was Sie sagen, bin ich ziemlich normal. Danke, dann
kann ich ein bisschen weiterleben.«

0 == Keine Schlaf- oder Beruhigungsmittel verschreiben!
== Trauerreaktionen, wie von dieser Frau beschrieben, sind notwendi-
ge Voraussetzungen fiir die Bearbeitung des Verlustes. Wachsamkeit
ist geboten, wenn die Angehorigen nach einem Todesfall den Arzt
um Verschreibung von Schlaf- oder Beruhigungsmitteln bitten.

Wer als Folge eines Verlustes nicht schlafen kann oder Unruhe verspiirt, hat
gute Griinde dafiir. Aus Erfahrungen auf diesem Gebiet wissen wir, dass diese
Schlaflosigkeit oder Unruhe am besten dadurch behandelt wird, dass sie zu-
gelassen wird. Die Aufgabe des Arztes ist es, dann ein oder mehrere Gespréche
anzubieten, und nicht, diese Medikamente zu verschreiben.
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Nicht weniger wichtig ist die Vorbereitung. Offene Gespriche mit den
Betroffenen, in denen ihre Fragen und Sorgen beziiglich Diagnose, Prognose,
Therapiemdoglichkeiten und Entscheidungen zugelassen werden, sind for-
dernd fiir eine gemeinsame vorbereitende Trauerarbeit.

In den Situationen, wo starke oder verschleppte Trauer erwartet werden
kann, sollte besondere Hilfe angeboten werden. In vielen Krankenhiusern
gibt es Erfahrungen mit Nachgesprichen nach einem tragischen Todesfall.

Die Hinterbliebenen kommen ein- oder mehrmals zu Gesprachen mit
dem Arzt, der Krankenschwester oder dem Seelsorger. Es hat sich bewihrt,
dass die Initiative zu dem Gespréich vom Therapeuten ausgeht und diese Ter-
mine direkt festgelegt werden. Wenn wir sagen: »Rufen Sie bitte an, wenn Sie
uns brauchen«, wird sich derjenige, der die Hilfe besonders braucht, nicht
melden. Wer sich in tiefer Trauer befindet, wird héufig keine Kraft haben, um
selbst die Initiative zu solchen Kontakten zu ergreifen.

In Grofibritannien, aber auch vielerorts in Deutschland, hat man gute
Erfahrungen mit »Selbsterfahrungsgruppenc fiir Trauernde. In diesen Grup-
pen kénnen Hinterbliebene tiber kiirzere oder lingere Zeit Rat und Unterstiit-
zung finden von anderen, die vergleichbare Verluste durchgemacht haben.

In Zweifelsfillen oder in Situationen, wo verstirkte Trauerreaktionen be-
obachtet werden, sollten die betreuenden Arzte oder das Krankenpflegeper-
sonal Rat und Hilfe bei geschultem Fachpersonal suchen. Dies kann ein Psy-
chologe, Psychotherapeut oder ein Seelsorger sein. In vielen Féllen werden die
Arzte oder das Krankenpflegepersonal mit ein wenig Unterstiitzung weiterhin
in der Lage sein, eine gute Hilfe fiir die Betroffenen anzubieten. Es gibt aber
Situationen, da braucht der Trauernde fiir kiirzere oder lingere Zeit Unterstiit-
zung durch einen geschulten Psychotherapeuten.

Arzte und das Krankenpflegepersonal miissen auch erkennen, dass sie
selbst oft trauern und Trauerarbeit zu verrichten haben. Besonders, wenn
Kinder oder jiingere Patienten sterben oder bei tragischen Todesféllen oder
bei Patienten, die viel gelitten haben, wissen wir, wie stark die Trauerreaktio-
nen des Personals sein konnen. In diesen Fillen muss Zeit, Raum, Verstindnis
und Kollegialitit vorhanden sein, damit der Arzt oder die Krankenschwester
ihre Trauer zulassen konnen. Besonders wichtig ist es, einen geeigneten Ge-
sprachspartner zu haben, bei dem der einzelne und das Behandlungsteam
tiber die berufliche und private Belastung durch die Arbeit sprechen diirfen.
Die Voraussetzungen dafiir fehlen leider sehr héufig (» Kap. 10 »Die Rolle der
Helfendenc).



375 )

9.5 - Die Rolle der Kinder

9.5 Die Rolle der Kinder

Die Erfahrungen aus vielen Landern haben gezeigt, wie eine umfassende Be-
treuung schwer Kranker zu Hause organisiert und erreicht werden kann. Das
wahrscheinlich wichtigste Argument, Sterbende zu Hause zu betreuen, sind
die Kinder.

Wenn die Eltern der Kinder als Patienten im Krankenhaus betreut werden,
fithrt dies zu erheblichen Belastungen im Alltag der Kinder. Die Rolle der
Kinder bei schwerer Erkrankung eines Familienmitgliedes wird nur selten
angesprochen. Dabei zeigt eine Reihe von Studien, wie sehr die Kinder leiden,
wenn ein Todesfall die Familie erschiittert (Bifulco et al. 1987).

Etwa 20 % der Tumorpatienten haben Kinder unter 20 Jahren. Jedes Jahr
sterben etwa 7.000 Kinder unter 18 Jahren in Deutschland. Im gleichen Zeit-
raum erleben etwa 40.000 Kinder im gleichen Alter, dass ihre Mutter oder ihr
Vater eine Krebsdiagnose bekommt. Wahrscheinlich verlieren mehr als 80.000
Kinder pro Jahr ihre Mutter oder ihren Vater. Wir héren erstaunlich wenig
dariiber, wie es den Kindern geht und wie wir uns zu den Kindern verhalten
sollen, die mit der Erkrankung oder dem Verlust eines Elternteils zurechtkom-
men mussen.

Sollten die Kinder nicht vor dem Krankenhaus, vor den Untersuchungen
und Behandlungen der Mutter oder des Vaters geschiitzt werden? Das Kran-
kenhaus, die weiflen Kittel, die vielen Gerdte, Schlauche, Flaschen und Medi-
kamente, lange, monotone Korridore, fremde Zimmer und Betten kénnen die
Kinder erschrecken. Verstirkt wird dieses Erlebnis durch geschiftige, fremde
Erwachsene, die scheinbar alles beurteilen konnen und im Griff haben. Vor
20 Jahren waren die Kinder als Angehorige grundsitzlich, angeblich zu ihrem
eigenen Schutz, im Krankenhaus ungern gesehen, und dann nur zu festen,
vorgeschriebenen Zeiten. Langsam hat sich diese Haltung gedndert. Wir ha-
ben inzwischen erkannt, dass die Kinder viel besser mit der Erkrankung ihrer
Eltern zurechtkommen, wenn sie frei kommen und gehen kénnen und sich
mit dem Krankenhaus und den Menschen und Einrichtungen, die dort zu
finden sind, vertraut machen diirfen (Gray 1987).

Damit Kinder ihre Fihigkeiten als Kinder entfalten kénnen, miissen sie
Informationen erhalten, die fiir ihr Alter verstandlich sind. Durch den Um-
gang mit leukdmiekranken Kindern wissen wir, wie gut sie mit Offenheit zu-
rechtkommen. Ein 6-jdhriges leukdmiekrankes Kind sagte, als die Kranken-
schwester das Mittagessen brachte: »Fisch, spinnst du, ich kann keinen Fisch
essen! Meine weiflen (Blutkorper) sind doch viel zu niedrig!«
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Untersuchungen iiber Erfahrungen von Kindern mit ernsten Erkrankun-
gen und Lebenskrisen in der Umgebung des Kindes (Earls et al. 1988; Yule und
Williams 1990) haben gezeigt, dass die Erwachsenen unterschitzen, was Kin-
der sehen, horen, verstehen und fithlen und wie sie reagieren.

Das Ideal fiir viele Erwachsene ist der pl6tzliche Tod. »Ich méchte irgend-
wann einschlafen und von dem Schlaf niemals wieder aufwachen.«

»Ich mochte beim Spazierengehen tot umfallen.« Die Liste kann beliebig
verlidngert werden. Fiir Kinder dieser Erwachsenen ist ein solcher plétzlicher,
unerwarteter Tod eine Katastrophe, womit sie nur schwer im spateren Leben
zurechtkommen konnen. Das Beste fiir Kinder wiére ein Prozess, wo sie sich
gemeinsam mit ihrer Mutter und ihrem Vater auf die bevorstehende Trennung
vorbereiten konnen. Das Schlimmste fiir Kinder ist, wenn sie von diesem
Prozess ausgeschlossen werden.

Kinder kommen besser zurecht mit traurigen und belastenden Nachrich-
ten, wenn sie frithzeitig in den Informationsprozess eingeschlossen werden.
Sie kommen besser zurecht mit Reaktionen der Erwachsenen - Gefiihle, Tra-
nen, Wutausbriiche und stille Verzweiflung -, wenn sie die Ursachen fiir die-
se Reaktionen kennen. Womit sie nicht gut zurechtkommen, ist das Vakuum,
in dem sie leben miissen, wenn die Erwachsenen ihre Griinde und Reaktionen
fiir sich behalten wollen.

Beispiel

Auf unserer Intensivabteilung lag ein 2-jdhriges Kind. Die letzten Untersuchungen
zeigten, dass das Kind hirntot sei. In einem Prozess, der drei Tage in Anspruch
nahm, wurde es den Eltern versténdlich, dass das Beste fir ihr Kind und fir sie das
Abbrechen der Intensivtherapie sei. Das Kind hatte einen 5-jahrigen Bruder, den
die Eltern in dieser Situation zu Hause bei den GroB3eltern lassen wollten. Wir ha-
ben die Situation fiir den 5-jahrigen Bruder mehrere Male gemeinsam besprochen.
Wie wird es fiir ihn sein, wenn die Eltern ohne seinen 2-jahrigen Bruder nach
Hause kommen? Welche Gelegenheit hat er, zu verstehen, dass sein Bruder jetzt
sterben wird? Welche Mdglichkeit hat er, die Reaktionen und Motive der Eltern
kennenzulernen? Wo (oder wie?) kann er in dieser Situation am besten trésten
und getrostet werden?

Die Eltern einigten sich dann, den 5-Jdhrigen zu holen. In den folgenden Tagen
war er ein normales Familienmitglied wie zuvor, er nahm an allen Gesprachen
teil und bekam die Méglichkeit, mit seinem sterbenden Bruder Zeit zu verbrin-
gen, bis dieser starb. Auf diese Weise hat er nicht nur Reaktionen und Gefiihle
der Eltern, Krankenschwestern und Arzten erlebt, er hat auf seine Weise Erkl-
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rungen bekommen fiir den Tod seines Bruders. Er war dabei, als der Bruder starb
und bei einer Messe im Krankenhaus am nachsten Tag. Er konnte trésten und
getrostet werden.

Die Alternative wire, dass er mit den trauernden Eltern ohne diese gemein-
samen Erfahrungen konfrontiert wiirde. Bei einem Todesfall sehen wir, dass
Kinder darunter leiden, wenn sie keine ausreichenden oder nur unvollstin-
dige Informationen erhalten.

Erschwerend ist es auch zusitzlich, wenn die Kinder bei den darauffolgenden
Ritualen nicht teilnehmen diirfen, wie z. B. den Toten zu sehen oder zurechtzu-
machen, bei einer Messe oder bei dem Begribnis (Weller et al. 1987). Oft versu-
chen die Eltern, aus guten aber fehlerhaften Motiven, die Kinder zu schiitzen,
indem sie Teile der Geschehnisse verschweigen oder umschreiben. »Wie kann
ich weinen, sagte ein Kind, »wenn ich nie gesehen habe, dass ihr geweint habt?«

Die Kinder kénnen auch erleben, dass die Eltern ihre ganze Aufmerksam-
keit auf ihren Verlust richten und dabei wenig Aufmerksamkeit fiir sie iibrig
bleibt und sie sich lingere Zeit selbst iiberlassen bleiben. »Meine Mutter sitzt
auf dem Sofa und weint und weint. Ich gehe auf mein Zimmer und weine fiir
mich allein...«

Ein Todesfall in der Familie fithrt oft zu Verdriangung. Es wird kaum oder
gar nicht tiber den Verstorbenen gesprochen, die Gefiihle, Orte und Erinne-
rungen werden vermieden, um nicht mit dem Verlust konfrontiert zu werden.
Im schlimmsten Fall bricht die Kommunikation tiber den Verlust in der Fa-
milie zusammen, worunter Kinder besonders leiden. Die Maske, die Eltern
sich in solchen Situationen aufsetzen — im guten Glauben, die Kinder schiitzen
zu konnen - kompliziert die Trauerarbeit des Kindes.

Besondere Probleme miissen fiir weiterlebende Geschwister erwartet wer-
den, wenn der Verstorbene ein Kind war. Das Familiensystem wird tiber lin-
gere Zeit extrem belastet, und Familienmitglieder, besonders Kinder, bekom-
men neue Rollen.

Auch in der sonstigen Umgebung der Kinder, z. B. bei Freunden und in
der Schule, wird es vermieden, den Verlust zu erwéihnen, weil die Umwelt
unsicher ist und sich nicht traut, dieses sensible Thema anzusprechen. Von
den Lehrern miissten wir allerdings Kompetenz erwarten konnen, aber das
Gegenteil trifft zu. Die Schule und ihre Lehrer meiden die (lebens)wichtigen
Themen Sterben, Tod, Rituale und Trauer im Unterricht.

Da kein Konzept existiert, kann auch kein gemeinsames Verstindnis erar-
beitet oder erwartet werden. In der Regel beobachten wir, dass der Verlust
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entweder verschwiegen oder nur oberflichlich erwdhnt wird. Es ist ein
Symptom der Tabuisierung des Todes, dass dieses Thema nur ausnahmsweise
oder iiberhaupt nicht in der Aus- und Weiterbildung der Lehrer zu finden ist.

9.5.1 Trauer bei Kindern

Nagy hat bereits 1948 beschrieben, dass die Vorstellungen der Kinder iiber
den Tod altersabhingig sind. Vor dem 5. Lebensjahr halten sie den Tod fiir
eine reversible Verdnderung, wie das Schlafen. Im Alter zwischen fiinf und
neun Jahren wird der Tod mit Personen verkniipft. Mit neun Jahren fingt das
Kind an zu verstehen, dass der Tod etwas Endgiiltiges ist. Dieser chronologi-
sche Verlauf variiert innerhalb verschiedener Kulturen.

Piaget hat eine wichtige Theorie zur Entwicklung des Intellekts (Piaget
1964) erarbeitet. Er weist dabei darauf hin, dass kleine Kinder (2-7 Jahre) zu
magischen Vorstellungen, Traumen und Phantasien neigen, die sie kaum von
Erlebnissen der realen Welt unterscheiden. Dies entspricht dem ersten Stadium
bei Nagy. Vom zwolften Lebensjahr an verstehen und empfinden Kinder zu-
nehmend wie Erwachsene und sind imstande, einen tieferen Sinn in dem, was
passiert ist, zu suchen. Kinder entwickeln in diesem Alter Selbststandigkeit
und beginnen mit der Loslésung von ihrem Elternhaus; dies kann zu beson-
deren Problemen bei der Trauerarbeit fithren.

Im normalen Leben wird jedes Kind mit dem Tod konfrontiert: eine tote
Fliege, eine tote Maus, ein toter Vogel oder der Tod eines geliebten Haustieres.
Bei diesen Erfahrungen fragen die Kinder sich und andere: »Was ist passiert?
Schlift das Tier? Kann es wieder wach werden?« In diesen Situationen werden
die Kinder auch Antworten und Erkldrungen von der Umgebung bekommen,
von Freunden oder Erwachsenen, und ihre Vorstellungen von Tod und Ster-
ben entwickeln sich aus ihren Erfahrungen.

Was sind die spezifischen Probleme bei der Trauerarbeit der Kinder?

Das Fehlen einer Bezugsperson,

mangelhafte Information,

fehlende eigene Kontrolle,

fehlende Reife,

Schuldgefiihle,

testen, ob jemand gestorben ist,

die Reaktionen der Erwachsenen,

die Reaktionen in der Schule.
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= Das Fehlen einer Bezugsperson

Wir haben bei trauernden Erwachsenen die Bedeutung der Tatsache beschrie-
ben, ob sie in ihrer Ndhe Personen haben, die erreichbar sind und zum rich-
tigen Zeitpunkt ihre Unterstiitzung und Hilfe anbieten konnen. Was fiir
Erwachsene wichtig ist, ist fiir Kinder von noch gréfierer Bedeutung. Erwach-
sene wissen, dass sie in verschiedenen Phasen des Lebens auch ohne die kon-
tinuierliche Hilfe von anderen zurechtkommen kénnen, eine Erfahrung, die
Kinder nicht besitzen. Sollten Kinder aufgrund eines Todesfalls bei den Eltern
nun tiber lingere Zeit ohne elterliche Aufmerksambkeit leben miissen, konnen
dabei grofle Probleme bei der Trauerarbeit des Kindes entstehen.

= Mangelhafte Information

Viele Probleme entstehen durch die mangelhafte Information der Kinder. Die
Erwachsenen sind oft vor, wahrend und nach dem Todesfall anwesend, sie
bekommen dabei Antworten auf die Fragen, die sie stellen, wihrend das Kind
auf die Weiterinformation durch die Erwachsenen angewiesen ist. Sie haben
kaum Méoglichkeiten, sich notwendige Informationen zu verschaffen, wenn
die Erwachsenen sich entschlielen sollten, die Tatsachen vor den Kindern zu
verbergen.

= Fehlende eigene Kontrolle

Erwachsene konnen selbst entscheiden, zu wem und zu welchem Zeitpunkt
sie sich an jemanden wenden wollen, falls sie mit ihrem Leben nicht zurecht-
kommen. Kinder miissen sich weitgehend darauf verlassen, dass die Erwach-
senen, dass heiflt in der Regel der verbliebene Elternteil oder andere in der
Familie oder Lehrer in der Schule, zum richtigen Zeitpunkt sehen, welche
Hilfe das Kind braucht, um mit seinen Gedanken und seiner Trauer zurecht-
zukommen. Kinder kommen nicht an das Sterbebett oder zu dem Verstorbe-
nen oder zu dem Begribnis ohne Erlaubnis und Initiative der Erwachsenen.
Alle diese »Plitze des Todes und der Trauer« wiirden mit grofSer Wahrschein-
lichkeit dem Kind den notwendigen »Einstieg« zu seiner Trauerarbeit geben,
aber die Erwachsenen haben den Schliissel, den sie leider oft falsch benutzen,
indem sie die Kinder fern halten.

= Fehlende Reife

In den Fillen, in denen Kinder keine Einstellung zum Todesfall der Mutter
oder des Vaters entwickeln konnen, liegt das Hauptproblem bei den Erwach-
senen, die nicht in der Lage waren, in einer kindgerechten Sprache zu schil-
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dern, was passiert ist. Erwachsene neigen auch dazu, spielende oder fréhliche
Kinder als nicht trauernde einzuschitzen. Sie iibersehen dabei, dass Kinder
- mehr als Erwachsene - einen intensiven Wechsel zwischen Trauer und Hei-
terkeit in jhrem Alltag erleben.

m  Schuldgefiihle

Der erfahrene Psychologe Brice (1982) schreibt: »Ich kenne keinen einzigen
Fall von Trauer bei Kindern, wo das Kind nicht geglaubt hat, es wére mitver-
antwortlich fiir den Tod des Verstorbenen.« Es besteht Einigkeit dariiber, dass
Schuldgefiihle ein wichtiges Merkmal der Trauer bei Kindern ist, besonders
wenn eine Schwester oder ein Bruder gestorben ist.

= Testen, ob jemand gestorben ist

Besonders bei kleineren Kindern spielt in ihren Gedankenabldufen Magie eine
wichtige Rolle. Diese Kinder werden tiber langere Zeit nicht sicher sein, ob der
Verstorbene wirklich tot ist. Sie werden aufmerksam die Auflerungen und das
Verhalten der Erwachsenen beobachten, um zu erfahren, ob der Verstorbene
bald wiederkommt oder warum er wirklich fiir immer weg ist. Bei Kindern
haben die Wortwahl und die Erklarungen der Erwachsenen andere Auswir-
kungen, als sie von diesen gemeint waren. »Er ist eingeschlafen« kann dem
Kind die Vorstellung geben, selbst auf keinen Fall einschlafen zu diirfen.

»Sie ist im Himmel« kann fiir das Kind bedeuten, dass sie bald wieder-
kommt oder dass sie von den Vogeln aufgefressen werden konnte. Wir sollten
mit solchen Metaphern, auch mit religiosem Inhalt, dem Kind gegeniiber
vorsichtig sein.

= Die Reaktionen der Erwachsenen

Wenn jemand in der ndchsten Umgebung stirbt, hangen Probleme der Kinder
von den Reaktionen der Erwachsenen ab. Wir kénnen in der Regel davon
ausgehen, dass Kinder mit Verlusten zurechtkommen, wenn die Erwachsenen
damit zurechtkommen. In einer Befragung von 64 Geschwistern verstorbener
Leukdmiekinder fanden Stehbens und Lascari (1974), dass 70 % dieser Kinder
diese Situation nach relativ kurzer Zeit sehr gut bewiltigen konnten. Zwolf
Kinder litten unter Problemen wie Enuresis, Bauchschmerzen, Depression,
Schlafstorungen, aber diese Storungen waren nur von kurzer Dauer. Sieben
hatten fiir einige Monate Schulprobleme. Aber nur bei zwei Kindern (3 %)
wurden lingere Zeit emotionale Stérungen nachgewiesen.
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= Die Reaktionen der Schule

Mit Entwicklung der modernen Gesellschaft hat die Schule Aufgaben tibernom-
men, die frither in der Familie gelost wurden. Die frithere Grof3familie ist durch
die Kernfamilie ersetzt worden, wo es nur wenig »Reserven« gibt, wenn jemand
stirbt. Wenn diese Familienreserven bei einem Todesfall oder einem Verlust
zusammenbrechen, konnte der Lehrer mit wenig Aufwand viel retten. Sehr oft
vergessen wir, dass Trauer bei Kindern bei jedem Verlust vorkommt. Das heifit,
fir Kinder besonders bei Scheidungen der Eltern. In einer viel zitierten Studie
fanden Bendiksen und Fulton (1975), dass die Belastung fiir Kinder nach der
Ehescheidung der Eltern grofer ist als nach einem Todesfall der beiden.

Die Schule verpasst eine grofle Chance, einen Beitrag zur Entwicklung
ethischer und menschlicher Werte der Kinder und unserer zukiinftigen Ge-
sellschaft zu leisten, wenn sie nicht Tod und Trauer in ihre Aufgaben integriert
und den Kindern Unterstiitzung anbietet. Die Konsequenzen fiir die Kinder
konnen schwerwiegend sein.

9.5.2 Aufgaben der Arzte und des Krankenpflege-
personals bei nicht heilbarer Krankheit oder beim
Todesfall in der Familie mit Kindern

= Offenes Krankenhaus

In einem offenen Krankenhaus haben die Kinder freien Zugang zu ihren er-
krankten Eltern oder Geschwistern. Dies tridgt zur Genesung von Kindern
und Eltern bei und ist besonders wichtig bei erkrankten Geschwistern. Bisher
sind unsere Krankenhduser zu wenig auf diese Situation eingestellt, weil sie
von grundsitzlich falschen Vorstellungen ausgehen.

= Offene Information

Wie bereits mehrfach erwihnt, kénnen Kinder mit Krisen in der Umgebung
zurechtkommen, wenn sie ausreichende Informationen iiber die Ursache die-
ser Krise besitzen. Deshalb sollten wir frithzeitig die Frage stellen, welche In-
formationen die Eltern ihren Kindern tiber die Situation gegeben haben, und
wir sollten die Eltern auffordern, sehr offen und sehr frith mit den Kindern zu
sprechen. Wir konnen auch die Initiative zu einer Besprechung mit der gesam-
ten Familie ergreifen. Diese Familiensitzungen haben sich sehr bewéhrt. Offe-
ne Information bedeutet auch, dass wir uns Gedanken machen, wer noch kei-
ne Informationen erhalten hat, wie z. B. die Lehrer und die Schule.
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= Angebot an die Eltern, lUiber die Situation der Kinder zu sprechen
In der heutigen Zeit haben Eltern kaum Erfahrung, wie man mit Kindern
kommunizieren soll, wenn eine Mutter, ein Vater, eine Schwester oder ein
Bruder im Sterben liegt. Sie haben wenig Einblick in das Leben und die Pro-
bleme, die vor dem Tod entstehen konnen, und noch weniger darin, wie Kin-
der am besten mit der Krankheit, mit dem Todesfall und mit der Trauer iiber-
leben. Diese Eltern benétigen viel Information und Anteilnahme. Sie empfin-
den grof3e Erleichterung, wenn die Fragen gestellt werden:

Machen Sie sich Sorgen um Thre Kinder?

Brauchen Sie Hilfe, um mit Ihren Kindern zu sprechen?

= Hausbesuch bei Patient und Kindern

Zu Hause erleben die Familienmitglieder in den meisten Féllen ein Hochst-
maf an Autonomie und Integritit. Dies trifft besonders auf Kinder zu. Ich
habe wiederholt erfahren missen, dass Gespréache mit Kindern, die Angeho-
rige sind, im Krankenhaus sehr schwierig sein konnen, auch wenn wir gute
Absichten haben und gut vorbereitet sind. Wenn wir mit den gleichen Kin-
dern zu Hause reden, ist es viel einfacher, ein offenes Gesprich zu fithren.

9.5.3 Aufgaben der Eltern bei nicht heilbarer Krankheit
und beim Todesfall in der Familie mit Kindern

= Offenes Krankenhaus

Die Eltern sollten die Kinder mit zu ihrem Elternteil oder ihren Geschwistern
ins Krankenhaus nehmen. Es tragt zur Genesung des Kindes und Elternteils
bei. Wenn die Erwachsenen keine Angst vor der Krankenhausatmosphire
haben, haben auch die Kinder viel weniger Angst. Die Kinder kommen selbst
gut mit Situationen und Dingen zurecht, die fiir sie bedrohlich erscheinen, wie
z. B. Infusionen, technische Gerite, Blut, Monitore u. a. Die Kinder glauben
aufgrund unseres Verhaltens, der Tod sei gefihrlich. Wie sollen sie erfahren,
dass der Tod zum Leben dazugehort, wenn nicht durch uns?

