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1 Einleitung

1.1 Vorbemerkungenl

Die Diskussion uber Fragestellungen um Tod und Sterben in der medizinischen Versorgung lebt
neuerdings auch in Deutschland wieder auf. Auftrieb gewann dieser Disput nicht zuletzt seit der
Liberalisierung der aktiven Sterbehilfe in den Niederlanden.

An erster Stelle der Todesursachen stehen kardiovaskulare Erkrankungen, im Jahre 2000 in Berlin
mit 43,5 %. Sie sind auch die h&ufigste Todesursache der tiber 65jahrigen. Krebserkrankungen
nahmen im Jahr 2000 in Berlin 21,6% ein, wobei sie jedoch die haufigste Todesursache der 40-
65jahrigen sind (Senatsverwaltung Berlin 2000, Statistisches Jahrbuch 2000). Von samtlichen
1997 in Berlin Verstorbenen starben 48% in einem Krankenhaus (Senatsverwaltung Berlin 2000),
hinzu kommt ein Teil von Sterbefallen in anderen Einrichtungen, wie z.B. Pflegeheimen. Nach
Schatzungen sterben in stadtischen Gebieten bis zu 90% in Einrichtungen (Knupp und Stille 1997).
Ein Trend, sterbende Patienten nicht mehr tblicherweise ins Krankenhaus einzuweisen, sondern
ihnen ein Lebensende in ihrer vertrauten hauslichen Umgebung zu ermdglichen, ist somit nicht zu
erkennen. Eine solche Entwicklung wére aus ethischen Gesichtspunkten grundséatzlich zu
begriiRen. Die in den letzten Jahrzehnten stattgefundene ,Institutionalisierung des Sterbens”
vollzog sich schlie3lich ohne eine adaquate Anpassung der Institution Krankenhaus, da deren
Zweck nach wie vor tGberwiegend nur auf Heilung und Lebensverlangerung ausgerichtet ist.
Zudem werfen finanzielle Sparzwange im Gesundheitswesen neue Fragen und Probleme sowohl
im ambulanten als auch stationaren Sektor auf. In der Zukunft ist mit einem Anstieg v.a.
ambulanter Pflegeaufwendungen zu rechnen (Bickel 1998), somit erscheint effektives,
koordiniertes Arbeiten erstrebenswert. Eine kompetente &rztliche Sterbebegleitung ist im
hauslichen Bereich um so notwendiger, da durch die jahrzehntelange Verdrangung von
Sterbenden in die Anonymitat der Krankenhauser und die gesellschaftliche Tabuisierung des
Themas viele Betroffene und ihre Angehérigen nur noch begrenzte Kompetenzen und
Bewaltigungsstrategien fir diese komplexe Situation haben. Allgemeinmediziner spielen hierbei

eine besondere Rolle, auf die spéater noch eingegangen wird.

1.2 Die Auseinandersetzung mit Tod und Sterben im Kontext gesellschaftlicher

Entwicklungen und im medizinisch-pflegerischen Bereich

(Feifel 1990, Grof und Halifax 1980, Schmitz-Scherzer 1995)

In frlheren Zeiten waren Tod und Sterben in der christlich-abendléndischen Gesellschaft ein
selbstverstandlicher Bestandteil des Lebens. Menschen starben in ihrem alltaglichen Umfeld,
Menschen wurden Ze ugen des Sterbens anderer, vertrauter Menschen. Verschiedene Aspekte
waren hierbei von Wichtigkeit: die engeren sozialen Strukturen in GroRRfamilien, die ungleich
héheren Sterblichkeitsziffern und niedrigeren Lebenserwartungen, die haufigere Konfrontation

breiter Bevolkerungsschichten mit der tédlichen Bedrohung durch Seuchen, Hungersnéte,

! Aus Griinden der besseren Lesbarkeit und Ubersichtlichkeit habe ich in meiner Arbeit an vielen
Stellen nur die maskuline Form verwendet, auch wenn beide Geschlechter gemeint sind.



kriegerische Auseinandersetzungen u.a. sowie ein anderer Umgang mit dem Tod im religios-
spirituellen und rituellen Kontext (Grof und Halifax 1980, Thorpe 1993). Wichtig ist zudem, dass die
Arzteschaft Giberhaupt erst zu Beginn des 19. Jahrhunderts die Betreuung von Sterbenden als eine
arztliche Aufgabe anzunehmen begann, wahrend diese davor nach hippokratischem

Selbstverstandnis weitgehend ausgeklammert war (Frewer 2001, Wuermeling 1997).

