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Palliative Care - Geschichte und Konzept einer inter-
disziplinaren Begleitung Schwerstkranker und Sterbender

H. Christof Miiller-Busch (Witten/Herdecke/Berlin)

Zusammenfassung Kaum ein Bereich der Medizin hat sich in den letzten 20 Jahren so
dynamisch entwickelt wie Palliative Care/Palliative Medizin. Palliative Care ist nicht nur eine
neue Spezialdisziplin fur Menschen am Lebensende, sondern wird zunehmend auch in
andere Bereiche integriert, die mit Sterben und Tod konfrontiert werden, beispielsweise die
Intensivmedizin und Geriatrie. Die BerUcksichtigung palliativer Aspekte sind fir alle
Professionen bedeutsam, die mit der Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen
und deren Angehdrigen befasst sind. Der bedirfnisorientierte Ansatz von Palliative Care ist
far alte, multimorbide und demente Menschen besonders wichtig. Zur Palliativversorgung
gehort nicht nur das Kimmern um optimale Symptomlinderung und eine einfihlsame Ster-
bebegleitung, sondern auch effektive Kommunikation und reflektiertes Entscheiden unter
Achtung der Bediirfnisse und des Willens der Betroffenen. Die friihe Integration palliativer
Aspekte in die gesundheitliche Begleitung kann dazu beitragen, dass die Abschiedsphase am
Lebensende nicht nur von besserer Lebensqualitat gekennzeichnet ist, sondern auch von
einer besseren Akzeptanz des Sterbens. Der Umgang mit Selbstbestimmung im Respekt vor
Autonomie ist in Palliative Care eine wichtiges Thema, das in der Konfrontation mit einer
selbstbestimmten ,, Sterbehilfe” nicht nur besondere kommunikative Fahigkeiten sondern
auch eine eigene Positionierung bendtigt.

Schliisselwoérter Palliative Care — Palliativmedizin — Interdisziplinaritdt — gutes Sterben —
Ethik der Autonomie — Sterbehilfe

Frau H., eine 78-jahrige Patientin wurde bei uns aufgenommen, nachdem sie
die Fortfiihrung der bei ihr vor mehreren Jahren begonnenen Dialysebehand-
lung ablehnte. Die Arzte und Pflegenden konnten ihre Entscheidung fir
einen Abbruch der lebenserhaltenden Therapie nur schwer verstehen, so
~gesund” und vital erschien sie uns. Dann schilderte sie die Belastungen und
Qualen, die sie in den letzten Wochen mitgemacht hatte und auch, wie
schwer ihr der einsame Entschluss gefallen sei. Wir vereinbarten, Uber die
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Dialyse, die sie jederzeit wieder beginnen kénne, nur zu reden, wenn sie es
winschte. Frau H. blieb standhaft und konnte sich in den wenigen ihr
bleibenden Tagen von allen Familienangehdrigen, die sie teilweise lange
nicht mehr gesehen hatte, verabschieden. Sie sprach mit ihnen und uns tber
den Schmerz des Abschieds und (ber das Gliick so sterben zu ddrfen. Sie
konnte sogar Berliner Lieder singen und Witze machen. Die Dialyse blieb
tabu und mehrfach bestétigte sie, dass dies so bleiben solle. Die Begleitung
der Sterbenden war fir alle eine eindrucksvolle Erfahrung — besonders fir
die Angehdrigen, die den Gedanken, dass die Grenzen der Medizin auch das
selbstbestimmte Sterben erlauben mdssen, erst im Verlaufe dieses Abschieds
annehmen konnten.

Sicherlich eine ungewdhnliche Betreuungssituation in Palliative Care, die aber inzwi-
schen immer wieder einmal auftritt, wenn es um die Frage geht, die Beendigung
einer lebensverlangernden MaBnahme als Aufgabe in der Palliativbetreuung anzu-
sehen. Das Sterben eines Menschen unter wirdigen Bedingungen zu begleiten und
anzunehmen ist nicht nur eine soziale Aufgabe, sondern auch eine medizinische und
gesellschaftliche Herausforderung, die in vielen Bereichen noch nicht ausreichend
wahrgenommen wird — dies zu ermdglichen und zu verandern ist ein Grundanliegen
der modernen Palliativmedizin bzw. von Palliative Care.

1. Historischer Hintergrund

Mit dem Begriff ,palliativ” verbindet sich ein Grundverstdndnis therapeutischen
Handelns, welches eine lange Tradition hat, aber erst in der 2. Hélfte des 20. Jahr-
hunderts wieder neu entdeckt wurde.

Die meisten Menschen kénnen mit dem Wort ,palliativ’ nur wenig anfangen.
Palliativ wird in der Regel auf das lateinischen Wort , pallium” (Mantel, Umhang)
bzw. palliare (bedecken, tarnen, lindern) zuriickgefihrt. In der vormodernen Medi-
zin verband man mit dem Wort , palliare” allerdings nicht nur die Vorstellung eines
bloBen ,Bemantelns”. Es wurde auch fur eine Behandlung benutzt, die auch auBere
Makel oder gar die Unfahigkeit des Heilkundigen zu einer wirksamen Behandlung
verbergen sollte. , Die Verwendung des Wortes im Sinne von déampfend, erleich-
ternd, lindernd, tduschend war bis ins 19 Jahrhundert in gebildeten Kreisen gelaufig
— sie lasst sich in deutschen, englischen und franzésischen Literaturzitaten nachwei-
sen. Mit am Eindrucksvollsten ist die Verwendung des Wortes palliativ im politischen
Kontext. So finden wir das Wort mehrfach bei Karl Marx, spater auch bei Rosa
Luxemburg im Sinne von , das Ubel nicht kurierend, nicht ursachlich, bei der Wurzel
packend, oberflachlich bleibend” (vgl. Mdller-Busch 2012b, 11-19).