= Offene Familie

In jeder Familie haben wir ganz eigene Familienmuster beziiglich Kommuni-
kation, Rollenverteilung, Offenheit oder Verschlossenheit. Wenn Verschlos-
senheit ein ausgepragtes Verhalten in der Familie ist, werden Kinder Probleme
haben, sich in dieser Krise addquat zu verhalten. Die Kinder sollten an Ge-
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sprachen tiber die Krankheit teilnehmen, auch beim Arzt. Die Eltern sollten
dabei gut zuhoren, welche Fragen die Kinder offen ansprechen, und iiberle-
gen, welche wichtigen Fragen sie nicht zu stellen in der Lage sind, wo sie auf
ihre Hilfe angewiesen sind.

= Suche nach Rat oder Hilfe beim Arzt, der Krankenschwester oder dem
Lehrer, zu dem Vertrauen besteht

Das Wichtigste fiir das Kind ist die gesunde Familie. Wenn die Erwachsenen
in einer schweren Lebenskrise leiden, leiden die Kinder mit. Es wird nur
schwer gelingen, solchen Kindern zu helfen, wenn die Erwachsenen nicht die
notwendige Unterstiitzung bekommen, um in ihrem Leben die Alltagspro-
bleme zu 16sen. Oft ist nicht das Problem, dass keine Unterstiitzung da wire,
sondern dass der Betroffene selbst nicht in der Lage ist, sich an die nahelie-
genden Helfer zu wenden. Es zeigt sich wiederholt, dass die wichtigste Hilfe
in der nichsten Umgebung zu finden ist. Fir das Kind kann es besonders
wichtig sein, dass die Helfer bekannt sind.

= Die Kinder brauchen die Gefiihle und Reaktionen der Erwachsenen
Wenn Kinder sehen, dass die Erwachsenen weinen und Trauer zeigen, trauen
sich, ihre eigenen Gefiihle und Reaktionen zuzulassen. Wenn Kinder sehen,
dass die Erwachsenen kidmpfen, um ihre Maske zu bewahren, glauben sie, es
sei auch ihre Aufgabe, alles, was schmerzt und weh tut, zu unterdriicken.
Dabei wissen wir, dass genau das Gegenteil das Richtige ist.

9.5.4 Aufgaben der Schule bei nicht heilbarer Krankheit
und beim Todesfall in der Familie eines Schiilers

®m  Tod und Trauer ist in der Lehrerweiterbildung eine hohe Prioritat
einzurdumen

Die Schule hat eine zentrale Rolle als Vermittler von Werten in der Gesell-
schaft. Lehrer haben, wie wir alle, Angst vor dem Tod. Ihr Umgang mit trau-
ernden Kindern ist geprégt von Unsicherheit und fehlender Kompetenz. Die-
se Themen werden selten oder nie in ihrer Ausbildung angesprochen. Dabei
muss jeder Lehrer ein Weiterbildungsangebot bekommen, um dieses Defizit
abzubauen. Dadurch kénnen die Kompetenz und das Bewusstsein in Bezug
auf diese Fragen verbessert werden.
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= Unterricht liber Tod, Trauer und Rituale

Kinder machen sich viele Gedanken iiber den Tod, denn sie haben durch
Verluste Trauer erlebt. In jeder Klasse werden einige Kinder den Verlust ihrer
Mutter oder ihres Vaters innerhalb der Schulzeit erleben. Deswegen miissen
diese Themen in die Lehrplidne verschiedener Altersstufen integriert werden.

= Tod in der Familie des Schiilers
Anzustreben wire, dass der Lehrer frithzeitig von der Ernsthaftigkeit einer
Erkrankung oder vom bevorstehenden Tod informiert wiirde. Erst danach
sollte die Klasse informiert werden.

Fiir die Mitschiiler ist wichtig zu wissen, wie sie sich in der folgenden Zeit
verhalten sollen, sei es, dass sie initiativ werden oder vorsichtig abwarten. Die
Teilnahme am Begribnis, wenn eine Mutter oder ein Vater (oder ein Kind)
gestorben ist, hat hohen Symbolwert und wird hoch geschitzt. Die Schulleitung
hat eine besondere Verantwortung gegeniiber betroffenen Lehrern, denen auf
jeden Fall ein Gespréchspartner (evtl. der Rektor) angeboten werden soll.

= Ernsthafte Erkrankung oder Tod eines Schiilers

Auf diese Situation sollte eine Schule vorbereitet sein. Besonderen Stellenwert
nehmen die Informationen an die Klasse, die Erinnerung an den Verstorbe-
nen und die Verabschiedung ein.

Wihrend man bei einem chronischen Verlauf Vorbereitungen treffen
kann, ist dies beim unerwarteten Tod nicht méglich. Hier ist es wichtig, sich
Klarheit dariiber zu verschaffen, was wirklich passiert ist. Folgende Fragen
miissen beantwortet werden:

Wann, wo und wie ist das Ungliick oder der Todesfall passiert?

Waren andere Schiiler anwesend?

Wo befindet sich der Verletzte oder Tote jetzt?

Beim Suizid ist die Belastung fiir die Hinterbliebenen extrem grof3. Auch hier
gilt fiir die Lehrer und Mitschiiler, die Schmerzen und Trauerreaktionen zu-
zulassen und zu fordern.

Es ist nicht nachgewiesen, dass offene Information die Gefahr weiterer
Suizide erhéhen kann, ganz im Gegenteil (Brent 1989).

= Die Bedeutung der Rituale
Durch Rituale konnen wir gemeinsam mit anderen Gefithle und Gedanken
ohne viele Worte zulassen (Oates 1993). Viele Rituale reduzieren Angst und
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unangenehme Phantasien. Die teilnehmende Gruppe kann daraus Kraft
schopfen. Folgende Rituale im Rahmen einer Gedenkfeier haben sich beim
Tod eines Schiilers oder Lehrers bewéhrt:

Gedenkworte des Rektors,

Gedenkworte des Lehrers,

Schweigeminute,

Gedicht oder Gruf3, von einem Schiiler gelesen,

kurzes Musikstiick (Lieblingsstiick des Verstorbenen?),

Schiiler kdnnen den Raum mit Blumen, Kerzen, Bildern schmiicken,

Mitschiiler, Freunde, Familie und andere konnen eingeladen werden.

9.6 Angst, Depression, delirantes Syndrom
und Verwirrtheitszustande

In der Begegnung mit inkurablen Tumorpatienten féllt es auf, dass viele Pa-
tienten psychische Beschwerden haben. Diese Patientengruppe ist besonderen
Belastungen ausgesetzt. Die Haufigkeit von Schmerzen, Depression und psy-
chosozialen Problemen nimmt mit Fortschreiten der Erkrankung deutlich zu
(Bukberg et al. 1984). Die Wahrscheinlichkeit, dass Tumorpatienten schwere
psychische Probleme entwickeln, sind besonders zu erwarten bei jungen
Patienten (40 Jahre und jiinger), Frauen, in Fillen unsicherer Prognose und
aggressiver Antitumortherapie oder wenn die Patienten wegen der Symptom-
kontrolle an das Krankenhaus gebunden sind (Casileth et al. 1985).

Aber sind diese Reaktionen auf diese Belastungen nicht grundsitzlich
»normal«?

Bereits in » Abschn. 9.4: »Trauer« und in » Kap. 3 »Kommunikation« haben wir
iiber einige menschliche Reaktionen gesprochen, die bei einer ernsten Erkran-
kung zu erwarten sind. Wut und Angst, Isolation und Trauer, Schweigen und
Aggressivitit, Verdrangung und Verhandlung wiirden bei den meisten von uns
zu finden sein, die mehr oder weniger offen oder versteckt ausgelebt werden.

Derogatis et al. (1983) wiesen in ihrer Studie nach, dass bei 47 % der Tu-
morpatienten psychische Verdnderungen gefunden werden konnten. Von den
272 Patienten litten 68 % unter reaktiver Angst oder Depression, 13 % unter
schwerer Depression, und bei 8 % konnte ein delirantes Syndrom nachgewie-
sen werden.

Eine wichtige Aufgabe des Arztes ist es, die Reaktionen und Gefiihle dieser
Patienten zu verstehen und zu wissen, wer Hilfe braucht und welche Unter-
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stiitzung am besten helfen kann. Dabei sollte die Moglichkeit einer pharma-
kologischen Behandlung der Symptome zwar erwogen werden, aber nur zum
Einsatz kommen, wenn der zu erwartende positive Effekt die zu erwartenden
negativen Nebenwirkungen bei weitem tibersteigt. Die wichtigste Hilfe wird
immer in der menschlichen und fachlichen psychosozialen Betreuung liegen.

9.6.1 Angst

Viele schwer kranke Patienten haben Angst vor einem Fortschreiten der Er-
krankung, davor, die Kontrolle {iber den Verlauf zu verlieren oder dass ihre
Autonomie oder Integritit verletzt oder begrenzt wird. Diese Angste versetzen
uns in die Lage, eine Barriere aufzubauen, Distanz zu etablieren und Zeit zu
gewinnen, damit die drohende Gefahr bekdmpft werden kann.

Eine Betreuung dieser Patienten mit ihrer Angst setzt voraus, dass wir
Kenntnisse tiber die Krankheitsentwicklung des Patienten und sein soziales
Umfeld besitzen. Was ist das Hauptproblem:

die Krankheitsentwicklung?

mangelhafte Information?

Symptome, die erkannt und behandelt werden miissen?

Probleme in der Familie?

Unsicherheit bezogen auf Diagnose, Prognose oder Behandlung?

unerwiinschte Nebenwirkungen der Behandlung?

die Vorgeschichte des Patienten?

Die Angst dieser Patienten steht meist im Zusammenhang mit den medizini-
schen Problemen. Oft konnen diese Faktoren direkt angesprochen und da-
durch eine Verminderung der Angst erreicht werden. Wir diirfen aber nicht
die zusitzlichen psychischen Belastungen vergessen, denen diese Patienten
ausgesetzt sind. Deswegen brauchen sie auch eine psychosoziale Betreuung.
Sich Zeit zu nehmen, zuzuhoren und Vertrauen zu entwickeln sind wichtige
Grundlagen dieser Betreuung. Die Angehérigen benétigen immer wieder un-
sere Bestdtigung, dass sie das Allerbeste fiir den Patienten getan haben.

= Medikamentose Therapie der Angst

Der Arzt wird immer wieder vor die Frage gestellt, ob eine medikamentdse
Therapie der Angst durchgefiihrt werden soll (Twycross 1995). Wir wissen,
dass die Gefahr der Medikamentenabhingigkeit in diesen Situationen duflerst
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D Tab. 9.2 Medikamentése Therapie der Angst

Medikament Tagesdosierung [mg] Verabreichungsform
Diazepam 5(-50) p.o., rektal
Midazolam 10(-100) s.c., i.m., i.v., rektal
Lorazepam 2(-10) p.o., sl iv,im.,
Oxazepam 10(-60) p.o.

Haloperidol 0,5(-10) p.o., i.v., 5.C., i.m.
Chlorpromazin 12,5(-200) p.o. i.m., i.v.
Amitryptilin 10(-150) p.o., i.m.

gering ist. Medikamente der ersten Wahl sind Benzodiazepine, die wegen
ihrer guten Vertriglichkeit, geringen Nebenwirkungen und grofien therapeu-
tischen Breite vorgezogen werden.

Kurzwirkende Substanzen wie Lorazepam, Midazolam und Oxazepam
sind bei diesen Patienten oft von Vorteil. Ein Nachteil dieser kurzwirkenden
Medikamente ist, dass Angstzustinde bereits wieder auftreten konnen, bevor
die nichste Dosis eingenommen wird. Wenn dies der Fall ist, sollte zu lang-
wirkenden Benzodiazepinen tibergegangen werden, wie z. B. Diazepam oder
Clonazepam.

Einige Palliativmediziner haben gute Erfahrungen mit der rektalen Gabe
von Diazepam gemacht. Das wasserl9sliche Midazolam ist besonders wertvoll
beim Einsatz in den letzten Tagen der Patienten. Es kann gut subkutan verab-
reicht werden.

Auch Neuroleptika haben gute anxiolytische Eigenschaften (Massie 1989).
Vor allem mit Haloperidol haben wir in der Palliativmedizin gute Erfahrung,
besonders wenn der Patient zusitzlich unter Verwirrtheit oder Halluzinatio-
nen leidet. Trizyklische Antidepressiva haben ihren Stellenwert, wenn Angst
verbunden ist mit Depression.

Wenn Angst durch Schmerzen oder Dyspnoe hervorgerufen wird, sollten
zunichst diese Symptome mit Opioiden (z. B. Morphin) therapiert werden
und die Patienten, falls nétig, zusitzlich Anxiolytika erhalten.

In @ Tab. 9.2 sind die wichtigsten Medikamente und Dosierungen wieder-
gegeben. Bei den meisten Patienten geniigen niedrige Dosierungen. Die Do-
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sierung der Medikamente sollte auf ein Minimum reduziert bleiben. Falls in
diesem Prozess auch ein Absetzen der Anxiolytika (speziell der Benzodiaze-
pine) erwogen wird, sollte dies stufenweise innerhalb von 2-3 Tagen erfolgen,
um eine unangenehme Abstinenzreaktion zu verhindern.

9.6.2 Depression

Depressionen sind bei Patienten, die unter Schmerzen leiden, etwa doppelt so
héufig anzutreffen wie bei Patienten ohne Schmerzen. Bei einer fortgeschrit-
tenen Krankheit und im hoheren Alter ist noch hiufiger damit zu rechnen.
Eine englische Studie fand bei 6 % der Patienten schwere Depressionen (Hin-
ton 1980), wahrend eine vergleichbare Studie aus den USA auf 22 % kam (Mor
1986). Dieser Anteil stieg bei reduzierter Lebensqualitit und fortschreitender
Krankheitsentwicklung mit kérperlichen Verdnderungen bis auf 77 % an
(Bukberg et al. 1984).

Die Diagnostik einer Depression bei diesen Patienten ist problematisch,
besonders weil kein Konsens tiber die diagnostischen Kriterien einer Depres-
sion bei somatischer Grunderkrankung vorliegt (Brown et al. 1986). Viele der
vegetativen Symptome, die héufig bei einer Depression zu beobachten sind -
Insomnia, Appetit- und Gewichtsverlust, Anorexie, Verlust der Konzentra-
tionsfahigkeit und Energie, Hoffnungslosigkeit und Angst -, sind normale
und zu erwartende Folgen einer lebensbedrohlichen Krankheit.

Die Diagnostik muss auf einer Gesamtbeurteilung der Situation beruhen,
wobei der Arzt besonders den Kommunikationsprozess in seinen Uberlegun-
gen berticksichtigen muss. Die Frage, ob fiir diese Diagnostik ein Psychiater
oder Neurologe hinzugezogen werden soll, muss aus der Situation heraus
beurteilt werden. In den allermeisten Fallen wird der behandelnde und erfah-
rene Arzt, der seinen Patienten iiber lingere Zeit kennt, selbst die besten Vo-
raussetzungen fiir eine solche Beurteilung besitzen.

Wichtige Kriterien fiir das Vorliegen einer Depression, verbunden mit der
Wahrscheinlichkeit eines guten Effekts von Antidepressiva, sind {iber langere
Zeit bestehendes niedriges Selbstwertgefiihl und Schuldgefiihle (Stedeford
1984).

Ist die Indikation gegeben, dann sind trizyklische Antidepressiva die Me-
dikamente der ersten Wahl (Massie und Holland 1990). Die Dosierungen
sollten niedrig gewéhlt werden (z. B. Amitriptylin 10-25 mg zur Nacht). Die-
se Dosierungen reichen oft aus, um einen guten Schlaf zu bewirken. Neben-
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B Tab. 9.3 Antidepressiva

Medikament Tagesdosierung (mg) Verabreichungsform
Amitriptylin 10-150 p.o., i.m., rektal
Imipramin 12,5-150 p.o., i.m.

Bupropion 200-450 p.o.

Mapropilin 50-75 p.o.
Dextroamphetamin 5-40 p.o.

Lithium 600-1.200 p.o.

wirkungen sind dabei kaum zu befiirchten. Um eine Depression zu behandeln,
muss die Dosis hiufig auf 75-150 mg gesteigert werden, bevor ein antidepres-
siver Effekt erwartet werden kann. Hohere Dosierungen sind bei Tumorpa-
tienten selten notwendig und konnen zu toxischen Nebenwirkungen fiithren.
Es dauert 2-4 Wochen, bis ein antidepressiver Effekt erreicht wird.

Unerwiinschte Nebenwirkungen der Antidepressiva sind insbesondere
die anticholinergen Effekte wie Mundtrockenheit und Miidigkeit. @ Tab. 9.3
gibt einen Uberblick iiber die wichtigsten Antidepressiva.

Grundsitzlich sollte hier festgehalten werden, dass in erster Linie die
menschliche und psychosoziale Betreuung im Mittelpunkt stehen muss; die
Angst vor Trennung und Isolation sollte nicht durch Antidepressiva bekampft
werden. Durch gezielte menschliche Hilfe eriibrigt sich der Einsatz dieser
Medikamente.

Im Spitstadium, den letzten Wochen oder Monaten vor dem Tod, ist der
Nutzen von Antidepressiva begrenzt. Die Nebenwirkungen, v. a. Sedierung
und Mundtrockenheit, sind jetzt dominanter und der Nutzen einer antide-
pressiven Therapie fraglich.

9.6.3 Delirantes Syndrom und Verwirrtheit bei Patienten
mit fortgeschrittener Erkrankung

Beim Fortschreiten einer inkurablen Krankheit nehmen kognitive Probleme
zu. Bei Sterbenden ist das regelmiflig zu beobachten, wobei Verwirrtheit,
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Verstandnisprobleme, Bewusstseinsstorungen usw. besonders haufig vor-
kommen (Bruera et al. 1992).

Die internationale Diagnoseliste fiir mentale Storungen, DSM-III (Diag-
nostic and Statistic Manual of Mental Disorders), beschreibt folgende Katego-
rien dieser organischen Storungen: Delirium, Demenz, Amnesie, organische
Halluzinose, organische Gefiihlsstorungen, organische Angststérungen, orga-
nische Personlichkeitsstérungen, Intoxikationen und Abstinenz.

Eine wesentliche mentale Storung ist das delirante Syndrom. Es ist charak-
terisiert durch eine unspezifische, globale zerebrale Dysfunktion mit Stérun-
gen des Bewusstseins, der Aufmerksamkeit, der Gedankenprozesse, der
Wahrnehmung, der Erinnerung, der Gefiihle und des Schlafes und auffalli-
gem psychomotorischem Verhalten (Lipowski 1987).

Das delirante Syndrom ist im Gegensatz zur Demenz oft ein reversibler
Zustand. Das Problem ist, dass zwar eine organische Ursache vermutet werden
kann, aber diese ist multifaktoriell und kann nur in seltenen Fallen eindeutig
festgestellt werden.

Eine Studie der Palliativabteilung der Universitdtsklinik in Edmonton
(Fainsinger et al. 1994) zeigte, dass ein delirantes Syndrom vor der Finalphase
ein héufiges Problem ist; es wurde bei 83 % der Patienten beobachtet, eine
medizinische Behandlung war bei 40 % indiziert, und durch Sedierung allein
konnten die Symptome nur bei 10 % der Patienten gelindert werden.

In einer prospektiven Studie fanden Bruera et al. (1992), dass bei 44 % der
Patienten eine Ursache festgestellt werden konnte. Die héufigsten Ursachen
waren Medikamente (9 %), Sepsis (6 %) und Hirnmetastasen (6 %). Bei 33 %
der Patienten konnte eine Verbesserung erreicht werden, sei es durch Ande-
rung der Medikamente (9 %), Behandlung einer Hyperkalzamie (3 %) oder
Sepsis (3 %). Bei den meisten dieser Patienten konnte die Ursache der Besse-
rung der Symptome nicht zugeordnet werden. Auch Fainsinger et al. (1994)
konnten in ihrer Untersuchung bestitigen, dass Medikamente hiufig Ursache
des deliranten Syndroms sind; deswegen empfehlen sie als erste Mafinahme
eine Anderung der Medikamente.

Die Untersuchungsgruppe von Fainsinger hat auch gute Erfahrungen
mit dem Wechsel von einem Opioid zum anderen gemacht. Da auch eine
Dehydrierung Ursache dieses Syndroms sein kann, sehen Fainsinger und
Bruera (1994) hier eine Indikation fiir die Rehydrierung schwer kranker Pa-
tienten.

Haloperidol ist Medikament der Wahl beim deliranten Syndrom, das ver-
bunden ist mit Agitation und Hyperaktivitit (Fainsinger et al. 1994). Initial
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D Tab. 9.4 Medikamentése Behandlung von delirantem Syndrom und Verwirrtheit
bei schwer kranken Patienten

Medikament Tagesdosierung (mg) Verabreichungsform
Haloperidol 1-40 p.o., s.C., i.m.
Chlorpromazin 25-200 p.o., s.C., i.m.
Midazolam 5-50 S.C., i.m., i.v.

werden 1-2 mg peroral oder subkutan 2-mal tiglich gegeben, es kann bis
10 mg 3-mal taglich gesteigert werden. Bei unzureichender Wirkung kann die
Gabe der mehr sedierenden Phenothiazine erwogen werden. Auch die Gabe
von Midazolam (5-50 mg) hat sich in diesen Situationen als wirksam erwie-
sen. @ Tab. 9.4 gibt eine Ubersicht iiber diese Medikamente.

Bei sterbenden Patienten, d. h. in den letzten 2-3 Tagen des Lebens, sollte
die Behandlung einer kognitiven Stérung oder eines deliranten Syndroms
anders beurteilt werden als in einem fritheren Stadium. Viele werden sagen,
dass es schwer vorauszusagen ist, wann dieses finale Stadium erreicht ist, aber
in einigen Fillen ist es doch mdglich anzunehmen, dass der Tod jetzt zu er-
warten ist. In dieser Zeit sind kognitive Veranderungen das Normale und
nicht die Ausnahme. Das Ziel darf hier nicht mehr eine aufwindige Diagnos-
tik oder belastende Therapie sein. Die Aufgabe liegt v. a. darin, mit einem
Minimum an klinischer Diagnostik und therapeutischen Mafinahmen dem
Patienten und seinen Angehorigen ein Maximum an Autonomie und Integri-
tdt zu ermoglichen. Im Vordergrund stehen die Leidenslinderung und die
Unterstiitzung der Angehdrigen, damit sie bei dem Patienten bleiben kénnen
oder in der Lage sind, den Kranken zu Hause zu versorgen (» Abschn.9.10).

9.7 Suizid bei schwer kranken Patienten

Der Gedanke, sich das Leben zu nehmen, ist bei Menschen weit verbreitet.
Fast jeder hat irgendwann in seinem Leben Suizidgedanken gehabt. Auch ist
die Suizidrate in der westlichen Gesellschaft erschreckend hoch. Die Angaben
schwanken zwischen 0,5% und 2,5 % aller Todesfille in jedem Jahr.
Praktisch jeder Arzt, der unheilbar Kranke behandelt, wird mit dem Pro-
blem suizidaler Gedanken und/oder aktiver Sterbehilfe konfrontiert. Ist wirk-
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same Hilfe moglich, mochten diese Patienten wieder leben und ihr Leben
gestalten.

Schwere Depression ist auslosende Ursache bei etwa 50 % aller Selbst-
totungen. Dies betrifft auch Krebspatienten (Guze und Robins 1970). Selbst-
totung wird eher im fortgeschrittenen Stadium der Krankheit veriibt. In einer
Studie machte dies 86 % der Selbstttungen aus (Farberow et al. 1963). Eine
Untersuchung von Hospizen in Kanada zeigte, dass 10 von 44 sterbenden
Tumorpatienten suizidale Gedanken hatten oder sich eine Beschleunigung
des Sterbeprozesses herbeiwiinschten. Alle 10 litten unter schweren Depres-
sionen (Brown et al. 1986). Suizidale Gedanken scheinen mit der Diagnose
und mit der Ausbreitung der Erkrankung zusammenzuhangen. Dementspre-
chend wurden bei 146 Patientinnen mit Brustkrebs nur 3 Patientinnen mit
suizidalen Gedanken gefunden (Silberfarb et al. 1980).

Selbsttotungsgedanken sind haufig bei Tumorpatienten mit weit fortge-
schrittener inkurabler Erkrankung. Sie scheinen die Funktion eines Ventils zu
haben: »Falls es zu schlimm wird, nehme ich mir das Leben.«

Sollen diese Fragen angesprochen werden oder sollten wir diese Aus-

einandersetzung meiden?

Wie soll der Arzt oder die Krankenschwester vorgehen, wenn ein schwer

kranker Patient Selbstt6tungsgedanken duflert?

Sollen wir einen Psychiater rufen oder in die Psychiatrie einweisen?

Konnen wir uns vorstellen, dass es Situationen gibt, wo der Arzt akzep-

tieren muss, dass sein Patient aus dem Leben scheidet?

Erfahrene Psychologen und Psychiater haben nachweisen kénnen, dass wir
das Leben einiger gefahrdeter Patienten retten konnen, wenn wir das Problem
eines Suizids zum richtigen Zeitpunkt ansprechen (Breitbart 1994). Wenn der
Arzt aus Angst dieses Thema nicht anspricht, bedeutet dies fiir den Patienten
eine zusitzliche Belastung, denn er kann seine Angste mit seinem vertrauten
»Fachmann« nicht teilen und er fiihlt sich allein gelassen mit seinen Gedan-
ken und Problemen.

Unsere Hauptaufgabe liegt darin, ein solches Gesprach zu férdern und
zuzulassen und den Patienten offen darlegen zu lassen, welche Gedanken ihn
bedriicken, warum er sich jetzt das Leben nehmen mochte. In einem solchen
Gesprich gibt es immer die eine oder andere Frage, die ausfithrlich bespro-
chen werden kann. Vielleicht kann eine Losung gefunden werden, die
Schmerztherapie kann verbessert werden, oder das, was im Leben als uner-
traglich oder unwiirdig empfunden wird, kann gelindert werden. Haufig ge-
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ben Patienten an, dass sie anderen nicht langer eine Last sein méchten; sie
sehen, wie die Angehorigen unter dem Krankheitsverlauf leiden, und sie
mochten als Losung das eigene Leben beenden.