Beginnend im 17. Jahrhundert kam es zu einer zunehmenden Tabuisierung der Beschaftigung mit
Tod und Sterben. Feifel nennt hierzu verschiedene ursachliche Umstande (Feifel 1990):

Mit der zunehmenden Industrialisierung und Modernisierung unserer Gesellschaft wurden
gewachsene, Unterstiitzung und Halt gebende familidre und nachbarschaftliche Gemeinschaften
durch unpersénlichere und zerstiickelte gesellschaftliche Strukturen ersetzt. Das Sterben wurde
zudem immer mehr aus dem Alltag verdrangt. Kranke und somit auch Sterbenskranke wurden der
Obhut professioneller Helfer, zunehmend im Umfeld groRer Krankenanstalten, ibergeben.
Moglicherweise mag auch die zunehmende Ubernahme von Firsorgepflichten durch den Staat zur
Verdrangung von Sterbenden in Institutionen beigetragen haben. Mit den zum Teil enormen
medizinischen Fortschritten in therapeutischen und diagnostischen Méglichkeiten ging gleichzeitig
ein tiefgreifender weltanschaulicher Wandel vonstatten, hin zu einer materialistischen, pragmatisch
orientierten Weltsicht. Der Tod wurde zunehmend als eine Niederlage des aufgeklarten Menschen,
als ein Versagen der Medizin gegeniiber der Natur angesehen. ,Death is a series of preventable
diseases"”, wie es W. Haseltine, Vorsitzender von Human Genome Sciences, ausdrickt (Callahan
2000). In einer an der Zukunft orientierten Gesellschaft sind Gedanken an ein Ende ohne jede
Zukunft bzw. ohne jede Gewissheit Uber das Danach fehl am Platze. Echte religidse und spirituelle
Einstellungen und rituelle Praktiken verloren an Bedeutung. Die Begleitung am Sterbebett wurde
durch automatisierte Medikamentenapplikation im Krankenhaus ersetzt, die Totenwache und
andere Rituale durch professionelle Tatigkeit marktwirtschaftlich arbeitender

Bestattungsunternehmen.

In den spaten funfziger und den sechziger Jahren des zwanzigsten Jahrhunderts begann sich eine
andere Strémung herauszubilden, die eine offenere, an humanistischen ldealen orientierte
Diskussion und eine Verbesserung der Situation der Sterbenden sowie ein tieferes Verstandnis
des Sterbeprozesses zum Ziel hatten. Wahrend in der relativ jungen Wissenschaft der Psychologie
nach naturwissenschaftlichen MaRstaben so schwer definierbare Themen wie Tod und Sterben
zunachst vernachlassigt worden waren (Feifel 1990), bildete sich nun als spezieller Zweig die
Thanatopsychologie heraus. Diese erforscht die psychischen Vorgange und das Verhalten in der
Konfrontation mit Tod und Sterben. Aufbauend auf der christlichen Tradition der mittelalterlichen
Herbergen entstand im pflegerischen Bereich die Hospizidee in ihrer heutigen Form. Dort haben
Annehmlichkeiten und die Reduktion von Stress und Leiden jeder Art in der letzten Lebensphase
den Vorrang vor der reinen Lebenserhaltung, ergéanzt durch psychosoziale und auch spirituelle
Begleitung. Eine wichtige Vorreiterin war die englische Arztin Cicely Saunders, die 1967 das St.
Christopher’s Hospice in London grindete. 1969 wurde der erste ambulante Hospizdienst an

dieses Hospiz angegliedert (Ballnus 1995, Klaschik und Nauck 1998b). In Abgrenzung zur kurativ
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orientierten Medizin wurden palliativmedizinische Therapiekonzepte entwickelt, die vordergriindig
die Reduktion von Beschwerden bewirken sollen. Elisabeth Kubler-Ross forderte eindrucksvoll
einen offenen Umgang mit Sterbenden in der arztlichen Tatigkeit ein. Sie fuhrte erste Seminare mit
Medizinstudenten, spater auch mit Angehérigen von Sterbenden durch (Kubler-Ross 1969, 1983),
ein Angebot, das sich im angloamerikanischen Sprachraum als ,death education” etablierte. Nicht
zuletzt sollte die Einfihrung von Patientenverfiigungen die Persénlichkeit, Wirde und Mundigkeit
auch sterbender Patienten besser wahren (Callahan 2000).

