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PALLIATIVMEDIZIN

VORWORT

Eine junge Disziplin mit

groBem Potenzial

Start einer Serie, in der medizinische, aber auch ethische
und politische Themen behandelt werden sollen

or 40 Jahren erdffnete Cicely Saunders im Lon-

doner Stadtteil Sydenham ein unabhéngiges
Hospiz, das fiir sie der ideale Ort fiir ein ganzheitli-
ches Konzept mit medizinischer, sozialer und spiritu-
eller Betreuung fiir schwerstkranke und sterbende Pa-
tienten sein sollte. Schon lange vorher hatte die Kran-
kenschwester und Arztin sich bemiiht, den ,,Mythos*
von ,,Morphium als einer medizinisch unbrauchbaren
Droge* zu widerlegen. Damit stellte sie zum ersten
Mal das Prinzip der Palliativmedizin auf eine wissen-
schaftliche Grundlage. Es dauerte allerdings noch bis
in die 80er-Jahre, bis Saunders weltweite Anerken-
nung fand. Das St Christopher’s Hospice war inzwi-
schen zum Modell geworden, nicht nur fiir viele unab-
hingige Hospize, die in GroBbritannien gegriindet
wurden, sondern auch fiir eine ambulante palliativme-
dizinische Betreuung.

In Deutschland ging es unterdessen langsamer voran.
So gab es Anfang der 90er-Jahre je etwa ein Dutzend
Hospize und Palliativstationen. Inzwischen existieren
aber immerhin rund 1300 ambulante Hospizdienste,
139 stationédre Hospize und 142 Palliativstationen. Man
unterscheidet allerdings im Gegensatz zu Grofbritanni-
en zwischen Hospizen und Palliativstationen. Ein Hos-
piz ist eine Pflegeeinrichtung, die in der Regel iiber eine
eigene Organisationsstruktur verfiigt und pflegerisch
geleitet wird. Die Patienten werden palliativpflegerisch,
psychosozial und spirituell betreut. Niedergelassene
Arzte sind fiir die medizinische Betreuung, Schmerzthe-
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rapie und Symptomkontrolle zustindig. Aufgenommen
werden schwerstkranke Menschen mit unheilbaren Er-
krankungen, bei denen eine stationdre Behandlung im
Krankenhaus nicht nétig und eine ambulante Betreuung
zu Hause nicht moglich ist.

Palliativstationen sind dagegen eigenstindige, an ein
Krankenhaus angebundene oder integrierte Stationen
unter &drztlicher Leitung. Die Liegedauer betrigt im
Durchschnitt zwei Wochen. Der Behandlungsansatz ist
ganzheitlich mit dem Ziel einer mdglichst raschen
Schmerz- und Symptomlinderung. Das Ziel der Be-
handlung ist eine Entlassung in die hdusliche Umge-
bung mit ausreichender Symptomkontrolle. Arzte und
Pfleger arbeiten eng mit Seelsorgern, Sozialarbeitern,
Psychotherapeuten, Physiotherapeuten und anderen Be-
rufsgruppen zusammen. Hospize sind eher pflegerisch,
Palliativstationen eher medizinisch orientiert.

Das Deutsche Arzteblatt hat jetzt mit Heft 16/2007
eine Serie zum Thema Palliativmedizin gestartet. Im
ersten Beitrag wird tiber den German Day at St Chris-
topher’s Hospice berichtet, an dem sich deutsche
Palliativmediziner und Mitarbeiter von Hospizen tiber
die Arbeit ihrer britischen Kollegen informierten und
sich mit ihnen austauschten. In der Serie sollen medi-
zinische, aber auch ethische und politische Themen
behandelt werden. Alle Beitrige sowie die bereits seit
dem Jahr 2003 veroftentlichten Artikel werden beglei-
tend in diesem Internetdossier eingerichtet. |
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Menschliche Zuwendung

Die Patientenschutzorganisation wendet sich seit rund zehn Jahren gegen
eine Legalisierung der aktiven Euthanasie und engagiert sich fUr eine Forderung

der Palliativmedizin.

Is erste der fiinf Schweizer

Universititskliniken akzep-
tiert das Universitétsspital Lausan-
ne ab Jahresbeginn Sterbehilfe.
Wenn die rechtlichen Vorausset-
zungen erfiillt sind, konnen Patien-
ten mithilfe der Sterbehilfeorgani-
sation ,Exit“ oder von Arzten
ihrem Leben ein Ende machen, be-
richtet die Katholische Nachrich-
ten-Agentur. Die Sterbehilfeorga-
nisation ,,Exit“ war Presseberich-
ten zufolge bislang nur in Privat-
hiusern titig. Nun diirfe sie auch in
der Klinik von Lausanne tétig wer-
den, wenn ein Patient nicht mehr in
der Lage sei, nach Hause zuriickzu-
kehren. Weitere Voraussetzungen
seien der eindeutig und wiederholt
gedullerte Wille des Patienten ster-
ben zu wollen, eine unheilbare
Krankheit oder der unmittelbar be-
vorstehende Tod. Dem Patienten
miissten auBerdem Alternativen,
wie zum Beispiel die Palliativme-
dizin, angeboten werden.

Legalisiert ist die Sterbehilfe be-
reits in den Niederlanden und in
Belgien. In Deutschland ist aktive
Euthanasie verboten, aber auch
hierzulande wird die Forderung
nach Sterbehilfe und Euthanasie
immer haufiger erhoben. Gegen
solche Bestrebungen wendet sich
die Hospizbewegung. Die vor zehn
Jahren gegriindete Deutsche Hospiz
Stiftung (DHS) fordert, ,,das Anlie-
gen der Hospizarbeit mutig und
selbstbewusst zu vertreten®. In ihrer
Geschichte spiegelt sich auch die
Entwicklung in der Einstellung der
Gesellschaft zu Sterben und Tod,
die Rechtsprechung in diesen Fra-
gen und nicht zuletzt die Gesetzge-
bung wider.

Der Begriff ,hospice” wurde
erstmals Ende des 19. Jahrhunderts
fiir die Betreuung unheilbar kran-
ker Patienten verwendet. 1967
wurde das erste Hospiz in England

gegriindet. Seitdem verbreitete sich
die Hospizbewegung zunichst in
England und bald auch in Deutsch-
land. Am 1. November 1995 geneh-
migte die Stiftungsaufsicht in Diis-
seldorf die Deutsche Hospiz Stif-
tung. Am 23. Mai 1996 wurde die
Deutsche Hospiz Stiftung unter der
Schirmherrschaft von Karin Stoi-
ber, Ehefrau des bayerischen Mini-
sterpriasidenten, in Miinchen ge-
griindet. Spiter ging die Schirm-
herrschaft an die Schauspielerin
Uschi Glas iiber. Die DHS richtete
noch im selben Jahr ein ,,Schmerz-
und Hospiztelefon® ein, mit dem
Interessenten und Hilfesuchende
Informationen zur Hospizarbeit,
Anschriften von Hospizdiensten
und von Schmerztherapeuten ab-
fragen konnten. Im Juli 1997 stellte
die Stiftung ihr Modell einer so ge-
nannten Medizinischen Patienten-
anwaltschaft vor. Diese weiterent-
wickelte, juristisch gepriifte Pati-
entenverfiigung sollte die Selbstbe-
stimmung am Lebensende gewihr-
leisten.