Wahrend in den Englisch sprechenden Landern die Begriffe Palliative Care — und
Hospice Care fast synonym verwendet werden, gibt es in Deutschland die Begriffe
Palliative Care, Palliativversorgung, Palliativbetreuung,  Palliativmedizin ~ und
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hospizliche Begleitung, mit denen unterschiedliche Aufgaben beschrieben werden,
obwohl die Prinzipien und Ziele sehr dhnlich sind. Sowohl der Begriff , Hospiz” wie
auch ,Palliativ” ist in Deutschland bei vielen Menschen allerdings immer noch eher
negativ besetzt und wird mit Aussichtslosigkeit, ,Nichts mehr tun kénnen” und Tod
in Verbindung gebracht.

Palliative Care, Hospizarbeit, Palliativmedizin und Palliativversorgung sind in der auf
vielen verschiedenen Ebenen gefihrten Diskussion um medizinische, soziale,
O6konomische, juristische und ethische Probleme am Ende des Lebens zentrale und
beliebte Begriffe geworden, obwohl die wenigsten eine klare Vorstellung haben,
was sich eigentlich dahinter verbirgt. Fir viele wird er mit Schmerzmedizin,
Sterbemedizin und -begleitung, unheilbarer Krebserkrankung und Sterbehilfeersatz
in Verbindung gebracht. Palliative Care ist jedoch nicht nur Schmerzmedizin, ist
nicht nur Sterbebegleitung, ist nicht nur fur unheilbar Krebskranke und ist mit
Sicherheit auch kein Ethikersatz fir die vielen Probleme, mit denen wir durch die
Maglichkeiten der modernen Medizin heute konfrontiert werden.

Palliative Care bzw. Palliativmedizin und Hospizbewegung sind eng miteinander
verbunden. Die Hospizidee ist ahnlich alt wie der palliative Ansatz in der Medizin. So
gab es wohl schon im 4. und 5. Jahrhundert n. Chr. in Syrien Gasthduser, Hospize
oder Xenodochions, die sich der Betreuung Kranker und Sterbender widmeten. Viele
Hospize entstanden entlang der PilgerstraBen ins Heilige Land im 11. Jahrhundert.
Mit den Anfdngen der modernen Medizin wurden im 18. Jahrhundert die aus-
schlieBlich pflegerischen Hospize deutlicher von den zur Behandlung von Kranken
gegriindeten medizinischen Krankenanstalten unterschieden, wobei Ende des 19.
und Anfang des 20. Jahrhunderts die Hospize im Besonderen auch die Aufgabe
Ubernahmen, bedurftige, alte und obdachlose Menschen aufzunehmen und im
Sterben zu begleiten, wenn sie sich wegen Armut eine arztliche oder hausliche
Betreuung nicht leisten konnten.

Wahrend Palliative Care die Prinzipien und professionellen Aufgaben umschreibt, ist
die Hospizbewegung eher eine praktizierte Idee und ein blrgerschaftliches Engage-
ment, das Sterben wieder in das gesellschaftliche Leben und soziale Miteinander zu
integrieren.

Die Grindung des St. Christopher Hospice in London durch die Sozialarbeiterin und
Arztin Cicely Saunders 1967 gilt allgemein als der historische Impuls fir die Entwick-
lung der modernen Hospizbewegung und von Palliative Care. Cicely Saunders hat
insbesondere mit der Definition des Tumorschmerzes als somato-psycho-sozio-
spirituelles Phanomen bzw. Total Pain auch den ersten Impuls gegeben, dass
Palliative Care mehr ist, als nur die Behandlung kérperlicher Beschwerden, sondern
ein umfassendes Verstandnis flr die existentielle Situation und das Leiden der
Betroffenen und ihrer Familien beinhaltet (vgl. Muller-Busch 2012b). In Deutschland
konzentrierte sich Palliative Care zunachst stark auf die Spezialversorgung im statio-
ndren Sektor. Erst in den letzten Jahren sind zunehmend auch ambulante
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Versorgungsmodelle entwickelt worden. Das Wort Palliative Care hat sich lange Zeit
nicht durchsetzen kénnen. Die verschiedenen Ebenen des englischen Care, das im
Deutschen sowohl Sorge, Kimmern, Firsorge, Pflege wie auch Behandlung bedeu-
tet, lassen sich nur teilweise ins Deutsche Ubertragen. So wird haufig von Palliativ-
medizin fr die professionelle Betreuung schwerstkranker Menschen und Hospizar-
beit fur die ehrenamtliche Begleitung gesprochen.

2. Palliative Care und ,,gutes Sterben”

Das Konzept des ,guten Sterbens” ist ein multidimensionales Konstrukt und
umfasst philosophische, kulturelle, soziale, religiése, spirituelle, psychologische,
medizinische, pflegerische und ethische Determinanten.

Kaum ein Bereich in der Medizin hat sich in den letzten 20 Jahren in Deutschland
und Europa so dynamisch entwickelt wie Palliative Care. Es handelt sich dabei nicht
nur um eine neue Spezialdisziplin, sondern um einen Ansatz, der in viele Bereiche
der Medizin hineinwirkt und zunehmend auch integriert wird. Einer der wichtigsten
Griinde fur die Entwicklung palliativer Konzepte fiir schwerstkranke und sterbende
Patienten war sicherlich die Tatsache, dass das Thema Sterben und Tod sowie
Leidenslinderung am Lebensende in der modernen Medizin nahezu ausgeklammert
wurde, nachdem lange Zeit die unbeabsichtigten Nebenfolgen des Fortschritts
namlich Schmerzen, HilfsbedUrftigkeit und Pflege des sterbenskranken Menschen
nicht beachtet wurden. So fihrten die technischen Maoglichkeiten zur kinstlichen
Lebensverlangerung und zum Organersatz in der Mitte des 20. Jahrhunderts auch
dazu, dass die Frage eines guten Sterbens oder guten Todes angesichts von vielen
als qualend empfundener Krankheitsverlaufe immer mehr auch zum gesellschaftli-
chen Thema wurde. Der Vertrauensverlust in die Medizin und Beflrchtungen am
Ende des Lebens, ihren technischen Mdglichkeiten ausgeliefert zu sein, fuhrten
dazu, dass die Frage des selbstbestimmten Todeszeitpunktes und der selbst gewahl-
ten Todesart in den Mittelpunkt der Uberlegungen zu einem guten Sterben gelang-
te. Gleichzeitig mit der Entwicklung der modernen Hospizbewegung und Palliative
Care, die untrennbar miteinander verbunden sind, wurde seit den 1970er Jahren in
den Niederlanden lebhaft die Debatte zur Legalisierung des selbstbestimmten Todes
durch Euthanasie, in der Schweiz durch Beihilfe zum Suizid aufgenommen, wahrend
in den Vereinigten Staaten die Auseinandersetzung Uber Patiententestamente und
vorsorgliche Willenserkldrungen fir Entscheidungen zur Behandlungsbegrenzung
ganz im Mittelpunkt um die Frage standen, wie ein gutes Sterben gestaltet werden
kénne (vgl. Maller-Busch 2012a).