Der Schwerpunkt dieser Arbeiten lag zunachst vorrangig im angloamerikanischen Raum und
breitete sich erst spater auf den européaischen Kontinent aus (Klaschik und Nauck 1998b). Die
erste Palliativstation in Deutschland entstand 1983 in Koln, das erste Hospiz 1986 in Aachen.
Neben einem weiteren Ausbau der stationaren und ambulanten Betreuungsangebote ist in
Deutschland in Zukunft auch die bessere Ausbildung von arztlichem und pflegerischem Personal

im palliativmedizinischen Bereich von grof3er Wichtigkeit.

1.2.1 Ergebnisse thanatopsychologischer Forschungsarbeit - Das besondere Problem der

Auseinandersetzung mit Tod und Sterben

Tod und Sterben sind schwierig fassbare Phanomene. Allgemeine Lebenskonzepte kénnen nicht
ohne weiteres auf Situationen im Zusammenhang mit Tod und Sterben Ubertragen werden. Die
Ergebnisse der thanatologischen Forschung sind dabei nach wie vor uneinheitlich und zum Teil
widerspruchlich, die Mdglichkeiten der Methodik durch ethische und auch praktische Probleme
begrenzt (Wittkowski 1990). Daher kann hier nur ansatzweise darauf eingegangen werden, wobei
einige grundséatzliche Betrachtungen zum Verstéandnis des Themas wichtig sind.

An dieser Stelle soll erwahnt werden, dass ich mich in meiner Arbeit vordergriindig auf unsere
westliche, christlich gepragte Kultur beziehe, wahrend es in anderen kulturellen und religiésen
Traditionen zum Teil deutliche Unterschiede im Umgang mit Tod und Sterben gibt (Grof und
Halifax 1980, Howe 1995).

Das Wissen Uber unsere Sterblichkeit, das uns in ein existentielles Dilemma zwischen
Selbstverwirklichung und der Gewissheit Uber die Begrenztheit unseres irdischen Lebens versetzt,
wird haufig als eine grundlegende Triebkraft im menschlichen Leben angesehen. Das Bewusstsein
unserer Sterblichkeit zwinge uns aber auch dazu, einen Lebensstil zu entwickeln, der der
weitgehenden Verleugnung des Todes dient, um unsere individuelle Funktionsfahigkeit nicht zu
beeintrachtigen. Somit sind Tod und Sterben zwar in vielfaltiger Weise in unser tagliches Leben
eingebunden, dringen aber nur selten oder in verschleierter Form in unser aufmerksames
Bewusstsein. Verschiedene thanatopsychologische Theorien bauen auf diesem Ansatz auf
(Ochsmann 1993).

Ochsmann unterscheidet das Konstrukt der Todesfurcht von der allgemeinen Angst, wobei er auf
verschiedene positive Korrelationen zwischen Todesfurcht und verschiedenen allgemeinen

Angstskalen hinweist (Ochsmann 1993). Die Frage, ob Angst vor dem Tod urséachlich ist fir
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allgemeine Angste oder ob umgekehrt diese die Todesfurcht beeinflussen, steht offen.

Daneben berichten Menschen nach der intensiven Konfrontation mit dem Thema Tod und Sterben
durchaus auch im positiven Sinne von einer zum Teil tiefgreifenden Anderung ihrer Einstellungen

zu diesem Thema und anderen, alltaglichen Fragen des Lebens. (Grof und Halifax 1980, Kiibler—

Ross 1983)

