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Zusammenfassung

Die letzte Lebensphase gut zu gestalten ist eine
nicht einfache Aufgabe. Zehn praxisrelevante Er-
kenntnisse sollen DenkanstéBe geben: Uber die
Endlichkeit wird nur schwer gesprochen, was aber
wichtig ist, um sinnvolle Therapieentscheidungen
treffen zu konnen. In Zeiten klinischer Unsicher-
heit sollte “the best of both worlds” angeboten wer-
den. Nichts-Tun kann auch richtig sein, vor allem
so optimiert wie in der Palliativ- und Hospizver-
sorgung. Unser allgemeines Gesundheitssystem ist
fragmentiert und auf die Begleitung in der letzten
Lebensphase (noch) nicht gut vorbereitet. In dieser
Situation Todeswiinsche zu haben ist normal. Als
Gesunder kann man sich jedoch nicht wirklich die
Situation vorstellen.

Schliisselworter: Letzte Lebensphase, Palliativ-
versorgung, Hospizversorgung, Endlichkeit,
Sterben

Abstract

Assistance during the last phase of life is not an
easy task. Ten practical insights will be addressed in
this article. It is difficult to talk about finality, but
this is important in order to be able to make mea-
ningful therapeutic decisions. In situations of clini-
cal uncertainty, “the best of both worlds” should be
offered. Paradoxically, doing nothing may at times
be the optimal palliative care. Additionally, in some
situations, professionals have difficulties some-
times understanding a person’s wish to die. Yet, at
present, our health care system is fragmented and
not yet well-prepared for care in a person’s last pha-
se of life.
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Im Gesundheitswesen allgemein, aber auch
in der Palliativ- und Hospizarbeit erfolgt die Dis-
kussion zur klinischen Versorgung und Beglei-
tung, sowie der Lehre und der Forschung, oft aus
unserer Systemsicht als Professionelle. Dies ist
natiirlich vollkommen verstandlich, da wir uns ja
(noch) auf ,dieser Seite‘ unserer Welt befinden. Je-
doch sollten wir - um unsere Aufgaben in diesem
Feld noch besser bewiltigen zu kénnen - immer
wieder einmal versuchen, uns in die Betroffenen-
sicht zu versetzen. Dies kann auch dazu fiithren,
dass wir besser vorbereitet sind, sobald wir selbst
in diese Situation geraten.

Im Folgenden mdchte ich zehn fiir mich wich-
tige Erkenntnisse formulieren, die ich mit zuneh-
mendem Lebensalter und inzwischen mehr als
35Jahren Engagement in der Hospizbewegung und
17 Jahren als Direktor eines akademischen Pallia-
tiv- und Hospizzentrums gewonnen habe. Dabei
soll diese Reflexion nicht nur rein subjektiv sein,
sondern sich auf aktuelle Studienerkenntnisse
beziehen und soll und kann Anregung fiir weitere
personliche Gedanken sein.

Erkenntnis 1: Es wird mich betreffen

Als Gesunder gehen wir — meist unbewusst
und wahrscheinlich aufgrund eines psycholo-
gischen Schutzmechanismus - regelhaft davon
aus, dass uns das Schicksal unserer Patienten
nicht selbst widerfahren wird. Eines Tages wird
uns dann aber ,plétzlich und unerwartet die Dia-
gnose einer unheilbaren Erkrankung gestellt. Von
jetzt auf gleich stiirzt man aus der Normalitét hi-
nab, so wie dies in sehr bertithrender und offener
Art der Psychiater Schreiber in dullerst person-
lichen Notaten festgehalten und publiziert hat.!
Die normale Reaktion ist, dass man sich natiirlich
fragt: Warum gerade ich? Die Antwort ist einfach:
Weil es der Statistik entspricht und damit wahr-
scheinlich ist! In unseren Gesellschaften stirbt
etwa 1% der Bevolkerung im Jahr, und davon zwei
Drittel mit oder an einer bekannten Grunderkran-
kung.> Der von vielen oft gewiinschte plétzliche

Tod ist also eher unwahrscheinlich, ein vorher-
sehbarer und damit gestaltbarer Sterbeprozess
jedoch sehr viel wahrscheinlicher. Als Todesursa-
chen findet sich eine Krebserkrankung etwa 25%,
hiufiger ist jedoch eine Ursache im Bereich des
Herz- und Kreislaufsystems (mehr als ein Drittel),
bei ungefahr 10% liegt eine Atemwegserkrankung
zugrunde, und der Rest verteilt sich auf viele ver-
schiedene Diagnosen.