Das Ringen um ethische Werte in der Medizin muss Rahmenbedingungen rechtli-
cher, wirtschaftlicher und wissenschaftlicher Entwicklungen beriicksichtigen, die
zunachst einmal die Anerkennung von sehr unterschiedlichen gesellschaftlichen und
individuellen Wertvorstellungen notwendig macht. Wahrend sich friher Wertvorstel-
lungen gesellschaftlich begrenzt und in einer eigenstandigen sozialen und
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kulturellen Tradition gebildet hatten und z.B. der Umgang mit Krankheit, Sterben
und Tod von der Einsicht in die schicksalsmaBige Unausweichlichkeit des Gesche-
hens bestimmt war, hat die wissenschaftlich technische Entwicklung im 19. und 20.
Jahrhundert die Gesellschaft mit ethischen Problemen konfrontiert, die durch die
Maglichkeiten der kinstlichen Verlangerung der Lebenszeit, der Manipulierbarkeit
individueller genetischer Identitat und Entwicklung, aber auch durch die Méglichkeit
der gezielten Lebensvernichtung im globalen Ausmal3 gekennzeichnet ist. Hinzu
kommt, dass durch die Orientierungsmaglichkeiten der modernen Informations- und
Kommunikationstechnologien Wissen zwar global vorhanden ist, einzelne Hand-
lungssituationen aber von dem Vorhandensein von Fahigkeiten bzw. spezifischen
Interventionsmoglichkeiten bestimmt werden, aber auch von Ressourcen und vom
durch Interessen sowie Wertvorstellungen bestimmtem Umgang mit diesem Wissen.
Das kann zu Problemen und Konflikten fihren, in denen nach gemeinsamen , héhe-
ren” Werten gesucht werden muss.

Die in der Medizin auftretenden ethischen Probleme, Konflikte und Dilemmata
haben in der Regel drei Dimensionen: eine philosophisch-religiése, durch die allge-
meine Prinzipien und unterschiedliche weltanschauliche Wertvorstellungen berdhrt
werden, eine rechtliche, die gesellschaftliche und wirtschaftliche Rahmenbedingun-
gen beriicksichtigt und eine medizinische, in der sich diagnostische und therapeuti-
sche Prinzipien, Moglichkeiten und Erfahrungen fir konkrete Handlungssituationen
manifestieren. Insofern hat der Leitgedanke von Palliative Care einen durchaus Uber
den Versorgungsauftrag hinausreichenden gesellschaftlichen Wert, der von dem
Greifswalder Wirtschaftswissenschaftler Steffen FleBa als ,LetztverlaBlichkeit” be-
zeichnet wurde (vgl. FleBa 2014, 78-83). Auch in der von der Deutschen Gesell-
schaft fur Palliativmedizin und dem Deutschen Hospiz- und PalliativVerband im Jahre
2008 initiierten ,,Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen”
— eine Initiative, die das Thema ,,Sterben und Tod” und den Stellenwert von Palliati-
ve Care zum selbstverpflichtenden Thema macht — kommt dieser Anspruch zum
Ausdruck (vgl. Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen).

3. Formen und Aufgaben von Palliative Care/Palliativmedizin

Leitgedanken von Palliative Care bzw. der Palliativmedizin sind Prdvention des
Leidens sowie die wirdige Begleitung der letzten Lebensphase und des Sterbens bei
schwerstkranken Menschen.

Vor allem die modernen Mdéglichkeiten der Schmerztherapie, die in den 70er Jahren
des 20. Jahrhunderts entwickelt wurden, haben dazu beigetragen, dass Palliative
Care zunehmend Anerkennung und Bedeutung erlangte. So kédnnen beispielsweise
mit einer leitliniengerechten medikamentésen Schmerzbehandlung nach dem
Stufenschema der Weltgesundheitsorganisation (WHO) in 90 Prozent der Falle
Schmerzen bei Menschen mit Krebserkrankungen befriedigend gelindert werden.
Auch wenn diese Moglichkeiten noch keineswegs konsequent und lange nicht
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dberall zum Einsatz kommen, gehdrt die Schmerzbehandlung zu den wichtigsten
medizinischen Aufgaben von Palliative Care. Durch eine differenzierte Beriicksichti-
gung der verschiedenen Dimensionen des Schmerzes und durch Einsatz von praven-
tiven MaBnahmen kann auch die Angst vor qualenden Schmerzen und unertragli-
chem Leid am Lebensende gemindert werden, Leidenslinderung bzw. Pravention des
Leidens mit den Mdglichkeiten der modernen Medizin bedeutet aber nicht nur
optimale Symptomlinderung und Verbesserung der Lebenssituation des Sterbens-
kranken, sondern es geht in der Palliativbegleitung auch darum, Sterben und Tod als
etwas dem Leben Zugehoriges erfahrbar zu machen. Diese Aufgabe reicht sicherlich
Uber eine professionell und kompetent durchgefihrte Auftragsleistung hinaus, sie
stellt eine Herausforderung in der Begegnung mit existentiellen Fragen in Todesnahe
und in der Annaherung an Ungewisses dar. Die christlich-karitativen Traditionen, auf
die sich die moderne Hospizbewegung besinnt, machen die Begleitung des Sterben-
den und seiner Familie zu einer Sinn bestimmenden Aufgabe, durch die die Ars
moriendi als lebensbegleitende Vorbereitung auf das Sterben auch fir die Sinn-
bestimmung des eigenen Lebens wichtig wird.