Feifel fasst empirische Ergebnisse der thanatopsychologischen Forschung seit den 1950er Jahren
folgendermalRen zusammen (Feifel 1990): Der Tod ist fir das ganze Leben psychologisch
bedeutsam. Wahrscheinlich ist die Todesfurcht eher Grundlage fiir andere Angste als umgekehrt,
wobei sie eine sehr uneinheitliche Variable darstellt und erhebliche Diskrepanzen zwischen der
bewussten und unbewussten Ebene bestehen. Es gibt grof3e individuelle und situationsbedingte
Unterschiede im Umgang mit Lebensbedrohung. Wie es viele Wege gibt zu leben, so gibt es viele
Wege zu sterben. Sterbende erwarten in erster Linie Anteilnahme, Warme und Anerkennung ihrer
persdnlichen Wiirde und Integritat. Diesen Bedirfnissen gerecht zu werden, hilft sowohl
Sterbenden als auch Betreuenden in der Bewaltigung der Situation. Trauer ist eine wichtige
Reaktion auf den Verlust eines Menschen. Sie kann individuell sehr unterschiedlich gepragt sein.
Trauernde sollen Unterstiitzung erfahren. Professionelle Helfer miissen sich ihrer eigenen
Probleme mit dem Tod bewusst werden, um eine gute Betreuung gewahrleisten zu kénnen.
Angesichts unheilbarer Krankheiten muss das Ziel medizinischer Hilfe nicht Heilung sondern

Linderung von Leiden und eine umfassende Betreuung sein.

Die Ubernahme der Betreuung von Sterbenden stellt den Arzt vor die groRRe Herausforderung, sich
seiner eigenen Empfindungen bewusst zu werden und sich personlich mit seinen Angsten und
Befurchtungen in Bezug auf Tod und Sterben auseinander zu setzen. Diese Auseinandersetzung

ist eine Grundlage fir eine fruchtbare Interaktion zwischen Arzt und Patient (Kibler-Ross 1969).

Spirituelle Ansétze sind in der modernen Wissenschaft nach wie vor auRerordentlich umstritten
oder treffen gar auf strikte Ablehnung. Jedoch scheinen sie gerade in der Auseinandersetzung mit
Tod und Sterben dem schwer fassbaren Charakter dieses Themas auf besondere Weise gerecht
zu werden. Sie bieten Méglichkeiten zur Linderung von Angsten und anderen Leiden sowie zur
persodnlichen Reifung von Patient und Betreuern. In vielen religidsen und spirituellen Systemen
spielen Tod und Sterben zudem eine herausragende Rolle als Prozess des spirituellen Ubergangs
(Ballnus 1995, Grof und Halifax 1980, Kiibler-Ross 1983). Moderne Konzepte der
Sterbebegleitung, z.B. in der Palliativmedizin, sehen spirituelle Unterstiitzung als einen
Grundpfeiler neben medizinischer Behandlung und psychologischer und sozialer Betreuung.

Dennoch ist dies wohl der am meisten vernachlassigte Bereich.

1.3 Begriffsbestimmungen: Sterbebegleitung, Sterbehilfe, Palliativmedizin

Ich habe im Kontakt mit den Arzten in meiner Intervi ewstichprobe bewusst den Begriff
Sterbebegleitung vermieden. Zum einen kommt es immer wieder zu Verwechslungen mit dem

Begriff der Sterbehilfe im Sinne einer Verkirzung des Sterbeprozesses. Zum anderen ist der
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Begriff Sterbebegleitung im allgemeinen Bewusstsein nur unklar definiert. Daher habe ich die
Formulierung ,Betreuung von Sterbenden und sterbenskranken Patienten” bevorzugt. Diese fuhrt
weniger zu Missverstandnissen und lasst dennoch einen gewissen Rahmen zur individuellen
Interpretation zu, da der Begriff Sterben keinen Zustand beschreibt sondern einen Prozess von
variabler Dauer und Erscheinung (Knupp und Stille 1997, Schmitz-Scherzer 1995). Fur Arnold et
al. beginnt die arztliche Sterbebegleitung bereits in einer Phase, in der die Genesung eines
Kranken unwahrscheinlich wird und der Arzt sich in prognostischer Weise mit den anstehenden
organisatorischen Notwendigkeiten im individuellen Fall auseinandersetzen muss (Arnold et al.
1990). Der Fokus der Bemiihungen sollte also nicht auf den letzten Minuten sondern auf den
letzten Wochen bis Monaten liegen (Emanuel und Emanuel 1998). Wenn ich also in dieser Arbeit

den Begriff ,Sterbebegleitung” verwende, so bezieht er sich auf die oben genannte Formulierung.