Bolund (1985) hat Suizidfille bei Tumorpatienten in Schweden unter-
sucht. 1974-1977 wurden unter diesen Patienten 88 Suizide gemeldet: 94 %
dieser Patienten litten unter ungelinderten Schmerzen, 62% der Patienten
befanden sich im fortgeschrittenen Stadium der Erkrankung und hatten eine
infauste Prognose, 50 % der Patienten litten unter schwerer Depression. Sig-
nifikant erh6ht war die Wahrscheinlichkeit einer Selbstt6tung bei Patienten
mit fritheren Suizidversuchen oder belastender Familienanamnese mit psy-
chischen Problemen.

In Deutschland gibt es etwa 14.000 Suizide pro Jahr, das macht etwa 1,5 %
der Verstorbenen in der Gesamtbevolkerung aus. In Skandinavien finden wir
vergleichbare Zahlen. Die Anzahl der Suizide in Schweden macht 0,1 % der
verstorbenen Krebspatienten in dieser Zeitperiode aus. Diese Untersuchung
zeigt, dass die Wahrscheinlichkeit einer tatsichlich vollzogenen Selbstt6tung
bei einer fortgeschrittenen inkurablen Tumorerkrankung abnimmt.

Im Oxford Textbook of Palliative Medicine schreibt der Psychiater Breitbart
(1994): »Es gibt Situationen, in denen der Arzt den Suizid nicht um jeden Preis
verhindern sollte. Dabei muss er Alternativen und Unterstiitzung anbieten, da-
mit Selbsttotung als Impulshandlung vorgebeugt werden kann. Bei diesen
schwierigen Situationen sollte der Arzt auf jeden Fall folgende Fragen beriick-
sichtigen:

Liegt ein klarer mentaler Prozess ohne psychologische Krankheit (z. B. Depres-
sion) vor?

Ist die Einschdtzung der Situation (von Seiten des Patienten) realistisch?

Sind die Motive auch fiir AufSenstehende klar und verstindlich?« Siehe auch
» Kap. 2, » Abschn. 2.3.4 »Arztliche Beihilfe zum Suizid«.

9.8 Nahe - Distanz und Sexualitat

Stellen Sie sich vor, Sie leiden an einer schweren lebensbedrohlichen Krank-
heit. Sie liegen in einem Krankenhaus. In den vergangenen Tagen haben sie
einsehen miissen, dass Sie aufgrund der Krankheitsentwicklung die Thnen
verbleibende Zeit - Tage, Wochen oder Monate — im Krankenhaus verbringen
miissen.
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Was wire fiir Sie wichtig?

Welche Personen méchten Sie in Ihrer Ndhe haben?

Was méchten Sie bis zuletzt selbst machen kénnen?

Wer soll Sie pflegen, wenn Sie selbst dazu nicht mehr in der Lage sind?
Sollten Thre Angehorigen einen Teil der Pflege ibernehmen?

Wire es fiir Sie von Bedeutung, dass Sie allein und ungestort mit Ihren
Angehorigen sein konnen?

Wire fiir Sie wichtig, Ihren Ehepartner allein in der Nacht bei sich zu
haben?

Ubersteigt es Thre Phantasie, dass Ihre sexuelle Beziehung noch wichtig
ist?

9.8.1 Physische Nahe

Im beruflichen Alltag glauben wir, dass Fragen von menschlicher Néihe oder
Sexualitit Privatangelegenheiten sind. Wir diirfen nicht vergessen, in welcher
Situation sich schwer kranke Patienten befinden. Arzte und Krankenschwes-
tern haben unendlich viel Macht. Die Patienten kommen zu uns, in eine fiir
sie fremde Umgebung. Unsere Betten, Zimmer und das Personal sind fiir sie
fremd. Unsere Konzepte, Diagnosen, Therapien, Pflegemafinahmen und Be-
handlungen sind fiir sie eine fremde Welt. Meistens stellen wir die Fragen, und
wir liefern die Grundlagen fiir die Antworten.

Fiir uns ist es selbstverstindlich, mit Patienten umzugehen. Fiir den
Patienten ist es keineswegs selbstverstidndlich, sich von Fremden waschen
oder pflegen zu lassen oder dass andere fiir ihn wichtige Entscheidungen
treffen.

Dabei geht es keineswegs nur um die Fragen »welche Operation?« oder
»welche Therapie?«, es geht um Fragen der Intimsphire, der Hygiene und der
Nihe. Diese Fragen besprechen wir — wenn tiberhaupt — nur mit unseren
Nichsten.

Im medizinischen Alltag erleben wir immer wieder, wie der Arzt oder eine
Krankenschwester ohne zu fragen die Bettdecke wegnimmt, ohne dariiber
nachzudenken, wie der Patient dadurch blofigestellt wird. Wir untersuchen,
entkleiden, drehen oder waschen ohne eine vorherige Aufklarung oder Nach-
frage bei dem betroffenen Patienten, ob dies fiir ihn in Ordnung sei.

Fragen der personlichen Hygiene sind fiir jeden Menschen ein empfind-
liches Thema. Auch zu Hause schlieflen wir die Tiir, bevor wir auf die Toilette
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gehen. Fiir viele Menschen ist kérperliche Beriihrung etwas kaum Ertragli-
ches, auf8er unter ganz bestimmten, fiir sie privaten Umstinden.

Bei der Behandlung, Untersuchung und Pflege von kranken Menschen ist
Korperkontakt oft notwendig. Der angemessene Umgang mit der Notwendig-
keit, in die Intimsphére des Patienten einzudringen, setzt berufliches und
ethisches Bewusstsein voraus (Randall und Downie 1996; Barnard 1995).

Wenn Untersuchungen, Behandlung und Pflege notwendig sind, zeigen
Patienten viel Geduld und Toleranz. Aber unser hofliches Benehmen ist ge-
boten!

Griifien wir freundlich?

Sagen wir grundsitzlich, wer wir sind?

Wird unser Vorhaben verstandlich erklart?

Wird anschlieflend hoflich gefragt, ob der Patient mit unserem

Vorhaben einverstanden ist?

Uns wurde selten vorgefiihrt, wie diese Aufgaben respektvoll ausgefiihrt wer-
den konnen. Wenn Patienten vorsichtig protestieren, sind wir schnell verletzt.
Dabei protestieren die meisten Patienten nicht. Sie beklagen sich fast nie.
Dadurch werden wir zu der Annahme verleitet, dass alles in Ordnung ist.

Bennet (1987) beschreibt eingehend, was und wie viel Menschen ertragen
ohne zu klagen, wenn jemand einen weiflen Kittel tragt.

Das Problem ist nicht, dass Arzte, Krankenpflegepersonal oder Therapeu-
ten viel Macht haben. Das Problem ist mehr das fehlende Bewusstsein tiber
unsere Macht. Wir sollten nicht denken »Ich habe nichts Boses getan, son-
dern uns fragen »Was habe ich Gutes getan?«

Diese spontane Beriihrung als normaler Bestandteil unserer Pflege oder
Behandlung sollte nicht unterschitzt werden. Patienten bemerken, wie sie
angefasst werden. Auch ein einfaches Puls- oder Blutdruckmessen sind
Rituale, die fiir viele Arzte und Pflegende Routine sind. Patienten empfinden
es oft mit Aufmerksambkeit als Beriihrung.

Durch Beriithrungen kommunizieren wir mit ihnen, wir zeigen Interesse
und Respekt oder das Gegenteil davon. In bestimmten Situationen ist Beriih-
rung eine Wohltat, ein Beitrag zur Heilung oder zu einer Erh6hung der Le-
bensqualitat. Eine heilsame Berithrung kann gezielt eingesetzt werden, wie
z.B.

Fuflimassage,

Haare waschen,

Baden und Trocknen,
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einen Arm als Gehstiitze anbieten,
Hinde, die sich bertihren,
eine Umarmung.

Diese »therapeutische« Berithrung kann geplant oder spontan sein. Wichtige
Voraussetzung ist die Akzeptanz des Patienten und unsere fachliche Kompe-
tenz. Wie die Berithrung durchgefithrt wird, das richtige Mafd an Respekt oder
Vorsicht, ist entscheidend fiir die Wirkung.

Die meisten Berithrungen erfolgen unbewusst und spontan. Teils ist es
kulturell bedingt, auf welche Weise die Mitglieder einer Gruppe sich begriifien
und beriihren. Jeder von uns hat eine soziale Prigung, die viel iiber unsere
Kindheit und die Muster, die wir dort gelernt haben, aussagt. Hier kommt der
frithkindlichen Beriihrung durch Mutter und Vater eine besondere Bedeu-
tung zu. Auch spitere Erfahrungen tragen zum personlichen Bertihrungsstil
bei. Es ist leicht zu beobachten, wie einige haufig und spontan, andere selten
und zégernd die Initiative zur Berithrung ergreifen.

Es sind immer zwei Personen, die sich beriithren. Das heif3t, bei der Beriih-
rung ist die eigene Empfindlichkeit gegeniiber der Bereitschaft und Reaktion
des anderen fiir das Ergebnis mafigebend. In unserer heutigen multikulturel-
len Gesellschaft muss die Besonderheit der Kultur des Einzelnen berticksich-
tigt werden. Obwohl diese Empfindlichkeit ein Teil unserer Personlichkeit ist,
zahlt es zu unseren beruflichen Aufgaben, behutsam vorzugehen. Die Patient-
Helfer-Beziehung setzt voraus, dass wir uns dessen bewusst sind, welche Be-
deutung es fiir den anderen haben kann, berithrt zu werden, und wo die Gren-
ze zwischen Niahe und Distanz, Respekt und Integrititsverlust verlauft.

Die Perspektiven sollten in unserer beruflichen Ausbildung theoretisch
wie praktisch berticksichtigt werden. In einigen Berufsgruppen (Psychologen,
Krankenschwestern) finden wir z. T. ein hohes Bewusstsein und berufsspezi-
fische Regeln, die die Grenze zwischen einer respektvollen und integritétsver-
letzenden Berithrung aufzeigen. Andere Berufsgruppen im Gesundheits-
wesen haben sich zu diesen Themen wenig Gedanken gemacht.

9.8.2 Psychische Nahe

Im Umgang mit schwer Kranken ist die korperliche Pflege und die Linderung
von Schmerzen und »physischer« Symptome eine wichtige Aufgabe. Meistens
haben wir ein Mandat, diese Aufgaben wahrzunehmen. Wie weit wir in unse-
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rem Bestreben gehen, um gute Linderung zu erreichen, ist aber nicht immer
Kklar definiert.

Noch weniger definiert ist unser Verhalten gegeniiber den psychosozialen
Problemen unserer Patienten. Welche Fragen diirfen wir tiber ihr Privatleben
stellen? Wir halten es fiir selbstverstdndlich, offene Auskunft iber Problem-
gebiete wie Lebenserfahrungen, Familienverhiltnisse, Beruf, finanzielle Pro-
bleme, personliche Beziehungen und Konflikte, Trauererlebnisse, Sexualitit
zu erhalten.

Oftist diese Information eine Voraussetzung, um respektvoll mit Problemen
und Moglichkeiten des Patienten umzugehen. Dabei diirfen wir nicht iiberse-
hen, wie selektiv jeder Mensch fiir sich mit diesen Informationen umgeht.

Wenn iiberhaupt, sind wir nur gegeniiber engsten Freunden und Angeho-
rigen bereit, Wunden, Krisen und Niederlagen zu beleuchten. Wir wollen
selbst entscheiden, wann und wo wir dariiber sprechen.

Die Voraussetzung fiir Offenheit tiber personliche Fragen ist eine person-
liche Beziehung. Die Beziehung zwischen Arzt oder Schwester einerseits und
Patient und Angehorigen andererseits muss auf einer professionellen Grund-
lage ruhen. Nur in Ausnahmefillen werden wir in der Lage sein, wirklich
personliche Beziehungen zu den Patienten aufzubauen, und wenn dies der
Fall ist, ist es nicht immer unproblematisch.

Personliche Beziehungen zwischen Ehepartnern, Freunden, innerhalb
einer Familie beinhalten nicht nur eine grofle Offenheit, sondern auch eine
grofle Verletzbarkeit. Innerhalb der vertrauten Umgebung flieflen Informa-
tionen und Kommentare tiber den Alltag und die Welt. Wir zeigen auch Re-
aktionen gegeniiber anderen Mitgliedern der Familie. Hier konnen eigene
Gedanken und Gefiihle gezeigt werden. Nur in diesem engsten Kreis trauen
wir uns, Konflikte, Wut, Kritik und Auseinandersetzungen auszutragen.

Zu Hause oder unter Freunden sind wir darauf vorbereitet. Wir besitzen
hier die notwendige Erfahrung und sind trotzdem gegeniiber denjenigen, die
am meisten fiir uns bedeuten, sehr verletzbar. Diese Ndhe und diese Verletz-
barkeit sind die Grundlagen fiir Offenheit und innere Reife.

Im Gegensatz dazu werden nur selten Gefiihle und Angste in fremder
Umgebung gezeigt. Zorn, Wut und Verzweiflung werden im engen Familien-
kreis gehalten. Diese Reaktionen brauchen wir, um mit dem Alltag zurechtzu-
kommen. Fehlt dieser Schutz, wie in einem fremden Krankenhaus, besteht
grofSe Gefahr, dass unsere Integritit gekriankt wird.

Die Bewiltigung frither erlebter Krisen und Konflikte tragt zu Gesundheit
oder Krankheit bei, aber:
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Wollen wir tiber diese »Wunden« sprechen?

Kann eine kritische Situation verstarkt werden, wenn jemand von aufen
in diese Wunde hineindrangt?

Ist die Krankenschwester oder der Arzt kompetent als »Psychotherapeut«?
Haben sie Zeit und Kraft, sich zu kiimmern und uns beizustehen, wenn
die offen gelegte Wunde uns zu vernichten droht?

Sind sie bereit, unsere Verzweiflung und unseren Zorn zu ertragen?

Viele gut gemeinte Versuche, Konflikte bei den Patienten und ihren Familien zu
16sen, fithren zu einer Verstirkung dieser Probleme, weil es im Behandlungs-
und Pflegeteam an psychotherapeutischer Kompetenz und Erfahrung fehlt.

Mit Menschenverstand und Lebenserfahrung konnen wir fiir schwer
kranke Patienten gute Zuhorer sein. Wir konnen, wenn darum gebeten, Rat
und Hilfe geben. Schwer kranke Patienten brauchen Mitmenschen, die darauf
vorbereitet sind, auch Gefiihle und Angste zu ertragen. Sie wiinschen sich
Partner, zu denen sie tiber Gedanken und Ideen sprechen diirfen, in der Ge-
wissheit, nicht unvorbereitet empfindliche Fragen zu erhalten.

Gute palliative Behandlung und Pflege sind nicht moglich ohne diese
Voraussetzungen (Randall 1994).

Wiinschenswert ist die regelméflige Anleitung und Weiterbildung des Per-
sonals. Wenigstens ein Teammitglied sollte Kompetenz und Ausbildung in der
Psychotherapie haben. Viele haben gute Erfahrungen mit regelméfliger exter-
ner Supervision des Teams, in der psychosoziale Aspekte der Betreuung an-
gesprochen werden. Wichtige Aspekte im Umgang mit Néhe und Distanz,
Offenheit und Respekt konnen zur Sprache kommen.

9.8.3 Sexualitat

David Roy, Herausgeber des Journal of Palliative Care und Professor fiir me-
dizinische Ethik, machte in einem Plenumsvortrag auf der Weltkonferenz fiir
Palliativmedizin in Montreal (Kanada) 1986 vor mehr als 1.500 internationa-
len Zuhorern folgende Aussage:

»Wir sagen so oft: wir verstehen. Aber verstehen wir wirklich? Sehen wir, welche
Fragen fiir die Patienten wichtig sind? Ist es fiir uns ein wichtiges Anliegen, auch
empfindliche Fragen zuzulassen? Viele hier im Saal betreuen sterbende Aids-Pa-
tienten. Kann es sein, dass die Sexualitit fiir diese Patienten eine wichtige Frage
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ist? In meinen Augen sollte derjenige, der von einem Patienten Folgendes gefragt
wird: »Kann ich heute Nacht meinen homosexuellen Freund nackt bei mir im Bett
haben?« und bei der Beantwortung der Frage mit den Augenbrauen zuckt, sich
selbst folgende Frage stellen: »Ist es Zeit fiir mich, einen neuen Beruf zu suchen?«

Sexualitat ist fiir jeden privat und schwer ansprechbar. Fiir viele ist das Thema
so privat, dass wir auch zu Hause Probleme haben, mit dem Partner dariiber
zu reden. Aber ist es deswegen unwichtig? Warum fehlt uns scheinbar die
Phantasie zu denken, dass unsere Patienten ein Sexualleben haben?

Viele sagen, Sexualitat ist eine private Angelegenheit, und deshalb miissen
wir es den Patienten tiberlassen, diese Frage anzusprechen.

Damit haben sie nicht ganz Unrecht. Es wire eine Katastrophe, wenn wir
vor jeder Operation oder Untersuchung den Patienten intime Fragen stellen
wiirden. Aber bei chronischen oder lebensbedrohlichen Erkrankungen des
Patienten wire eine Bereitschaft, diese Fragestellung zuzulassen, sehr begrii-
Benswert.

Nur wenige Patienten oder Angehérige kimen von sich aus, ohne unsere
aktive Unterstiitzung, auf den Gedanken, dass es erlaubt sein konnte zu fragen:
»Kann ich heute Nacht meine Frau nackt bei mir im Bett haben?«

Wer bei seiner Arbeit niemals diese Frage gehort hat, darf dadurch nicht
in den Irrglauben fallen, sie wire unwichtig. Sie sollten sich lieber selbst fra-
gen, ob nicht personliche Sperren vorhanden sind. Nur auf3erordentliches
Vertrauen wird den Kranken ermoglichen, diese Fragen anzusprechen.

Ist es denkbar, dass der Arzt oder die Krankenschwester sich zu den Pa-
tienten setzt und die Moglichkeiten einer ungestorten Nihe zu seinen Ange-
horigen erldutert?

9.9 Seelsorge

Die meisten Menschen stellen sich in verschiedenen Lebensabschnitten exis-
tenzielle Fragen. Viele haben eine Religion. Einige glauben fest an ein Weiter-
leben nach dem Tode, wihrend andere sich mit den wichtigen Fragen beschif-
tigen, die mit dem hiesigen Leben verbunden sind:

Wer bin ich?

Wozu lebe ich?

Was macht das Leben so wichtig?

Was muss ich tun, um nicht zu verschwinden?
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Was ist Liebe?

Wer wartet noch auf eine Verséhnung mit mir?
Gibt es einen Seelenfrieden?

Was ist »der Sinn« fiir mich?

Gibt es fiir mich noch einen Gott?

Die Religion und Gedanken zur menschlichen Existenz spielen eine besonde-
re Rolle in schwierigen Lebenssituationen. Dies betrifft natiirlich Patienten,
die an einer unheilbaren Krankheit leiden. Fiir den Patienten bedeutet das
Erkennen des bevorstehenden Todes eine Verstirkung seiner Einsamkeit und
Ohnmacht. Gedanken iiber den Sinn des Lebens und die vor ihm stehende
Trennung erhalten eine immer zentralere Bedeutung.

Gehoren seelische Probleme und Noéte in die Hinde des hauptamtlichen
Seelsorgers? Viele Sterbende wiinschen und benétigen den seelsorgerisch-
religiosen Beistand angesichts ihres bevorstehenden Todes. Dies gilt nicht
selten auch fiir Menschen, die zeitlebens ohne engere Beziehung zu einer
Religion gelebt haben.

In vielen Krankenhdusern bemiihen sich Seelsorger um den Kontakt zu
diesen Kranken. Aber die Zeit der vorhandenen Seelsorger reicht hiufig nicht
aus, um sich um die seelischen Konflikte aller Patienten zu kiimmern. Seel-
sorgerische Hilfe bei Sterbenden darf nicht bedeuten, den Versuch zu unter-
nehmen, noch in letzter Minute eine Bekehrung zu erzwingen. Anders ist es,
wenn der Wille, sich mit Gott auszuséhnen, vom Sterbenden selbst ausgeht.

Die theologische Seelsorge kann viel anbieten. Katholische Patienten legen
Wert auf die letzte Olung, verbunden mit der sakralen Beichte. Andere Reli-
gionen und Kulturen haben dhnliche Brauche (Pera 1995). Der Wunsch nach
einem Sterben in Frieden kann Ordnung in das noch verbleibende Leben
bringen. Aber Seelsorge ist mehr als sakramentale Handlung. Seelsorgerischer
Trost, Sterbegebete, Gespriche tiber Gott, den Menschen und die Welt vermit-
teln dem, der dafiir offen ist, innere Ruhe und ein Gefiihl von Geborgenheit
und Frieden, von Aufgehobensein in einer hoheren Ordnung.

In dem Nachwort zu seinem Buch Ich und Du schreibt Martin Buber 1957
(Ausgabe 1994): »Man muss sich aber iiberhaupt davor hiiten, das Gespréich mit
Gott, das Gesprich, von dem ich in diesem Buch und in fast allen die darauf
folgten, zu reden hatte, als etwas lediglich neben oder iiber dem Alltag sich Be-
gebendes zu verstehen. Gottes Sprache an die Menschen durchdringt das Gesche-
hen in der Welt um uns her, alles Biographische und alles Geschichtliche, und
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macht es fiir dich und mich zu Weisung, zu Forderung, Ereignis um Ereignis,
Situation um Situation ist durch die Personsprache befihigt und ermdchtigt, von
der menschlichen Person Standhalten und Entscheidung zu heischen. Wir mei-
nen gar oft, es sei nicht zu vernehmen, und haben uns doch vorlingst selber
Wachs in die Ohren gesteckt.

Die Existenz der Mutualitit zwischen Gott und Mensch ist unbeweisbar, wie die
Existenz Gottes unbeweisbar ist. Wer dennoch von ihr zu reden wagt, legt Zeug-
nis ab und ruft das Zeugnis an, zu dem er redet, gegenwirtiges und zukiinftiges
Zeugnis.«

Die Hospizbewegung hat von Anfang an Seelsorge als eine wichtige Aufgabe
angesehen. Hierbei wurde Seelsorge nicht nur im religiésen oder existenziel-
len Sinne gesehen.

Den besten Zugang zu den Patienten haben diejenigen, die sich taglich um
sie kimmern und fiir die Pflege und Behandlung verantwortlich sind. Das
betrifft die Angehdrigen ebenso wie das Krankenpflegepersonal und die Arz-
te, die fiir den Patienten zusténdig sind.

Unbheilbar krank mit begrenzter Lebenserwartung zu sein heif3t, Abschied
von Menschen nehmen zu miissen, die einem viel bedeuten. Es heifSt aber
auch, Abschied zu nehmen von dem Leben, das gelebt worden ist und den
Lebensinhalt gegeben hat, von Orten, Gegenstidnden, Erinnerungen, Ge-
wohnheiten, Kérperfunktionen und Tieren. Der Patient wird mit den Lebens-
aufgaben konfrontiert, die gelungen sind, und den Narben, die entstanden
sind. Verluste, die im Leben durchlebt wurden, werden in der Erinnerung
wachgerufen.

Sowohl die Patienten als auch die Angehorigen sind oft tiberfordert, wenn
sie diese Eindriicke allein bearbeiten sollen. Wir miissen ihnen mit Verstind-
nis und Vertrauen begegnen. Dieses Verstindnis setzt nicht nur Fachkennt-
nisse voraus, sondern auch das Vermégen, sich mit Empathie in die Lage des
Patienten versetzen zu konnen.

Viele haben keine Schwierigkeiten zu trennen zwischen der Seelsorge, die
sich auf die religiosen Fragen, Gedanken und Traditionen der Patienten be-
zieht, und derjenigen, die sich zwischenmenschlich aus der Lebenssituation
ergibt. Wenn der Patient es wiinscht, kann der Krankenhausseelsorger oder
ein anderer »professioneller« Seelsorger fiir die religiésen Fragen gerufen
werden.

Aber alle Patienten haben in den Grenzsituationen des Lebens das Bediirf-
nis, Probleme, Fragen, Befiirchtungen, Gefiihle und Angste mit jemandem zu
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teilen. Diesen Dingen Raum zu geben, ist eine Aufgabe fiir alle, die diese Pa-
tienten betreuen, und dies ist unabhédngig von deren religiosen Einstellungen.

Die Aufgabe von Arzten und Schwestern ist, durch gute Kommunikation
und Unterstiitzung diesen Prozess innerhalb der Familie und des sozialen
Umfelds des Patienten zu ermdglichen. Dariiber hinaus werden sie selbst als
Gespriachspartner gefordert und zum Abladen von Problemen benétigt. Arzt
zu sein heif3t hier auch Seelsorger zu sein.

Die Aufgabe der Arzte ist auf diesem Gebiet groler und wichtiger, als es
ihnen bewusst ist. Weil sie wahrend des Krankheitsverlaufs der Patienten die
Rolle des Vermittlers von schlechten und guten Nachrichten hatten, haben sie
Zugang zu ihnen und Kenntnisse iiber sie, die kein anderer besitzt. Auch wenn
es immer wieder Zeiten geben kann, wo das Verhiltnis zwischen Arzt und
Patient angespannt ist, wird der betreuende Arzt immer eine besondere Be-
deutung fiir den Patienten haben.

Nur derjenige, der das Selbstbild des Patienten verletzt oder zerstort hat
- das passiert haufig bei der Mitteilung »schlechter Nachrichten« -, ist in der
Lage, es zuriickzugeben. Von Arzten wird leider hiufig unterschitzt, wie wich-
tig sie fiir den Patienten sind. Sie verzeihen uns, dass die Krankheit trotz un-
serer Bemiithungen fortschreitet. Aber sie verzeihen uns nicht, wenn sie von
uns allein gelassen werden.