Im Hinblick auf Aufgaben, Strukturen und Zielgruppen und qualitative Merkmale
haben die Begriffe Palliativmedizin und Palliative Care in den letzten 30 Jahren eine
Reihe von Transformationen erfahren, die bei den Bemihungen, das Wesen des
,Palliativen” zu bestimmen, zu unterschiedlichen Gewichtungen gefiihrt haben. Die
zuletzt im Jahre 2002 revidierte Definition der WHO wird derzeit erneut Uberarbei-
tet. In einer qualitativen Analyse der Fachliteratur wurden 37 englischsprachige und
26 deutschsprachige Definitionen zu den Begriffen Palliativmedizin und Palliative
Care identifiziert, wobei als gemeinsame Zielvorstellungen die Linderung und
Pravention von Leiden sowie die Verbesserung von Lebensqualitat ermittelt wurden
(vgl. Pastrana/Jinger u. a. 2008, 222-232). Die definitorischen und semantischen
Bemuhungen, die die Begriffe Palliative Care, Palliativmedizin, Palliativversorgung,
Sterbequalitdat etc. begleiten, erschweren manchmal die inhaltliche Bestimmung
dessen, worum es geht. Wichtig ist jedoch, die Begriffe Palliativmedizin und
Palliative Care von den in vielen Bereichen der Medizin verwendeten Begriffen Pallia-
tivtherapie bzw. Supportivtherapie abzugrenzen. In der modernen Palliativversor-
gung koénnen zudem ein palliativer Ansatz, sowie allgemeine und spezialisierte palli-
ative Versorgungsformen unterschieden werden (Gamondi/Larkin u.a. 2013a,
86-91; Gamondi/Larkin u.a. 2013b, 140-145).

Palliative Care steht nicht — wie oft missverstanden — im Gegensatz zur kurativen
Medizin, sondern stellt eine Erganzung dar, die darauf verweist, dass die Worte Care
und Cure gemeinsame Wurzeln haben und sich hinter dem umfassenden Ansatz,
der mit dem Wort palliativ verbunden wird, ein fir die Medizin insgesamt wichtiges,
wieder neu entdecktes Verstandnis des Heilens verbirgt, das auf einen Aspekt ver-
weist, der auch in dem umfassenden Begriff Heilung als Ganz- bzw. wholesome
Sein zu finden ist.
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4. Interdisziplinare und multiprofessionelle Orientierung von Palliative Care

Nach der im Jahre 2002 revidierten Definition der WHO ist Palliativmedizin/Palliative
Care ein ,Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitdt von Patienten und ihren
Familien, die mit Problemen konfrontiert sind, welche mit einer lebensbedrohlichen
Erkrankung einhergehen. Dies geschieht durch Vorbeugen und Lindern von Leiden
durch frihzeitige Erkennung, sorgfdltige Einschatzung und Behandlung von
Schmerzen sowie anderen Problemen kérperlicher, psychosozialer und spiritueller
Art”. Durch eine ganzheitliche Herangehensweise soll Leiden umfassend gelindert
werden, um Patienten und ihren Angehorigen bei der Krankheitsbewaltigung zu
helfen und deren Lebensqualitdt zu verbessern. Palliativmedizin bejaht das Leben
und sieht im Sterben einen natlrlichen Prozess. Das Leben soll nicht kunstlich ver-
langert und der Sterbeprozess nicht beschleunigt werden. Palliativversorgung soll
interdisziplindr und multiprofessionell erfolgen, das heifBt, sie basiert auf der Koope-
ration von Arztinnen und Arzten unterschiedlicher Fachgebiete, Pflegenden, Vertre-
tern weiterer Berufsgruppen und Ehrenamtlichen (vgl. Praambel der Satzung der
Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin 2008).

Die Umsetzung des biopsychosozial und spirituell orientierten Palliative Care
Konzeptes bendtigt multiprofessionelle Strukturen, die fachliche Interdisziplinaritat
gleichberechtigt miteinander verbinden. Nur wenn Probleme aus verschiedenen
Blickwinkeln gesehen und beurteilt werden, ergeben sich transdisziplindre Lésungs-
ansatze und Orientierungen, die tber das eigene Blickfeld hinausreichen. Insofern ist
der Teamgedanke in dem Arztinnen und Arzte, Pflegende, Theologen, Psychologin-
nen und Psychologen, Therapeuten, Menschen aus sozialen und kunstlerischen
Bereichen, Betroffene, Angehdrige und Ehrenamtliche miteinander um das Wohl
des Betroffenen ringen, eine der tragenden Saulen von Palliative Care, die multi-
professionelle Identitat und die Bereitschaft zur Teamarbeit beinhaltet.

Allerdings wird der multiprofessionelle Ansatz durchaus noch nicht in allen Berei-
chen, in denen Palliativpatienten behandelt werden, ausreichend berUcksichtigt.

Palliative Aspekte sollten nicht erst dann erwogen werden, ,wenn nichts mehr getan
werden kann”, sondern sie sollten kurative Behandlungsstrategien begleiten und
ergdnzen, falls dies erforderlich ist.

Neben fachlicher Kompetenz zu einer umfassend angelegten Beschwerdelinderung
erfordern palliativmedizinische Konzepte auch eine multiprofessionelle und interdis-
ziplindre Herangehensweise an die Sorgen und Probleme der Patienten und deren
Angehorige. Dies gilt im Besonderen fir Menschen mit Krebserkrankungen aber
auch trotz der groBen Fortschritte in der Medizin inzwischen auch fir Menschen mit
lebensbegrenzenden und belastenden kardiopulmonalen Erkrankungen sowie
Patienten mit neurologischen Systemerkrankungen in fortgeschrittenen Erkran-
kungsstadien.
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Der palliative Ansatz kann neben Pravention, Kuration und Rehabilitation als die
vierte Sdule der Gesundheitsversorgung angesehen werden, zumal eine menschen-
gemaBe Medizin und Begleitung schwerstkranker Menschen immer wichtiger wird.