Aktive Sterbehilfe ist das absichtliche und aktive Eingreifen zur Beschleunigung des Todeseintritts
auf ausdricklichen Wunsch des Patienten. Sie ist somit abzugrenzen von der sogenannten
Euthanasie in der Zeit der nationalsozialistischen Diktatur und ist in Deutschland strafbar nach
§216 StGB (Totung auf Verlangen). Der Begriff Euthanasie war im medizinhistorischen Kontext
starken Wandlungen unterworfen und wurde zum Teil durch schweren Missbrauch diskreditiert
(Frewer 2001). Die Herbeifiihrung des Todes ohne ausdriicklichen Wunsch kann nach allgemeiner
juristischer Auffassung je nach Intention nur als Todschlag oder gar Mord angesehen werden.
Passive Sterbehilfe beschreibt den Verzicht auf oder die Beendigung von MalRnahmen, die das
Sterben verlangern. Unter indirekter Sterbehilfe versteht man unbeabsichtigte, den Eintritt des
Todes beschleunigende Nebenwirkungen einer sinnvollen, auf die Linderung von Leiden
abzielenden Therapie. Aus ethischer Perspektive bestehen nach wie vor vielféltige komplizierte
Fragen zu allen drei Formen (Remmers 1998). Die beiden letztgenannten sind sowohl juristisch als
auch standesrechtlich zulassig (Klaschik 2000). Als weiterer Sachverhalt ist der assistierte Suizid
zu nennen, der juristisch bislang uneinheitlich bewertet wird (Sonnen 1995). insbesondere die
Beurteilung von Entscheidungen, die unter passive Sterbehilfe fallen, hat sich in der Vergangenheit
vielfach als problematisch erwiesen (Wuermeling 1997). Aber auch die mitunter erhobene
Forderung nach Leitlinien fur Behandlungsabbruch oder —unterlassung (Basta und Tauth 1996) ist
sehr kritisch zu hinterfragen (Remmers 1998). Aktive Sterbehilfe wird von der Bundeséarztekammer
grundsatzlich abgelehnt (Grundséatze 1998). Jedoch gibt es Hinweise auf einen relativ hohen Grad
an Zustimmung in der deutschen Arzteschaft (Klaschick 2000), aber auch Indizien fir
moglicherweise ungerechtfertigtes Zurtickhalten von Schmerzmitteln aus Angst vor dem Vorwurf

der Sterbehilfe (Csef und Heindl 1998). Dies legt weiteren Diskussionsbedarf nahe.

Palliativmedizin umfasst nach der Definition der Deutschen Gesellschaft fur Palliativmedizin e.V.
die Behandlung und Begleitung von Patienten mit einer nicht heilbaren, progredienten und weit
fortgeschrittenen Erkrankung bei begrenzter Lebenserwartung in einem ganzheitlichen,
multidisziplindren Konzept mit dem Ziel der Linderung von Leiden und der Hilfe bei der
Krankheitsbewaltigung zur Verbesserung der Lebensqualitat. Sie akzeptiert das Sterben als einen
Teil des Lebens (zitiert bei Jonen-Thielemann 1998). Palliativmedizin ist vom enger gefassten

Begriff der Palliativtherapie abzugrenzen und hat ihre Doméne im ambulanten wie im Klinischen
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Bereich (Klaschik et al. 1998). Sie wird Giberzeugend als ethisch zu praferierende Variante
gegenlber der aktiven Sterbehilfe angesehen (Emanuel und Emanuel 1998, Ensink et al. 2001,
Klaschik 2000, Saunders und Baines 1991).

1.4 Arztliche Sterbebegleitung und palliativmedizinische Behandlung

In den folgenden Ausfiihrungen tber Grundziige der Sterbebegleitung und Palliativmedizin
(Aulbert 1998, Beck und Kettler 1998, Cherny et al. 1994, Emanuel und Emanuel 1998, Hahn
1994, Husebo und Klaschik 2000, Jonen-Thielemann 1998, Klaschik 2000, Klaschik et al. 1998,
Knupp und Stille 1997, Nelson et al. 2000, Ogle und Plumb 1996) werden ideale
Rahmenbedingungen bzw. Ziele genannt, die sicher nicht immer erreichbar sind. Entsprechende
Richtlinien kbnnen aber eine gute Orientierung zu Anforderungen und Interventionen geben, die oft
Uber rein medizinisches Handeln hinausgehen. Letztlich ist jeder Sterbeprozess auch deutlich von
individuellen Faktoren gepragt, wie Personlichkeit und kultureller Verwurzelung, Alter, persénlichen
Beziehungen und Beziehungsverhalten und schlieRlich der Krankheit und Prognose selbst (Howe
1995). Auch die ,Grundséatze der Bundesarztekammer zur arztlichen Sterbebegleitung* vom
September 1998 kdnnen nur allgemeingultige Prinzipien und keine objektiven Sachnormen
vermitteln, die vom Arzt immer noch ein hohes Maf3 an eigener Entscheidungsfindung verlangen
und im Alltag vielen Hirden ausgesetzt sind (Gahl 2001).