Die britische und sehr gliubige Arztin Sheila Cassidy widmet sich seit
vielen Jahren der Hospizarbeit. In ihrem Buch Die Dunkelheit teilen (1995)
schreibt sie:

»Psychologische Arbeit mit Todkranken hat vieles mit anderen Formen der
Beratung und Psychotherapie gemeinsam, doch die Beziehung verdindert sich
durch zwei Faktoren: Der erste ist die kurze Lebenserwartung des Klienten, der
andere das Ausmaf$ des Verlustes, den er erleidet. Nach meiner Erfahrung, und
ich bin weder Psychotherapeut noch ausgebildete Beraterin, haben Menschen,
die auf den Tod zugehen, ein besonderes und dringendes Bediirfnis nach mensch-
licher Wiirme und ehrlicher, direkter Kommunikation. Mein personlicher Stil hat
sich im Laufe meiner Arbeit auf diesem Gebiet entwickelt und ist von einem Mafs
an Direktheit und Informalitit gekennzeichnet, der in der normalen medizini-
schen Praxis ungewohnlich ist. Im Laufe von zehn Jahren bin ich von einer
grofSen Schiichternheit, was korperliche Kontakte angeht, dazu tibergegangen, es
als ganz natiirlich zu empfinden, Patienten die Hand zu halten oder sie an
meiner Schulter weinen zu lassen: Ich finde, dass dieser korperliche Aspekt des
Trostens wie selbstverstindlich aus einer ehrlichen Kommunikation iiber
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schmerzliche Wahrheiten hervorgeht und keineswegs von der Dauer der Bezie-
hung abhdngig ist.

Langsam lerne ich im Laufe der Jahre die Bedeutung der Machtlosigkeit kennen.
Ich erfahre sie in meinem eigenen Leben, und ich erlebe mehr in meiner Arbeit.
Das Geheimnis liegt darin, sich nicht vor ihr zu fiirchten — nicht davonzulaufen.
Die Sterbenden wissen, dass wir nicht Gott sind. Sie nehmen es hin, dass wir das
Fortschreiten des Krebses nicht aufhalten konnen, den unaufhaltsamen Marsch
jener schrecklichen Armee, die einen menschlichen Korper wie eine Besatzungs-
macht tiberzieht und ohne Riicksicht und ohne Erbarmen pliindert, vergewaltigt
und schéndet.

Alles, was sie von uns erwarten, ist, dass wir sie nicht im Stich lassen: Dass wir
unsere Stellung am FufSe des Kreuzes halten. In diesem Stadium der Reise da zu
sein, einfach zu sein: Das ist in vieler Hinsicht das Schwerste.«

Seelsorge fiir diese Patienten bedeutet keineswegs, dass wir immer eine Lo-
sung fiir die Probleme der Patienten bereit haben miissen. Fiir die meisten
bedeutet es sehr viel, wenn jemand sich ein wenig Zeit nimmt, um zuzuhoren,
oder Anteilnahme zeigt. Diese menschliche Zuwendung zum Kranken ist
auch »Seelsorge«. Das fruchtbare gemeinsame Schweigen ist von grofierer
Bedeutung, als wir uns vorstellen: Das bis zum Ende faktisch gelebte Mitein-
ander mit dem Sterbenden, die Méglichkeit, dessen Angste, dessen Traurig-
keit, dessen Verzweiflung, aber auch dessen Hoffnungen mit ihm zu teilen.

Cicely Saunders hat sich besonders hervorgetan, weil ihr die Sorge um das
Seelenwohl ihrer Patienten immer wichtig war. Das St. Christopher’s Hospice
hat auf diesem Gebiet den Maf3stab gesetzt. Patienten, die frither das Gefiihl
hatten, »aufgegeben« zu sein, geben deutlich zu verstehen, dass sie die medi-
zinische Kompetenz, die Firsorge, Geborgenheit und Seelsorge im St.
Christopher’s Hospice besonders schitzen.

Hier liegt ein Grundstein des Hospizkonzepts. Als Fiirsprecher der Lei-
denden bedeutet es, dass Krankheiten mit Worten erkldrt werden, die sie
verstehen konnen, und dass man die Behandlung mit ihnen abspricht. Die
Wahrung der Wiirde der Person und der Kontrolle tiber ihr Leben sind wei-
tere wichtige Bausteine des Konzeptes.

Den Patienten nicht allein zu lassen, nicht im Stich zu lassen, wenn »nichts
mehr gemacht werden kann« und wenn der letzte Weg bevorsteht, sich nicht
wieder dazu verleiten zu lassen, doch noch etwas zu machen, sondern sich
hinzusetzen und die gemeinsame Ohnmacht zuzulassen, sind Merkmale hos-
pizlicher Fiirsorge.
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9.10 Der Augenblick des Todes - und die Rechte
der Sterbenden

Beispiel

Vor einigen Jahren wurde ich zu einem Konsilium gerufen. Es ging um eine
schwer kranke 78-jahrige Frau, die innerhalb der letzten drei Jahre zwei schwere
Herzinfarkte erlitten hatte. Sie war im letzten Jahr viermal wegen dekompen-
sierter Herzinsuffizienz stationar aufgenommen worden. Es bestand die Frage,
ob jetzt eine Beatmungstherapie durchgefiihrt werden sollte. Die Frau war im
kardiogenen Schock, nicht ansprechbar. Zwei erfahrene Internisten, die diese
Patientin gut kannten und jetzt die Verantwortung fiir weitere Therapiemaf3-
nahmen hatten, stimmten mit mir Gberein, dass diese Frau im Sterben lag und
dass die Respiratortherapie lediglich das Sterben verlangern wirde. Wir be-
schlossen, sie nicht zu intubieren. Uns war bewusst, dass sie so innerhalb der
nachsten Stunden sterben wiirde.

Vier Stunden spater war ich wieder auf dieser Abteilung, um eine andere Patien-
tin zu besuchen. Jetzt sah ich, wie dieselbe Patientin, die zuvor von Arzten und
Krankenschwestern umringt war, verlassen hinter einem Schirmbett ihre letzten
Atemzilige machte. Keiner war bei ihr, sie war schweil3gebadet, bei hoher Atem-
frequenz war ihr Todesrasseln iber eine grof3e Entfernung zu horen.

Warum musste diese Frau, die zuvor medizinisch und menschlich kompetent
betreut wurde, so qualvoll allein sterben? War sie fiir uns nur von Bedeutung,
solange wir dachten, wir kénnen den Krankheitsverlauf beeinflussen?

Uber die Jahre habe ich erlebt, dass dies keineswegs ein Einzelfall ist. Nor-
bert Elias hat in einem eindrucksvollen Essay die Einsamkeit der Sterbenden
in der heutigen Zeit beschrieben (Elias 1982). Viele sterben allein, aufgegeben
und verlassen. Dies ist nicht nur eine Frage, wie Krankenhauser oder Arzte
mit dem Tod umgehen, es zeigt, welchen Stellenwert wir Tod und Leiden in
unserer Gesellschaft einrdumen.

Dieses Jahrhundert ist gekennzeichnet durch zuvor undenkbare Fortschrit-
te der Medizin. Wo die Arzte frither machtlos waren, konnen heute eine Reihe
diagnostischer und therapeutischer Mafinahmen angeboten werden. Krank-
heiten kénnen unter Kontrolle gehalten werden, die frither als unheilbar galten.
Die bedeutenden Fortschritte, v. a. auf naturwissenschaftlichem Gebiet, haben
der modernen Medizin einen neuen Inhalt und neue Strukturen gegeben.

In der Bevolkerung ist weitgehend das Gefiihl entstanden, jede Krankheit
konne geheilt oder unter Kontrolle gehalten werden. Unter den Arzten ist die
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Einstellung verbreitet, dass es unsere Pflicht ist, alles zu unternehmen, um die
Krankheit des Patienten zu bekampfen. Dabei nimmt der Kampf um ausrei-
chend Personal und Geld einen immer gréfleren Raum ein.

Trotz aller Fortschritte konnen wir nicht hoffen, dass die moderne Medi-
zin uns vor Alter, Krankheit, Sterben und Tod bewahren wird. Wir kénnen
hoffen, einen friedvollen und wiirdevollen Sterbeprozess zu erleben, wo
Schmerzen und Leid im Hintergrund stehen.

Die wichtigste Quelle fiir den Hospizgedanken ist ohne Zweifel in der
Begegnung mit dem Tod zu finden. In unserer Geschichte, fiir Schriftsteller,
Kiinstler, Philosophen und jeden Einzelnen ist der Tod eine bleibende Quelle,
die Grundlage fiir Kultur und Religion. Wie wir mit dem werdenden und
scheidenden Leben umgehen, sagt viel aus tiber die Reife unserer Kultur.

Die enormen Fortschritte der Diagnostik und Behandlung haben zu-
néchst zu einer Verschlechterung und zunehmenden Vereinsamung der Ster-
benden gefiihrt. Die Arzte zogen sich von den Sterbenden zuriick, ein Phino-
men, das uns bekannt ist aus fritheren Jahrhunderten. Im Mittelalter war es
wichtig fiir die Arzte, dass sie nicht in Verruf kamen, Sterbende zu betreuen
(Condrau 1991). Natiirlich war fiir den Menschen die Entdeckung, dass sein
Ende bevorsteht, stets ein unangenehmer Augenblick. Die Einsamkeit der
Sterbenden spiegelt eine allgemeine Entwicklung in unserer Gesellschaft, wo
Tod und Sterben entfremdet werden.

Verdnderungen in unserer Gesellschaft wurden durch die Entwicklung
der Antibiotika und der groflen Fortschritte in der Diagnostik und Therapie
verstdrkt. Das naturwissenschaftliche Wissen und die medizinische Ausbil-
dung wurden jedes Jahr von neuen Kenntnissen iiberflutet. Die drztliche
Kunst, wie wir mit Patienten umgehen und kommunizieren und wie wir uns
um den Menschen kiitmmern, der unheilbar krank ist, ging zunehmend ver-
loren und wird nur selten im Medizinstudium angesprochen.

In der Mitte der 1950er-Jahre wurde einer kleinen Gruppe von Medizi-
nern, Soziologen und Psychologen klar, dass die Sterbenden die Verlierer ge-
wesen sind bei der Entwicklung der naturwissenschaftlich orientierten mo-
dernen Medizin. Die zundchst kleine, aber wachsende Gruppe entwickelte ein
Betreuungs- und Behandlungskonzept fiir diese »aufgegebenen« Patienten,
das sich als notwendige Erganzung innerhalb der etablierten Schulmedizin
erwies. Es kann gesagt werden, dass die Hospizidee und die moderne Pallia-
tivmedizin sich aus den Defiziten der modernen Medizin entwickelt haben.

Vor ein paar Jahren hielt ich an einer deutschen Universitétsklinik vor ca.
200 Kollegen ein Referat zu diesem Thema. In der Diskussion nach der Vor-
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lesung fragte ich, welche Moglichkeiten es in dieser Klinik fiir Angehorige
gabe, mit dem Verstorbenen allein zu sein. Die Antwort war, dass es dazu
kaum Moglichkeiten gibe. Selbst fiir Angehorige, die groflen Wert auf eine
solche Moglichkeit legten, wire es schwierig, dies zu realisieren, und es wiirde
davon abhéngen, wie die Krankenzimmer belegt seien; evtl. miisste das Bade-
zimmer dafiir herhalten. Es gab an diesem Universitatsklinikum kein einziges
Zimmer, in dem die Angehorigen Abschied von dem Toten nehmen konnten.
Manchmal wurden die Angehdrigen mit in den Leichenkeller genommen!

Obwohl es Krankenhéuser gibt, die ein Verabschiedungszimmer haben,
bestehen im Gesundheitswesen grof3e Probleme im Umgang mit dem Tod und
mit der Leiche.

Beispiel

Als ein kleines Kind unerwartet starb, beobachteten wir, dass der Vater den
Kérper des Kindes an seine Brust driickte und mit sich herumtrug. Er schien, als
ware es fiir ihn nicht mdglich, sich von dem Kind zu trennen. Da nach einigen
Stunden die Situation noch unverdndert war, ging ich in das Zimmer und fragte
die Eltern, ob sie ihr totes Kind mit nach Haus nehmen wollten. Nach kurzer
Beratung stimmten sie zu.

Der Vater hat mir spater erzahlt, dass er fast die ganze Nacht das Kind in seinen
Armen gehalten hat, bevor es fir ihn mdglich war, es aus den Armen zu legen.
Die Mutter sagte, sie bligelte am nachsten Morgen viele Hemden, bevor ein
Hemd fir ihr Kind schon genug war. Sie haben gemeinsam mit den Geschwis-
tern das Kind am nachsten Vormittag gebadet, gewaschen und zurechtge-
macht. Es wurde fiir Freunde und Familie am gleichen Tag eine Messe gehalten.
Vier Tage spater war das tote Kind im offenen Sarg zum Begrdbnis in der Kirche
aufgebahrt.

In den Gesprachen in den ndchsten Wochen und Monaten unterstrichen die
Eltern immer wieder, wie wichtig es fiir die Familie war, dass sie ausreichend Zeit
zum Abschied bekommen hatten. Die Mutter machte dabei folgende Aussage:
Auch in der zweiten Nacht nach dem Todesfall ging ich 4- bis 5-mal zu dem
verstorbenen Kind, weil ich nicht glauben konnte, dass es wirklich tot war. Wir
haben Zeit gebraucht, private Zeit. Es war unser Kind. Dass dieses Kind tot sein
sollte, war fiir uns unversténdlich und unbegreiflich. Erst in den darauf folgen-
den Tagen haben wir zunehmend begriffen, was passiert war. Dabei war das
tote Kind greifbar nahe; die entscheidende Voraussetzung, um das zu begreifen,
war das greifbar tote Kind.



407 )

9.10 - Der Augenblick des Todes

Inzwischen ist in einigen Krankenhéusern eine Anderung dabei zu beobach-
ten, wie Krankenschwestern und Arzte mit Toten umgehen. Die Angehérigen
werden hdufiger gefragt, ob sie im Zimmer bleiben wollen und bei der Versor-
gung helfen mochten. Oft bekommen Angehérige die Moglichkeit, mit dem
Verstorbenen allein im Zimmer zu bleiben. Leider ist die Zeit oft sehr kurz,
um sich von einem nahestehenden Menschen zu verabschieden. Die Angeho-
rigen sollten selbst entscheiden diirfen, wann sie ausreichend Zeit mit dem
Toten verbracht haben. Jedes Krankenhaus sollte in Zukunft ein Verabschie-
dungszimmer haben, um den Angehérigen diese Moglichkeit einzurdumen.

Am 10. Oktober 1948 wurden die Menschenrechte in einer Deklaration
der vereinten Nationen festgehalten. Der Europarat verfasste am 4. November
1950 eine weiter gehende »Europiische Konvention zum Schutz der Men-
schenrechte und Grundfreiheiten«, die 1953 in Kraft trat und von allen Mit-
gliedstaaten ratifiziert wurde. Sie ist rechtsverbindlich. Schliefilich legte der
Europarat zwei Dokumente vor mit dem Titel Die Rechte des Kranken und des
Sterbenden (1967), in welchen das Selbstbestimmungsrecht des Patienten als
»fundamentales Menschenrecht« festgehalten wird (Condrau 1991).

Zu den finf Rechten mochten wir eines hinzuftigen — das Recht des Pa-
tienten, nicht allein sterben zu missen. In vielen Situationen werden die Ster-
benden, wie im ersten Beispiel in diesem Abschnitt, weggeschoben und allein
gelassen. Es muss als fundamentales Menschenrecht gesehen werden, dass die
Sterbenden in der letzten Phase ihres Lebens nicht von uns im Stich gelassen
werden. Zum einen muss es unser Bestreben sein, den Angehdrigen die not-
wendige Unterstiitzung anzubieten, damit sie in der Lage sind, in der letzten
Zeit bei ihrem sterbenden Verwandten zu bleiben. Wo dies nicht moglich ist,
miissen wir diese Aufgabe tibernehmen.

Aus Berichten bekannte Situationen in Pflegeheimen oder Krankenhéu-
sern, wo aus Personalmangel keine Zeit da ist, um Sterbende auf ihrem letzten
Leidensweg zu betreuen, sind unwiirdig und diirfen nicht akzeptiert werden.

Die 6 Rechte der Kranken und Sterbenden

1. Das Recht auf Freiheit (Annahme oder Ablehnung einer medizinischen
Behandlung)

2. Das Recht auf persoénliche Wiirde und Integritat (Diskretion)

3. Das Recht auf Information (Diagnose, Therapie, Prognose)
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4. Das Recht auf angemessene Behandlung (auch in der menschlichen
Betreuung)

5. Das Recht, nicht leiden zu missen

6. Das Recht, nicht allein sterben zu missen

»Recht« ist eine Option. Der Einzelne kann selbst entscheiden, ob er dieses
Recht in Anspruch nehmen will oder darauf verzichten mochte. Diese Rechte
miissen auch im Zusammenhang betrachtet werden. Ohne Information wird
z. B. der Patient kaum in der Lage sein zu beurteilen, ob er eine Behandlung
ablehnen soll oder nicht.

Diese Rechte sind in allen unterzeichneten Mitgliedstaaten (auch in
Deutschland) rechtsverbindlich. Das heifit, jeder Biirger in diesen Staaten hat
einen Anspruch auf diese Rechte.

Neben den Rechten der Patienten gibt es das Recht der Angehérigen, den
Toten, auch wenn der Verstorbene im Krankenhaus gestorben ist, mit nach
Hause zu nehmen und dort bis zu 36 h aufzubahren (Tausch-Flammer und
Bickel 1995). Nur eine kleine Anzahl von Familien macht von dieser Méglich-
keit Gebrauch. Eine Ursache kann darin liegen, dass nur in Ausnahmefillen
gefragt wird, ob die Angehorigen den Wunsch haben, von dem Toten zu
Hause Abschied zu nehmen.

Wann haben Sie das letzte Mal einen Angehoérigen gefragt, ob er den

Verstorbenen zu Hause aufbahren will?

Welche Griinde haben Sie, diese Frage nicht zu stellen?

Und hier schlief3t sich der Kreis. Heute sterben mehr als 80 % der Menschen
in Deutschland in Krankenhdusern, Alters- oder Pflegeheimen. Oft ist die
Familie nicht anwesend. Frither fand der Tod in der Familie statt, und darun-
ter waren sehr viele Kinder, vor 1920 mehr als 50 %! Das heifst, dass damals
jede Familie, jeder Erwachsene und jedes Kind, einen Sterbenden und einen
Toten gesehen hatte.

Aus verschiedenen Griinden ist der Tod in unserem Jahrhundert unsicht-
bar gemacht worden.

Unsere Kinder erleben den Tod durch die Medien, wo die Katastrophen,
Unfille, Uberfille und Morde geschildert werden. Es gehért zu den Ausnah-
men, dass sie dabei sind, wenn Angehorige sterben. Sie erleben dadurch nicht
die letzte Zeit der Eltern, GrofSeltern oder anderer Verwandten als wiirdevoll
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und friedlich. Sie bekommen dabei nicht die Erfahrung, die sie brauchen, um
uns ein wiirdevolles Sterben, falls moglich zu Hause, zu ermdglichen.

Welche Bedeutung diese scheinbar untiberbriickbare Distanz zum Tod fiir
uns und unsere Verwandten haben kann, erleben wir tiglich im Umgang mit
den Hinterbliebenen.

»Ich verstehe nicht, warum keiner mit meinem Mann und mir dariiber
gesprochen hat, dass wir nur noch kurze Zeit hatten. Wir hatten noch so viel
zu besprechen. Ich und die Kinder wiirden alles dafiir geben, wenn er in
seinen letzten Wochen von uns zu Hause gepflegt worden wire, statt dieser
Kilte im Krankenhaus. Als er tot war, wurde er fast mit Gewalt von uns geris-
sen und in den Keller geschoben, bevor wir Abschied nehmen konnten.«

Diese Worte einer Witwe sind symptomatisch fiir die Erfahrungen vieler
Hinterbliebener.

Diese fehlende Wahrnehmung ist nicht nur ein Problem fiir die Angeho-
rigen nach einem Todesfall. Die moralischen, ethischen, religiésen, mensch-
lichen und kulturellen Grundwerte in unserer Gesellschaft bauen auf eine
andauernde Auseinandersetzung mit der menschlichen Sterblichkeit auf.
Wenn diese Auseinandersetzung ausbleibt, folgt schnell ein moralischer und
sittlicher Verfall. Diese Entwicklung zu Materialismus ist in unseren Lindern
im letzten Jahrhundert parallel zu einem zunehmenden Abstand zum Tod zu
beobachten. Wurde der Tod verdringt, um uns nicht in unserer von fehlenden
Werten und materiellen Sammelmanien geprégten Existenz zu stéren?

Abschied zu nehmen und sich von einem nahestehenden Menschen zu
trennen, gehort zu den schwierigsten, aber groflen und wertvollsten Aufgaben
der Menschen. Sich Zeit zu geben, Gefiihle und Schwichen zuzulassen und
sich mit den Folgen des Todes eines Nahestehenden auseinanderzusetzen,
sind Voraussetzungen, diesen Anforderungen gerecht zu werden.

Diese Aufgaben wurden von Anfang an von Cicely Saunders und ihren
Kollegen in den Hospizen wahrgenommen. Der wiedergewonnene Blick fiir die
Bedeutung des Todes und die Wiirde von Sterbenden ist der reiche Inhalt der
Betreuungskonzepte und der Behandlungsphilosophie der Palliativmedizin.

Philipp Aries, der bedeutende franzdsische Historiker und Soziologe, hat eine
Studie zur Geschichte des Todes veroffentlicht (Aries 1981). Sein Schlusswort
beendet er mit folgendem Kommentar: »Was macht man dann mit dem Tod?
Auf diese Frage gibt die Gesellschaft heute zwei Antworten, eine banale und eine
aristokratische. Die erste ist ein massives Eingestindnis der Ohnmacht: nur ja
nicht die Existenz eines Skandals zugeben, den man nicht hat verhindern kon-
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nen, lieber so tun, als gibe es ihn gar nicht, und folglich die Umgebung der
Sterbenden und der Toten mitleidlos zum Verstummen bringen. So hat sich ein
dumpfes Schweigen iiber den Tod gebreitet. Wenn es gebrochen wird, wie heute
gelegentlich in Nordamerika, so lediglich, um den Tod auf die Bedeutungslosig-
keit eines beliebigen Ereignisses zu reduzieren, von dem man gleichgiiltig und
unbeteiligt zu sprechen vorgibt. Das Resultat ist in beiden Fillen das gleiche:
Weder das Individuum noch die Gemeinschaft sind stark und stabil genug, den
Tod anzuerkennen.

Gleichwohl hat diese Einstellung weder den Tod noch die Todesangst ausgeloscht.
Im Gegenteil, sie hat, unter der Maske der medizinischen Technik, die alten
Wildheits- und Grausamkeitsvorstellungen unmerklich wieder Fuf$ fassen las-
sen. Der Tod im Krankenhaus, der bewusstlos an Schlduchen und Drdihten hén-
gende Moribunde wird heute immer mehr zum volkstiimlichen Bild, das schre-
ckenerregender ist als der »transi« oder das Skelett der makabren Rhetorik. Eine
Korrelation zwischen der » Ausbiirgerung« des Todes als dem letzten Schlupfwin-
kel des Bosen und der Riickkehr dieses wieder grausam gewordenen Todes be-
ginnt sich abzuzeichnen. Und sie iiberrascht uns auch nicht mehr: Der Glaube
an das Bose war notwendig gewesen, um den Tod zu zihmen. Die Abschaffung
des Bosen hat den Tod in den Zustand der Wildheit zuriickversetzt.

Dieser Widerspruch hat eine kleine Elite von Anthropologen mobilisiert, eher
Psychologen und Soziologen als Mediziner und Geistliche. Sie schlagen vor, den
Tod weniger zu »evakuieren« als, wie sie es nennen, zu »humanisieren«. Sie
mdchten festhalten an einem notwendigen Tod, der jedoch akzeptiert und nicht
mehr schambesetzt sein soll. Auch wenn sie dabei auf alte Volksweisheiten Bezug
nehmen, geht es ihnen keineswegs darum, in die Vergangenheit zuriickzugreifen
und das ein fiir allemal begrabene Bise wieder hervorzuholen. Man ist immer
noch darauf aus, den Tod mit dem Gliick zu versohnen. Er soll lediglich zum
diskreten, aber wiirdigen Ende eines befriedigten Lebens werden, zum Abschied
von einer hilfreichen Gesellschaft, die nicht mehr zerrissen, noch allzu tief er-
schiittert wird von der Vorstellung eines biologischen Ubergangs ohne Bedeu-
tung, ohne Schmerz noch Leid und schliefSlich auch ohne Angst.«

Die Betrachtungen von Aries sind auch heute zutreffend. Sie beschreiben
deutlich die Kluft in der Gesellschaft und in der modernen Medizin gegeniiber
der Existenz des Todes. Sie sollte in Zukunft doch Hoffnung geben, weil sie
eine geeignete Basis herstellt fiir die notwendige Diskussion, wie wir den Tod
wieder sichtbar machen konnen in unserem Leben und wie wir im Gesund-
heitswesen uns dazu einstellen sollen.
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Das Hauptproblem hierbei ist vielleicht weniger der Umgang der Arzte
und Krankenschwestern mit dem Tod, sondern wie wir in der Gesellschaft
insgesamt diese Frage bewerten. Die oben beschriebene Universitatsklinik
ohne Raumlichkeiten fiir Angehorige und Verstorbene nach einem Todesfall
ist ein Armutszeugnis fiir die Gesellschaft. Wir wollten lange den Tod nicht
und dachten moglicherweise, wir wiirden damit zurechtkommen konnen.

Wir im Gesundheitswesen miissen erkennen, wie viel Macht wir besitzen.
Wir haben die Macht tiber Diagnostik, Therapie und Informationen, bis je-
mand gestorben ist. Nach dem Todesfall haben wir die Macht tiber Informa-
tionen und den Korper des Verstorbenen (die Leiche - dieses Wort verwenden
wir nur ungern). Das Sterben und der Tod sind grundlegend keine Aufgabe
fiir das Gesundheitswesen. Beim Sterben erlischt unsere Aufgabe gegeniiber
den Verstorbenen. Aber wir haben sehr hdufig den Schliissel zu der Situation,
weil der Tote sich im Krankenhaus befindet (unser »Besitz« ist) und wir da-
riber entscheiden, wie, wo und wie lange die Angehérigen zu dem Verstorbe-
nen Zugang haben. Der Beginn und das Ende des Lebens sind Schliisselpunk-
te der menschlichen Existenz, fiir viele heilige Augenblicke.