Eine besondere Bedeutung hat Palliative Care fir die Begleitung von alten und
hochbetagten Menschen. Auch hier geht es allerdings nicht nur um den letzten
Lebensabschnitt. In Abhdngigkeit von der Prognose der Grunderkrankung lassen
sich in der Palliativmedizin unterschiedliche Stadien von der Rehabilitation, (ber die
Préterminal- und Terminalphase bis zur eigentlichen finalen Sterbephase unterschei-
den (vgl. Johnen-Thielemann 2006, 1019-1028).

Rehabilitation
Optimale Medikation und psychosoziale Unterstiitzung:
Lebensqualitat— Lebensziele finden

Optimale Medikation und psychosoziale Unterstiitzung — Sinn
und Bedeutung von Beziehungen fordern

Terminal

Optimale Medikation evtl. Sedierung - individueller Komfort —
Notsituationen angemessen behandeln - spirituelle Fragen
aufnehmen - Trauerunterstiitzung

Final
Opiate, Benzodiazepine und Neuroleptika - keine Belastungen
—Sterben nicht verzogern

Abbildung 1: Behandlungsstadien in der Palliativmedizin'

Diese Unterscheidung erleichtert auch bei alten Menschen die Kommunikation, die
Entwicklung von Behandlungskonzepten sowie die Bestimmung individueller Thera-
pieziele. In der Rehabilitationsphase kann der palliativ Erkrankte seinen Alltag weit-
gehend normal leben. Die Lebenserwartung liegt bei vielen Monaten bis Jahren. In
der Praterminalphase ist eine aktive Lebensgestaltung nur noch eingeschrankt mog-
lich und es bleiben noch Wochen oder Monate zum Leben. Die Terminalphase dau-
ert meist wenige Tage bis Wochen. Der Patient ist schwach, hdufig bettlagerig, fur
langere Zeit schlafrig und kann sich nur schwer konzentrieren. Zunehmend mdéchte
er nicht mehr essen und trinken. Die Behandlung in dieser Phase konzentriert sich
auf Komfort, wenn Schmerzen, Atemnot, Ubelkeit, Schlafstérungen die Lebensqua-
litat beeintrachtigen. In der folgenden Sterbephase, die Stunden bis Tage andauern
kann, kann es zu weiteren Symptomen wie Schwache, Unruhe, Verwirrtheit, Inkon-
tinenz und Rasselatmung aufgrund des Versagens von Leber, Nieren und Herzfunk-
tion kommen und die Begleitung orientiert sich ausschlieBlich daran, den Sterbepro-
zess zu begleiten und das Sterben nicht zu belasten (vgl. Jonen-Thielemann 2006,
1019-1028).

Gerade in der Begleitung alter und hochbetagter, chronisch kranker und multimor-
bider Menschen ist es wichtig, Palliative Care nicht nur als symptomlindernde

" Eigene Darstellung
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Medizin zu verstehen. Neben optimaler Symptomlinderung kénnen der kontinuierli-
che Dialog sowie Unterstiitzung bei schwierigen Entscheidungen Uber den Wert und
Sinn  medizinischer MaBnahmen sowie transparentes (nachvollziehbares)
Handeln dazu beitragen, auch die letzten Lebensabschnitte im Leben eines Men-
schen als lebenswert zu erfahren, gleichzeitig aber auch die Grenzen des Handelns
zu respektieren.

Effektive Kommunikation, reflektiertes Entscheiden und Transparenz kénnen neben
einer optimalen Symptomlinderung als Kernelemente von Palliative Care angesehen
werden.

Das gilt ganz besonders dann, wenn sich der Betroffene nicht mehr selbst duBern
kann. Wille und Wohl des Betroffenen stehen im Mittelpunkt des Dialogs aller, die
einen Menschen, der sich krankheitsbedingt nicht mehr mitteilen bzw. aktuell nicht
entscheiden kann, begleiten. In Betreuungseinrichtungen der Palliativ- und Hospiz-
versorgung sind diese Aspekte selbstverstandlich — in Pflegeeinrichtungen, Kranken-
hausern und sonstigen Orten des Sterbens bestehen hierzu leider oft noch erhebli-
che Defizite. Effektive Kommunikation bedeutet, Krankheit nicht nur als pathophy-
siologische Funktionsstérung, sondern als Prozess und Kranksein als individuelle
Erfahrung zu bertcksichtigen, es bedeutet aber auch alle Dimensionen des Krank-
seins zu erfassen, zu wissen, wo bzw. in welcher Lebenssituation sich der andere
befindet, welche Werte er hat und es bedeutet gemeinsame Ebenen zu finden so-
wie alle Aspekte von ,Heilung” im Blick zu haben. Reflektiertes Entscheiden bedeu-
tet, im Dialog immer dem Willen des Patienten auf der Spur zu sein, egal ob es um
Therapiewiinsche am Lebensende, die Interpretation von Patientenverfiigungen,
dem Umgang mit Sterbewtnschen oder die Beendigung lebensverlangernder MaB-
nahmen geht. Nur so werden Entscheidungen ermdglicht, die auf der Grundlage
einer vertrauensvollen Beziehung von allen getragen werden. Transparentes Han-
deln sollte dazu beitragen, dass es fur andere nachvollziehbar wird. Es kann weder
bedeuten, alles zu tun, was moglich ist, noch alles zu tun, was gewdinscht wird.
Medizinische Indikation bestatigt sich im Dialog und verwirklicht sich in der Palliativ-
versorgung in der Begleitung des sterbenden Menschen fur ein Sterben unter
wirdigen Bedingungen mit bestmdglicher Symptomkontrolle sowie Zuwendung
und Unterstlitzung im Umgang mit physischen, psychosozialen und spirituellen
Problemen.