Schmitz-Scherzer fast zur Orientierung die Bedirfnisse Sterbender zusammen (Schmitz-Scherzer
1995): Sterbende wiinschen Schmerzfreiheit, kdrperliches Wohlbefinden bzw. Freisein von
unangenehmen koérperlichen Empfindungen, offene Information, Akzeptanz, Respekt und
Zuwendung. Sie haben ein Bedirfnis nach ,sinnvoller* Bewertung des eigenen Lebens und

brauchen das Gefihl, nicht allein gelassen zu werden.

Als Grundpfeiler in der Betreuung Sterbender werden vier Bereiche genannt:

- die medizinisch-pflegerische Versorgung, also die Gewahrleistung von medizinischen
Maflnahmen zur Linderung von kdrperlichen Beschwerden, zur Befriedigung von
Grundbedirfnissen und die Beachtung von hygienischen und anderen pflegerischen
Notwendigkeiten

- die psychologische Unterstitzung und eine Wahrhaftigkeit in der Arzt-Patienten-
Beziehung, also die Beachtung des seelischen Befindens des Patienten mit Angeboten
von klarenden Gesprachen und die addquate Behandlung seelischen Leids

- die soziale Unterstiitzung, durch Férderung des sozialen Umfelds des Patienten, Hilfe bei
der Organisation von Hilfsmitteln und Unterstiitzung durch Versorgungseinrichtungen u.a.

- die spirituelle Unterstiitzung, also Beachtung religiés-spiritueller Bedrfnisse aber auch die
Auseinandersetzung mit grundsatzlichen spirituellen Belangen, wie Fragen nach dem Sinn

des Lebens und des Sterbens

Im Vordergrund all dieser Bemiihungen steht die Verbesserung der aktuellen Lebensqualitat, die

nicht nur von objektiven Symptomen abhangt, sondern auch vom subjektiven Erleben und den
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Erwartungen des Patienten (Aulbert 1998). Diese ist auch, neben anderen Aspekten,
Entscheidungsmalfistab fir die Unterlassung bzw. den Abbruch von TherapiemalBhahmen. Hierbei
soll jedoch dringlich vor einer Verquickung von ,Lebensqualitat* und ,Lebenswert* gewarnt werden
(Wuermeling 1997). Eine Verlangerung der Lebenszeit ist nur von untergeordneter Rolle.

Angestrebt wird eine ganzheitliche Betreuung unter Verwendung multimodaler Therapieansatze.

1.4.1 Die Bedeutung der Angehdrigen

An dieser Stelle muss hervorgehoben werden, dass die Einbeziehung der Angehdrigen von
enormer Wichtigkeit ist. Ein rein praktischer Grund besteht bei ambulanter Betreuung in der
Notwendigkeit, dass die Angehérigen einen grof3en Teil der Pflege des Kranken mit Ubernehmen
missen und als Bindeglied zwischen Patient und Hausarzt bzw. anderen Helfenden fungieren.
Zudem stehen Situation und Belastungen des Patienten und die seiner Angehérigen in vielfaltiger
Wechselwirkung (Cherny et al., Schachter 1992). Mitunter féllt den Angehdrigen die Bewaltigung
der Situation schwerer als den Patienten. Daher kdnnen Krankenhauseinweisungen eher aufgrund
von Problemen der Angehorigen und nicht der Patienten selbst veranlasst werden (Wilkes 1984).
Im Gegensatz zum Klinikarzt Gbernimmt der Hausarzt zudem oft die Weiterbetreuung der
Angehorigen nach dem Tod des Patienten. Angehdérige sind somit eine grof3e Stiitze in der
hauslichen Betreuung, benétigen aber selbst auch besondere Unterstitzung. Wird eine hausliche
Betreuung bis zum Tod angestrebt, so ist es notwendig, dass die Angehdérigen dazu bereit sind.
Ihre Fahigkeiten missen realistisch unter Abwagung potentieller Stressfaktoren abgeschatzt
werden, ohne Schuldgefiihle zu provozieren (Schachter 1992). Sie brauchen materielle
Unterstutzung und entsprechende Beratung, um dieser Rolle gerecht werden und die Situation an
sich bewaltigen zu kdnnen.