Im September 1998 verdffent-
lichte die Bundesdrztekammer
Grundsitze zur drztlichen Sterbebe-
gleitung. Darin wurde festgehalten,
dass eine drztliche Verpflichtung zur
Lebenserhaltung nicht unter allen
Umsténden bestehe. Es gebe Situa-
tionen, in denen sonst angemessene
Diagnostik und Therapieverfahren
nicht mehr indiziert sein konnten.
Dann trete palliativmedizinische
Versorgung in den Vordergrund.
Unabhingig von dem Ziel der medi-
zinischen Behandlung habe der Arzt
in jedem Fall fiir eine Basisbetreu-
ung zu sorgen. Dazu gehorten men-
schenwiirdige Unterbringung, Zu-
wendung, Korperpflege, Lindern
von Schmerzen, Atemnot und Ubel-
keit sowie Stillen von Hunger und
Durst. Art und Ausmal} einer Be-
handlung seien vom Arzt zu verant-

worten. Er miisse dabei den Willen
des Patienten beachten. Aktive Ster-
behilfe sei unzuléssig.

Patientenautonomie

Die Deutsche Hospiz Stiftung for-
derte den Vorstand der Bundesérzte-
kammer auf, den rechtlichen
Klédrungsprozess in Regierung und
Parlament abzuwarten, bevor mit der
Richtlinie zur &rztlichen Sterbebe-
gleitung Vorgaben fiir die Arzte-
schaft fixiert wiirden, die dem Wort-
laut des Biirgerlichen Gesetzbuches
und dem Willen des Gesetzgebers
widerspriachen. Der damals amtie-
rende  Bundesgesundheitsminister
Horst Seehofer (CSU) betonte dage-
gen, dass sich die Grundsitze im
Rahmen des geltenden Rechts und
der Rechtsprechung des Bundesge-
richtshofs zur zuldssigen Sterbebe-
gleitung hielten. Der Gesetzgeber sei
gut beraten, in diesem Bereich der
Gesundheitspolitik die Grundsitze
der Subsidiaritit staatlichen Han-
delns und der primiren Verantwor-
tung der drztlichen Selbstverwaltung
zu beachten. Die DHS begriifite, dass
erstmals palliativmedizinische Maf3-
nahmen ausdriicklich als eine Option
fiir drztliches Handeln benannt wor-
den seien.

Einig waren sich die Deutsche
Hospiz Stiftung und die Bundes-
drztekammer in der Ablehnung der
niederldndischen  Sterbehilferege-
lung. Im Jahr 2001 trat in den Nie-
derlanden das Euthanasie-Gesetz in
Kraft, mit dem die seit 1994 gelten-
de Sterbehilferichtlinie neu gefasst
wurde. Danach bleiben aktive Eut-
hanasie und drztliche Beihilfe zum
Suizid unter bestimmten Vorausset-
zungen von einer Strafverfolgung
befreit. Auch Minderjdhrige diirfen
um ,,Lebensbeendigung oder Hilfe
bei Selbsttotung® bitten, Jugendli-
che unter 16 Jahren bendtigen das
Einverstidndnis der Eltern.
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In Deutschland stie das Gesetz
auf breite Ablehnung. ,Die Ent-
scheidung des niederldndischen
Parlaments, das Toétungsverbot in
bestimmten Fillen aufzuheben und
drztlich gestiitzte Euthanasie zuzu-
lassen, riihrt an den Grundfesten ei-
ner humanen Gesellschaft®, sagte
der  Prisident der  Bundes-
arztekammer, Prof. Dr. med. Jorg-
Dietrich Hoppe. Die Deutsche Hos-
piz Stiftung war ,.entsetzt* iiber die
Entwicklung in den Niederlanden.
Sie forderte, daraus Lehren fiir die
deutsche Gesetzgebung zu ziehen:
»Wenn die Alternativen menschli-
che Zuwendung durch Hospizarbeit
und der Einsatz einer umfassenden
Schmerztherapie bekannt sind, ent-
scheiden sich die meisten Menschen
gegen aktive Sterbehilfe.*

Im Mai 2002 hat auch Belgien ein
Euthanasie-Gesetz  verabschiedet.
Danach darf ein Arzt dann Sterbe-
hilfe leisten, wenn sein Patient ,,in-
folge eines Unfalls oder einer un-
heilbaren Krankheit ein dauerndes
und unertrégliches physisches oder
psychisches Leiden ertragen muss
und sich in einer ,,medizinisch aus-
weglosen Situation” befindet. Der
Patient muss ,freiwillig, iiberlegt
und wiederholt” um Sterbehilfe bit-
ten. Auch in diesem Fall warnt die
DHS davor, ,,Schwerstkranke in den
Tod zu dringen — ganz gleich in
welchem Land*.

Die Bundesirztekammer sah in-
zwischen Bedarf fiir eine Neufas-
sung ihrer Grundsidtze zur Ster-
bebegleitung. Grund dafiir waren
neben den Entwicklungen in den
Nachbarlidndern zunehmende Be-

strebungen zur Stirkung der Patien-
tenautonomie. Ausloser war unter
anderem ein Beschluss des 12. Zi-
vilsenats des Bundesgerichtshofs
(BGH) vom 17. Mirz 2003. Darin
wurde festgestellt, dass, wenn der
Patient einwilligungsunféhig ist und
sein Grundleiden einen irreversi-
blen, todlichen Verlauf angenom-
men hat, ,,lebenserhaltende oder -
verlangernde Maflnahmen unter-
bleiben miissen, wenn dies seinem
zuvor — etwa in Form einer so ge-
nannten Patientenverfiigung — gedu-
Berten Willen entspricht. Nur beim
Fehlen einer solchen Willensbekun-
dung miisse der mutmalBliche Pati-
entenwille ermittelt werden. Die
DHS forderte den Gesetzgeber auf,
,.die Verwirrung, die aus dem BGH-
Beschluss entstand* zu korrigieren.
An der Entwicklung eines solchen
Gesetzes miissten alle gesellschaft-
lich relevanten Gruppen beteiligt
werden. Zudem sei es notwendig,
endlich Qualitétskriterien fiir Pati-
entenverfiigungen zu schaffen, die
bei Entscheidungen als Grundlage
dienen konnten.

In den iiberarbeiteten ,,Grund-
sdtzen der Bundesirztekammer zur
Sterbebegleitung” aus dem Jahr
2004 erhalten Patientenverfiigun-
gen ein deutlich stirkeres Gewicht.
Die in einer Patientenverfiigung
zum Ausdruck gebrachte Ableh-
nung einer Behandlung ist fiir den
Arzt bindend, ,,sofern die konkrete
Situation derjenigen entspricht, die
der Patient in der Verfiigung be-
schrieben hat, und keine Anhalts-
punkte fiir eine nachtrigliche Wil-
lensdnderung  erkennbar  sind“.