Wir kénnen zu den Angehorigen sagen:

»Ihre Mutter ist tot. Sie liegt hier in unserem Verabschiedungszimmer.
Sie konnen bei ihr bleiben, solange Sie wollen. Wir wiirden empfehlen, dass
Sie Thre anderen Angehdrigen benachrichtigen, damit sie kommen kénnen.
Wir wissen aus Erfahrung, dass es auch fiir Kinder wichtig ist, diese Moglich-
keit wahrzunehmen und Abschied zu nehmen.« Meistens fehlt uns der Blick,
um zu verstehen, wie »privat« das Sterben ist.

Beispiel

Nach einem Busungliick in Norwegen, wo Schiiler aus Schweden einen Klassen-
ausflug nach Bergen machten, sind 13 Kinder und 3 erwachsene Begleiter ge-
storben. Wir standen im Krankenhaus nach dem Ungliick vor der Frage, ob die
aus Schweden anreisenden Angehdorigen die toten und teils sehr verunstalteten
Kinderleichen sehen sollten. Die Meinungen unter den »Fachleuten« gingen
weit auseinander. Zuletzt wurde doch beschlossen, diese Entscheidung den
Angehdrigen selbst zu Gberlassen.

Eine Mutter hat mir nochmals zeigen konnen, wie begrenzt unser Horizont vor
diesen Fragen sein kann. lhre verstorbene Tochter, 12 Jahre alt, war vom Un-
gllck sehr entstellt. Ich erklarte der Mutter, was sie zu erwarten habe, und be-
schrieb u. a. die schweren Kopfverletzungen. Dabei fragte ich, ob sie nicht lieber
darauf verzichten wolle, sie anzusehen, und vielleicht nur die Hand der Tochter
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halten wolle. Sie sagte, es sei ihre Tochter, sie wolle sie sehen. In den darauf fol-
genden Minuten wurde mir zundchst klar, dass ich sie vor dieser Besichtigung
hatte schiitzen sollen. Sie brach restlos zusammen. Nach etwa zehn Minuten
drehte sie sich um und stellte mir folgende Frage: »Siehst du, wie schon sie ist?«

Wieder musste ich einsehen: Ich hatte nicht die Voraussetzung verstehen zu
konnen, wie schon dieses Mddchen war oder wie wichtig diese Minuten fiir
die Mutter waren. Ich war nicht die Mutter.

Im Umgang mit Sterbenden, mit dem Tod, mit Verstorbenen und Hinter-
bliebenen ist es hilfreich, dass wir gute fachliche Voraussetzungen haben. Aber
unsere Fachkompetenz ist nichts wert, wenn wir nicht gleichzeitig vor Augen
haben, welche enorme Kraft und Bedeutung diese Fragen fiir die Betroffenen
haben und dass sie, nicht wir, die Hauptpersonen sind. Hier ist v. a. die
menschliche Kompetenz gefragt, die Fahigkeit, offen zu sein, wie oft nur Kin-
der es sein kénnen.

Beispiel

Vor einigen Jahren wurde ich von den Eltern eines schwer kranken Kindes ange-
rufen. Die Mutter sagte: »Wir wissen, dass er nicht mehr lange leben wird, aber
wir wagen nicht, dies anzusprechen.« Wir vereinbarten, dass ich am néachsten
Abend vorbeikommen wiirde.

Der sterbende Junge war acht Jahre alt. Seine neurologische Grunderkrankung
hatte dazu gefiihrt, dass er seit mehreren Jahren bettldgerig und seit einem Jahr
blind war.

Zuerst habe ich mit den Eltern im Wohnzimmer bei einer Tasse Kaffee zugehort
und einige Fragen mit ihnen erortert. Als wir zu dem Jungen gehen wollten,
ging der vierjahrige Bruder zuerst. Er setzte sich an die Bettkante, nahm die
Hand des Kranken und sagte: »Du, Nils, wenn der Jesus jetzt kommt, um dich zu
holen, wie kommst du in den Himmel hinein? Hat er eine Leiter bei sich?«

Die beiden Bruder sprachen dann in unserer Anwesenheit mehrere Minuten. So-
wohl der sterbende Junge als auch sein Bruder zeigten, dass sie nicht das erste
Mal ein Gesprach tiber den bevorstehenden Tod flihrten. Wieder einmal hatten
wir »Erwachsenen« die Moglichkeit, von Kindern zu lernen.

Die Fragen, die jeder von uns zulassen sollte, sind etwa:
Wo und auf welche Weise konnen wir mit unseren Kindern das Leben
der Alten, der Einsamen und der Sterbenden kennenlernen?
Wo diirfen sie Abschied nehmen, wenn jemand gestorben ist?
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Wenn unsere Kinder es nicht von uns lernen, wie sollen sie sich dann
um uns kiilmmern, wenn es soweit ist?

Sollten wir nicht mit gutem Beispiel vorangehen?

Ist es moglich, dass ich meine Mutter oder meinen Vater in der letzten
Zeit zu Hause versorge?

Wenn es nicht méglich ist, wie kann ich dazu beitragen, dass der
Abschied von dem Kranken und von dem Verstorbenen wiirdevoll in
Erinnerung bleibt?
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10.1 Wenn Arzte an ihre Grenzen stof8en

An der tdglichen Morgenbesprechung in der Anisthesie- und Intensivabtei-
lung nehmen alle Arzte teil. Es wird iiber Patienten gesprochen und Situatio-
nen, die in den letzten 24 h auflergewdhnlich waren oder von der Routine
abwichen, werden analysiert.

Beispiel

Die Oberérztin, die fur den Dienst am Abend und in der Nacht die Verantwor-
tung getragen hatte, gab ihren Bericht. Sie erzéhlte dabei, dass ein 6-jahriges
Kind nach einem Verkehrsunfall schwer verletzt in der Nacht aufgenommen
worden sei.

Trotz massiven Therapieeinsatzes nach der Aufnahme starb das Kind nach 4 h.
Zu diesen und anderen Teilen ihres Berichtes hatten einige Kollegen eine Frage
oder einen Kommentar. Die Besprechung dauerte insgesamt wie gewdhnlich
etwa 15 min. Als die Arztin fertig war, war es selbstverstandlich, der Kollegin
folgende Frage zu stellen: »Und wie war es fiir dich, als das Kind starb?«

Die junge, aber erfahrene Oberdrztin zeigte eine Reaktion, die zwar gut ver-
standlich war, die aber alle Anwesende zutiefst betroffen machte. Sie schluckte
einige Sekunden. Dann konnte sie die Gefiihle und den Schmerz nicht mehr
verbergen und brach in Trdnen aus. Es fiel uns an diesem Morgen schwer, die
Sitzung zu beenden.

Eine Stunde spater sal sie allein bei mir.

»lch war fertig und erschopft, sagte sie. »Die Eltern waren angekommen, ich
hatte kurz mit ihnen gesprochen. Fiir kurze Zeit war es moglich, den Kreislauf
des Kindes zu stabilisieren. Dann kam es zu einer dramatischen Verschlechte-
rung, die nicht mehr therapiert werden konnte. Ich musste zu den Eltern gehen
und sagen, das Kind sei tot. Meine Tochter ist im gleichen Alter. Sie sagten
nichts, nichts. Und ich? Die ganze Zeit denke ich: Was habe ich falsch gemacht?
Warum passiert es gerade mir?

Heute Morgen war es nicht leicht fir mich, den Ablauf zu beschreiben, und es
wurde nicht besser durch die Fragen und Kommentare der Kollegen. Als du dann
gefragt hast, wie es mir geht, konnte ich die Fassung nicht mehr wahren. Ich
denke: Ich mochte nie wieder Dienst machen. Ich suche mir einen anderen Beruf...
Wir halten uns selbst fiir stark und nicht hilfsbedirftig. Wir werden nicht krank,
wir bekommen kein Burnout, wir fallen nicht auf die Schnauze. Es ist schwer fiir
uns zu erkennen, dass wir in Problemen stecken, und noch schwerer, dieses vor
uns selbst zuzugeben.«
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Ein besonderer und seltener Fall? Eine auflergew6hnliche Geschichte, die
nicht héufig vorkommt? Gespriche zu diesem Thema mit vielen Kollegen
haben mich vom Gegenteil iiberzeugt.

Ein Freund und Kollege, gynikologischer Oberarzt, nahm sich unter tra-
gischen Umstanden das Leben. Der Kollege war anerkannt und gewissenhaft
in seinem Arbeitsalltag. Seine Kollegen berichteten, dass er sich in den letzten
Monaten wiederholt Vorwiirfe machte, unter anderem deshalb, weil ein Kind
bei einer spit gestellten Indikation zur Sectio gestorben war.

Was kostet es uns, Patienten beizustehen, wenn ihr Leben nicht mehr zu
retten ist? Wie kommen wir mit dem Gedanken zurecht, dass wir eine Dia-
gnose vielleicht frither hitten erkennen miissen oder frither eine suffiziente
Therapie hitten durchfiihren kénnen? Wie ist das Verhalten der Kollegen bei
solchen Problemen?

Dies ist keineswegs ein isoliertes Problem, das sich nur bei der Behandlung
schwer kranker Patienten ergibt. Zwischen Arzt und Patient entstehen immer
Gefiihle, Bindungen, Freude und Trauer. Der Arzt trauert um seinen unheil-
bar kranken oder gestorbenen Patienten. Der Arzt leidet, wenn die Behand-
lung keinen Erfolg hat. Nicht selten werden wir von Emotionen tiberwiltigt,
weil das Schicksal des Patienten fiir uns eine Niederlage bedeutet. Gleichzeitig
wird von uns erwartet:

Wir diirfen keine Fehler machen.

Eigene gefiithlsmiflige Reaktionen sind zu verbergen.

Wir halten es fiir unsere Pflicht, in allen Situationen den Uberblick zu

bewahren und eine Losung bereit zu haben.

Sind wir uns dariiber im Klaren, wie viel uns das kostet? Sprechen wir dariiber?

10.2 Der drztliche Alltag

Zum Beruf des Arztes gehort es, wie zu anderen Berufen auch, dass der Tages-
ablauf nicht immer vorhersehbar ist. Manchmal sind es Kleinigkeiten: Die
Arbeitszeit dauert oft ldnger als geplant. Eine Mittagspause gibt es wegen der
Arbeitsbelastung nicht. Schon auf diesem Gebiet gibt es Besonderheiten, die
sich von den meisten anderen Berufen unterscheiden.

Dabei haben Arzte zusitzliche berufsspezifische Belastungen. Nach sieben
und mehr Jahren Berufsausbildung werden wir tiber viele Jahre verpflichtet,
regelmiéflig Dienste zu leisten: abends, in der Nacht und an Wochenenden.
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Unsere Arbeitstage sind oft langer als geplant, meist ohne eine entsprechende
Vergiitung. Die Anzahl der Uberstunden kann in einer Woche 20, 30, 40 oder
mehr betragen. Fiir viele ist es eine Ausnahmesituation zu wissen, wann sie
abends nach Hause kommen. Wir miissen uns lebenslang weiterbilden und an
Unterricht und Fortbildung teilnehmen.

Unsere Auftraggeber sind Patienten, Menschen, die hdufig mit ihrer Ge-
sundheit und mit ihrem Leben nicht zurechtkommen. Von uns wird Ver-
stindnis, Behandlung und Heilung erwartet, Erwartungen, die hiufig nicht
erfiillt werden konnen. In den letzten Jahrzehnten haben wir Arzte selbst dazu
beigetragen, dass Patienten mit unrealistischen Vorstellungen und Hoffnun-
gen Uber die Moglichkeiten unserer Heilkunst zu uns kommen. Menschliche
Enttauschungen und Tragddien gehoren zu unserem Alltag.

Im Gegensatz zu einer Autowerkstatt werden die Diagnose und die The-
rapie dadurch erschwert, dass wir keine Maschinen vor uns haben, sondern
Menschen. Wenn wir keinen Erfolg haben oder Fehler begehen, ist die Folge
eine menschliche Tragddie. Nicht selten werden wir fiir das Ubersehen einer
Diagnose oder das Versagen einer Therapie verantwortlich gemacht. Haufiger
machen wir uns aus diesen Anlédssen selbst Vorwiirfe.

Von vornherein sind wir eine besonders belastete Berufsgruppe. Wir
»nehmen unsere Patienten mit nach Hause«. Gedanken und Reaktionen als
Folge dieser Menschenschicksale aus unserer Berufspraxis werden zu einem
Teil unseres Privatlebens. Einige von uns finden Verstindnis und Trost in der
Familie. Andere schweigen, weil es schwerfillt, dariiber zu sprechen, oder weil
sie die Familie nicht belasten wollen.

Haufig miissen wir und unsere niachsten Angehorigen einen Preis dafiir
zahlen:

»  Arzte, die in Bezug auf ihren beruflichen Stress vorwiegend auf die Unter-
stlitzung und das Verstandnis der eigenen Familie bauen, werden nicht
selten herausfinden, dass die Familie sich von dieser Belastung abwendet,
gerade wenn sie am meisten benétigt wird. Dies kann den Arzt vereinsa-
men lassen und tragische Konsequenzen oder auch Selbstmord zur Folge
haben. (Sargent 1977)

Margaretha Andrae, eine schwedische Gynékologin und Psychiaterin, hat in
ihrer Habilitation prospektiv die Probleme und Reaktionen ihrer drztlichen
Kollegen untersucht (Andrae 1994). 3 Jahre begleitete sie 20 Kollegen, die alle
eine groflere Anzahl schwer kranker Tumorpatienten betreuten. Andrae hat
selbst langjahrige Erfahrung als Fachérztin fiir gynakologische Onkologie.
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Jeder Arzt fithrte regelméflig Gespriache mit Andrae, erganzt durch eine Reihe
von Personlichkeitstests. Von 20 Kollegen fanden 18 es schwer, mit den Patien-
ten zu kommunizieren, besonders wenn deutlicher wurde, dass eine kurative
Therapie nicht mehr méglich war. Noch schwieriger war es fiir sie, mit den
Reaktionen der Patienten zurechtzukommen. Eine besondere Belastung war
es fiir viele, wihrend der Nacht- und Wochenenddienstzeit schwer kranke
Patienten betreuen zu miissen, die sie vorher nicht kannten.

Die Studie zeigte, dass die Arzte selbst das Gefiihl hatten, iiber ausreichen-
des medizinisches Wissen fiir die Behandlung der Frith- und Spétstadien einer
Krankheit zu verfiigen. Grofle Probleme wurden erlebt, wenn die Therapie
nicht den erwarteten Erfolg hatte. Fast simtliche (17) Kollegen empfanden es
als eine grofle Belastung, wenn der Patient selbst das Versagen der Therapie
und das Fortschreiten der Krankheit nicht akzeptieren konnte. Diese Arzte
gaben an, sie wiirden die Therapie fortsetzen, obwohl sie wiissten, dass es
dafiir keine Indikation gibe. Einige gaben offen zu, dadurch ihre eigenen
Angste zu therapieren. Die Hilfte der Arzte fanden sogar Zeiten der Remis-
sion belastend, weil sie den Optimismus mit den Patienten teilen mussten,
obwohl sie aus Erfahrung wussten, dass diese Phase der scheinbaren Besse-
rung nur von kurzer Dauer sein wiirde.

Obwohl organisatorische Méngel im klinischen Alltag die Belastungen
verstdrkten (zu viele Patienten, zu wenig Zeit, fehlende Kollegialitit), standen
fiir die Arzte Probleme mit den eigenen Reaktionen im Vordergrund. Die 20
Arzte zeigten unterschiedliche Verhaltensweisen, um mit der beruflichen Be-
lastung und den Konflikten tiberleben zu konnen. Einige (8) mieden den
Kontakt zu den Patienten oder verdringten das Fortschreiten der Erkrankung.
Es war nicht iiberraschend, dass alle Arzte der Meinung waren, sie miissten
immer eine kompetente Losung fiir die Probleme und Konflikte des Patienten
anbieten konnen.

10.3 Der hilflose Helfer

Es gibt nur wenige Publikationen zu diesen Themenkomplex. Extrem selten
ist er Gegenstand von Fachtagungen oder Fachgesprachen. Wer kennt einen
Klinikchef, der diese Themen regelmiflig und verstdndnisvoll im klinischen
Alltag angesprochen hat? Es gibt so gut wie keinen Arbeitgeber im Gesund-
heitswesen, der eine Strategie zur Vorbeugung des Verschleifles der mensch-
lichen Reserven in solchen Situationen durchgesetzt hat.
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Eine Ausnahme stellt der englische Arzt Glin Bennet dar. Frither war er
erfolgreicher Neurochirurg. Dann wechselte er aus personlichen Griinden zur
Psychiatrie. Er ist Verfasser zahlreicher Publikationen zu diesen Themen. In
seinem Buch Der Arzt und die Wunde (The Wound and the Doctor, Bennet
1987) beschreibt er das Leben, Leiden und Sterben der Arzte. Bennets Haupt-
botschaft an uns ist, dass unsere personliche Verwundbarkeit zu groflem Lei-
den als Arzt beitragen kann.

Viele entwickeln einen besonderen Lebensstil, um sich zu schiitzen und
mit diesen Belastungen fertig zu werden. Im typischen Arzt-Patient-Gesprich
sitzt der Arzt hinter einem groflen Schreibtisch, umgeben von Dokumenten
und Rontgenbildern, oder er steht mit Kollegen und Schwestern oberhalb des
im Bett liegenden Patienten. Dabei setzt der Arzt eine soziale Barriere zwi-
schen sich und den Patienten.

»  Der medizinische Beruf verleiht Macht. Auch der einzelne Arzt iibt Macht
aus; vor seinen Patienten tritt er in einer Weise auf, die es ihm erméglicht,
Macht zu entfalten und eigene Angste zu verbergen. Es ist den Arzten
dabei weitgehend nicht bewusst, wie sie ihre Herrschaft Gber diejenigen
austiben, die sie gerufen haben, ihnen zu helfen. (Bennet 1987)

McCue (1982) beschreibt, wie Arzt und Patient gemeinsame Interessen ver-
folgen, um sich vor den Unsicherheiten, der Vielfalt, den Begrenzungen der
therapeutischen Moglichkeiten und den daraus resultierenden Tragodien zu
schiitzen. Eine Myriade von Labortests und diagnostischen Mafinahmen wer-
den zum Schutz gegen Angst und Unsicherheit angeordnet. Sinnlose Thera-
pieversuche werden durchgefiihrt, um unangenehme Fragen und Gespriche
zu umgehen (Sederstrom 1990).

McCue beschreibt auch, wie der Arzt seine Sprache und seine Barrieren
entwickelt:

»  Arzte umgeben sich mit einer zynischen und gefiihllosen Sprache, die fiir
den Patienten unverstandlich ist und dazu dient, sich selbst vor den eige-
nen Reaktionen und Geflihlen zu schiitzen. Der Prozess des Sichzuriick-
ziehens beginnt im Medizinstudium und weitet sich schlie3lich so weit
aus, dass alle Situationen, die mit dem Beruf nicht im Zusammenhang
stehen, vermieden werden.

Eine typische Schutzreaktion des Arztes ist, sich gefithlsmiflig zuriickzu-
ziehen. Eine seelische Verarmung kann die Folge sein (Seravelli 1989). Angst
vor Fehlern und davor, von Kollegen kritisiert zu werden, veranlasst viele
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Arzte, viel Zeit am Arbeitsplatz zu verbringen und nicht nach Hause zu
gehen.

Der britische Psychiater Peter Maguire, der tiber viele Jahre Unterrichts-
programme zur Kommunikation fiir Kollegen, die in der Palliativmedizin
titig sind, durchgefiihrt hat, beschreibt, welche Technik die Arzte verwenden,
um zu verhindern, dass sie vom psychischen Unbehagen ihrer Patienten be-
lastet werden (Maguire 1989). Typische Verhaltensweisen, so Maguire, sind
gefdlschte positive Botschaften und eine Gesprachsfithrung, die Themen ver-
meidet, die zu Angst und Unsicherheit fithren kénnen. Weitere Studien zu den
Themen Schuld, Versagen, Trauer, Leugnen (Fain et al. 1989) und zu Impo-
tenz, Frust, Isolation und niedrigem Selbstwertgefiihl (Gorlin et al. 1983) be-
statigen diese Aussagen.

Eine Aufstellung von zuverldssigen Daten tiber die seelische Verfassung
des Arztes ist problematisch (Tishelman 1993). Die wenigen Publikationen
bestitigen jedoch, dass wir einen auflergewdhnlichen Beruf haben. Murray
(1977) zeigte in einer Studie, dass Arzte in Schottland hiufig psychiatrische
Behandlung aufsuchen. Arzte wurden wegen Psychosen 1,8-mal, Neurosen
3,1-mal, Alkoholismus 3,3-mal, Medikamentenabhéngigkeit 10,8-mal haufi-
ger behandelt als andere in einer vergleichbaren Kontrollgruppe.

Ein dhnliches Bild zeigt eine prospektive amerikanische Studie (Vaillant et
al. 1972): 268 Studenten wurden tiber einen lingeren Zeitraum begleitet.

25 Jahre nach der ersten Befragung ergab der Vergleich zwischen Arzten
und anderen Akademikern die in @ Tab. 10.1 aufgefiihrten Daten.

Interessant ist, dass die grofle Mehrheit der Arzte ihre Gesundheit als
»besser« beurteilt, obwohl sie mehr Probleme als die anderen Akademiker hat.

Der deutsche Psychologe und Psychoanalytiker Wolfgang Schmidbauer
hat in einer Reihe von Publikationen die Probleme der Helferberufe darge-

B Tab. 10.1 Langzeitkontrollergebnisse des Vergleichs von Arzten und anderen
Akademikern (in %)

Arzte Kontrolle
Gesundheit Besser Schlechter
Schlechte Ehe/ Scheidung 47 32
Alkohol/Medikamente 36 22

Beim Psychiater 34 19
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stellt. Er beschreibt, wie das Berufsleben der Arzte von Omnipotenz und Sich-
verantwortlich-Fiithlen gepragt wird. Die Folgen sind umfassend: Sich entzie-
hen, Angst vor Nahe, Angst vor Schwiche, Angst vor Mitgefiihl, Angst vor
Liebe, hoher Alkoholkonsum und Suizid (Schmidbauer 1994, 1995). Schmid-
bauer gibt eine grundlegende Analyse, beleuchtet durch viele Fallbeispiele die
Ursachen und Hintergriinde des »Helfersyndroms« und zeigt, wie wir damit
zurechtkommen kénnen.

Alle diese Wissenschaftler sind der Uberzeugung, dass die beschriebenen
Verhaltensformen wohletablierte Uberlebensstrategien der Arzte darstellen.

Wenn die Arzte vor beruflichem Stress, vor Wunden und Niederlagen
stehen, werden kompensatorische Schutzmechanismen aktiviert. Das kann
bewusst oder unbewusst sein. Diese Mechanismen werden entsprechend der
Personlichkeit des Arztes gepréagt und von der beruflichen Ausbildung und
den Strukturen am Arbeitsplatz verstarkt. Wichtiger ist, dass sie folgenschwe-
re Konsequenzen fiir den Arzt, seine Patienten und seine Familie haben. Dies
konnen sein: Reizbarkeit, Miidigkeit, Erschopfung, Schlaflosigkeit, Unzufrie-
denheit oder das Gefiihl, nicht zu gentigen (Whippen 1991; Stedeford 1994).

Noch verhdngnisvoller sind in solchen Fillen oft die seelischen und psy-
chischen Belastungen in der naheren Umgebung des Arztes. Wie viele zerstor-
te eheliche Beziehungen und wie viele gestorte Eltern-Kinder-Beziehungen
sind nicht auf solche Mechanismen zuriickzufiithren (Jacyk 1989)? Nicht sel-
ten wird die Gesundheit geschddigt. Wenn die gesundheitlichen Schaden ent-
deckt werden, werden sie meist nicht im Zusammenhang mit der eigentlichen
Ursache gesehen. Es ist hdufig sehr spit fiir entsprechende Gegenmafinahmen
oder Therapien. Eine entsprechende berufliche oder therapeutische Mafinah-
me, wie eine lingere Krankmeldung oder eine Pause innerhalb oder auflerhalb
des Berufes, kann die Gesundheit des Arztes fordern. Der legendére kanadi-
sche Pulmologe Sir William Osler duferte sich diesbeztiglich: »Es ist manch-
mal gesund, krank zu sein« (Osler 1904).

10.4 Quantitdt oder Qualitat - das falsche Konzept?

Im Alltagsleben sprechen wir von »guter« Qualitdt und »schlechter« Qualitat.
Im Allgemeinen meinen wir dabei oft den Zustand des Hemdes, des Autos, des
Urlaubs, des Essens, der Schulzeugnisse der Kinder oder wie wir mit dem
Ehegatten zufrieden sind. Wir wollen zunehmend »qualitdtsbewusst« sein.
Geld spielt eine wesentliche Rolle dabei. Auch in der Entwicklung der medizi-
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nischen Behandlung wird immer deutlicher, dass eine bessere Versorgung mit
steigenden Kosten verbunden ist. Das zeigt sich etwa bei den Kosten fiir eine
moderne Krebsbehandlung oder fiir eine Behandlung auf einer Intensivstation.

Aber hangt Qualitdt nur vom Geld ab? Das Wort Lebensqualitit setzt sich
zusammen aus »Leben« und »Qualitat«. Ist Qualitdt in unserem Leben allein
abhingig von materiellen Werten? Bedeutet nicht unser Wohlergehen, das
Wohlergehen unserer Kinder oder Lebenspartner, von nahen Freunden oder
Verwandten vielmehr, dass sie sich zurechtfinden im Leben, in der Schule, in
Ausbildung und Beruf, dass ihre Gesundheit und ihre Beziehungen in Ord-
nung sind? Andern sich nicht unsere Qualititskriterien, sobald wir in eine
Lebenskrise geraten?