Es sollte immer angestrebt werden, aufklarende Gesprache gemeinsam mit zumindest den
nachsten Angehdrigen zu fihren. Ich halte es jedoch fur wichtig, dass auch bei Sterbenden die
Prinzipien der arztlichen Schweigepflicht gewahrt werden. Insbesondere die friher weit verbreitete
Art, nur Angehérige aufzuklaren und den Patienten zu ,schonen, ist schon aus diesem

Gesichtspunkt abzulehnen.

1.4.2 Medizinisch-pflegerische Aspekte
(Aulbert 1998, Husebo und Klaschik 2000, Saunders und Baines 1991)
Hier steht zum einen die Linderung somatischer Beschwerden im Vordergrund. Effektive
Symptomkontrolle ist eine Voraussetzung und Erleichterung fiir eine gute psychische
Krankheitsbewéltigung. Therapieentscheidungen sollen dabei streng symptomorientiert sein. Nicht
belastende Symptome erfordern keine aufwendige Therapie. Nebenwirkungsarme Varianten haben
den Vorrang bei einem am Erfolg orientierten multimodalen Vorgehen. Falsche oder unrealistische
Hoffnungen auf Heilung sollen dabei nicht geschirt werden. Andererseits kann eine per se
urséachliche Therapie, u.U. mit voribergehender stationarer Behandlung, zur Symptomkontrolle von
Nutzen sein (z.B. Verkleinerung eines Tumors durch Operation, Chemotherapie oder Bestrahlung).

Entscheidend ist aber die regelméafige Abwéagung von Nutzen und Nebenwirkungen unter
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Mitsprache von Patient und Angehérigen (Walter 1998). Alle therapeutischen Schritte sollen gut
erklart werden, um Angste vor unbekannten medizinischen Interventionen zu vermeiden.

Ubertriebene diagnostische MaRnahmen kénnen unnoétige Angste schiiren.

Insbesondere bei onkologischen Erkrankungen wird der Schmerztherapie eine besonders grof3e
Bedeutung beigemessen. Vorrangige Symptome in der Palliativmedizin (Aulbers 1998, Knupp und
Stille 1997) sind neben Schmerzen gastrointestinale und urologische Symptome, Atemstérungen,
Mundtrockenheit, Schwéache und Anorexie, neuropsychiatrische Stérungen und dermatologische
Symptome. Die Darstellung spezifischer therapeutischer Malinahmen und Entscheidungen wiirde
diesen Rahmen sprengen und es sei auf die entsprechende Literatur verwiesen (Ensink et al.
1998, Hanekop et al. 1998, Husebo und Klaschik 2000, Knupp und Stille 1997, Nelson et al. 2000,
Saunders und Baines 1991). Es sei hier nur angemerkt, dass vieles davon grundsatzlich auch
ambulant méglich (Boning 1999) und unter optimierten Bedingungen auch effektiv ist (Ensink et al.
2001).

Neben der arztlichen Behandlung liegt groRe Bedeutung in der pflegerischen Versorgung. Dazu
gehdren v.a. eine gute Korperhygiene, saubere Kleidung und Bettung, Inkontinenzpflege,
Dekubitusprophylaxe, Mobilisierung und Anregung von Aktivitat je nach Zustand sowie Erndhrung
und Flussigkeitszufuhr. Die kinstliche Substitution von Nahrung und Flissigkeit wird allerdings
heute zum Teil bereits kontrovers diskutiert und in einem Teil der Félle als unangebracht
angesehen (Husebo und Klaschik 2000, Knupp und Stille 1997, Mattheis und Steinberg 2001,
Oehmichen 2001).

Ein besonderes Problem, sind delirante Symptome und ahnliche Bewusstseinsstorungen, die die
Pflege deutlich erschweren kénnen. Hier sind Uberpriifung und gegebenenfalls Korrektur der
aktuellen Medikation, des Flussigkeitshaushaltes, der Temperatur und bestimmter Laborparameter

vor dem Einsatz von Psychopharmaka wichtig und hilfreich (Saunders und Baines 1991).