Wie aber wollen wir — Sie? ich? — diese Phase
verleben? Oft fallen dann Begriffe wie ,wiirdevoll’,
,selbstbestimmt’, ,informiert". Diese Phase gilt es
also nach den eigenen Vorstellungen zu gestal-
ten. Also ist die wahrscheinlichste Todesursache
fiir uns alle die eines vorbereiteten Sterbens an-
hand einer bekannten Grunderkrankung, und so-
mit werden die hier angesprochenen Themen uns
selbst betreffen — als Patient oder als Angehoriger.

Erkenntnis 2: Ich brauche geeignete Informa-
tionen

Um ,selbstbestimmt‘ und ,informiert die
letzte Lebensphase zu gestalten, brauchen wir
geeignete Informationen. Dazu miissen wir als
Betroffene jedoch wissen, dass die ,Risikokom-
munikation’, also die Kommunikation {ber
Wabhrscheinlichkeiten in der Medizin nicht ge-
lehrt wird und somit nicht unbedingt gut gelingt.
Das Harding-Zentrum fiir Risikokompetenz am
Max-Planck-Institut fiir Bildungsforschung in
Berlin hat dies in einem Artikel im Deutschen
Arzteblatt anschaulich dargelegt.+ Ein Beispiel,
welches sie beschreiben, betrifft das Screening
fiir Mamma-Karzinome: Im Falle eines positiven
Ergebnisses des Mammakarzinom-Screenings
bedeutet dies nur mit einer Wahrscheinlichkeit
von 9 in 98 Fillen tatsdchlich einen vorliegenden
Tumor. Dies ergibt sich - bei gleicher Rate von
falsch-positiven Ergebnissen - aus der Gott sei
Dank geringen Quote wirklich vorliegender Tu-
more. Dies sollte dann auch entsprechend im Auf-
klarungsgesprach kommuniziert werden, da ein
solcher Befund selbstverstindlich die betroffene
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Frau im Sinne eines Nocebo-Effektes auch sehr
stark in der Lebensqualitit einschrankt. Ein nega-
tiver Effekt von Arzt-Patienten-Interventionen ist
bisher besonders gut fiir die Kommunikation von
moglichen Nebenwirkungen untersucht worden.s

Ebenso zu beachten ist als zweites Beispiel der
sogenannte Vorlauf-Bias.® Wird aufgrund eines
Screenings ein Tumor frith erkannt, kann er natiir-
lich frithzeitig behandelt werden. Ist diese Thera-
pie erfolgreich und iiberlebt der Patient 5 Jahre, so
wird oft von ,Heilung‘ gesprochen, auch wenn der
Tumor nach einiger Zeit wiederkommt und dann
zum Tode fiithrt. Ohne das Tumor-Screening wire
der Tumor nicht erkannt worden und wiirde dann
eventuell erst viel spiter so grof, dass er klinisch
in Erscheinung tritt. Dann ist meist jede Therapie
umsonst, der Patient wiirde dann aber eventuell zu
einem dhnlichen Zeitpunkt versterben wie im erst-
genannten Fall mit Screening. Fiir die Betroffenen
das identische Schicksal, jedoch ohne jahrelanges
Leben als Patient (auch hier wieder ein Nocebo-Ef-
fekt?). Und mit Sicherheit wird dem Patienten von
drztlicher Seite ein schlechtes Gewissen gemacht,
dass er sich nicht hat screenen lassen.