In den letzten Jahren hat der Begriff »Lebensqualitit« einen immer gro-
fleren Raum eingenommen. In den Medien wie in den Reden der Politiker
wird er haufig erwahnt. Immer 6fter finden wir »Lebensqualitdt« auch als
Thema in der medizinischen Literatur. In der Palliativmedizin hat der Begriff
einen besonderen Stellenwert (Clinch und Schipper 1994).

Fragen, die frither kaum berticksichtigt wurden, gewinnen jetzt an Be-
deutung:

Welche Folgen hat die Behandlung fiir den Patienten?

Und fiir den Angehorigen?

Wie geht es dem Patienten im Alltag?

Welche Gedanken, welche Gefiihle hat er?

Was bedeutet »Lebensqualitat« fiir ihn?

Publikationen beschreiben, was Lebensqualitit ist und wie sie statistisch er-
fasst werden kann. Fragebogen ermitteln das subjektive Wohlergehen der Pa-
tienten und alles, was eine Belastung ist oder werden kann. Fragebogenstan-
dards wurden fiir verschiedene Kulturen und Sprachen erstellt. Dabei geht es
um so unterschiedliche und schwierig zu beschreibende Begriffe wie Schmerz,
Ubelkeit, Appetit, Schlaf, Aktivitit, Angst, Freude, Gliick, Depression, Trauer,
Glaube, Hoffnung oder Liebe.

Wenn wir tiber die Qualitdt der medizinischen Behandlung sprechen, wol-
len wir genaue Definitionen und Beschreibungen. In der Schulmedizin gilt
eine Behandlung als gut, wenn ihre Wirkung »wissenschaftlich gepriift« ist.
Die Patienten sehen Behandlungsqualitat oft anders. Fiir sie ist eine Behand-
lung gut, die zu einer Abnahme des subjektiven Krankheitsgefiihls fiihrt.

Zahlreiche, recht widerspriichliche Definitionen von Gesundheit zeigen
uns noch deutlicher, wie schwierig es ist, im Bereich der Medizin mit dem
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Begriff der Qualitit umzugehen. Wir missen uns aber grundsitzlich fragen,
wie wir jemals erwarten kénnen, Klarheit tiber die Lebensqualitdt schwer
kranker Patienten zu gewinnen, wenn die grundlegenden Begriffe von Krank-
heit, Gesundheit und Therapieerfolg noch ungeklart sind?

Eine schnelle Einigung kann dariiber erreicht werden, dass Qualitét etwas
Subjektives ist. Allein diese Tatsache fiihrt dazu, dass viele Kollegen das Inte-
resse verlieren. Nicht wenige Mediziner leben in dem festen Glauben, nur was
dokumentiert und statistisch erfassbar sei, nur dieses sog. objektive Wissen sei
richtungsweisend und giiltig fiir die Behandlung von Patienten und Krank-
heiten. Hier soll nur festgehalten werden, dass diese Einstellung falsch ist und
dass nur ein kleiner Teil von dem, was in der Schulmedizin praktiziert wird,
»objektiv« zu beweisen ist.

Unser Ziel darf es nicht sein, nur Tumore, Infektionen, Sehstérungen und
Immunschwéchen zu behandeln. Wir behandeln Menschen, die unsere Hilfe
wegen ihrer Tumore, Infektionen, Sehstérungen und Immunschwiéchen su-
chen. Diese Menschen haben alle eine sehr personliche Biographie. Sie haben
alle sehr unterschiedliche Gedanken, Gefiihle, Wiinsche, Wahrnehmungen,
Angste, Glauben oder Vorstellungen, und sie wollen auch bei »kritischer« oder
»aussichtsloser« medizinischer Prognose noch etwas entwickeln, unternehmen
oder erledigen. Wenn unsere Patienten ernsthaft erkranken und vor dem Le-
bensende stehen, gewinnen diese »subjektiven« Qualititen an Bedeutung. Es
wird fiir viele deutlich, dass sie zum zentralen Lebensinhalt gehéren. Zusitzlich
riickt fiir sehr viele die Frage nach dem Sinn des Lebens in den Mittelpunkt.

Die wesentlichen Inhalte der Palliativmedizin wurden in » Kap. 1 be-
schrieben. Die Bestandteile - Symptomkontrolle, psychische, soziale und see-
lische Betreuung, Kommunikation und Ethik, Akzeptanz des Todes - sind
eine eindeutige Absage an den Irrglauben, dass Medizin nur Naturwissen-
schaft ist und dass Probleme in der Betreuung sterbender Menschen nur mit
den Methoden der Naturwissenschaft gelost werden konnen.

Diese Frage — »Was bedeutet Leben und was bedeutet Qualitét?« — hat
nicht nur weit reichende Konsequenzen fiir das Konzept der Palliativmedizin.
Hohe Kosten entstehen fiir Patienten und Gesellschaft, wenn das, was der
Patient braucht, um seine Integritdt zu bewahren und mit maximaler Gesund-
heit leben zu konnen, weit entfernt ist von dem, was wir glauben behandeln
zu miissen oder behandeln konnen. Diese Kosten bedeuten auch eine grofie
Belastung des Arztes, besonders wenn die Krankheitsentwicklung einen ne-
gativen Verlauf nimmt und wenn die Gefiihle und Reaktionen der Patienten
sich gegen den notorisch »optimistischen« Arzt wenden.
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Patienten und Angehorige werden immer individuell auf eine Erkrankung
reagieren. Manche konnen in schweren Lebenskrisen mit Verstand zu innerer
Ruhe finden. Andere werden ein unerschopfliches Repertoire von Schutz-
mechanismen entwickeln. Zwischen diesen beiden Extremen befinden sich
die meisten, mal im Chaos, mal in Gelassenheit.

So ist es auch mit den Arzten. Wir werden in manchen Patientensitu-
ationen menschliche und fachliche Reaktionen zeigen, die den Patienten
und ihren Angehérigen ermdéglichen, ihre besten Eigenschaften und Mog-
lichkeiten zu entdecken. In anderen Situationen konnen wir durch gelernte
oder unbedachte Reaktionsmuster die Krankheits- und Lebenskrise ver-
scharfen.

Zur arztlichen Kompetenz gehort nicht nur, eine Diagnose zu stellen und
eine addquate Behandlung einzuleiten. Eine genauso grundlegende Kompe-
tenz ist das Wissen, wann eine weitere Diagnostik und Therapie nicht mehr
angebracht ist und wie dariiber kommuniziert werden kann. Umgekehrt
haben Arzte, die nicht Augen und Ohren und kommunikative Fihigkeiten
haben, auch keinen Sinn fiir Qualitdt. Sie konnen auch bei Diagnose und
Therapie Fehler machen. In Zukunft muss ein Teil unserer beruflichen Kom-
petenz darin liegen, dass wir im Studium und Berufsleben einen besseren
Einblick in die eigenen menschlichen Reaktionen in fiir uns schwierigen Si-
tuationen gewinnen.

Ein schwer kranker Tumorpatient erzahlte, dass sein Chirurg seit der letz-
ten Operation nur sehr selten zu ihm zur Visite kommt. Er driickte es so aus:

» Ich verstehe, dass er nicht in der Lage war, den Tumor zu entfernen. Er ist
auch nur ein Mensch. Ich habe auch Verstandnis dafiir, dass er es als eine
Niederlage empfindet und dass es ihm schwerfallt, zu mir hineinzukom-
men. Aber ich brauche ihn jetzt mehr als zuvor.

Wie in vielen Untersuchungen bestitigt (Andrae 1994; McCue 1982; Bennet
1987), gehért es zum strategischen Verhalten der Arzte, dass sie »immer glau-
ben, eine Losung bereit zu haben«. Wir iibersehen, dass wir uns auf Losungen
der Probleme konzentrieren, die fiir uns im Mittelpunkt stehen.

Der Patient hat sich durch seinen Reifungsprozess zu einer anderen Lo-
sung durchgekdmpft.

Obwohl wir uns fiir Qualitat interessieren, ist unser Verstindnis und Wis-
sen dafiir noch begrenzt. Die negativen Qualititen wie Schmerzen, Ubelkeit,
Erbrechen, Schlaflosigkeit, Angst, Depression, Verlust von Integritit usw.
haben bisher im Mittelpunkt vieler Studien tiber Lebensqualitit gestanden.
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Solange der Patient z. B. mit unertraglichen Schmerzen lebt, ist selbstver-
standlich die Behandlung dieses Symptoms unsere zentrale Aufgabe.

Wenn diese Belastungen gelindert sind, treten andere Perspektiven von
Qualitdt in den Vordergrund. Die positiven Aspekte von Leben und Qualitét
haben weit reichende Inhalte. Ohne eine Geschichte, Vergangenheit und Zu-
kunft, ohne Biographie und Erfahrungen, ohne soziale Beziehungen, ohne
Liebe und Nihe ist es fiir die meisten undenkbar zu leben. Die Begriffe Hoff-
nung, Biographie, Vergangenheit, Zukunft, Nihe, Distanz, Gefiihle, Liebe,
Glaube, Autonomie, Integritit und Lebenssinn werden sehr selten oder nicht
in der medizinischen Fachliteratur beschrieben oder angesprochen.

Diese »Qualitdten« bringen uns an die Grenze dessen, was empirisch
erfassbar ist. Mit unseren traditionellen naturwissenschaftlichen Methoden
erfahren wir nicht, welche Biographie der Patient hat oder welche Zukuntft,
welche Hoffnung vorhanden ist oder was noch erreicht werden kann. Hier-
bei ist die Intuition gefragt, die Empfindsamkeit des Augenblicks und die
Erfahrung des sensiblen Auges und Ohres. Der Arzt als Kiinstler ist gefragt
(Husebg 1992).

Lebensqualitat, »negativ« gesehen
= Schmerz

== Durst/Hunger
= |mmobilitat

= |nkontinenz

= Ubelkeit

== Schlaflosigkeit
= Angst

= Depression

== |solation

= |ntegritatsverlust
= Atemnot

= \erwirrtheit

= Unruhe
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Lebensqualitat, »positiv« gesehen
= Gesundheit
== Gedanken
== Humor

= Heute

= Bett

== Biographie
= Arbeit

= Kinder

= Freunde

= Musik

== Literatur
== Natur

= Stille

= Glaube

= Hoffnung
= | jebe

Qualitit kann empirisch beschrieben werden, dann aber eher mit den Metho-
den der Soziologen, Psychologen und Anthropologen, z. B. mit der »teilneh-
menden Observation«. Vorgefertigte Fragen konnen hier eher die Observa-
tion verhindern als unterstiitzen, falls sie und der Kontext, in dem sie vermit-
telt werden, nicht sehr griindlich durchdacht sind.

Besonders auf dem Gebiet der Palliativmedizin wird deutlich, wie wichtig
die Frage nach Lebensqualitét ist. Diese Frage kann aber nicht beantwortet
werden, ohne den Patienten und sein Umfeld besser kennen zu lernen (Ste-
deford 1994). Eine weitere Voraussetzung ist, dass wir erkennen und verste-
hen, welche Qualitdten fiir den einzelnen Patienten wichtig sind.

Es gibt wohl kaum ein Gebiet, wo wir so viel iiber Qualitét lernen konnen
wie bei Kuinstlern: in der Literatur oder der Philosophie, bei den Malern, Mu-
sikern oder Schauspielern. Eine schone Beschreibung iiber diese Vorausset-
zungen finden wir bei dem russischen Arzt und Literaten Anton Tschechow:

»Das ist die gemeinste Faulheit: die des Denkens.
Ich bin kein Liberaler, kein Konservativer, kein Reformanhdnger, kein Monch,
kein Indifferenter. Ich mdchte ein freier Kiinstler sein und nichts weiter, und ich
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bedauere nur, dass Gott mir nicht die Kraft gegeben hat, einer zu sein. Ich hasse
Liige und Gewalt in all ihren Erscheinungsformen, und Konsiliarsekretdre sind
mir gleichermafen zuwider wie N. und G. Pharisdertum, Stumpfsinn und Will-
kiir herrschen nicht allein in Kaufmannshdusern und Gefingnissen; ich sehe sie
in der Wissenschaft, in der Literatur, unter der Jugend... Darum hege ich glei-
chermafSen geringe Vorliebe fiir Gendarmen, fiir Fleischer, fiir Gelehrte, fiir
Schriftsteller, fiir die Jugend. Firma und Etikett halte ich fiir ein Vorurteil. Mein
Allerheiligstes sind — der menschliche Korper, Gesundheit, Geist, Talent, Begeis-
terung, Liebe und absolute Freiheit von Gewalt und Liige, worin sich die beiden
Letzteren auch dufSern mogen. Das ist das Programm, an das ich mich halten
wiirde, wenn ich ein grofSer Kiinstler wéire« (Tschechow 4.10.1888).

10.5 Empathie und Menschlichkeit

Empathie kann am besten beschrieben werden als »Einfithlung«, das Gefiihl,
wenn »du und ich« sich dndert in »ich bin du«. Einige werden mit Recht da-
gegen einwenden, dass es niemals gelingen kann, sich ganz in eine andere
Person zu verwandeln. Eine wichtige Voraussetzung bleibt aber die stindige
Bereitschaft, sich so gut wie moglich in die Lage des anderen zu versetzen;
dhnlich wie: »Ich kénnte mich in deiner Situation befinden.« Wir sehen, fith-
len, reagieren und verstehen, als wiren wir in der Tat die andere Person.

Interessanterweise war es ein Deutscher, Theodor Lipps, der 1903 den
Begriff »Empathie« als erster préigte. Lipps, der ein besonderes Interesse an
Psychologie und Asthetik hatte, beschrieb einen Prozess des »Hineinfithlens«
in eine andere Person, wie wir uns in ein Stiick Musik hineinfiihlen. Er legte
besonderen Wert auf die Projektion der eigenen Personlichkeit in ein Kunst-
werk eines anderen und iibersetzte »Einfithlen« in einem englischsprachigen
Artikel mit »Empathie« (Hunsdahl 1967).

Heute findet der Begriff »Empathie« weltweit Verwendung. Der Psycho-
loge Katz beschreibt Empathie wie folgt:

»  Wenn wir Empathie erleben, fiihlen wir es, als wiirden wir die Gefiihle
eines anderen als unsere eigenen erleben. Wir sehen, fiihlen, reagieren
und verstehen, als waren wir in der Tat diese andere Person. (Katz 1963)

»Ist das notwendig?«, werden einige sich fragen. Die Grundlage fiir eine er-
folgreiche Behandlung ist eine griindliche Diagnostik. Diagnostik bedeutet,
differenzieren zu konnen zwischen Faktoren mit und ohne Bedeutung fiir die
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Erkrankung des Patienten. Die Krankengeschichte ist unsere wichtigste Infor-
mationsquelle iber den Patienten. Ohne Empathie des Arztes wird wichtige
Information iibersehen. Und ohne Empathie wird bei der Therapie viel verlo-
ren gehen.

Was kann der Arzt durch Empathie erreichen?

= \erbessertes Verstandnis fir die grundlegenden und komplexen
Hintergriinde von Krankheit

= Erhohte Aufmerksamkeit und gesteigertes Observationsvermdgen
gegenuber den physischen, sozialen und emotionalen Problemen und
Starken des Kranken

= GeflihIsmaRige Teilnahme an den Leiden des Patienten

== \/oraussetzungen fiir eine Begleitung der Patienten auf dem Weg
durch ihre Krankheit

= Personliche Reife

Die »klinische« oder »medizinische« Empathie benotigt eine andere Voraus-
setzung als urspriinglich von Lipps und Katz beschrieben. Die Medizin hat -
falls moglich - die Heilung des Patienten zum Ziel. Klinische Empathie be-
deutet, ein besseres Verstdndnis dafiir zu gewinnen, was der Patient fithlt und
erlebt. Es ist hier mehr die Projektion des Erlebten auf einen teilnehmenden
Beobachter gefragt, der dann sein Verstdndnis und »Einfithlungsvermogen«
fiir die Gesundheit des Patienten einsetzt.

Die Behandlung von Patienten kann problematisch werden, wenn Empa-
thie und Sympathie vermischt werden. Mit der Sympathie zeigen wir unsere
eigenen Gefiihle, indem wir die Position und Gefiihle des anderen anerken-
nen. Unsere Sympathie kann fiir viele Patienten sehr wichtig sein. Auf der
anderen Seite muss der Arzt wichtige Entscheidungen treffen, um die Gesund-
heit des Patienten zu férdern, die durch eine starke Sympathie belastet werden
konnen (Osler 1904; Peabody 1984; Rabin et al. 1984). In diesen Situationen
muss der Arzt, um die richtigen Ratschlage geben und mit dem Patienten die
richtigen Entscheidungen treffen zu kénnen, seine Sympathien und Antipa-
thien reflektieren. Nur durch ein bewusstes Verhaltnis zu den eigenen Gefiih-
len kann er die Interessen der Patienten folgerichtig vertreten.

Eine Voraussetzung fiir Empathie ist die Neugier. Der neugierige Arzt, der
in der Begegnung mit Patienten freundlich ist und menschlich gut zuhéren
kann, besitzt die wichtigsten Voraussetzungen fiir Empathie. Empathie ist
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aber mehr. Wie wir bei Musik oder Kunst unser Erlebnis durch Erfahrung und
Bildung vertiefen konnen, kann auch unser »Einfithlungsvermogen« geiibt
werden (Spiro 1993).

Auf diese Weise kann der Bogen gespannt werden zwischen »klinischer
Empathie« und Empathie im urspriinglichen Sinne, wie sie von Lipps be-
schrieben wurde.

Die Praxis der Medizin ist eine auf wissenschaftlichen Erkenntnissen ru-
hende Kunst (Husebe 1992). In der Ausiibung dieser Praxis konnen wir Arz-
te viel von Kunst und Kiinstlern lernen.

»  Es gibt nichts Sichtbares ohne Licht.
Es gibt nichts Sichtbares ohne ein durchsichtiges Medium.
Es gibt nichts Sichtbares ohne Form.
Es gibt nichts Sichtbares ohne Farbe.
Es gibt nichts Sichtbares ohne Abstand oder Entfernung.
Es gibt nichts Sichtbares ohne Werkzeug des Sehens.
(Nicolas Poussin, Rom, 1665)

Poussin vermittelt in diesem Gedicht eine wesentliche Voraussetzung, um
Medizin zu praktizieren. Wir miissen zuerst sehen lernen, um zu erkennen,
wer unsere Hilfe sucht und wie wir dem Hilfesuchenden am besten zur Hilfe
kommen konnen.

Die Herausforderung liegt darin, dass wir die wichtigen wissenschaftlich
fundierten Erkenntnisse fortwahrend in eine empathische Beziehung zwi-
schen Arzt und Patient integrieren (Holm 1991; Spiro 1992). Selbstverstind-
lich ist es nicht ausreichend, wenn der Arzt nur tiefe Gefiihle fiir seinen Pa-
tienten empfindet. Der Arzt muss Informationen sammeln, Hypothesen tiber
die Krankheit und deren Ursachen aufstellen, Therapievorschlige mit dem
Patienten besprechen und ununterbrochen iiberpriifen, ob seine Vorstellun-
gen mit den Problemen seines Patienten und den wissenschaftlich erprobten
Diagnose- und Therapieverfahren tibereinstimmen. Der kranke Mensch ist
dabei keine Fliissigkeit, die mit sicheren Methoden im Labor getestet werden
kann. Krankheit trifft Patienten mit Gefiithlen, Angsten, Phantasien und Vor-
stellungen - wichtige Voraussetzungen in der schwierigen Landschaft der
Therapie.
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10.6 Weg aus der Misere - die Gesundheit des Arztes

Wenn Arzte mit menschlichen Krisen konfrontiert werden, und welcher Arzt
wird das nicht, werden sie sowohl fachlich wie menschlich herausgefordert.
Beide Voraussetzungen sind gefragt. Das Ubersehen einer der beiden kann
ausreichen, um die Krise zu vertiefen oder den Patienten Schaden zuzufiigen.

Die Rolle des Arztes

== Fachliche Kompetenz

== Eigene Reaktionen und Gefiihle verstehen und zulassen
== Dije eigene Verwundbarkeit

= Empathie

== Dije eigene Sterblichkeit

Weg aus der Misere
= Kollegialitat

= Zu Hause

= Das Leben

= Liebe

= Hoffnung

10.6.1 Fachliche Kompetenz

Fachliche Kompetenz ist eine wichtige Voraussetzung fiir die drztliche Tatigkeit.

In der Palliativmedizin gehoren zur fachlichen Kompetenz exquisite
Kenntnisse in der Schmerztherapie. Dariiber hinaus gehdren aber Verstandnis
und Fachwissen auf allen Gebieten der Palliativmedizin, insbesondere in Be-
zug auf Ethik und Kommunikation, zu den erforderlichen fachlichen Voraus-
setzungen.

Medizin ist ohne fachliche Kompetenz in Bezug auf Daten und Fakten -
das theoretische Wissen -, ohne fachliche Kompetenz in Bezug auf mensch-
liche Voraussetzungen — das Verstehen — oder ohne die Fihigkeit, diese Vor-
aussetzungen in der Praxis anzuwenden - das Kénnen - sinnlos, kostspielig
und gefihrlich. Das Problem bleibt, dass die medizinische Ausbildung sich
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heute vorwiegend auf die Aufzdhlung von Daten und Fakten konzentriert,
ohne gleichzeitig die ethischen, menschlichen und praktischen Voraussetzun-
gen fiir eine Tdtigkeit als Arzt zu vermitteln.

Zu der notwendigen fachlichen Kompetenz in der Palliativmedizin gehort
insbesondere die Erkenntnis, dass der Tod ein Teil des Lebens ist, und die
Vermeidung von das Sterben verldngernden Mafinahmen bei bereits sterben-
den Patienten.

10.6.2 Eigene Reaktionen und Gefiihle verstehen
und zulassen

Viele, die iiber arztliche Reaktionen und Schutzmechanismen geschrieben
haben, zeigen auch, dass es moglich ist, mehr iiber eigene Reaktionen zu er-
fahren. Wenn Gefiihle und Probleme identifiziert und uns deren Ursachen
bekannt sind, ist es auch moglich, mit ihnen zu leben und zurechtzukommen
(Gorlin et al. 1983; Bennet 1987; McCue 1982; Vachon 1987; Schmidbauer
1995; Andrae 1994).

Auch fiir die Patienten ist es von Vorteil, wenn Arzte ein offenes Verhiltnis
und Interesse fiir ihren normalen Alltag entwickeln. Sie interessieren sich fiir
Qualitdt und Wohlergehen. Zunehmend werden Patienten und Angehorige
selbst gefragt und in den Mittelpunkt gestellt.

Es geht nicht nur um das Erkennen von Gefiihlen und Reaktionen im
Umgang mit schwer kranken Patienten. Die wahrscheinlich schwierigere Auf-
gabe ist zu bemerken, wenn Gefiihle nicht mehr da sind und ein frither vor-
handenes berufliches Engagement nicht mehr existiert. Schmidbauer und
andere sprechen vom Helfersyndrom. Wichtigstes Merkmal des Helfersyn-
droms ist das Helfen als Abwehr anderer Beziehungsformen und Gefiihle.

»Aus unbewussten Motiven heraus ist fiir den »hilflosen Helfer« die Kontaktauf-
nahme mit einem bediirftigen Schiitzling zu einer Art Droge geworden. Dass ihn
andere brauchen, wird zum Suchtmittel, auf das er nicht mehr verzichten kann.
Die hohen Dosen, die sich der Helfer auf diese Weise verschaffen kann, fiihren zu
einer Abstumpfung, die in der amerikanischen Sozialforschung als Ausbrennen
(burnout) anschaulich beschrieben wird« ( Whippen 1991; Ullrich et al. 1990).

»Der »ausgebrannte« Siichtige hat keinen Lustgewinn mehr, wenn er seine Dro-
ge nimmt. Aber der Entzug ist noch unertrdglicher, noch unangenehmer. Diesem



a5 10

10.6 - Weg aus der Misere - die Gesundheit des Arztes

Konflikt gleicht die Situation des hilflosen Helfers, der fiir andere da sein muss,
aber gerade deswegen selbst verarmt und innerlich, hinter seiner Dienstleistungs-
fassade, immer bediirftiger und kiimmerlicher wird« (Schmidbauer 1994).

Die zitierten Untersuchungen geben uns Informationen iiber Leid und Leben
der Patienten und Arzte. Wir erhalten Grundlagen, die uns helfen kénnen,
Inhalt und Schwerpunkt der Behandlung, Forschung und Lehre zu dndern.
Dabei wird es besonders deutlich, wie mangelhaft Grund- und Weiterbildung
von Studenten und Arzten heute sind. Wichtige Gebiete wie Schmerz- und
Symptomkontrolle haben erst in den letzten Jahren einen bescheidenen Platz
im Studentenunterricht bekommen. In anderen fiir die Patienten lebenswich-
tigen Gebieten, wie Kommunikation, Trauerreaktionen und Ethik, findet
Unterricht nur fragmentarisch statt (Klaschik und Husebe 1997). Und wer hat
in der Ausbildung schon etwas iiber die beruflichen und seelischen Belastun-
gen des Arztes erfahren? Es bleibt viel nachzuholen.

10.6.3 Die eigene Verwundbarkeit - und Empathie

Und wie sollen wir Arzte vorgehen, um mit unserer Verwundbarkeit zurecht-
zukommen? Wie Bennet und andere (Andrae 1994; Gorlin et al. 1983; Kalra et
al. 1987) unterstreichen, konnen Wunden und Niederlagen eine Herausforde-
rung sein. Wir konnen sie iibersehen und verdringen, wodurch diese trauma-
tischen Erlebnisse die gefithlsméflige Verarmung des Arztes verstirken kénnen.

Wunden entstehen durch Verluste, Krisen, Konflikte oder Erlebnisse, die
als Niederlagen aufgefasst werden. Auf diesen Gebieten ist der Arzt besonde-
ren Belastungen ausgesetzt. Im beruflichen und privaten Leben kénnen diese
Erlebnisse den Arzt in einen Abgrund stiirzen. Sie konnen aber auch eine
Stirke sein. Die Wunden kénnen auch zu Wachstum und personlicher Reife
beitragen. Bennet beschreibt, wie der Arzt sich zu seinen Wunden und Erfah-
rungen verhdlt und welche Wege beschritten werden kénnen, um mit diesen
Belastungen zurechtzukommen (Supple et al. 1992).