DIE DEUTSCHE HOSPIZ STIFTUNG

Die Deutsche Hospiz Stiftung (DHS) ist nach eigenen Angaben ,eine unabhangige und tiberparteiliche
Stiftung biirgerlichen Rechts*“. Die Organisation wurde durch den Malteserorden gestiftet, der eine
Anschubfinanzierung geleistet hat. Heute finanziert sich die DHS ausschlieBlich durch Spenden und
Beitrdge der rund 55 000 Mitglieder und Férderer. Organe sind der siebenkdpfige Stiftungsrat, der
Vorstand und die Geschaftsstellen in Dortmund, Miinchen und Berlin. Die Arbeit wird, so die DHS, durch
einen externen und unabhéngigen Wirtschaftspriifer gepriift und durch die staatliche Stiftungsaufsicht
kontrolliert. Zusatzlich wiirden die Zahlen beim Deutschen Zentralinstitut fiir soziale Fragen, das der
Stiftung sein Spendensiegel verliehen hat, in Berlin vorgelegt. Die Stiftung ,k&mpft in Deutschland als
Patientenschutzorganisation fiir die Interessen der Schwerstkranken und Sterbenden. Sie ist nicht
Dachverband oder Interessenvertretung der Hospizbewegung, sondern verfolgt mit der Thematisierung
von Sterben und Tod in Deutschland einen noch weiter gefassten Zweck.“ Weitere Informationen:

www.hospize.de.
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Wenn ein Vertreter des Patienten ei-
ne drztlich indizierte lebenserhal-
tende Maflnahme ablehne, solle der
Arzt sich an das Vormundschaftsge-
richt wenden und bis zur Entschei-
dung die Behandlung durchfiihren.
Bei Patienten mit infauster Progno-
se konne eine Anderung des Be-
handlungszieles indiziert sein, wenn
lebenserhaltende MaBnahmen nur
Leiden verldngern wiirden und die
Anderung des Therapieziels dem
Willen des Patienten entspreche.
Aktive Sterbehilfe wird in den neu
gefassten Grundsitzen nach wie vor
strikt abgelehnt.

Schriftliche Verfiigungen

Nach Auffassung der DHS herrscht
in den Grundsitzen, eine ,,schwam-
mige Begrifflichkeit vor, die sich ei-
ner deutlichen Positionierung ent-
zieht. So fragt die Hospiz Stiftung:
»Wieso spricht die Bundesirzte-
kammer bei der kiinstlichen
Erndhrung von ,Behandlung‘, wo es
doch Grundrecht jedes Menschen
ist, angemessen erndhrt zu wer-
den?“ Der Vorsitzende des Aus-
schusses fiir medizinisch-ethische
und juristische Grundsatzfragen,
Prof. Dr. med. Eggert Beleites,
meinte dagegen: Die differenzieren-
de Darstellung der Begriffe ,,Stillen
von Hunger und Durst* gegeniiber
~Nahrungs- und Fliissigkeitszu-
fuhr werde ebenso wie die deutli-
chen Hinweise, dass die Anlage ei-
ner PEG gegen den Willen, auch ge-
gen den mutmaBlichen Willen eines
Patienten nicht statthaft ist, von vie-
len Seiten sehr begriifit. Von der
DHS positiv aufgenommen wurde
,.das Einbeziehen der Funktion des
Bevollmichtigten und das Ernst-
nehmen des Patientenwillens®.

Im Juli 2004 legte Bundesjustiz-
ministerin Brigitte Zypries ihren
Gesetzentwurf zur Anderung des
Betreuungsrechts vor. Diesen zog
sie jedoch Ende Februar 2005 wie-
der zuriick. Kritisiert wurde daran,
unter anderem von der Deutschen
Hospiz Stiftung, dass auch miindli-
che Verfiigungen uneingeschriankt
gelten sollten. Die DHS forderte als
,Qualititsmerkmal fiir Patienten-
verfiigungen, dass sie schriftlich
verfasst werden. Denn nur so kann
Missbrauch verhindert werden.*



Ein tiberarbeiteter Entwurf eines ,,3.
Gesetzes zur Anderung des Betreu-
ungsrechtes* von der SPD-Fraktion
sah dann zwar vor, dass Patienten-
verfligungen schriftlich verfasst
werden miissen. Wenn allerdings
keine schriftliche Erkldrung vorliegt
oder diese nicht auf die konkrete Si-
tuation zutrifft, sollte es ausreichen,
wenn der Betreuer den ,,mutmalli-
chen Willen des Patienten‘ ermittelt
oder sich auf miindliche AuBerun-
gen bezieht.

Palliativversorgung
Die Deutsche Hospiz Stiftung geht
davon aus, dass das ldngst fillige

Heft 13, 31. Méarz 2006
PALLIATIVMEDIZIN

Herausforderungen fur eine junge Sparte

Gesetz zur Patientenverfiigung in
greifbare Nihe geriickt sei. Eugen
Brysch, Geschiftsfiihrender Vor-
stand der DHS, bedauerte jedoch,
dass im Koalitionsvertrag iiber die
inhaltlichen Positionen keine Aus-
sagen gemacht worden seien. So
bleibe beispielsweise ungeklirt, ob
eine Beratungspflicht und eine
zeitliche Begrenzung in das Gesetz
einflieBen sollten. Vollig unklar
scheine die Umsetzung einer ver-
besserten Palliativversorgung. Die
DHS fordert, das Konzept flachen-
deckender, vernetzter und ambu-
lant arbeitender Palliative-Care-
Dienste Wirklichkeit werden zu
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lassen. ,,Die Deutsche Hospiz Stif-
tung hat diesen Gedanken ange-
stofen, Bundesgesundheitsmini-
sterin Schmidt hat ihn aufgegriffen
— jetzt muss er fiir alle verbindlich
umgesetzt werden. Wir brauchen
als Zwischenschritt fiir mindestens
zehn Prozent der Sterbenden in
Deutschland ein hochprofessionel-

les Angebot*, so Brysch.
Informationen zur Thematik Ster-
bebegleitung und Sterbehilfe sind in
einem Dossier des Deutschen Arz-
teblattes abrufbar: www.aerzteblatt
.de/v4/dossiers/sterbehilfe. |
Gisela Klinkhammer

Die Angst vor einem Sterben ohne Wurde und mit Schmerzen ist grof3.
Sie sollte jedoch kein Grund fur eine Legalisierung aktiver Euthanasie sein.

ei der Verabschiedung als

Chefarzt vor 15 Jahren hit-
ten einige Patienten traurig gesagt,
dass sie sich immer gewiinscht hiit-
ten, einmal unter seiner Betreuung
sterben zu diirfen. Seine Kollegen
und er selbst hitten auch damals be-
reits Patienten schmerz- und be-
schwerdelindernd behandelt, und
zwar bis zum Tod, sagte Prof. Dr.
med. Ulrich Gottstein Anfang Mirz
auf einem Symposium anldsslich
des 50-jdhrigen Bestehens der Lan-
desdrztekammer Hessen. Dennoch
hitte es keine Palliativmedizin
,.hach unserer heutigen Definition*
gegeben. Es habe keine spezialisier-
te Medizin gegeben, die sich aus-
schlieflich um sehr leidende oder
sterbende Patienten bemiihte, mit
dem geidnderten Ziel, ,,nicht mehr
die Krankheit zu bekdmpfen, son-
dern eine bestmogliche Lebensqua-
litdt zu erreichen®.