Ebenso werden Erfolge der Medizin oft in re-
lativen Zahlen, wie z. B. als ,Verdoppelung der Le-
benszeit® angegeben, die absoluten Zahlen (z. B.
,von drei auf sechs Monate®) jedoch oft nicht so klar
kommuniziert. Fiir einen Gesunden, der eine ent-
sprechende Diagnose mit dieser Prognose erhilt,
ist wahrscheinlich die Information, innerhalb we-
niger Monate zu versterben, zundchst wichtiger als
die Information, dass dies in drei oder sechs Mo-
nate sein kann. Fiir uns Arzte leichter zu kommu-
nizieren ist natiirlich die positive Nachricht, die
eigentlich negative (der ,weifle Elefant im Raum)
wird oft nicht angesprochen. Um also die letzte
Lebensphase informiert gestalten zu konnen, miis-
sen die vorhandenen Informationen so vermittelt
werden, dass die Betroffenen auch wirklich eine
Grundlage zur Entscheidung haben. Wenn von
drztlicher Seite nicht ,freiwillig® angesprochen,
miissen wir es als Betroffene aktiv einfordern.
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Erkenntnis 3: Ich wiinsche mir rechtzeitige
Gespréche iiber die absehbare Endlichkeit

Unsere Studie iiber das letzte Lebensjahr in
Kéln hat ergeben, dass immerhin ein Drittel der
von in Kéln Verstorbenen Angehdrigen angeben,
dass ihnen vor dem Versterben nicht mitgeteilt
wurde, dass die Erkrankung zum Tode fithren
wiirde.” Bei denen es kommuniziert wurde, war
es in der Hilfte der Fille sechs Monate bis iiber
einem Jahr im Vorfeld thematisiert worden, bei
immerhin 22% nur in den letzten Lebenswochen
oder -monaten. Derartige Gespriche finden haupt-
sdchlich mit dem Arzt im Krankenhaus statt, weil
dort meist die Erkrankung oder das Fortschreiten
einer Erkrankung diagnostiziert wird. Von diesen
Gesprichen wurde aber in 30% von den Angeho-
rigen berichtet, dass dieses Gesprich (eher) nicht
einfiihlsam verlaufen sei.

Natiirlich wissen wir nicht, was konkret in
den Einzelfillen gesagt wurde, wie es von den An-
gehorigen aufgenommen wurde und wie es dann
im Nachhinein wiedergegeben wird. Aullerdem
hingt viel von der konkreten medizinischen Situa-
tion ab. Natiirlich gibt es das Recht auf Nicht-Wis-
sen. Eine fehlende einfithlsame und empathische
Kommunikation war in unserer Studie jedoch ein
Faktor von zwei, weswegen die Angehdrigen mit
der Versorgung im gesamten letzten Lebensjahr
nicht zufrieden waren.®

Natiirlich ldsst sich das ,letzte Lebensjahr* erst
im Nachhinein objektivieren. Da wir alle aber vor-
wirts leben und Entscheidungen treffen miissen,
ist die Prognoseabschitzung ein wesentlicher
Punkt in der Arzt-Patienten-Kommunikation.
Obwohl wir den genauen Todeszeitpunkt natiir-
lich nicht vorhersagen kénnen, diirfen wir uns als
Arzte nicht aus der Verantwortung stehlen: ,,Das
kann ich nicht sagen.” International hat sich eine
sogenannte ‘surprise question’ etabliert: Wire ich
uberrascht, wenn ich hore, dass der Patient, der
gerade vor mir sitzt, innerhalb des nachsten Jahres
verstirbt?® Dies ist eine Frage fragt zur klinischen
Erfahrung, der Intuition des Arztes. Sie dient
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nicht dazu, eine exakte Prognose abzugeben, son-
dern soll eher eine Reflexionsfrage darstellen. Falls
ich nicht tiberrascht wire, sollte ich spatestens
jetzt mit meinem Patienten iiber palliative The-
men reden. Aullerdem: Wir als Betroffene denken
in der Regel, dass wir ldnger leben, als dies unsere
behandelnden Arzte tun. Das ist psychologisch
verstandlich und nicht das wesentliche Problem.
Das Problem ist, dass Arzt und Patient meist nicht
dariiber reden.”

Ein Sterben, wenn es denn vorhersehbar ist,
sollte nicht ,einfach passieren‘. Wieviel vorher
wollen Sie iiber Thren nahenden Tod informiert
sein? Tage? Wochen? Monate? Versuchen Sie, sich
dartiber im Klaren zu werden und dies offen mit
Threm Arzt anzusprechen, so dass er weil3, was Sie
wissen wollen.