Hin und wieder ist es erlaubt, »Nein« zu sagen. Es gibt Strategien, wie wir
mit Patienten auf eine positive Weise umgehen kénnen, auch in Situationen,
wo sie fiir uns »unsympathische, »lastig« oder »schwierig« erscheinen. Aber
wir diirfen hin und wieder auch einen Patienten an einen Kollegen tiberweisen
oder zeigen, dass wir mit dem gezeigten Verhalten nicht einverstanden sind
(Liaschenko 1994).
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»Mein Leiden ist mein Lehrer gewesenc, sagt Herodot. Eine lange Reihe
von Kinstlern und Schriftstellern, u. a. Shakespeare, Tschechow, Camus, Ib-
sen, Rilke, Tolstoj, Kafka, bestitigt diese Aussage. Empirische Empathie, wie
eine schmerzvolle Erfahrung zu einer personlichen Reife fithren kann, ist in
der Weltliteratur kaum eindrucksvoller geschildert worden als in Konig Lear.
Der Konig verliert unter dramatischen Umstanden alles. Er ist aber kliiger
geworden und wird in die Lage versetzt, frither nicht vorhandene Menschlich-
keit und Gefiihle zu zeigen. Die Kosten fiir ihn sind dabei so iiberwiltigend,
dass er sein Reich, seine Familie, seinen Verstand und sein Leben verliert.

In Abteilung 6 stellt Tschechow Dr. Ragin vor. Fiir Dr. Ragin existieren Schmer-
zen nur in der Phantasie, die Schmerzen seiner Patienten sind eine listige
Biirde, wofiir die Patienten selbst die Verantwortung tragen. Aber dann wird
Dr. Ragin selbst krank. » Es war unheimlich. Andrej Efimyc lag da und hielt den
Atem an; mit Schrecken erwartete er, man wiirde ihn nochmal schlagen. IThm
war es, als habe man eine Sichel genommen, zugestochen und mehrere Male in
seiner Brust und den Geddrmen umgedreht. Vor Schmerz biss er in das Kissen,
er presste die Zihne zusammen, und plotzlich schoss ihm inmitten dieses Chaos
deutlich ein furchtbarer unertriglicher Gedanke durch den Kopf: Genau den
gleichen Schmerz mussten jahrelang, tagaus, tagein die Menschen ertragen, die
jetzt im Mondschein wie schwarze Schatten aussahen. Wie konnte es sein, dass
er iiber zwanzig Jahre nichts gewusst hatte und auch nichts wissen wollte? Er
wusste nichts, hatte keine Vorstellung von Schmerz, folglich war er auch nicht
schuldig, aber sein Gewissen, genauso halsstarrig und grob wie Nikita, liefs ihn
vom Scheitel bis zur Sohle vor Kiilte erstarren.«

»  Wenn Arzte selbst erkranken, lernen sie Empathie zu schitzen.
(Mandell u. Spiro 1987)

10.6.4 Die eigene Sterblichkeit

Feifel (1969) hatte in einer viel zitierten Studie die Einstellung von Arzten zu
Sterben und Tod mit der Einstellung von Angehdrigen und dem Kranken-
hauspersonal verglichen. Die Studie zeigt, dass Arzte mehr Angst vor dem Tod
haben und sich weniger mit Fragen der Todesproblematik beschiftigten als
die genannten anderen Gruppen.

Auch Bennet (1987), Vachon (1987), Steffens et al. (1989) und Andrae
(1994) haben sich mit diesem Thema beschiftigt. Es scheint, dass gerade wir
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Arzte besondere Probleme im Umgang mit dem Tod von anderen und mit
unserer eigenen Sterblichkeit haben. Fiir einige spielt die eigene Todesangst
eine Rolle bei der Berufswahl.

Wie kénnen Arzte, die selber ein problematisches Verhaltnis zu ihrem Tod
haben, sterbenden Patienten die notwendige Hilfe geben?

Der Schweizer Arzt und Psychoanalytiker Gion Condrau hat in seinem
Buch Der Mensch und sein Tod (1991) diese Probleme sowohl aus Sicht der
Geschichte als auch aus Sicht der Psychoanalyse beschrieben. Das provozie-
rende Fragen, Hinterfragen und In-Frage-Stellen regt zum Nachdenken tiber
eigene Standpunkte unseres eigenen Lebens an.

Auf der einen Seite kann niemand gezwungen werden, der eigenen Sterb-
lichkeit und dem eigenen Tod mit Offenheit zu begegnen. Andererseits miissen
Arzte Patienten betreuen, die sterbend sind und ohne Offenheit und Wahrhaf-
tigkeit des Arztes zusitzliches Leid erfahren. Deswegen muss sich jeder Arzt
moglichst schon im Studium mit diesem Thema auseinandersetzen.

10.6.5 Kollegialitat

Das Problem des »kranken Doktors« hat iiber die letzten 20 Jahre die Arzte-
schaft zunehmend interessiert. Nach all diesen Ausfithrungen denkt der eine
oder andere Leser, dass ein negatives Bild von den Arzten gezeichnet wurde. Wir
sehen das nicht so. Auch in den zitierten Untersuchungen werden Arzte als eine
Gruppe von Menschen mit auflergewdhnlichen Eigenschaften dargestellt (Ben-
net 1987; Brody 1992). Eine kollektive » Arztekrankheit« gibt es nicht. Arzte sind
Menschen, die auergewohnlichen beruflichen Belastungen ausgesetzt sind. Bei
der Aufgabe, die Gesundheit der Patienten zu fordern und gleichzeitig mit dem
eigenen Leben zurechtzukommen, kann Einsicht und Verstandnis fiir die Rolle
des Arztes einen grofSen Gewinn bedeuten (Guze 1979).

Einige Kollegen kommen in Situationen, in denen Hilfe von einem Seel-
sorger oder Psychotherapeuten angebracht ist. Andere sind tiberarbeitet und
brauchen eine Pause, um wieder mit den beruflichen und privaten Beziehun-
gen zurechtzukommen. Diejenigen, die nicht in der Lage sind, ihre eigenen
Fehler, Gefiihle und Wunden zuzulassen, werden auch nicht in der Lage sein,
die Fehler, Wunden und Gefiihle von anderen zu akzeptieren.

Die wichtige Aufgabe besteht darin, die Hindernisse und Belastungen
sichtbar zu machen, damit sie mit kollegialer, organisatorischer und mensch-
licher Unterstiitzung tiberwunden werden konnen (Vachon 1987).



438 Kapitel 10 - Die Rolle der Helfenden

Der Beruf des Arztes, kranken Menschen zu helfen, gibt uns einen hohen
Status. Das Einkommen und die soziale Sicherheit sind meistens gut. Es gibt
kaum eine andere Berufsgruppe in der Bevolkerung mit so guten Moglichkei-
ten fiir ein zufrieden stellendes und reifes Leben. Der Preis dafiir ist die men-
tale und korperliche Bereitschaft, »rund um die Uhr« an die Bettkante kranker
Menschen zu eilen. Wenn wir einsehen, wie hoch der Preis fiir diese lebens-
lange Bereitschaft fiir uns und unsere Umgebung ist, konnen wir auch etwas
unternehmen, um die Folgen zu mildern (Ajemian 1994; Hill 1991).

Diese Probleme scheinen auch eine Generationsfrage zu sein. Arzte, die
nach 1975 ausgebildet wurden, besitzen eine grofere Offenheit in Fragen, die
mit Gefithlen und Empathie zusammenhéangen, als ihre dlteren Kollegen. In
den in » Kap. 10 angefiihrten Studien wurden iiberwiegend méannliche Kolle-
gen befragt. Eine groflere Anzahl der jiingeren Kollegen sind Frauen, die
andere Voraussetzungen fiir den Beruf mitbringen. Arztinnen haben einen
ganz anderen Kontakt mit ihrem Gefiihlsleben als ihre médnnlichen Kollegen.
Thre Fahigkeiten zu Kommunikation und Empathie, ihre soziale Einstellung
und ihre Gefiihle tragen auf wertvolle Weise zu einer Veranderung des Berufs-
klimas und des Berufsethos bei. Sie wollen weder auf Kinder noch auf den
Beruf verzichten. Gleichzeitig stellen sie Forderungen an ihre méannlichen
Kollegen. Sie sind nicht mehr bereit, 60-80 h pro Woche im Beruf zu verbrin-
gen, und erwarten dafiir Verstdndnis.

Einige Studien, wie die von Vachon (1987) und Andrae (1994), zeigen,
dass eine bessere Kollegialitit und ein besseres Arbeitsklima erwartet werden
kann, wenn die Anzahl der weiblichen und mannlichen Arzte in einer Abtei-
lung im Gleichgewicht ist. Zukiinftige Untersuchungen tiber die Rolle des
Arztes lassen erwarten, dass diese beruflichen Verdnderungen auch Einfluss
auf die Belastungen im klinischen Alltag und die Losungen der angesproche-
nen Probleme haben werden. Diese Anderungen sind auch wichtige Beitrége
zu einer verbesserten Kollegialitt.

Seit Ende der 1950er-Jahre haben Arzte gegenseitige kollegiale Unterstiit-
zung organisiert und gute Erfahrungen in Gruppen (Balint-Gruppen) oder
von Arzt zu Arzt gemacht. Hier besteht die Moglichkeit, mit den Kollegen
mehr tiber sich selbst, seine Frustrationen, Krankungen, Enttduschungen und
Gefiihle zu lernen.

Arzte sind lernfihig. Dies trifft auch fiir dltere und erfahrene Kollegen zu.
Fir diese Kollegen ist es besonders wichtig, lernen zu konnen, weil sie zentra-
le Funktionen im Unterricht, in der Anleitung und als Vorbilder fiir jiingere
Kollegen und Studenten haben. Besonders vermieden werden muss die Ver-
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mittlung eines elitdren und robusten Arztebildes, das die normalen mensch-
lichen Grenzen sprengt.

Arzte miissen trotz der grolen Lern- und Berufsbelastung leben konnen,
ohne ein schlechtes Gewissen zu haben oder sich als personliche Versager zu
fithlen, wenn sie das Krankenhaus oder die Patienten nach dem Arbeitstag
verlassen. Wenn sie von der Arbeit erschopft sind, brauchen sie Abstand von
Not und Leiden ihrer Patienten.

In der Palliativmedizin wurde von Anfang an starkes Gewicht auf eine
multidisziplindre Teamarbeit gelegt (Vachon 1987; Ajemian 1994). Im Zen-
trum dieses Teams stehen, wie zu erwarten, der Patient und seine Angehori-
gen. Bei schwerer, lebensbedrohlicher Krankheit sind die Integritit und die
Autonomie des Kranken wichtiger als jemals sonst.

Aber die Reserven und Eigenschaften der einzelnen Patienten sind indi-
viduell sehr verschieden, und daher ist der Bedarf an Hilfe und Unterstiitzung
unterschiedlich grofl. Der Arzt und das Pflegepersonal sind als Teamarbeiter
gefordert, mit der Aufgabe, auch andere Teamarbeiter zu integrieren und zu
fordern; es kann der Hausarzt oder die Sozialstation sein, der Hausbetreu-
ungsdienst oder der Seelsorger, der Krankengymnast oder der Sozialarbeiter,
der Nachbar oder ein ehrenamtlicher Helfer.

Diese Teamarbeit stellt eine grof3e fachliche und menschliche Herausfor-
derung dar. Sie gibt aber auch die Moglichkeit der kollegialen Unterstiitzung
innerhalb des Teams, indem mdogliche und vorhandene Konflikte und Belas-
tungen regelmiflig im Teamgesprach mit oder ohne einen Supervisor ange-
sprochen werden (Ajemian 1994).

Die wichtigste Form der Kollegialitit liegt in der direkten Beziehung zwei-
er Kollegen. Es ist erlaubt, einem Arbeitskollegen zu zeigen, dass man Riick-
sicht nehmen kann oder dass man sich kitmmert. So mancher Kollege wiirde
sich freuen, wenn wir, mit einem Blumenstrauf?, einem Buch oder einer Fla-
sche Wein ausgestattet, an einem Abend ohne viel Vorbereitung bei ihm zu
Hause vorbeikdmen.

10.6.6 Zu Hause - das Leben - Liebe

Wir miissen uns selbstverstandlich darum kiitmmern, dass wir im Studium
mehr iber Menschen, Leben und Tod aufnehmen und dass unsere Lehrer
selbst auf diesem Gebiet Qualitat im Leben und in der Lehre demonstrieren.
Wir miissen unser Interesse fiir Menschen, Kunst, Literatur und das Leben
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pflegen und entwickeln. Vor allem miissen wir uns um uns selbst kiimmern,
darum, wie wir zurechtkommen mit dem Leben.

Die vielen Aufgaben und Erwartungen an die Arzte im Beruf und im
Privatleben zwingen jeden Arzt, Priorititen zu setzen. Es ist nicht moglich,
immer eine grofle Anzahl von Patienten mit hoher Qualitit zu betreuen, in
Forschung und Lehre titig zu sein, sich um ein gutes Arbeitsklima zu kiim-
mern und gleichzeitig die notwendigen Reserven fiir sich selbst und die eige-
ne Familie zu bewahren.

Den Arzten wird es nicht leicht gemacht, wenn sie nicht bereit sind, das
eigene Leben, die eigenen Interessen und die Familie zu opfern. Wer mit einem
Arzt am Anfang seiner Karriere eine Familie griindet, muss entweder bereit
sein, zeitweilig die eigene berufliche Entwicklung zur Seite zu stellen, oder in
Kauf nehmen, dass diese die Kinder und die Partnerbeziehung belastet.

Dabei sind das Privatleben und das soziale Umfeld des Arztes, sein Zu-
hause, der Ort, an dem psychische und soziale Energien aufgetankt werden
sollten. Die Mechanismen sind bekannt. Der Arzt kommt spater und seltener
nach Hause, erschopft und eingenommen von seiner Arbeit. Am Anfang
konnen noch Geduld und Bewunderung fiir ihn von Bedeutung sein. Aber
Beziehungen brauchen Nahrung und Aufmerksambkeit, Zeit und Geduld, um
iiberleben zu konnen. So mancher Arzt wird allméhlich merken, wie seine
Lebensgefihrtin und seine Kinder nicht mehr da sind, wenn er sie am meisten
braucht, weil er nicht da war, als sie ihn brauchten (McCue 1982; Mawardi
1979).

Wir kénnen nur hoffen, dass es doch vielen gelingt, eine liebevolle Bezie-
hung aufzubauen, eine Familie zu griinden und zu erhalten. Bei der heutigen
Gesellschaftsentwicklung kénnen wir nicht erwarten, dass unsere wertvollen
weiblichen Kollegen bereit sind, auf ihren Beruf zu verzichten. So bleibt es eine
wichtige Aufgabe fiir uns, die Arbeitsbedingungen des Arztes zu dndern. Mit
steigender Arbeitslosigkeit in der Bevolkerung sind Arbeitspldne unsolida-
risch, die eine unbezahlte Mehrarbeit der Arzte voraussetzen. In Zukunft
muss es moglich sein, vollwertiger Arzt und vollwertiges Familienmitglied
zugleich zu sein, damit Energie und Freude erhalten bleiben, um auf beiden
Gebieten - zu Hause und im Beruf - zu lernen und zu geben.

Ohne Liebe und Empathie gibt es keine Beziehungen. Liebe zu geben und
zu bekommen ist eine ewige Bewegung zwischen Nahe und Abstand: Man
nimmt nicht Abstand, man gibt ihn, man fordert nicht Ndhe, man gibt sie. Auf
diese Weise wird es dem anderen moglich gemacht, in Gleichwertigkeit auch
zu geben. Wenn ich zu einem anderen sagen kann: »Ich liebe dich«, muss ich
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auch sagen konnen: »Ich liebe in dir auch alle anderen, ich liebe durch dich
die ganze Welt, ich liebe in dir auch mich selbst« (Fromm 1984).

Die sozialen und menschlichen Voraussetzungen fiir das Leben sind in stan-
diger Wandlung. Dies prigt auch das Berufsbild und den Alltag des Arztes. Wo
frither erwartet wurde, dass der Arzt ohne Riicksicht auf Verluste seine Privat-
sphire und Familie hinter den Ruf des Berufes setzte (Osler 1904), sehen wir
heute, wie folgenschwer solche Priorititen fiir den Arzt, seine Patienten und
seine medizinischen und menschlichen Kompetenzen gewesen sind. Heute ist
ein neuer Arzt gefragt: kompetent, aufgeschlossen, kommunikativ, ein geschétz-
ter Teamarbeiter, in der Lage, piinktlich nach Hause zu gehen, um erfillt und
motiviert piinktlich am néchsten Tag wieder im Beruf zu erscheinen.

Daraus darf man nicht schlieen, dass die Arzte {iber ihrer Selbstpflege
vergessen diirfen, dass die Patienten ihre beruflichen Auftraggeber sind. Selbst-
verstandlich miissen wir uns um das Wohlergehen der Patienten kitmmern.

Konnen wir aber sagen, dass der Hauptgrund der Vernachldssigung der
Familie immer zu einer besseren Gesundheit unserer Patienten fithre?

Ist nicht die zentrale Voraussetzung im Bestreben, Gesundheit zu fordern,
die Einsicht des Arztes, dass dies nicht nur fachliche, sondern noch mehr
menschliche Qualitaten von ihm fordert?

Sind nicht ein reifer Verstand und eine heile Seele unsere wichtigsten In-
strumente (Mandell und Spiro 1987; Mullan 1985)?

Oder, wie wir es, vor 2.200 Jahren geschrieben, auf dem Grabstein eines
Arztes in Athen finden:

0 Das ist die wichtigste Aufgabe des Arztes: Zuerst die eigene Seele zu
heilen und sich um sich selbst zu kimmern, bevor er versucht, anderen
zu helfen...

10.7 Hoffnung

Die meisten Menschen hidngen sehr am Leben. Wir kénnen traumatische
Lebensphasen durchmachen, wir mogen zeitweilig deprimiert oder traurig
sein oder schwere Herausforderungen vor uns sehen, es bleibt bei den meisten
wohl der starke Wunsch, doch weiterzuleben. Der Gedanke an das Sterben ist
einmal mit Vorstellungen des Qualvollen verbunden - zum anderen ist der
Tod wegen seiner Endgiiltigkeit bedngstigend.

In der Kulturgeschichte gibt es zahlreiche Darstellungen, das Ausweglose
des Sterbens, des Todes zu bewiltigen, indem in irgendeiner Form ein Weiter-
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leben nach dem Tode angenommen wird. In der christlichen Welt ist es die
Vorstellung von der Unsterblichkeit der Seele und ihrer Errettung durch einen
gutigen Gott, die aus der Ausweglosigkeit herausfiithrt. Nun ist von dem deut-
schen Historiker Franz Borkenau zu Recht unsere Zeit als postchristlich be-
zeichnet worden (Borkenau 1965). Damit hat er auch einen Wandel in der
Haltung vieler Menschen zum Tode beschrieben. Wenn ihnen frither der
Glaube an die Unsterblichkeit der Seele tiber die Hirten des Lebens und den
Gedanken an den Tod hinweghalf, so schliefSt nach der Vorstellung des mo-
dernen Menschen das Leben, das es ausgiebig zu genieflen gilt, mit dem Tode
endgiiltig ab.

Eine weitere Anderung ist in unserer Gesellschaft zu erkennen. Im Jahr
1920 waren mehr als 50 % der Verstorbenen jiinger als 20 Jahre, und die durch-
schnittliche Lebenserwartung war geringer als 49 Jahre. Heute kann ein deut-
scher Durchschnittsbiirger erwarten, 80 Jahre alt zu werden. Mehr als drei
Viertel aller Menschen sterben in Pflegeheimen, Altersinstitutionen oder
Krankenhdusern, in den Stadten mehr als 90 %; 1920 starben mehr als 80 % zu
Hause (Fulton und Bendiksen 1994). Seit 1920 hat sich die Anzahl der Kran-
kenhausbetten versiebenfacht. Der Tod findet aufSerhalb der Familie statt, oft
kann man das Gefiithl bekommen, er findet iiberhaupt nicht statt.

Umso grofier sind die Probleme, die auftreten, wenn ein Mensch mit einer
ernsten, inkurablen Erkrankung konfrontiert wird. Der Gedanke an den Tod
ruft dann nicht nur bei dem Sterbenden und den Angehéorigen Trauer, Schock,
Wut, Verdringung und eine Reihe negativer Gefiihle hervor. Auch die behan-
delnden Arzte und das Pflegepersonal werden nicht selten von @hnlichen
Empfindungen betroffen. Das fithrt zu Verhaltensweisen, die hdufig zu beob-
achten sind (Stedeford 1994):

Sterbende Patienten und ihre Angehdrigen werden mit ihren Angsten

und Gefiihlen allein gelassen.

Patienten werden nicht auf liebevolle Weise und mit Behutsamkeit auf

den bevorstehenden Tod vorbereitet.

Es wird ihnen nicht ermdglicht, individuell Abschied zu nehmen und

wiirdig an dem von ihnen gewiinschten Ort zu sterben.

Die moderne Medizin behandelt mit ihren nahezu unbegrenzten Thera-

piemoglichkeiten Patienten selbst dann Tage, Wochen und Monate lang

weiter, wenn das Sterben nicht aufzuhalten ist.

Es wird den Patienten nicht ermdglicht, so offen wie fiir sie mdglich, Ab-

schied zu nehmen und so wiirdig, an dem von ihnen selbst gewiinschten

Ort, wie sie es selbst wiinschen, zu sterben.
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Die Angehoérigen bekommen kaum die Moglichkeit, von dem Patienten
Abschied zu nehmen, die entstehenden Gefiihle zu teilen und noch not-
wendige menschliche und praktische Fragen zu kldren.

Dieser Problemkreis geht uns alle an. Es geht dabei nicht nur um die Frage,
wie wir unsere Patienten behandeln und aufkldren sollen — oder wie unsere
Angehorigen einmal sterben werden. Es geht v. a. auch darum, wie wir selbst
sterben werden: moglicherweise allein gelassen, isoliert in einem Kranken-
hausbett, umgeben von Menschen, die nicht wissen, wie sie sich angesichts
unseres bevorstehenden Todes verhalten sollen und lediglich ein »Es wird
schon gutgehen!« hervorbringen kénnen.

Wie kann diese Gefithlsarmut und Ratlosigkeit unterbunden werden? Zu-
erst sollten wir uns selbst besinnen, unser eigenes Verhaltnis zum Leben und
zum Tod zu tiberdenken, solange wir uns mitten im Leben befinden. Wir
werden alle sterben, eine Hoffnung, dass wir auf dieser Welt tiberleben, gibt
es nicht.

Wie und wo mochte ich meine letzten Tage verbringen?

Wenn es keine Hoffnung auf ein Uberleben auf dieser Welt gibt, welche

Hoffnung gibt es dann fiir mich?

10.7.1 Heute hat lhr Arzt lhnen vermittelt,
dass Sie schwer krank sind

Machen wir ein Gedankenexperiment:

Sie sind heute bei Threm Arzt gewesen. Die letzten Untersuchungen ha-
ben ergeben, dass Sie eine unheilbare Erkrankung haben. Die verbleibende
Zeit ist begrenzt, und es bleiben wahrscheinlich nur Monate. Sie haben dem
Gesprich entnommen, dass fiir diese Krankheit keine Heilungsmdglichkeit
besteht.

Was wiirden Sie tun? Was bleibt Thnen vom Leben?

Welche Werte, welche Moglichkeiten, welche Hoffnung gibt es noch

fur Sie?

Wiirden Sie alles daran setzen, doch noch einen Strohhalm zu finden,

eine bisher unbekannte Therapie zu entdecken und bei ihnen versuchs-

weise durchfiihren zu lassen?

Auch wenn sie dabei viel Geld zahlen miissten?

Wie denken Sie jetzt iiber Thren Arzt?
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Sind Sie bose auf ihn?

Ist es richtig von ihm gewesen, so offen und direkt tiber Ihre
Aussichten zu sprechen?

Hitten Sie es lieber, wenn diese Nachricht verschleiert geblieben
ware?

Auch wenn er Sie dabei hinters Licht gefithrt hatte?

Tatsache ist, dass viele Arzte bei lebensbedrohlichen Erkrankungen sowohl
iber den Krankheitszustand wie auch tiber die Konsequenzen nicht offen
reden, weil sie meinen, den Kranken vor der Wahrheit in Schutz nehmen zu
miissen. Solche Gedanken kénnen angebracht sein. Sie dienen freilich oft nur
dem Schutz des Arztes, der nicht vorbereitet ist, moglichen Reaktionen des
Patienten oder seiner Angehorigen zu begegnen.

Was wiirden Sie Ihrer Familie erzdhlen?

Wire fiir Sie ein offenes Vertrauensverhiltnis wichtig, oder wiirden Sie

zu Hause, dem Ehepartner, den Kindern gegeniiber diese Nachricht ver-

heimlichen?

Aus Erfahrung wissen wir, dass viele Patienten Hilfe und Offenheit gegeniiber
ihrer Familie brauchen. Wir wissen aber auch, dass es fiir die Angehdrigen
und besonders fiir die Kinder am besten ist, wenn ein gemeinsames Verstand-
nis iiber die Erkrankung und deren Folgen vorhanden ist.

Es ist also nicht nur der Arzt, der oft glaubt, andere vor der » Wahrheit« in
Schutz nehmen zu miissen. Auch die Angehdrigen versuchen haufig, sich
selbst vor Empfindungen und Gedanken zu schiitzen, die ihnen unangenehm
sind. Nichts ist charakteristischer fiir die gegenwirtige Einstellung zum Tod
als die Scheu der Erwachsenen, sich mit Kindern offen tiber den Tod ausein-
anderzusetzen, und dies, obwohl wir wissen, dass diese Auseinandersetzung
fiir Kinder, die den Verlust eines nahen Familienangehorigen miterleben, heil-
sam ist.

Aber zurtick zu Threr Hoffnung.

Haben Sie tatsdchlich gedacht, dass Sie unsterblich sind?

Oder ist es blof3 eine Frage, auf die Sie jetzt, in diesem Moment,

unvorbereitet sind?

Und jetzt, da sie von Threm Arzt erfahren haben, dass Sie nicht mehr

lange leben werden, was bleibt Thnen?