5. Selbstbestimmung, Autonomie und Sinn

Palliative Care bedeutet in einem besonderem MaBe auch Wertorientierung, indem
sie die Grenzen der Medizin respektiert und die Kommunikation Uber die in den
letzten hundert Jahren schmerzlich missachteten und vernachlassigten ethischen
Grundlagen medizinischer Moral und des menschlichen Miteinanders wieder ins
Bewusstsein zu bringen versucht. Menschen in der letzten Lebensphase erwarten
nicht nur hohe fachliche Kompetenz, Zuwendung, Erreichbarkeit, Wahrhaftigkeit,
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wertfreies Interesse, Unvoreingenommenheit und Empathie, sondern sie erwarten
auch, dem Konflikt mit der eigenen Identitat nicht auszuweichen. Wenn Menschen
in Grenzsituationen sich in ganz unterschiedlicher Weise mit den Sinnfragen des
Weiterlebens beschaftigen, ist es haufig schwierig, in den verschiedenen Phasen
einer nicht heilbaren Erkrankung Aspekte der Hoffnung und Perspektiven zu entwi-
ckeln. So haben die in Palliative Care engagierten Berufsgruppen und besonders
auch Psychologinnen und Psychologen, die in diesem Bereich arbeiten auch die
Aufgabe, sich der mythischen und haufig tabuisierten Trennungslinie zwischen
Krankheit und Tod anzundhern und die Schicksalshaftigkeit vielleicht sogar Sinn-
frage von Gesundheit und Krankheit, Leben und Tod, aber auch die Frage eines
.autonomen Sterbens” wieder im Zusammenhang mit der Gewissheit des Todes
unter ethischen Gesichtspunkten zu reflektieren und zu thematisieren.

Kranksein und Altwerden sind in fortgeschrittenen Phasen mit einer Einschrankung,
wenn nicht mit einem Verlust von Autonomie verbunden. Thure von Uexklll hat
darauf hingewiesen, dass Krankheit immer Autonomieeinschrankung bzw. -verlust
darstellt und die Wiederherstellung, Starkung bzw. zumindest die Respektierung
einer in Grenzsituationen evtl. nur noch teilweise vorhandenen Autonomie zu den
Grundprinzipien der modernen Medizin gehért. ,Die Autonomie des Menschen ist
das Fundament seiner Freiheit ... auf ihr beruht die WUrde seines Mensch-Seins,
deren Gewicht wir, wie so oft, erst in dem Augenblick des Verlusts wirklich
wahrnehmen”. (Uexkdll v./Wesiack 1998, S. 456). Autonomie beinhaltet als
Wesensmerkmal des Menschen die Fahigkeit Uber die eigenen Krafte zu verfliigen. In
diesem Sinne ist Autonomie das Grundelement des Lebens, ein Synonym fir Wirde.
Autonomie ist Selbstverwirklichung und Selbstbeschrankung. Das eine ist ohne das
andere nicht denkbar. So stellt sich fur jedes menschliche Wesen die Aufgabe, in
Selbstverantwortung den Ausgleich zwischen Selbstverwirklichung und Selbstbe-
schrankung zu finden. Autonomie ist die Voraussetzung fur Selbstbestimmung, d.h.
die eigenverantwortliche Mdéglichkeit Uber sich, d.h. das Selbstsein zu entscheiden.
Autonomie und Selbstbestimmungsfahigkeit sind wichtige Voraussetzungen, die
Identitat eines Menschen zu schitzen und das Leben vorweg zu qualifizieren.
Selbstbestimmung ist grundsatzlich ein Abwehrrecht. Patientenverfigungen und
Vorsorgevollmachten sind Méglichkeiten dieses Abwehrrecht fir den Fall fehlender
Selbstbestimmungsfahigkeit zum Ausdruck zu bringen.

Auch Alexander Mitscherlich hat in seinem 1947 erstmals vertffentlichten Buch
.Freiheit und Unfreiheit in der Krankheit” auf die Schwierigkeiten hingewiesen,
dieser Selbstverantwortung in Situationen des Krankseins, besonders des kritisch
Krankseins, zu entsprechen, indem er die Starkung der Autonomie als Orientie-
rungspunkt fir Entscheidungen hervorhob. Dies gilt fur alle Bereiche der Medizin —
auch in der Palliativmedizin am Lebensende.
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6. Grundprinzipien der Medizinethik in ihrer Bedeutung fiir Palliative Care

Kein anderer Ansatz bestimmt den medizinethischen Diskurs der Gegenwart und die
Debatten zu Fragen am Ende des Lebens so sehr wie die "Prinzipien der biomedizi-
nischen Ethik" der beiden Amerikaner Tom L. Beauchamp und James F. Childress,
die sie in ihrem Buch ,Principles of Biomedical Ethics" 1979 zum ersten Mal vorstell-
ten:

Die Prinzipien
- Respekt der Autonomie des Patienten (respect for autonomy),
- Schadensvermeidung (nonmaleficence),

- Firsorge (beneficence) und
- Gerechtigkeit (justice)

gelten inzwischen als die klassischen Prinzipien der Medizinethik und haben nicht
nur im angloamerikanischen, sondern auch im deutschsprachigen Raum eine hohe
Akzeptanz und Popularitat erlangt (vgl. Beauchamp/Childress 1994). Auch wenn die
vier Prinzipien in bioethischen Debatten in der Regel in ihrem Spannungsfeld
zueinander mit gleicher Wertigkeit gesehen werden, wird dem Respekt vor der
Autonomie bzw. der Selbstbestimmung des Patienten zumindest fur die Durchfih-
rung von Handlungen in der Medizin ein dominierender Stellenwert zugesprochen.
Erganzt werden diese Prinzipien durch solche zweiter Ordnung wie Respektierung
der Privatsphdre, wahrheitsgemaBe Aufklarung, Schweigepflicht und informierte
Zustimmung zu BehandlungsmaBnahmen sowie durch berufsbezogene Leitbilder
und -prinzipien beispielweise in der Pflegeethik die Beachtung der Hygiene, Team-
arbeit, Dokumentation und Transparenz.