Erkenntnis 4: Ich wiinsche mir einen Arzt, der
die sinnvollen Therapieoptionen ehrlich mit
mir bespricht

Viele Studien haben gezeigt, dass die groR3-
te Mehrheit von Betroffenen eine offene Kom-
munikation iiber die Prognose der Erkrankung
wiinscht. Natiirlich wollen fast alle moglichst lan-
ge leben, aber nur dann, wenn auch die Lebens-
qualitdt gut ist." Eine Lebensverldngerung ,um
jeden Preis® wiinschen sich die allerwenigsten.
AuRerdem spiiren es die meisten schwer kranken
Patienten, dass etwas in ihrem Korper gar nicht
stimmt. Daher empfinden es viele paradoxerweise
als entlastend, offen die Wahrheit zu hdren. Diese
Fakten sollten dazu beitragen, dass immer offener
iber die reale klinische Situation gesprochen
wird und wir als Arzte weniger Angst vor ,Aufkli-
rungsgesprachen‘ haben.

Oft kommt es jedoch immer noch zu einer
Ubertherapie am Lebensende. Warum ist das so?
Haufig wird mit dem ,Therapiewunsch’ des Pati-
enten argumentiert. Aber steht dahinter wirklich
der Wunsch nach ggf. unsinnigen Therapiemal3-
nahmen? Hier sollten wir uns als Arzte an unseren
klaren Auftrag erinnern, dass wir nach Festlegung

des realistisch méglichen und (vom Patienten)
gewtinschten Therapieziels die medizinische In-
dikation fiir eine Manahme stellen. Oft wird in
der klinischen Praxis sofort die Frage nach den
Mafnahmen (,Was kénnen wir jetzt tun?“), nicht
jedoch nach dem Therapieziel gestellt. Dieser
,Schritt zuriick® erspart viele unsinnige MaRBnah-
men. Als Patienten konnen wir dann eine derartige
medizinische MaBnahme jederzeit auch ablehnen.
Unser Patientenwille ist also ein Abwehrrecht. Da
diese Schritte im Prozess einer Therapieentschei-
dung im Alltag immer wieder vergessen werden,
haben wir in der S3 Leitlinie Palliativmedizin ein
eigenes Kapitel hierzu verfasst.>

Erkenntnis 5: In Zeiten klinischer Unsicherheit
wiinsche ich mir "the best of both worlds”

Natiirlich ist bei einer fortschreitenden Erkran-
kung der Ubergang in die ,.eindeutige palliative
Phase nicht immer sofort klar. Vorher kommt es
oft zu einer Phase, in der krankheitsmodifizierende
Therapiemalnahmen vielleicht einen Erfolg brin-
gen. “Plan for the best, but prepare for the worst”
- fiir den besten Ausgang der Behandlung planen,
sich aber gleichzeitig auch auf den schlechtesten
Ausgang vorbereiten. Daher brauchen wir als Be-
troffene gerade in dieser Phase klinischer Unsi-
cherheit einer fortschreitenden Erkrankung “the
best of both worlds”, so wie es die ASCO, die ame-
rikanische onkologische Gesellschaft formuliert.s
In dieser Phase klinischer Unsicherheit braucht
es also — fiir Tumorerkrankungen - gleichzeitig
die beste Onkologie und zugleich die beste pallia-
tivmedizinische Versorgung. Dies hat bereits die
Studie von Temel et al vor mehr als zehn Jahren
gezeigt, und diese Erkenntnis hat sich inzwischen
in allen nationalen und internationalen Leitlinien
durchgesetzt:+ Palliativmedizin also nicht mehr
erst dann denken, wenn krankheitsmodifizierende
Therapiemallnahmen gar keinen Sinn mehr ma-
chen, sondern méglichst frithzeitig parallel dazu.
Dies fithrt regelhaft nicht nur zu einer deutlich
besseren Lebensqualitdt der Betroffenen, sondern
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kann - sozusagen als Nebenwirkung - auch eine
deutliche Lebensverlingerung zur Folge haben,
in der Studie von Temel et al. im Mittel von 8 auf
11 Monate beim fortgeschrittenen Lungen-Krebs.’s