Gottstein, Griindungs- und Vor-
standsmitglied des Fordervereins
fiir das Evangelische Hospital fiir
Palliative Medizin in Frankfurt, be-
richtete, dass vor etwa 50 Jahren ei-

ne rasante Entwicklung in der dia-
gnostischen, medikamentdsen, ra-
diologischen und operativen Medi-
zin eingesetzt habe. ,,Auch bei
schwerster Krankheit hofften und
vertrauten die Menschen auf die
moderne Medizin. Doch allméhlich
begann man Angst vor ihr zu be-
kommen, vor der apparativen Medi-
zin ohne Menschlichkeit, wie sie in
den Medien oft irrefiihrend darge-
stellt wurde.” Die Fragen nach den
Grenzen der Medizin am Leben-
sende wurden zu einer der groflen
Herausforderungen. Diese Ansicht
vertrat auch Dr. med. Stephan
Sahm, Chefarzt der Medizinischen
Klinik I des Ketteler-Krankenhau-
ses in Offenbach, auf einem Sympo-
sium ,,Patientenwille und medizini-
sche Indikation Anfang Mirz im
Zentrum fiir Gesundheitsethik an
der Evangelischen Akademie Loc-
cum. ,.Da ist die Pflicht der Arzte,
den ihnen anvertrauten Patienten ei-
nen menschenwiirdigen Tod zu er-
moglichen und zu begleiten. Dann
istda die Pflicht, Leben zu schiitzen,
und schlieBlich das Gebot, das

Selbstbestimmungsrecht des Patien-
ten zu achten.*

Doch wie kann die Selbstbestim-
mung der Patienten am Ende des
Lebens erhalten und gesichert wer-
den? So ist die Unsicherheit der
Arzte in Bezug auf die Rechtslage
grof. In einer Umfrage bei neurolo-
gischen Chefdrzten hitten 32 Pro-
zent die so genannte indirekte Ster-
behilfe filschlicherweise als straf-
bar bezeichnet, schreibt Prof. Dr.
med. Gian Domenico Borasio in
dem von ihm mitherausgegegebe-
nen Buch ,Patientenverfiigung**.
In Patientenverfiigungen konnen
Behandlungswiinsche im Falle der
Nichteinwilligungsfiahigkeit
gedufert werden. Doch auch sie
sind, was ihre Anwendung, Reich-
weite und Verbindlichkeit betrifft,
nicht unumstritten. So hélt Sahm sie
schlicht fiir ,,ein ungeeignetes In-
strument®. In den USA seien bereits
vor 15 Jahren Gesetze verabschie-
det worden, die die Verbindlichkeit
von Patientenverfiigungen regelten.
Dennoch steige der Anteil der Per-
sonen, die eine Patientenverfiigung

* Christoph Meier,

Gian Domenico Borasio,
Klaus Kutzer (Hrsg.):
Patientenverfiigung.
Ausdruck der Selbst-
bestimmung — Auftrag
zur Fiirsorge, Kohl-
hammer, Stuttgart,
2005, 183 Seiten,

18 Euro
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ausgestellt habe, nicht auf mehr als
zehn bis 15 Prozent. Ein Grund ist
wohl die Befiirchtung, dass die
Kenntnis einer lebensbedrohlichen
Diagnose die Einstellung gegeniiber
bestimmten Behandlungsalternati-
ven beeinflussen konnte. Sofern
dieser Perspektivenwechsel auftri-
te, wire die Verbindlichkeit von Pa-
tientenverfiigungen, die in gesun-
den Tagen abgefasst wurden, zu hin-
terfragen.

Eine Befiirchtung, die Prof. Dr.
med. Dr. phil. Klaus Dorner, Ham-
burg, teilt. Nach Ansicht Dorners
weil} jeder, der den Eintritt ins Ren-
tenalter hinter sich hat, ,,dass ihm
noch so viel theoretisches Vorwissen
nichts niitzt, dass er etwa zwei Jahre
Versuch und Irrtum braucht, bis er
wieder weil3, wer er ist*“. Umso mehr
gelte das fiir spitere, noch schwerer
vorhersagbare Ubertritte. ,,Ich wer-
de nach dem Ubertritt in die Pflege-
bediirftigkeit ein anderer sein, ich
werde nach dem Ubertritt in die neue
menschliche Seinsweise der De-
menz oder des Wachkomas ein ande-
rer sein, der iibrigens in der Regel er-
kennbar gern darin lebt; auch der
Ubertritt ins Sterben und ebenso der
Ubertritt in den Tod sind Ubertritte
ins Unbekannte.“ Diese Ubertritte
lieBen frither einmal formulierte
und anders orientierte Patientenver-
fiigungen ziemlich lacherlich ausse-
hen, solange der Mensch ein weltof-
fenes, nicht festgestelltes Wesen ist
und auch nach der Verfassung in ei-
ner offenen Gesellschaft lebt*.

Eine dhnliche Auffassung vertrat
bereits die friihere Enquete-Kom-
mission ,,Ethik und Recht der mo-
dernen Medizin®, die die Patienten-
verfiigung ebenfalls nur in engen
Grenzen gelten lassen will. Die Ver-
fligungen sollten nur fiir Fille for-
muliert werden diirfen, in denen
eine Krankheit einen irreversibel
todlichen Verlauf angenommen hat.
Die FDP-Fraktion hat dagegen im
Januar einen Antrag in den Bundes-
tag eingebracht, wonach der in einer
Verfiigung geltende Patientenwille
in jeder Krankheitsphase anerkannt
werden miisse. Auch die von der Ar-
beitsgemeinschaft Sterben und Tod
in der Akademie fiir Ethik in der
Medizin erarbeiteten Gottinger The-
sen sehen eine gesetzliche Regelung

von Patientenverfiigungen vor. Eine
Reichweitenbeschrinkung der Pati-
entenverfligung wird darin wie im
Antrag der Liberalen abgelehnt,
,.denn jeder Mensch hat das Recht,
die Unterlassung oder den Abbruch
medizinischer MaBnahmen zu for-
dern®. Die Patientenverfiigung, die
keiner Formvorschrift unterliegen
soll, sei dann verbindlich, ,,wenn die
konkrete Situation derjenigen ent-
spricht, die der Patient in seiner Ver-
fligung beschrieben hat, und keine
Anhaltspunkte fiir eine Willensén-
derung erkennbar sind*.

Fiir die Patienten und Angehori-
gen sei es wichtig, dass der Patien-
tenwille verbindlich sei, betonte
auch Gottstein: ,,Der Wunsch des
bewusstseinsklaren Patienten oder
die wirksame Patientenverfiigung
im Fall der Entscheidungsunfihig-
keit oder Bewusstlosigkeit des Pati-
enten kann die Pflicht des Arztes
aufheben, Leben zu erhalten oder zu
retten. Pflicht ist dann nicht mehr
die Heilung, sondern die Schmerz-
linderung und Sterbebegleitung.*
Gottstein betonte jedoch auch, dass
aktive Sterbehilfe verboten sei und
dem drztlichen Ethos widerspreche.
Er fordert einen Ausbau der ,,jungen
Sparte” Palliativmedizin, um dem
Ruf nach drztlicher Totung oder
arztlich vermitteltem Suizid zu be-
gegnen. Palliativmedizin bedeute
eine exzellente Schmerztherapie
und Behandlung der quilenden
Symptomatik, Integration der psy-
chischen, sozialen und seelsorgeri-
schen Bediirfnisse des Patienten,
Angehorigen und des Behand-
lungsteams wihrend der Krankheit
und auch beim Sterben und in der
Zeit danach. Palliativmedizinische
Behandlung stelle weder eine Mini-
maltherapie noch einen Therapie-
abbruch dar, sondern die Fort-
fiihrung der fiir diesen Patienten op-
timalen Therapie mit gedndertem
Ziel: Maximierung der Lebensqua-
litédt statt Lebensverldngerung.