Effektive Kommunikation und reflektiertes Entscheiden in Palliative Care erfolgt im
Spannungsfeld dieser Prinzipien. Sie mussen im Einzelfall konkretisiert und zueinan-
der bezogen werden. Moralische Kontroversen kénnen als Konflikte zwischen den
verschieden gewichteten Prinzipien dargestellt werden. Das bioethische Quartett —
wie es auch genannt wird — stellt einen Rahmen dar, in dem alle ethisch relevanten
Entscheidungssituationen in der Medizin und in den Biowissenschaften systematisch
behandelt werden koénnen. Es ist besonders geeignet fir die Behandlung
schwieriger Fragen am Lebensende, in dem das Spannungsfeld von Autonomie und
Fursorge berthrt wird. Ethikberatungen und ethische Fallbesprechungen, in denen
unterschiedliche Sichtweisen des Palliative Care Teams, der Betroffenen und von
Angehdrigen beispielsweise im Hinblick auf Entscheidungen zur Therapie-
begrenzung etwa die Durchfihrung oder Beendigung einer kinstlichen Erndhrung
behandelt werden, haben in der Palliativbetreuung einen hohen Stellenwert. Im
Vier-Prinzipien-Modell lassen sich auch die wesentlichen philosophischen Richtungen
der Ethik in ihrer Beziehung zueinander erkennen. So bewegen sich die Prinzipien
Nutzen und Nicht-Schaden im Spannungsfeld von Deontologie und Teleologie
bezogen auf die hippokratischen Grundsatze medizinischen Handelns, wahrend sich
im Respekt vor Autonomie und Gerechtigkeit das Spannungsfeld von Individualethik
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und Sozialethik eréffnet. Die Behandlung des Patienten muss sich nicht nur nach
dem Wollen und dem Recht des Einzelnen richten, sondern immer auch Gleichheit
und soziale Gerechtigkeit im Blick haben.

Der autonome Wille ist das letztlich entscheidende Kriterium fur die Durchfihrung
aller medizinischen MaBnahmen. Heute ist , informed consent” eine unverzichtbare
Voraussetzung far alle Eingriffe in die Autonomie und Integritat eines kranken
Menschen. Das gilt insbesondere auch fir alle MaBnahmen bei Menschen, die
infolge einer Demenz ihre Entscheidungsfahigkeit verloren haben. In Situationen des
Sterbenskrankseins, wenn die Fahigkeiten sich zu entscheiden, eingeschrankt sind
und Entscheidungsmaoglichkeiten immer weniger oder nicht mehr vom Patienten
selbst wahrgenommen werden kénnen und der Tod schon wartet, verlagert sich
Verantwortung Autonomie zu respektieren zunehmend auf die Arzte, Pflegende
und Angehdrige mit der Erwartung, dass diese den Willen oder zumindest den
mutmaBlichen Willen bzw. die sog. mutmaliliche Wirklichkeit des Patienten kennen,
erkennen und respektieren. Aber wer hat schon gelernt, den Willen eines nicht
mehr entscheidungsfahigen Menschen zu ermitteln bzw. zu bestimmen?

In Grenzsituationen zwischen Leben und Tod, insbesondere am Lebensbeginn und
am Lebensende, stellt sich haufig die Frage, welche Dimensionen der Autonomie,
gefordert, bewahrt bzw. geschiitzt werden mussen bzw. sollen. Dies ist natdrlich
dann mit besonderen Schwierigkeiten verbunden, wenn Selbstbestimmungsmog-
lichkeit, freier Wille und freie Urteilsfahigkeit eingeschrankt sind. Wenn sich das
FUhlen eines schwerstkranken Menschen am Lebensende mehr und mehr auf die
anderen immer weniger zugangliche eigene Erlebniswelt konzentriert und vielleicht
nur noch wenig nachvollziehbare Willensmanifestationen erkennbar sind, dann
bedeutet die Begleitung eines solchen Menschen auch, Bereitschaft zur Mitverant-
wortung zu Gbernehmen und das besondere autonome Sterben dieses Menschen zu
begleiten.

7. Sterbehilfe, Palliative Care und Ethik der Autonomie

Eine wichtige Frage ist, ob und in wie weit in sterbenahen Situationen das Handeln
durch den Willen des Patienten bis zu den Forderungen nach dem Recht auf einen
eigenen Tod bestimmt werden kann und darf? Beinhaltet die Forderung nach
Autonomie und Berlcksichtigung von Selbstbestimmung vor dem Hintergrund der
Ambivalenz der technischen Mdglichkeiten der modernen Medizin nicht auch die
Suche nach Hilfe (vgl. Baumann 1995)?

Die wesentlichen Argumente der heutigen Beflrworter der ethisch legitimierten
Selbsttétung bei unheilbaren Erkrankungen bzw. im hohen Lebensalter wurden vor
250 Jahren von David Hume formuliert, der sich in seinem Aufsatz ,On suicide” mit
der Frage der gesellschaftlichen Verpflichtung zum Leben und der freiwilligen
Lebensbeendigung auseinandersetzte. Durch den Freitod werde weder der
Gesellschaft geschadet, im Gegenteil, indem ein Mensch durch Alter, Krankheit oder
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Ungltck zur allgemeinen aber auch eigenen Belastung geworden ist, kann ein frei-
williger Tod weniger schlimm sein, als ein vernichtetes Leben. Freitod kann sogar die
Interessen der Gesellschaft fordern. Ein freiwilliger Tod kann in bestimmten Situatio-
nen die einzige Mdglichkeit sein, Wirde und Humanitat zu bewahren, wenn das
Leben aus subjektiver und objektiver Sicht nicht mehr lebenswert erscheint (vgl.
Decher 2001).

Herr G. ein 94-jahriger Patient, ehemaliger Bankkaufmann, war wegen eines
blutenden Darmtumors auf der Palliativstation aufgenommen worden. Er
wollte schnellstens wieder nach Hause, weil seine 87-jdhrige ebenfalls
kranke Ehefrau dringend seine Hilfe bendtigte. Im Vordergrund seiner
Beschwerden standen Schmerzen, die ihn am Laufen hinderten. Nach
wenigen Tagen wurde er entlassen, am gleichen Abend jedoch erneut
aufgenommen — wieder mit Schmerzen im Bein. Nach einigen Tagen hatte
er mit Hilfe eines engagierten Krankengymnasten endlich eine bessere Mobi-
litdt erreicht, er schaffte sogar die flinf Stufen, die hinab auf unsere Terrasse
fliihrten — wir waren stolz, dem alten Herren wieder so viel Autonomie
ermdglicht zu haben und entlieBen ihn nach Hause. Am ndchsten Morgen
besuchte ihn eine Pflegende, die das alte Ehepaar schon seit einiger Zeit
unterstitzte. Die Tur zum Keller war offen, sie ging die finf Stufen hinunter
und erblickte Herrn G. — er hatte sich erhangt.