Diese Praxis, onkologische Versorgung und Pal-
liativmedizin gleichzeitig zu denken, ist bisher in
unserem Gesundheitssystem noch nicht regelhaft
verankert, wire aber der Goldstandard. Was hier
fiir Tumorerkrankungen formuliert ist, gilt sinn-
hafterweise natiirlich auch fiir alle anderen schwe-
ren und fortschreitenden Grunderkrankungen. In
diesen anderen medizinischen Disziplinen ist die-
ser Gedanke noch weniger etabliert, sodass wir als
Betroffene (meist {iber die Angehérigen) versuchen
sollten, dies einzufordern.

Erkenntnis 6: Auch ,Nichtstun’ kann richtig
sein, ,optimiertes Nichtstun' erst recht

Es ist ein psychologisch menschliches Grund-
bediirfnis, in schwierigen Situationen eher etwas
zu tun als nichts zu tun - zumindest haben wir
dann die besten Uberlebenschancen, wenn wir in
der afrikanischen Steppe einem Léwen begegnen.
Dies galt lange auch fiir die moderne Medizin, wo-
bei sich eine abwartende Haltung auch immer 6fter
durchsetzt (“wait and see”).

,Ich kann nichts mehr fiir Sie tun“, das horen
sicher immer noch viele Patienten tagtiglich in
unserem Gesundheitssystem. In dieser Situation
beginnt dann oft Palliativ- und Hospizarbeit - so-
zusagen als ,optimiertes Nichts-Tun’. ,Wir miissen
lernen, anders nichts zu tun® hat Cicely Saunders
einmal gesagt, die Begriinderin der modernen
Hospizbewegung. Multiprofessionelle und inter-
disziplindre Symptomkontrolle einschlieBlich eh-
renamtlicher Begleitung, Patienten und Angehori-
ge als “unit of care” verstehen, relevant fiir Tumor
und Nicht-Tumor-Erkrankungen (von Beginn an
war St. Christopher’s auch fiir Patienten mit ALS
[Amyotrophe Lateralsklerose] zustdndig), Sterbe-
und Trauerbegleitung - all dies kann die Palliativ-
und Hospizarbeit anbieten und tut damit so viel in
einer Phase, wenn ,,wir nichts mehr tun konnen.“
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Erkenntnis 7: Unser Gesundheitssystem ist
sehr fragmentiert und auf die Situation des
letzten Lebensjahres (noch) nicht gut vorbe-
reitet

In unserer Studie zum letzten Lebensjahr in
Koéln haben wir gesehen, dass im Wesentlichen alle
Strukturen des Gesundheitssystems an der Betreu-
ung und Begleitung von Menschen in ihrem letzten
Lebensjahr beteiligt sind.” Dies sind am héufigsten
das Krankenhaus, der Hausarzt und der Facharzt.
Natiirlich dndern sich Versorgungsorte im Laufe
des letzten Lebensjahres, vor allem weg von der
Hauslichkeit hin zur Versorgung im Krankenhaus,
und so kommt es in den letzten vier Lebensmona-
ten zu einem deutlichen Anstieg von Krankenhaus-
einweisungen. Dabei ist jedoch beachtenswert,
dass die subjektive Einschitzung der ,Zufrieden-
heit’ mit den einzelnen Versorgern im letzten Le-
bensjahr immer besonders schlecht bezogen auf
das Krankenhaus (Allgemein- oder Intensivstati-
on) ausfillt. Strukturen von Palliativmedizin und
Hospiz sind immer weit oben (stationdres Hospiz,
Palliativstation, spezialisierte ambulante Palliativ-
versorgung [SAPV], Hospizdienst).