Und darin ist er sich offenbar mit
den Kritikern von Patientenverfii-
gungen einig. So verweist Sahm auf
die Grundsitze der Bundesirzte-
kammer zur é&rztlichen Sterbebe-
gleitung, wonach es bei Patienten
mit infauster Prognose zunéchst auf
eine Anderung des Therapiezieles

ankomme. ,,Ist eine lebenserhalten-
de Behandlung nicht moglich oder
fiihrt sie zu einer vom Patienten als
nicht ertriglich erachteten Leidens-
vermehrung, treten allein lindernde
Therapieverfahren in den Vorder-
grund, das heifit die palliative Ver-
sorgung. Ziel ist nicht der Tod des
Betroffenen.” Gottstein bedauert,
dass immer noch zu wenige Men-
schen von der helfenden Palliativ-
medizin Kenntnis hétten, denn die
Furcht vor einem Sterben ohne
Wiirde (57 Prozent) und mit
Schmerzen (46 Prozent) sei sehr
grof3. Sie sei in den Niederlanden
ein Grund fiir die Legalisierung der
aktiven  Euthanasie = gewesen.
,,Holland hatte keine Palliativmedi-
zin zu der Zeit.*

Auch viele Arzte hitten im Allge-
meinen eine gestorte Wahrnehmung
der Palliativmedizin, stellte der
Kasseler Internist Dr. med. Wolf-
gang Spuck in Frankfurt fest. Zwar
nehme die Mehrzahl fiir sich in An-
spruch, gerade die Schwerstkranken
und Sterbenden mit besonderer
Sorgfalt und Empathie zu behan-
deln. ,,Aber: Das haben sie nie
erlernt, sondern vollziehen es aus
dem Gefiihl, ohne dass dieser Be-
handlungsprozess einer Qualitits-
beurteilung zuginglich ist.” Er for-
dert deshalb, dass Palliativmedizin
Bestandteil der medizinischen Aus-
bildung wird. ,,Dazu benétigen wir
einen Zeitrahmen von 15 bis 20 Jah-
ren. Deshalb ist jetzt Palliativmedi-
zin als Weiterbildung in die
hausirztliche Ebene zu transportie-
ren.* Fiir eine flichendeckende am-
bulante Palliativversorgung sei es
unabdingbar, dass die Hausérzte fiir
ihre Mehrbelastung auch honoriert
wiirden. In Hessen sei die ambulan-
te palliative Versorgung bisher
kaum umgesetzt. Vier solcher Dien-
ste arbeiteten dort aus Spendenmit-
teln oder ehrenamtlich. 24 regulir
finanzierte Dienste seien jedoch zu
fordern, wenn ambulante Palliativ-
medizin erfolgreich umgesetzt wer-
den sollte.

Gottstein erinnerte an die Ankiin-
digung von Bundesgesundheitsmi-
nisterin Ulla Schmidt. Sie hitte im
Februar versprochen, dass die sta-
tionire palliative Medizin weiterhin
von der Fallpauschalenregelung



ausgenommen werden solle und
dass 330 Palliative Care Teams ge-
schaffen werden sollten. Diese wiir-
den nach englischem Vorbild aus
palliativmedizinisch ausgebildeten
spezialisierten Arzten und Pflege-

kriften bestehen, die in Zusammen-
arbeit mit den Hauséirzten und Pfle-
gevereinen sowie Hospizhelferin-
nen und -helfern schwerstkranke
Patienten in kritischem Zustand zu
Hause beraten. Viele dieser Patien-
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ten brauchten dann nicht ,,zum Ster-
ben* akut in die Kliniken eingewie-
sen zu werden, sondern konnten
ihrem Wunsch entsprechend zu
Hause in Frieden sterben. [ |

Gisela Klinkhammer

Heft 19, 12. Mai 2006

PALLIATIVMEDIZIN

Zu dem Beitrag ,,Herausforderungen fiir eine
junge Sparte“ von Gisela Klinkhammer in
Heft 13/2006:

Fatale Rolle der Medizin

Die Medizin tibernimmt in der Sterbesze-
ne ungewollt eine fatale Rolle. Auf dem
Hohepunkt ihres Erfolges, im Kampf ge-
gen die Seuchen und in ihrer operativen
Universalitit hat sie die Fiktion aufrecht-
zuerhalten, dass der Tod besiegt, dass
Krankheit lediglich eine Betriebsstorung
und dass Gesundheit durch ein Auswech-

seln schadhafter Teile wiederherstellbar
sei. Gleichzeitig werden immer mehr
Sterbende in unseren Krankenhdusern ab-
geliefert mit der Bitte, sie ,,nicht mehr zu
lange zu quélen®. Dabei wichst die An-
zahl subakut und chronisch Sterbender,
die maschinell oder medikamentGs ihr
Leben auf Zeitraten bei uns erhalten, die
von uns abhiingig bleiben. Arztinnen/Arz-
te und Krankenpfleger/-innen, Zeitgenos-
sen der ihnen zum Sterben anvertrauten
Patienten, fiihlen sich nicht selten hilflos
und iiberfordert. Die Berufsausbildung
hatte ihnen nichts gesagt vom Tod, vom
Umgang mit Sterbenden. Ihr Beruf sei die

Uberwindung von Tod und Leid, ihr
Selbstverstindnis das positivistische
Weltbild des heutigen Menschen, der
Glaube an die umfassende Heilkunst der
Medizin. Die bis heute nur zogernd einge-
richteten Palliativstationen und ambulan-
ten Palliativaktivititen sowie die ambu-
lanten und stationdren Hospizgruppen
zeigen jedoch bereits die mitmenschli-
chen und ethischen Moglichkeiten einer
Medizin von Morgen. Warum nur dauert
es, im Vergleich mit angelsichsischen
Lindern, in Deutschland so lange? . . .

Prof. Dr. med. Alfred Drees,
Friedrich-Ebert-StraBe 26, 47799 Krefeld

Heft 15, 14. April 2006
KINDERONKOLOGIE

Lebensqualitat in der verbleibenden Zeit

Eine hausliche ganzheitliche Palliativversorgung kann helfen, eine Extrembelastung
far Patient und Familie ertraglicher zu machen.