Keine Todesart hinterlasst so tiefe Spuren, so groBe Betroffenheit wie ein Suizid, wie
das Fallbeispiel sehr deutlich zeigt. Ein Suizid beendet einen Konflikt, aber das
eigentliche, dahinter stehende Problem wird nicht geldst. Auch wenn eine Selbst-
tétung aus Sicht des Betroffenen vielleicht nachvollziehbar erscheint, es sind die
Angehdrigen, die andern, die damit leben missen — oft pragen diese Erfahrungen
das ganze weitere Leben. Diese Fragen werden in Gesprachen mit Menschen, die
Suizidgedanken in sich bewegen, oft zu wenig angeschnitten. Bei keiner Todesart
stellen sich die Frage nach dem sozialen Miteinander und die Frage nach der morali-
schen Legitimitat so vehement wie bei der Selbsttétung.

In palliativen Betreuungssituationen ist zwar das Verlangen nach Tétung selten,
dennoch gibt es auch bei scheinbar optimaler Palliativbetreuung Menschen, von
denen — aus welchen Grinden auch immer — SterbewUnsche: Suizidabsichten oder
sogar explizit die Tétung auf Verlangen bzw. die Bitte um Beihilfe zum Suizid
geauBert werden (vgl. Schafer/Schumann 2013). Menschen mit todlichen Erkran-
kungen, in unertraglichen Leidenssituationen, im hohen Alter, wenn das Leben zu-
nehmend durch Belastung gekennzeichnet wird, beschaftigen sich haufiger als wir
es wahrnehmen wollen, mit der Frage, den Tod selbst herbeizufihren bzw. Hilfe
zum Tod zu suchen. Nach verschiedenen Untersuchungen finden sich explizite Eu-
thanasiewiinsche bei ca. 2-5 Prozent der Palliativpatienten — zumeist in einem noch
relativ frihen Stadium. In den meisten Fallen sind es allerdings Sterbewtnsche, kei-
ne Toétungswinsche — verbunden mit dem Wunsch, die Lebenssituation doch noch
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einmal zu verbessern. Sind diese Sterbewinsche oder auch Tétungswinsche
~Zumutungen” oder ein besonderes Zeichen des Vertrauens in existentieller Not?

Auch wenn ,Tétung auf Verlangen” (Euthanasie oder ,aktive Sterbehilfe’) und
JAssistierter Suizid” nicht zu den Aufgaben von Palliative Care gehéren, durfen
Gesprache dartber keine Tabus in der Betreuung von Palliativpatienten sein — sie
stellen flr alle Angesprochenen eine groBe moralische, eine kommunikative und
eine emotionale Herausforderung dar. Eine gute Palliativbetreuung vermag To-
tungswuiinschen weitgehend entgegenzuwirken, aber nicht immer. Zu den schwie-
rigsten Gesprachen gehoren sicherlich diejenigen, in denen es um die Frage nach
Beihilfe zum Suizid geht — besonders dann, wenn die eigene Einstellung von Ver-
standnis und Empathie geprdgt ist. Das , Therapieziel Tod"” l3sst sich ja weder empi-
risch bzw. erkenntnistheoretisch, sondern nur unter Glaubensaspekten begriinden.

Im Selbstverstandnis von Palliative Care geht es immer um die Linderung des Leidens
und nicht um die Entsorgung oder Abschaffung des Leidenden. Insofern gehdéren
nach einem Positionspapier der Europaischen Gesellschaft fir Palliative Care (EAPC)
(vgl. Materstvedt/Clark/Mdller-Busch u. a. 2003) die Euthanasie und der medizinisch
assistierte Suizid grundsatzlich nicht zu den Aufgaben von Palliative Care.

Die Frage eines widrdigen Sterbens auch als kommunikative Herausforderung anzu-
nehmen, ist ein Grundanliegen von Palliative Care und der Hospizbetreuung. Der an
Lebensqualitat, Lebenssinn und Lebenswert orientierte palliative Ansatz geht von
einer moralischen Grundhaltung aus, in der die Sorge um das Leid des Leidenden als
medizinische, pflegerische und menschliche Aufgabe des Miteinanders angesehen
wird. Gleichzeitig wird aber auch der Respekt vor der Selbstbestimmung und der
Autonomie als ein hohes Gut angesehen. Dies ist im Umgang mit Suizidgedanken
wichtig.

Wenn durch die Bitte um Suizidbeihilfe die Grenzen unserer Fahigkeiten Krankhei-
ten zu heilen, zu lindern bzw. die Lebenssituation zu verbessern, angesprochen
werden, so liegt darin auch immer eine Herausforderung an unsere Macht. Kann,
darf die Hilfe zur Beendigung des Lebens eine Mdglichkeit der Hilfe darstellen, durch
die wir unserer Verpflichtung zur Barmherzigkeit bzw. zur Nachstenliebe in ganz
auBerordentlichen Situationen entsprechen?

Die Frage nach Hilfe zum Sterben beinhaltet immer auch eine moralische Herausfor-
derung, sich mit den Sinnfragen unserer eigenen Existenz und unseres Rollen-
verstandnisses auseinanderzusetzen. Auch wenn man dabei besonders berthrt und
betroffen ist, kann man letztlich den Sinn, den das Leben, das Sterben und der Tod
fur einen anderen Menschen hat, nicht bestimmen. Den Tod herbeifiihren, bedeutet
ihm Sinn geben. Eine Rechtfertigung, die den Tod fir sinnvoll bzw. indiziert erklart,
Uberschreitet Erkenntnisgrenzen — dies gilt im Besonderen fur die arztliche Beihilfe
zum Suizid. Die Auseinandersetzung mit dem Tod durch Suizid ist und bleibt — so
niederdriickend es vielleicht klingen mag — ein bzw. das Thema des Lebens und
nicht des Rechts ihn herbeizufihren.
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