Die Unzufriedenheit mit der Versorgung im
gesamten letzten Lebensjahr korreliert ursichlich
mit zwei Faktoren: Erstens ist es die als wenig em-
pathisch empfundene Kommunikation (s. Erkennt-
nis 3), zum Zweiten ist es auch das Gefiihl der Frag-
mentiertheit und der unkoordinierten Versorgung
im letzten Lebensjahr.®* Obwohl also die Kranken-
kassenbereits viel Koordination bezahlen (z. B.durch
den Hausarzt, Case Management im Krankenhaus,
Koordination durch Hospizdienste, Koordination in
der SAPV) scheint dies im Verlauf des gesamten letz-
ten Lebensjahres nicht bei den Betroffenen wirklich
anzukommen. Sobald Betroffene im palliativen und
hospizlichen Versorgungs-Netz angekommen sind,
steigt die Zufriedenheit deutlich und das Gefiihl der
Unkoordiniertheit verschwindet.” Hier miissen wir
zukiinftig weitere Losungen implementieren, da-
mit dieses Gefiihl auch in der Versorgung im allge-
meinen Gesundheitssystem entstehen kann. Da es

n
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grol3e regionale Unterschiede der Verfiigbarkeit und
des Einbeziehens von palliativen und hospizlichen
Strukturen gibt, sollten solche Losungen auf die je-
weilige Region zugeschnitten sein.>

Erkenntnis 8: Ich darf Todeswiinsche haben
und duBern - das ist normal

Aufgrund unseres Interessen- und Forschungs-
schwerpunktes ,Todeswiinsche’, das wir seit mehr
als 10 Jahren bearbeiten, ist uns klargeworden, dass
Gedanken zu Todeswiinsche zu haben fiir die Le-
bensphase mit schwerer Erkrankung normal ist.»
Gute Palliativ- und Hospizversorgung schafft erst
die Voraussetzung, tiber die eigene Situation in
Ruhe nachzudenken, und dazu gehdren auch Ge-
danken an Todeswiinsche. Dies bedeutet nicht, dass
diese gleich mit einer Aktion versehen sind, ganz oft
werden sie einfach nur geduRert, weil die Situation
schwer ist. Oft sind sie auch auf einen zukiinftigen
hypothetischen Zeitpunkt gerichtet, nur selten sind
dies ganz konkrete akute Wiinsche bis hin zur aku-
ten Suizidalitit. Ganz oft sind sie paradoxerweise
auch mit Lebenswillen vergesellschaftet — insge-
samt also eine ganz komplexe Situation.>

Ich wiirde mir in dieser Situation wiinschen,
solche Gedanken dufern zu diirfen, ohne dass sie
gleich verteufelt und abgewehrt wiirden, aber auch
ohne dass mir gleich die Assistenz zum Suizid an-
geboten wird. Weil Todeswiinsche hiufig vorkom-
men und das Gesprich dariiber sie nicht ausldsen,
sondern sehr entlastend wirken kann, formulieren
wir in der S3 Leitlinie Palliativmedizin im Kapitel
,Umgang mit Todeswiinschen‘ die Empfehlung:
,Bei Patienten mit einer nicht heilbaren Krebser-
krankung sollte im Verlauf das Vorhandensein
von Todeswiinschen aktiv erfragt werden.“ Bei der
Formulierung der gesamten Leitlinie haben wir
selbstverstindlich nicht nur die Tumorpatienten
im Blick gehabt, sondern alle moglichen Diagno-
sen in der Palliativphase.

Bisher sind wir im Gesundheitssystem — auller
in der Welt der Psychiatrie — nie systematisch auf
den Umgang mit Todeswiinschen vorbereitet wor-

den. Vor dem Hintergrund der neueren Gesetzes-
lage wird dies jedoch umso wichtiger. Zur Steige-
rung der Kommunikationskompetenz im Umgang
mit Todeswiinschen gibt es inzwischen verschie-
dene Modelle, wie z. B. unsere Schulung zu diesem
Thema, welche wir im Rahmen einer groferen
Studie validiert haben. Unsere Daten zeigen klar,
dass (1) eine derartige Schulung die Kommunikati-
onskompetenz der Teilnehmenden aller relevanten
Berufsgruppen signifikant und nachhaltig steigert
und dass (2) ein offenes Gesprich den Palliativpa-
tienten definitiv nicht schadet, sondern sogar niit-
zen kann. In unserer Kohorte konnte eine mittlere
Depression nach einem derartigen Gesprach sogar
iiber Wochen hinweg signifikant gesenkt werden.>