Tobias K. Reindl!, Christine Adis!, Karin Vater2, Ellen von Hartz-Geitel3,
Rudiger Fengler!, GUnter Henze!

m letzten Jahrhundert wurden

in modernen Gesellschaften
Sterben und Tod zunehmend vom
héduslichen Umfeld in klinische In-
stitutionen verlagert. Damit war
auch die Hoffnung verbunden,
dass eine sich permanent erwei-
ternde und anspruchsvolle Hoch-
leistungsmedizin fiir die schwer-
wiegen-den medizinischen Proble-
me addquate technische Losungen
bieten wiirde. Die tatsdchlich er-
reichten grofen Erfolge der Inten-
sivmedizin nihrten jedoch wieder-
um die Hoffnung, mit groBem me-

dizinischen Konnen den Tod etwas
besser kontrollieren oder zumin-
dest verzogern zu konnen. Auf die-
se Weise kollidiert bis heute eine
Philosophie des Sterbens mit einer
institutionalisierten ,,Optimie-
rung® des Sterbeprozesses. Folge
ist oftmals eine getrennte Versor-
gung fiir jedes Organ und jedes Sy-
stem. Ein zum menschlichen Le-
ben gehorender Prozess wird so
medizintechnisch fragmentiert.
Die moderne Hospizbewegung
entstand in den 60er-Jahren des 20.
Jahrhunderts in Grofbritannien und

konnte als Antwort auf eine Gesell-
schaft verstanden werden, die das
Sterben beziehungsweise die Ster-
benden immer weiter an den Rand
dringt. Im Hospiz sollte unheilbar
Kranken in ihrer letzten Lebens-

de und kompetente Betreuung zu-
teil werden. Der Integritét des Ster-
bens sollte die ihr gebiihrende Auf-
merksamkeit erhalten, wobei dabei
eine wirksame Schmerztherapie
und oftmals auch Trauerbegleitung
fir die Angehorigen eine grofie
Rolle spielten.

TKlinik fiir Padiatrie mit
Schwerpunkt Onkolo-
gie/Hamatologie der
Charité Universitéats-
medizin Berlin, Cam-
pus Virchow Klinikum
phase eine respektvolle, umfassen-  (CVK)

2Externer Pflegedienst
(EPD) — Verein fiir
héusliche Kinderkran-
kenpflege Berlin

3KINDerLEBEN, Verein
zur Forderung der
Klinik fiir krebskranke
Kinder e.V. Berlin,
MargaretenstraBe 5,
14193 Berlin
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Wunsch nach Symptom-

und Schmerzfreiheit
Mitbegriinderin dieser Bewegung
war die Engldanderin Dr. Cicely
Saunders, Internistin, Kranken-
schwester und Sozialarbeiterin, die
1967 in London das St. Christo-
pher’s Hospice griindete, das nach
heutigem Verstiandnis den Charakter
einer Klinik fiir Palliativmedizin be-
sitzt. Der Begrift ,,Palliative Medi-
cine” selbst wurde von dem kanadi-
schen Arzt Balfour Mount geprigt.
Nach einem Arbeitsaufenthalt bei
Dr. Saunders am St. Christopher’s
Hospice er-6ffnete er 1974 am Roy-
al Victoria Hospital in Montreal eine
Station, die alserste die Bezeich-
nung ,,Palliative Care Service® trug.
Mittlerweile ist die Palliativmedizin
durch die enge Zusammenarbeit

von Arzten, Pflegenden, Psycholo-
gen, Seelsorgern und Ehrenamtli-
chen integraler Bestandteil einer
ganzheitlichen Palliativversorgung.

Wiihrend in der pédiatrischen On-
kologie noch vor 30 bis 40 Jahren
die Diagnose einer malignen Er-
krankung zumeist einem Todesurteil
gleichkam, konnen heute nahezu 80
Prozent der betroffenen Kinder dau-
erhaft geheilt werden. In den vergan-
genen Jahrzehnten haben vor allem
Therapieoptimierungsstudien diesen
Fortschritt in der Pédiatrischen On-
kologie ermdglicht. Es sollte jedoch
nicht auller Acht gelassen werden,
dass trotz aller medizinischen Fort-
schritte zwei von zehn Kindern mit
onkologischen Erkrankungen ster-
ben — meist nach langer belastender
Therapie und einer fiir die ganze Fa-

milie entbehrungsreichen Zeit. In
der Gruppe der lebenslimitierenden
Erkrankungen sind Malignome so-
mit die Haupttodesursache bei Kin-
dern und Jugendlichen jenseits des
ersten Lebensjahrs (1).

In der Klinik fiir Padiatrie mit
Schwerpunkt Onkologie und Hama-
tologie der Charité werden jahrlich
bei 90 bis 110 Kindern maligne Er-
krankungen diagnostiziert. Etwa 20
der betroffenen Kinder sterben im
selben Zeitraum an ihrer Grunder-
krankung. Meist zeigt sich bei die-
sen Patienten trotz intensiver Thera-
pien eine Progression des Tumors,
was sich auch durch gednderte Be-
handlungsstrategien nicht verhin-
dern ldsst. Die Kunst, ein Therapie-
versagen als den Beginn einer Pal-
liativsituation zu erkennen sowie die

PROJEKT ,,LEBEN JEDEN TAG*

Die entscheidende Voraussetzung, um individuellen Betreuungsbedarf zu
befriedigen und Versorgungsqualitit zu fordern, ist die koordinierte Zu-
sammenarbeit der an der Palliativbetreuung beteiligten Berufsgruppen.
Die Idee des Case-Managements versucht, dafiir geeignete Modelle
anzubieten (10). In der kinderonkologischen Abteilung der Berliner
Charité ist die hdusliche Pflege fiir alle Kinder, in kurativer wie in pallia-
tiver Situation, durch den Externen Pflegedienst (EPD), Verein fiir haus-
liche Kinderkrankenpflege Berlin gesichert. Deutschlandweit hat diese
Form der Versorgung nach wie vor Modellcharakter.

Das Modellprojekt ,Leben jeden Tag“ soll in die komplexen Betreu-
ungsabldufe der Kinderonkologie integriert werden. Dem Ansatz zugrun-
de liegen die profunde klinikeigene Erfahrung in der Palliativversorgung
sowie publizierte und kommunizierte wissenschaftliche Erkenntnisse
anderer Kliniken. Das Projekt stiitzt sich auf folgendes Konzept:

o Alle Mitarbeiter des Projekts sind prinzipiell in die ambulante und —
mit Ausnahme des EPD — in die stationdre Versorgung aller Patienten
integriert.

® Die Tatigkeit des Arztes umfasst die ambulante/tagesklinische
medizinische Betreuung onkologisch erkrankter Kinder in kurativer und
inshesondere in palliativer Situation. Im Rahmen dessen (ibernimmt er
durch regelméBigen Kontakt mit der Familie, mdglichst ab Diagnose-
stellung, die Rolle des Partners fiir den Patienten und die Familie. Er
koordiniert die Entlassung in die hdusliche Betreuung, indem er die
Versorgungsstrukturen vor Ort einschétzt. SchlieBlich tibernimmt er
,rund um die Uhr* die hduslich-arztliche Palliativbetreuung , die jedoch,
dem Wunsch eines Patienten entsprechend, dann auch durch ein
anderes, erfahrenes drztliches Teammitglied tibernommen werden kann.
Zusétzlich wird die Zusammenarbeit mit dem Hausarzt/-arztin vor Ort
angestrebt. Die ausfiihrliche medizinische Dokumentation und Fortbil-
dungen zur padiatrischen Palliativmedizin dienen der Qualitatssicherung.

® Die ambulante Kinderkrankenschwester des EPD steht einem Kind
und dessen Familie durch regelméBige Haushesuche zumeist am néchsten
und sollte somit die interdisziplindre hdusliche Palliativbetreuung koordi-
nieren.
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o Mitarbeiterinnen aus dem psychosozialen Team betreuen einen
Patienten und seine Familie wéhrend der stationdren Aufenthalte und
ambulant. Dadurch kann ein flr die hdusliche Betreuung unerléssliches
Vertrauensverhéltnis aufgebaut werden. ,Leben jeden Tag* wird die
hausliche psychosoziale Palliativbetreuung ,rund um die Uhr* sowie die
Nachsorge verwaister Familien sicherstellen.