Besteht noch Hoffnung?
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10.7.2 Ein Beispiel

Beispiel

Lars hatte scheinbar alles verloren. Seine erste Frau war vor vier Jahren an Krebs
gestorben. Vor einem Jahr hat er wieder geheiratet. Aus der ersten Ehe hat er
zwei Kinder, jetzt 9 und 14 Jahre alt. Mit seiner neuen Frau hat er ein Kind, jetzt
sechs Monate alt. Lars hat erfahren, dass seine Krebserkrankung unheilbar ist
und dass ihm nur noch Monate bleiben.

Lars ist sehr religios. Er hat eine Familie, die ihn braucht und ihn liebt. Er ist im
Beruf erfolgreich, er schatzt sehr sein schénes Haus und das Landhaus am Meer.
Er hat gute Freunde.

Ich war sein Arzt in seinen letzten Monaten. Man kann sagen, dass ihm durch
diese Nachricht der Boden unter den Fiilen weggerissen wurde. Er hat in dieser
Zeit wiederholt gesagt, dass ihm nichts bliebe, sogar sein Glaube an Gott habe
ihn verlassen. Und er sei schwer getroffen. Seine beiden Kinder aus erster Ehe
werden jetzt elternlos. Nach langer Zeit der Trauer hatte er langsam wieder Mut
bekommen und glaubte an eine Zukunft mit seiner neuen Frau, die er jetzt mit
seinem einjahrigen Kind verlassen muss.

Hoffnung? Ich hatte in dieser Zeit nicht das Gefiihl, dass Hoffnung ein groBBes
Thema war, weder fiir ihn noch fiir seine Familie. Das Gefiihl, von Gott verraten
worden zu sein, war furr ihn besonders schwierig zu ertragen.

Als ich ihn besuchte, kurz bevor er starb, war etwas geschehen. Ich sprach ihn
darauf an, worauf er antwortete: »Heute Nacht habe ich Gott angebriillt, es hat
gut getan...«»Und was antwortete er?«, fragte ich. »Er sagte: - Warum hast du
so lange gewartet... %«

Etwas spater sagte er dann: »Ich habe heute Morgen einen schénen Traum ge-
habt. Ich war am Strand. Uberall waren Blumen. Es war ein traumhaft schéner
Frihlingstag. Alle waren da: Meine Kinder, meine Frau, meine Eltern, auch Anne,
meine verstorbene Frau.« Und darauf: »lch traume mehr und mehr jetzt. Ich
glaube, wenn ich jetzt sterbe, verbleibe ich in meinen Traumen und werde nicht
mehr wach...«

Was sagt uns diese Geschichte? Der Tod beendet oft ein Leben auf tragische
Weise. Allzu oft haben wir im Leben Konflikte, Angste und Verluste hinge-
nommen oder beiseite geschoben, weil sie zu belastend waren oder weil wir
glaubten, uns vor den eigenen Gedanken und Gefiihlen schiitzen zu miissen.
Und dann, wenn das Ende nidher kommt, geraten wir in Zeitnot und werden
von einer ungeheuren Einsamkeit iiberwiltigt.
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Wenn die Hoffnung auf ein Weiterleben genommen wird, was bleibt uns
dann?

Die Frage ist, ob wir dieses verbleibende Leben ablehnen wollen. Viele tun
es: Konflikte werden weiterhin nicht angesprochen, Angste nicht ausgedriickt.
Die Einsamkeit kann uniiberwindbar werden, falls es nicht gelingt, eine Brii-
cke zu schlagen, die Offenheit und Vertrautheit zuldsst. Dies trifft fir den
Kranken wie fiir die Angehorigen zu.

Lars hatte gute und schlechte Voraussetzungen. Er hatte bereits viel verlo-
ren, viel war unbewiltigt. Jetzt standen ihm noch weitere Verluste bevor. In
seinen ihm verbleibenden Monaten hatte er eine ungeheure Trauerarbeit be-
wiltigt. Es konnte nicht erwartet werden, dass diese Trauerarbeit hitte abge-
schlossen werden kénnen, bevor er starb.

Aber er war nicht allein. Die Familie hat mit ihm getrauert. Seine Frau hat
es hinterher deutlich ausgedriickt:

» Wir haben am Anfang schwer gelitten. Schock, Verschwiegenheit, Verzweiflung,
Trauer, Trdanen, Wut und offene Konflikte waren unser Alltag. Die Kinder haben
sich zuriickgezogen. Aber nach und nach ist es anders geworden. Lars hat sich
zum Schluss sehr gedndert.

Aus dem hart nehmenden Geschdftsmann ist ein empfindsamer Vater und Ehe-
mann geworden. Obwohl wir schwer gelitten haben, haben wir Tage und Aben-
de verbracht, die fiir uns alle unvergesslich in Erinnerung bleiben werden. So
herzlich haben wir uns tiber Kleinigkeiten gefreut und gelacht!

Als Lars zu Hause starb, waren wir alle in seinem Zimmer. Er war in den letzten
Tagen ganz ruhig. Besonders fiir die Kinder waren diese Tage von einprigsamer
Bedeutung. Seitdem haben wir ein Zusammenwachsen der Familie gespiirt. Die
Kinder sprechen es jetzt noch gerne an, auch wie er tot da lag hinterher, und wie
schon sie es fanden, dass wir ihn selbst zurechtgemacht und ihm seinen Lieblings-
anzug angezogen haben.

Ich verstehe jetzt, dass Lars ein ungeheures Bediirfnis zum Trauern gehabt hat.
Es ist unmdoglich fiir mich zu beschreiben, welche Bedeutung es hat, dass diese
Trauerarbeit von allen zusammen geteilt wurde. ..

Wir dachten alle, jetzt besteht keine Hoffnung mehr. Nach und nach haben Lars
und ich doch ein anderes Verstindnis dariiber gewonnen.

Zuerst die kleinen Hoffnungen. Hoffnung auf einen guten Tag und einen guten
Schlaf. Hoffnung, dass wir es schaffen, noch einmal fischen zu fahren. Hoffnung,
dass die Medikamente die Schmerzen und die Ubelkeit unter Kontrolle halten
werden.
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10.7 - Hoffnung

Dann kamen grofSere Hoffnungen. Dass es den Kindern gut gehen wird oder dass
ich ohne Lars iiberlebe. Lars freute sich, dass es fiir uns moglich war, nach seinem
Tode in unserem Haus weiter zu wohnen.

Zuletzt haben wir eingesehen, dass es fiir uns immer noch ganz grofie Hoffnung
und Freude gibt: die Tage die wir gemeinsam verbringen durften und ein Leben
miteinander, dass Lars in Frieden zu Hause sterben wiirde, dass wir es geschafft
haben, ein gemeinsames Kind zu bekommen, und die Liebe.

Lars hat in den letzten Tagen gesagt, er glaubt, wenn die Menschen tot sind, gibt
es eine Liebe, die von uns iibrigbleibt und weiterlebt. In der Familie sprechen wir
jetzt oft dartiber: Die Liebe von Lars, die in uns weiterlebt.

Ich hoffe auch, dass ihr in dem Gesundheitswesen Verstindnis dafiir entwickelt,
um einzusehen, dass der Kranke im Krankenhaus entfremdet und von der
Familie gerissen wird und dass besonders Kinder darunter leiden. Obwohl die
Botschaft, dass Lars jetzt sterben wiirde, einen ungeheuren Schlag fiir uns bedeu-
tete, war es die gemeinsame Einsicht und Bearbeitung dessen, die es uns ermaig-
lichte, Krdifte und Ausdauer zu mobilisieren und Lars zu Hause durch die letzte
Zeit zu pflegen. Diese gemeinsame Zeit zu Hause gab uns etwas, was im Kran-
kenhaus nie moglich gewesen wire. ..

Es gab fiir mich, fiir Lars und fiir die Kinder nie eine Zeit mit mehr Hoffnung als
in den letzten Wochen zusammen...«

Miissen wir in schwere Lebenskrisen geraten, um zu erfahren, was Hoff-
nung ist?

Geht Hoffnung in Krankenhéusern und Pflegeheimen leicht verloren?
Gibt es, wenn alles verloren scheint, vielleicht mehr Grund zu hoffen als
jemals zuvor?

Wie oft habe ich von Hinterbliebenen den Kommentar gehort: »Ich verstehe
nicht, warum keiner es uns ermoglicht hat, offen dartiber zu sprechen und
Abschied zu nehmen. Ich habe so unendlich viel, was ich noch sagen wollte. . .«

Wir haben deswegen die grofle Aufgabe, dass wir in unserem Alltag weder
vor uns selbst noch vor unseren Néchsten noch in der Gesellschaft den Tod
verstecken diirfen (Randall und Downie 1996). Falls dies geschieht, falls ein
Mensch im Sterben fithlen muss, dass er kaum noch Bedeutung fiir die ihn
umgebenden Menschen besitzt, dann ist er wirklich einsam, dann ist er ge-
storben, bevor er tot ist.

Der Tod selbst ist kaum schrecklich. Man féllt ins Traumen, und die Welt
verschwindet, wenn es gutgeht. Schrecklich kénnen Schmerzen oder unge-
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linderte Symptome sein, aber dagegen kann heute viel unternommen wer-
den. Schrecklich ist oft der Verlust der Lebenden, wenn ein geliebter oder
befreundeter Mensch unvorbereitet stirbt. Schrecklich sind auch die grofien
kollektiven und individuellen Phantasien, die den Tod in unserer Gesell-
schaft umgeben.

Die Arzte sollten eine wichtige Aufgabe darin sehen, jedem Menschen
seinen eigenen Tod zu ermdéglichen. Es muss vom Arzt die Einsicht erwartet
werden konnen, dass der Tod fiir Schwer kranke eine Erlgsung sein kann.

Ein Weitertherapieren »um jeden Preis«, weil der Arzt sich vor schwieri-
gen Entscheidungen driickt, ist unethisches und unérztliches Benehmen. In
der medizinischen Praxis wird haufig sowohl den Patienten als auch den An-
gehorigen dadurch eine unnétige und folgenschwere Verlingerung des Lei-
dens zugefiigt.

Das Sterben ist ein Teil des Lebens, weder das Leben noch der Tod sind
eine Krankheit. Ich méchte aus diesem Leben nicht als Patient scheiden, son-
dern als freier Mensch. Ich will nicht unnétigerweise an ein Krankenhaus oder
eine medizinische Behandlung gebunden werden, wenn das, was ich am meis-
ten brauche, die Bewahrung meiner Integritit ist und ein Signal, dass ich in
Frieden sterben darf, umgeben von Menschen, die sich nicht um meine
Krankheit kimmern, sondern um mich.

Dies bedeutet, dass der Arzt imstande sein muss, den Patienten und seinen
Angehorigen die Konsequenzen der Erkrankung mit Empathie und Sensibilitét
darzustellen (Pacheco 1989; Husebo 1997). Wahrheit am Krankenbett bedeutet
aber nicht eine Ankiindigung des Sterbens, sondern einen Prozess, der die
SinnerschliefSung des Sterbens beinhaltet. Voraussetzung dafiir, dass der Pa-
tient diese Information verarbeitet, ist, dass er sie annimmt. Die Klarheit tiber
den eigenen Zustand kann dem Patienten eine ungeahnte seelische Kraft er-
schliefen. Die meisten Menschen besitzen mehr Mut und Vitalitat, als sie sich
selbst zutrauen und als von ihnen erwartet wird. Es bedeutet aber auch, dass
der Arzt als Mitmensch eine Pflicht hat, den Patienten und Angehdrigen bei-
zustehen, wenn die Einsamkeit, die Wut, die Trauer oder die Schmerzen den
Betroffenen zu vernichten drohen (Jankovic et al. 1989; Kastenbaum 1976).

Nicht zuletzt muss der Arzt gerade dann Respekt, Vertrauen und Offen-
heit gegeniiber alternativen Hoffnungen vermitteln, wenn die Hoffnung auf
Uberleben schwindet und der Patient und die Angehérigen eine fiir sie tiefere
Hoffnung suchen (Le Bourdais 1989).

Und wir, die wir uns mitten im Leben meinen, was kdnnen wir tun? Viel-
leicht sollten wir, bevor es ernst wird, tiber unsere Unzulidnglichkeiten nach-
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denken. Es liegt noch der Rest unseres Lebens vor uns. Wie, mit wem, auf
welche Weise wollen wir ihn verbringen? Was konnen wir noch fiir die Pa-
tienten, unsere Kinder, den Lebenspartner oder uns selbst tun? Was bedeuten
fiir uns das Leben und der Tod? Gibt es Hoffnung?
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11.1 Demographische Entwicklung

Hochbetagte Menschen mit, aber auch ohne Demenz sind in der Palliativmedi-
zin die Herausforderung der Zukunft. Die Gruppe der tiber 85-Jahrigen wird
bis 2035 von 5 % auf bis zu 12 % ansteigen (8 Abb. 11.1 und @ Abb. 11.2).
Neben der Uberalterung stellen die Patienten mit Migrationshintergrund
eine betrichtliche Herausforderung dar. Aktuell haben 21 % der 6sterreichi-
schen Staatsbiirger einen Migrationshintergrund, so dass beide Elternteile
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B Abb. 11.1 Lebenserwartung in Deutschland. (Nach Statista 2016)
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B Abb. 11.2 Zu erwartender Anstieg der Gruppe der tiber 80-Jdhrigen. (Nach Statista 2016)
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11.2 - Bewusstseinsbildung

eingewandert sind. Nicht eingerechnet sind Menschen auf der Flucht und
anerkannte Asylanten.

Dabei sind fehlende Dolmetscher und auch eine eigene Sprachlosigkeit
am Lebensende auffallend. Wichtige Faktoren sind das Essen als Identitits-
moment und ein religis-kulturell anderes Schmerzempfinden. Um die pallia-
tive Versorgung von Migranten zu verbessern ist die interkulturelle Kompe-
tenz der Palliative-Care-Mitarbeiter weiterzuentwickeln (Henke et al. 2015).

11.2 Bewusstseinsbildung

Im Jahr 2015 ist in den deutschsprachigen Landern anlésslich des Gesetzes
zum assistierten Suizid ein breite 6ffentliche Diskussion aufgekommen. Dabei
wurde oft undifferenziert tiber »Sterbehilfe« gesprochen (» Kap. 2). Seither ist
es wieder still geworden. Gesellschaft, Medien, Politik und auch viele medizi-
nisch Professionelle nehmen die Brisanz der oben genannten kommenden
Herausforderungen wenig war. Es konnte auch sein, dass viele glauben, mit
der Einrichtung von Hospizen und Palliativstationen sowie den spezialisier-
ten ambulanten Palliativversorgungen seien die Probleme gelost. Ein anhal-
tender Diskurs iiber die Wurzeln der Fragen findet kaum statt. Es ist erforder-
lich, dass die Palliative-Care-Spezialisten tiber ihren Austausch in Fachzeit-
schriften und Kongressen hinaus ihre Erkenntnisse permanent mit einer
breiten Offentlichkeit diskutieren. Die Europdische Gesellschaft fiir Palliative
Care (EAPC) hat mit einem WeifSbuch in Zusammenarbeit mit den nationa-
len Fachgesellschaften der einzelnen Linder Standards und Normen fiir Hos-
pize und Palliative Care in Europa vorgelegt (Radbruch und Payne 2011):

»Mit der fortschreitenden Entwicklung der Palliativversorgung in ganz Europa
stehen die Verantwortlichen nicht nur vor der Entscheidung, wo und wann An-
gebote der Palliativversorgung entwickelt werden sollen, sondern auch, wie die-
se umzusetzen und zu gestalten sind. Eine addquate Strukturqualitdt ist Voraus-
setzung fiir eine hohe Versorgungsqualitit. Behorden und politische Entschei-
dungstrdger achten auf Kosteneffizienz und versuchen, die Kosten durch eine
Minimierung von Personal und Kostenerstattung zu reduzieren. Die Pflegeorga-
nisationen kdimpfen um addquate Personalressourcen, die fiir eine hochqualita-
tive Versorgung notwendig sind. In diesem Konflikt brauchen beide Parteien
Empfehlungen beziiglich der erforderlichen Strukturqualitit«.
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Palliativmedizin darf nicht als »Sterbemedizin« oder »Medizin des sterbenden
Patienten« isoliert werden. Fallt das Wort »palliativ«, reagieren Patienten
manchmal mit den Worten »Jetzt ist es soweit, dass ich sterben muss«, wollen
dies noch nicht wahrhaben und lehnen das Angebot von Palliative Care ab.
Das kann hinderlich fiir eine Frithintegration sein. Vielleicht ist es zielfiih-
rend, in solchen Situationen zunichst von Unterstiitzung (supportive care)
weiterer Berufsgruppen zu sprechen, um rechtzeitig eine interprofessionelle
Palliativversorgung einzurichten.

11.3 Aus- und Weiterbildung

Von 30 medizinischen Universititen in Deutschland haben bisher 6 einen
Lehrstuhl fiir Palliativmedizin eingerichtet, in der Schweiz gibt es einen Lehr-
stuhl fiir palliative Geriatrie, in Osterreich einen Lehrstuhl fiir Palliativmedi-
zin an der Medizinischen Universitit Wien.

Seit 2009 ist Palliativmedizin in Deutschland als 13. Querschnittsfach und
damit als Pflichtlehr- und Priifungsfach in die Approbationsordnung fiir Arz-
te eingefithrt. Auch in der Schweiz besteht ein entsprechendes Kurrikulum fiir
das Medizinstudium. In Osterreich werden 2 Semesterstunden angeboten.
Grundsitzlich ist Palliativmedizin in die medizinische Ausbildung implemen-
tiert, doch bleibt die Frage, inwieweit die einzelnen Fachdisziplinen in ihrem
Unterricht auf das Finalstadium einer lebensbegrenzenden Erkrankung und
auf den Sterbeprozess eingehen.

Interessant ist dabei die Sichtweise Studierender: Arztlich assistierten
Suizid bei unheilbar kranken Patienten beflirworteten zwischen 64,7 % und
66,2 % der befragten Studierenden aller Fachrichtungen. Signifikante Grup-
penunterschiede (p<0,05) fanden sich zwischen 14 % bei Juristen vs. 35,7 %
bei Medizinern, die angaben, Totung auf Verlangen auf Patientenwunsch ab-
zulehnen und 29,1 % vs. 46,0 % auf den Wunsch von Angehérigen hin. Einen
Behandlungsabbruch bei einem unumkehrbaren Zustand unheilbarer Patien-
ten lehnten signifikant weniger Mediziner (29,7 %) als Theologen (52,8 %)
oder Juristen (54,7 %) ab (p<0,05). Palliative Sedierung bei Schwerstkranken
befiirworteten insgesamt 49,3 % der Befragten und 39,6 % im eigenen Krank-
heitsfall (Stiel 2011).

Ein Blick in die Lehrbiicher: In 64,4 % aller Lehrbiicher werden grund-
satzliche Themen rund um sterbende Patienten und Patientinnen abgehan-
delt. Nur 26 % aller analysierten Biicher inkludieren eine Definition des Ster-
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11.4 - Forschung

bens oder weisen theoretische Beziige auf. In den meisten Fachbereichen gibt
es Biicher mit differenzierter Auseinandersetzung und Werke, die keine Be-
ziige aufweisen. So wird das Sterben in der Geriatrie, der inneren Medizin
und der Onkologie besonders umfangreich abgehandelt, wahrend es in der
Neurologie und Chirurgie nur wenig Beachtung erfihrt (Eggenberger und
Pleschberger 2012).

Seit 2003 ist Arzten das zusitzliche Fithren der Bezeichnung »Palliativ-
medizin« méglich. Die Zahl der Palliativmediziner hat in den vergangenen
Jahren mit Einfithrung der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung
sprunghaft zugenommen (Lang 2006, Nauck 2012, Gemeinsamer Bundesaus-
schuss 2013). Entwicklungsbedarf besteht in der allgemeinen ambulanten
Palliativversorgung. Zum einen sind es Berithrungsingste und daraus resul-
tierend auch Ausbildungsdefizite. Jeder Hausarzt sollte iiber palliativmedizi-
nische Grundkenntnisse verfiigen.

Palliativmedizin (»cura palliativa«) gehort seit Jahrhunderten zu den
grundlegenden medizinischen Mafinahmen und Fihigkeiten, bevor der ver-
meintliche medizinische und technische Fortschritt (» Apparatemedizin«) ins
Zentrum des medizinischen Alltags geriickt ist. Statt die palliativmedizini-
schen Inhalte auf sterbende Menschen zu fokussieren, sollten diese allen Pa-
tienten, soweit sie sie benétigen, angeboten werden. Damit sollte jeder Arzt
vertraut sein, die Palliativmedizin darf keine elitire Ausgrenzung eines sog.
hochspezialisierten medizinischen Fachs und einer spezifisch definierten Pa-
tientengruppe sein. Aus diesem Grund kénnen und miissen palliativmedizi-
nische Inhalte verstirkt in die gesamte medizinische Aus- und Weiterbildung
integriert werden (Wiese 2012).

11.4 Forschung

Randomisierte Studien iiber die Wirkung von Medikamenten sind bei Pa-
tienten in der Sterbephase ethisch schwer vertretbar. Placebos haben hier
kaum Platz. Dennoch sind fundierte, am besten multizentrische Beobach-
tungsstudien auf Basis eines guten Assessments immens wichtig, um die me-
dikamentdse Schmerztherapie und besonders die Symptomkontrolle weiter
zu verbessern.

Neben klinischen Studien ist eine umfassende Versorgungsforschung er-
forderlich, damit wir die Relevanz unseres Handelns beweisen kénnen und in
Zukunft unser Handeln an die Bediirfnisse schwer kranker Menschen und
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Threr Zugehorigen besser anpassen. Die Forschung umfasst die Grundlagen-
forschung, z. B. das Verstidndnis von bisher nicht intensiv erforschten klini-
schen Situationen wie etwa dem Sterbewunsch oder dem Demoralisations-
syndrom. Die Versorgungsforschung tiberpriift, ob Erkenntnisse, die zumeist
in besonders spezialisierten akademischen Einrichtungen gewonnen werden,
auch tatséchlich in der taglichen Praxis bei den Patienten ankommen (Nauck
2014).

Ein fiir Palliativforschung besonders geeigneter Ansatz ist die partizipative
Forschung, die Patienten, Angehorige und Behandler gleichermafien in den
Mittelpunkt stellt. Die Aktionsforschung ist ein Ansatz, der die Partizipation
aller Beteiligten anregt und die Verdnderung als wesentlichen Teil des For-
schungsprozesses begreift. Die 3 wesentlichen Elemente dieser Ansitze sind

eine gleichberechtigte Zusammenarbeit zwischen Wissenschaft

und Praxis,

die Partizipation der Beteiligten an den Prozessen und an der Wissens-

generierung

sowie die Durchfithrung der Forschung in regelméfSigen Schleifen von

Aktion, Reflexion und Evaluation (Heimerl 2012).

11.5 Ubertherapie am Lebensende - »futility«

Eine Ubertherapie am Lebensende verschlingt betrichtliche personelle und
6konomische Ressourcen. An dieser Stelle werden zwei Fachdisziplinen an-
gesprochen. Diese Uberlegungen kénnen auf viele andere Bereiche der Heil-
kunde iibertragen werden.

= Intensivmedizin

Obwohl hinsichtlich des Standards und der Qualitét der Therapie kein grund-
satzlicher Unterschied besteht, verlduft der Weg zu einem menschenwiirdigen
Sterben auf der Intensivstation anders als auf einer Palliativstation. Zeit fiir
aktives Eingehen auf Patienten- und Angehorigenwiinsche, Kommunikation
in Familienkonferenzen, spirituelle und psychologische Betreuung sowie eine
ansprechende architektonische Gestaltung sind in der Palliativmedizin selbst-
verstandlich. Im hektischen Alltag einer hochtechnisierten Intensivstation
scheinen diese Aspekte viel schwieriger umzusetzen zu sein. Auch hier sollte
eine frithzeitige Einbindung palliativmedizinischer Begleitung einsetzen (Van
den Bergh 2015). Es gibt ausreichend Richtlinien fiir eine Behandlungsbe-
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grenzung auf Intensivstationen. Doch sind diese vor Ort zu wenig bekannt
und verinnerlicht, vielleicht unter beidseitigem Erfolgsdruck, moglicherweise
auch auf Grund der fehlenden Einsicht, dass nicht alles machbar ist.

Es werden gerade derart neue teure Medikamente zugelassen,
dass ich an manchen Tagen Arzneimittel

in Hohe meines Jahresgehaltes verschreibe

(Friedrichs 2016)

= Onkologie

Zweifellos haben der Einsatz Hunderter Biologika und bessere Chemothera-
pien die Uberlebensrate und auch die Lebensqualitit vieler Krebspatienten
entscheidend verbessert. Wenn es jedoch dem Lebensende zugeht, wird oft
das neue erfolgversprechende Medikament aus dem Hut gezaubert - der
Strohhalm der Hoffnung - ohne die Patienten mit dem bevorstehenden Ster-
ben zu konfrontieren. Der Preis dieser Hoffnung ist emotional und 6kono-
misch sehr hoch. Wir miissen uns fragen, ob wir uns diese letztlich unbezahl-
baren Medikamente leisten konnen oder uns frithzeitiger gegenseitig der
Wabhrheit stellen. Bis zuletzt durchgefithrte Chemotherapien tragen wenig
zum Uberleben und noch weniger zur Lebensqualitit bei. Vor allem Patienten
mit gutem Allgemeinzustand litten unter den Folgen der Chemotherapie,
ohne dass eine lebensverlingernde Wirkung erkennbar war (Prigerson 2015).
Wenn die Behandlung eines fortgeschrittenen Krebsleidens absehbar erfolglos
ist, sollte dringend eine interdisziplindre Palliativversorgung zur Betreuung
und Entscheidungsfindung eingerichtet werden. Dies entlastet auch die Arzte
vom Behandlungsdruck.
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Borg-Skala 217
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Chemotherapie 459
- Akzeptanz und Erfolgs-
aussichten 359
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COPD 220, 291
- Stadieneinteilung 220

184,233



Stichwortverzeichnis

Cortison 245
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D
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51
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Dialyse 296,299
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Entspannungsverfahren
205
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Geschichte des Patienten
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187
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