Erkenntnis 9: Zu Hause sterben ist maglich

Wie auch in anderen Umfragen haben auch
in Koln die Angehdrigen berichtet, dass der ge-
wiinschte Sterbeort zum tiberwiegenden Teil (68%)
zu Hause gewesen sei, wobei dies aber tatsichlich
nur in 28% dann realisiert werden konnte.” Die mei-
sten Menschen in Kéln starben (trotz Vorhanden-
sein flichendeckender ambulanter Palliativ- und
Hospizstrukturen) im Krankenhaus mit 429, wobei
dies nur in 4% gewiinscht war. Etwa 1/5 der Angeho-
rigen fiihlten sich zum Zeitpunkt des Versterbens
nicht oder eher nicht ausreichend unterstiitzt und
hitten sich auch eine Trauerbegleitung nach dem
Versterben des Angehorigen gewtinscht.

Wir wissen inzwischen, dass der Ausbau am-
bulanter allgemeiner und spezialisierter Palli-
ativstrukturen ein wesentlicher Faktor fiir ein
gelingendes Sterben zu Hause ist. Vielleicht aber
miissen wir in Zukunft — neben dem rechtzei-
tigen Einschalten dieser Strukturen — auch noch
vermehrt die Unterstiitzung der Angehorigen in
den Blick nehmen und auch einen gelingenden
»Birger-Profi-Mix“ (Klaus Dérner) fiir die letzte
Lebensphase in unseren Kommunen etablieren.
Ein modellhaftes Konzept hierfiir liefert das auch
international verbreitete Konzept von Caring Com-
munities. Wir als Palliativ- und Hospizstrukturen
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kénnen dies in unserer Kommune anregen, diese
Idee muss jedoch dann von der kommunalen Poli-
tik getragen werden, damit es auch nachhaltig eta-
bliert werden kann. In K6In haben wir dazu ,,Caring
Community K6In“ initiiert, welches von der Stadt
und dem Palliativ- und Hospiznetzwerk mode-
riert und von vielfiltigen Teilnehmern am Runden
Tisch getragen wird. Themen sind z. B. Trauer am
Arbeitsplatz, Sorgestadtplan, Kinder und Jugend-
liche sowie Migration und Integration.>

Erkenntnis 10: Ich darf meine Meinung dndern

Wie oft erleben wir es in unserer klinischen Er-
fahrung, dass Patienten ihre Meinung dndern. Ich
erinnere mich an den ALS Patienten, der Beatmung
anfangs strikt abgelehnt hat, mit fortschreiten-
der Erkrankung seine Meinung jedoch innerhalb
weniger Wochen radikal gedndert hat. Oder die
Erfahrung der Familie Walter Jens, die sie zur ver-
dnderten Situation bei Demenzerkrankung verof-
fentlicht hat.

Je mehr ich mich mit dem Thema ,,Sterben, Tod
und Trauer“ beschiftige, desto unsicherer werde
ich, wie ich selbst in dieser Situation reagieren
werde. Um es mit dem Altgriechen Sokrates zu
sagen: ,,Ich weil3, dass ich nichts weill*. Diese Hal-
tung widerspricht natiirlich der gingigen Haltung,
wir kénnten alles mit Selbstbestimmung, Autono-
mie und Information planen, unser Lebensende sei
steuerbar, so wie vermeintlich das gesamte Leben.
Wenn wir dann aber selbst von Krankheit getroffen
werden, wissen wir, dass sich die gesamte Wahr-
nehmung schlagartig dndert, da wir in unserer
Existenz getroffen sind.

Ich bin mir selbst also nicht mehr so sicher, dass
alles planbar ist und will versuchen, diese Situation
moglichst gelassen auf mich zukommen zu lassen.

Anmerkung

Dieser Artikel basiert auf meiner Vorlesung vom
27.1.2020 an der Uniklinik Kéln: ,Informiert und selbst-
bestimmt die letzte Lebensphase planen: 10 praxisrele-
vante Erkenntnisse’ (abrufbar auf Youtube).
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