@ Die Tatigkeit der Projektkoordination beinhaltet schwerpunktmaBig
die Forderung der vernetzten Zusammenarbeit mit anderen relevanten
Einrichtungen in der Region und auf Bundesebene, die konzeptionelle
Weiterentwicklung des Projekts in Abstimmung mit den Beteiligten und
die Recherche zu tragbaren Finanzierungskonzepten. Die Stelle wird
durch eine Gesundheitswissenschaftlerin (Public Health) bekleidet.

® Projektintern tauschen sich alle Beteiligten regelmaBig im Rahmen
einer ,AG Palliativbetreuung” aus.

@ SchlieBlich ist die inhaltliche Vernetzung mit bestehenden Zentren
der padiatrischen Palliativmedizin in Deutschland ein wesentlicher
Bestandteil des Projektkonzepts. Sie dient dazu, Qualitatsstandards zu
etablieren.

Seit vielen Jahren unterstiitzt KINDerLEBEN, der Verein zur Forderung
der Klinik fur krebskranke Kinder Berlin, Projekte der Klinik fir Pédiatrie
mit Schwerpunkt Onkologie/Hdmatologie an der Charité zur verbesserten
Patientenversorgung. Der Aufbau von ,Leben jeden Tag“ wird von
KINDerLEBEN zundchst flir ein Jahr finanziell getragen. Durch eine volle
Arztstelle, eine halbe Koordinatorinnenstelle und Ubernahme aller
Sachmittel und Reisekosten soll die praktische Palliativbetreuung sicher-
gestellt werden. Wesentliche Bestandteile des ersten Projektjahrs
werden die Vernetzung zu bestehenden Projekten der padiatrischen
Palliativversorgung, die Evaluierung der geleisteten Projektarbeit sowie
die Erdrterung zukinftiger Finanzierungsmodelle bis hin zur Regel-
finanzierung sein. Vor dem Hintergrund der aktuell gefiihrten offentlichen
Diskussion um eine Neugewichtung und Verbesserung der Palliativ-
betreuung in Deutschland soll das Vorhaben einen wichtigen Beitrag auf
dem Gebiet der padiatrisch-onkologischen, hduslichen Palliativ-
versorgung leisten. |



Ehrlichkeit, eine Palliativdiagnose
frithzeitig zu erdffnen, sind unbe-
dingte Bestandteile verantwortungs-
bewusster, kinderonkologischer
Titigkeit. Denn nur durch diese Of-
fenheit wird sowohl dem Patienten
und seiner Familie als auch dem be-
treuenden Team die Moglichkeit ge-
geben, die Bedeutung solch einer
Diagnose zu erfassen. Gemeinsam
konnen Patient, Familie und Team
dann etwa eine weitere Chemothera-
pie gegen ein palliatives Therapie-
konzept abwigen, mogliche lebens-
verlingernde Mafnahmen diskutie-
ren und schlieflich ein fiir die Fami-
lie geeignetes Konzept zur palliati-
ven, ambulant-hduslichen Betreu-
ung erstellen.

Eine Befragung verwaister Eltern
durch das Dana-Farber Cancer In-
stitute und das Children’s Hospital
in Boston ergab, dass die hédusliche
Betreuung eines krebskranken Kin-
des tatsdchlich Dbesser verlduft,
wenn die Palliativdiagnose friihzei-
tig eroffnet wird (2). In einem &hnli-
chen Sinn duBlert sich Mechthild
Ritter in ihrem Buch ,,Wenn ein
Kind stirbt* tiber die Zeit zwischen
Diagnoseeroffnung und Tod: ,,Das
Wissen um die Krankheit des Kin-
des kann die Aufmerksamkeit fiir
die kostbaren Augenblicke, fiir die
Gegenwart und den Wert der Ge-
meinschaft erh6hen und somit zu
Lebensqualitit und Fiille in der ver-
bleibenden Zeit fiihren.” (3)

Eine ganzheitliche Palliativbe-
treuung onkologisch erkrankter
Kinder wird sich an der gesell-
schaftlichen Realitdt eines Landes
orientieren und wird den histo-
rischen, organisatorischen und fi-
nanziellen Gegebenheiten des je-
weiligen Gesundheitssystems Rech-
nung tragen. Dariiber hinaus wer-
den medizinethische Fragen in ver-
schiedenen Lindern durchaus un-
terschiedlich gewertet und beant-
wortet und Kernaussagen des Pal-
liativgedankens unterschiedlich in-
terpretiert. Doch der Wunsch nach
Symptom- und Schmerzfreiheit des
Kindes hat sich in der Palliativver-
sorgung als universell herausge-
stellt. Onkologisch erkrankte Kin-
der leiden am Ende ihres Lebens zu
90 Prozent unter sehr belastenden
Symptomen wie Schmerzen, Dy-

spnoe oder Miidigkeit (4). Hier ist
eine qualitativ hochwertige Pallia-
tivmedizin von enormer Bedeu-
tung. Gleichsam entscheidend ist
eine am subjektiven Bedarf orien-
tierte psychosoziale Mitbetreuung
der Familie, das Eingehen auf spi-
rituelle und religiose Fragen sowie
schlieBlich die Nachsorge fiir die
verwaiste Familie.

Die kinderonkologischen Klini-
ken in Deutschland fungieren in er-
ster Linie als Einrichtungen zur
Primirtherapie. In den emotional
dulerst belastenden Zeiten der Dia-
gnose und des weiteren Therapie-
verlaufs entsteht zwischen Patient,
Familie und betreuendem Team zu-
meist ein gegenseitiges und sehr
personliches Vertrauensverhéltnis.
Im Falle von Tumorprogression und
fehlender kurativer Heilungsmog-
lichkeit ist es die Pflicht des behan-
delnden Teams, das Wissen um die
Prognose mit der Familie zu teilen
und ihr erkldrend, trostend und
zuhorend zur Seite zu stehen. Die
Kldrung des Betreuungsbedarfs fiir
Patient und Familie im medizini-
schen, pflegerischen und psychoso-
zialen Bereich ist in der pédiatri-
schen Palliativversorgung ein uner-
lasslicher Schritt auf dem Weg zur
nachfolgenden praktischen Betreu-
ung. Denn je individueller diese er-
folgen kann, desto eher wird sie da-
zu beitragen, eine an und fiir sich
unertrigliche Situation fiir Patient
und Familie ein kleines Stiick er-
traglicher zu machen. Dartiiber hin-
aus konnen auf diese Weise sta-
tiondre Aufenthalte wihrend des
letzten Lebensabschnitts vermieden
werden. Eine vergleichende Unter-
suchung zeigte, dass Eltern, die ihr
Kind mit Unterstiitzung zu Hause
selbststandig pflegten, die Auswir-
kungen des erlebten Todes ihres
Kindes auf ihre Ehe, auf ihre soziale
Neuorientierung, ihre religiosen
Vorstellungen und ihr Verhiltnis zu
Tod und Sterben allgemein als deut-
lich positiver einschitzten als El-
tern, deren Kind in einer Klinik ver-
starb. Erstere Gruppe von Eltern
war auch im Verlauf des Sterbens
und nach dem Tod ihres Kindes
deutlich weniger von Schuldge-
fiihlen und Selbstvorwiirfen betrof-
fen als diejenige, deren Kinder im
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Krankenhaus starben (5). Die mei-
sten Kinder und Jugendlichen in ei-
ner palliativen Situation duflern den
Waunsch, zu Hause sterben zu kon-
nen (6, 7). Die Verkniipfung von sta-
tiondrer, ambulanter und schlieBlich
hiuslicher Betreuung kann dem
tatsdchlichen Bedarf einer Familie
Rechnung tragen.

Noch immer sind jedoch unheil-
bar onkologisch erkrankte Kinder
und ihre Familien in Deutschland
sowohl medizinisch-pflegerisch als
auch psychosozial unterversorgt
(8). Viele Kliniken unternehmen
individuelle Anstrengungen dahin-
gehend, diesen Mangel zu beheben.
70 Prozent der deutschen kinder-
onkologischen Einrichtungen orga-
nisieren eine palliative Betreuung,
39 Prozent bieten Hausbesuche
durch  Kinderkrankenschwestern
oder Arzte an, und 13 Prozent ha-
ben ein ,,Palliative Care Team* an
ihrer Klinik etabliert. Palliative Be-
treuung auf Basis personlichen En-
gagements ohne eine Form der fi-
nanziellen und zeitlichen Kompen-
sation ist dabei allgemein verbrei-
tet (9). Das Institut fiir Kinder-
schmerztherapie und pidiatrische
Palliativmedizin der Vestischen
Kinderklinik Datteln in Zusam-
menarbeit mit der Kinderonkologie
der Universitidt Miinster sowie die
kinderonkologischen Abteilungen
der Universitidten Bonn und Dres-
den haben durch qualitativ hoch-
wertige Projektarbeit und Umset-
zung palliativer Konzepte eine Vor-
reiterrolle fiir die Etablierung und
Professionalisierung der pédia-
trisch-onkologischen Palliativver-
sorgung iibernommen. Mit dem
Projekt ,,Leben jeden Tag* soll an
der Klinik fiir Pédiatrie mit
Schwerpunkt Onkologie/Himato-
logie der Charité Berlin eine ganz-
heitliche hédusliche Palliativbetreu-
ung fiir Patienten in inkurabler Si-
tuation etabliert werden.

0 zitierweise dieses Beitrags:
Dtsch Arztebl 2006; 103(15): A 995-997.
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Zuwendung erfahren

Der Prasident der Bundesarztekammer lehnt aktive

Euthanasie kategorisch ab.

E s gibt kein einklagbares Recht
auf aktive Sterbehilfe.” Das
sagte Prof. Dr. med. Jorg-Dietrich
Hoppe auf der Er6ffnungsveranstal-
tung des 109. Deutschen Arztetages
am 23. Mai in der Magdeburger
Stadthalle. Damit reagierte der Pr-
sident der Bundesirztekammer auf
Forderungen des Rechtsphiloso-
phen und Strafrechtlers Prof. Dr.
phil. Reinhard Merkel, der sich
kiirzlich auf dem Internistenkon-
gress in Wiesbaden fiir eine Freiga-
be von aktiver Euthanasie (Totung
auf Verlangen) und eines von Arzten
assistierten Suizids in bestimmten
Situationen ausgesprochen hatte.
Damit vertrete Merkel zwar eine
Minderheitenposition, diese werde
aber zunehmend offener vorgetra-
gen, sagte Hoppe. Das zeige auch
der Vorsto3 des friitheren Hambur-
ger Justizsenators Roger Kusch zur
Legalisierung der Euthanasie.
Merkel habe seine Forderungen
nach Zulassung der Euthanasie ex-
plizit an die Arzteschaft adressiert.
Er hatte die Bundesdrztekammer
aufgefordert, ,,ihren Widerstand ge-
gen die standesethische Akzeptanz
des assistierten Suizids endlich auf-
zugeben®. Dazu Hoppe: ,,Ich hitte

Herrn Merkel schon etwas mehr
Sorgfalt in der Recherche zugetraut.
Er hitte sich nur die Beschliisse ver-
gangener Arztetage anschauen miis-
sen, dann wiisste er: Fiir die deut-
sche Arzteschaft ist Totung von Pa-
tienten, und dazu gehort auch der as-
sistierte Suizid, tabu. Und dabei
bleibt es auch!

In den Grundsitzen zur drztli-
chen Sterbebegleitung aus dem Jahr
2004 habe die Bundesidrztekammer
verdeutlicht, dass MalBnahmen zur
Verlingerung des Lebens in Ube-
reinstimmung mit dem Willen des
Patienten unterlassen oder nicht
weitergefilhrt werden  konnten,
wenn diese nur den Todeseintritt
verzogerten und die Krankheit in
ihrem Verlauf nicht mehr aufgehal-
ten werden konne. Weil bei Sterben-
den die Linderung des Leidens im
Vordergrund stehen konne, diirfe ei-
ne moglicherweise dadurch beding-
te unvermeidbare Lebensverkiir-
zung hingenommen werden. Die
drztliche Verpflichtung zur Leben-
serhaltung bestehe daher nicht unter
allen Umstdnden. Daraus konne
aber nicht abgeleitet werden, dass
der Patient das Recht habe, getotet
zu werden.
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In: Porz F, Erhardt H: Case-Management in
der Kinder- und Jugendmedizin. Georg
Thieme Verlag 2003; 1-10.

Anschrift fiir die Verfasser

Dr. med. Tobias Kajetan Reindl

Charité Universitdtsmedizin Berlin, CVK
Otto-Heubner-Centrum fir Kinder- und
Jugendmedizin

Klinik fir Padiatrie mit Schwerpunkt Onkologie/
Hématologie

Augustenburger Platz 1, 13353 Berlin

E-Mail: tobias.reindl@charite.de

Angemessene Schmerztherapie
und menschliche Zuwendung
Unheilbar kranke Menschen konn-
ten ihr Leben bis zuletzt als lebens-
wert empfinden, wenn sie professio-
nell betreut werden, Zuwendung er-
fahren und nicht allein gelassen
werden. ,,Daran sollten wir wider al-
le Versuchungen des Zeitgeistes
festhalten, forderte Hoppe. Der
Deutsche Arztetag unterstrich dies
in einem einstimmigen Beschluss:
,Statt eines Totungsangebotes muss
arztliche und pflegerische Aufgabe
sein, die Lebensqualitit unheilbar
kranker Menschen bis zuletzt zu er-
halten.* Eine angemessene
Schmerztherapie und die menschli-
che Zuwendung fiir die von Leiden,
Krankheit und Behinderung Betrof-
fenen miissten daher vorrangige ge-
sellschaftspolitische Aufgabe sein.
Dies erfordere eine flichendecken-
de palliativmedizinische Versor-
gungsstruktur durch den Auf- und
Ausbau von Palliativstationen, sta-
tiondren Hospizen und ambulanten
Hospiz- und Palliativstationen. Eine
bedarfsgerechte spezialisierte Pal-
liativversorgung miisse durch eine
gesetzliche Regelung abgesichert
werden, und die dafiir erforderli-
chen Mittel miissten bereitgestellt
werden. Hoppe begriifite diesen An-
trag als ,,Riickendeckung fiir den Ju-
ristentag®. |
Gisela Klinkhammer