1.4.3 Psychologische Unterstitzung
(Pantilat 1999, Pasacreta und Pickett 1998)
Gerade dieser Bereich ist stark von individuellen Faktoren gepragt (Pasacreta und Pickett 1998).
Eine unheilbare Krankheit mit all ihren Begleitumstanden kann das bisherige Leben des Patienten
und seiner nahen Angehdrigen vollkommen aus den gewohnten Bahnen lenken. Angst,
Depression und Isolation sind obligate Leidensverstéarker und miissen angegangen werden. Ziel ist
hierbei auch ein Anheben der Leidensschwelle. Der Patient soll in der Verarbeitung und
Bewaltigung der Krankheit und der Akzeptanz unabanderlicher Faktoren unterstitzt werden. Eine
Mdglichkeit besteht darin, mit Anteilnahme den Blick und das Erleben des Patienten vom Verlust
mehr auf das noch Verbleibende zu lenken. Fir manche Patienten ist es hilfreich, sie in dem
Bedurfnis zu unterstitzen, im Ruickblick ihr Leben zu ordnen und alte Wertvorstellungen zu
korrigieren. Verschiedene psychotherapeutische Interventionen kénnen dabei hilfreich sein
(Pasacreta und Pickett 1998).
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Wichtig ist der Umgang mit den Angsten des Patienten und auch der Angehérigen und Betreuer,
um Kommunikationsstérungen und somit drohende Isolation zu vermeiden. Entscheidend sind
dabei das Aufklarungsverhalten des Arztes und Kommunikationsmuster bei allen Beteiligten. Das
Zuruckhalten von Informationen oder gar das Ligen zur ,Schonung“ des Patienten werden dabei
zu Recht immer mehr in Frage gestellt (Husebo und Klaschik 2000). Der Patient droht dadurch in
die soziale Isolation zu geraten (Schmitz-Scherzer 1995). Angst entsteht zudem durch
Ungewissheit. Auch setzt der Arzt dadurch das Vertrauen des Patienten aufs Spiel. Er beraubt ihn
womdglich der Chance, die verbleibende Zeit nach seinen Bediirfnissen zu nutzen und sein Leben
bewusst abzuschlie3en. Dieses Argument wiegt umso schwerer angesichts der Tatsache, dass die
prognostische Lebenserwartung bei infausten Prognosen systematisch zu optimistisch
eingeschatzt wird (Christakis und Lamont 2000). Allein das Aussprechen von Angsten, was Patient
und Angehdrige oft nicht vermdgen, kann diese lindern. Selbstverstandlich missen Gesprache
einfihlsam geschehen. Zuhdren ist genau so wichtig wie Reden. Wahrhaftige Aufklarung schlief3t
auch nicht aus, Verdrangungsbedirfnisse des Patienten zundchst zu akzeptieren (Saunders und
Baines 1991). Oft ist zudem Geduld nétig, wenn dieselben Fragen wiederholt gestellt werden. Es
ist aber wabhrlich in Frage zu stellen, ob es tatsachlich, wie oft behauptet, Patienten gibt, die ,nichts
wissen wollen“. Verschiedene Publikationen geben anschauliche Empfehlungen fur die
Kommunikation und den sensiblen Umgang mit Patienten und Angehérigen (Husebo und Klaschik
2000, Kasler-Heide 1999, Kibler-Ross 1969, Pantilat1999). Wichtig ist zudem, dass auch bei nicht

mehr moglicher verbaler Kommunikation der Kontakt zum Patienten aufgerecht erhalten bleibt.

Nichts desto trotz ist Hoffnung ein wesentliches Element. Diese ist nicht nur auf die allgemeine
Prognose einer Erkrankung bezogen sondern vielmehr auch auf Teilaspekte, wie z.B. keine
quélenden Schmerzen zu erleiden. Unrealistische Hoffnungen sollen vom Arzt nicht geschirt

werden. Der Patient soll in realistischen Hoffnungen gefordert werden.

Ziel dieser Bemiihungen ist es, wor allem das Selbstwertgefihl des Patienten zu erhalten und zu
starken. Dieses ist durch depressiven Riickzug und zunehmende Isolation aufgrund von Angsten
im Umfeld geféhrdet. Trauerarbeit beginnt hier schon zu Lebzeiten des Patienten, denn wenn
antizipatorische Trauer der Angehérigen den Patienten isoliert, ist ihm ein wirdiges und bewusstes

Abschiednehmen erschwert.

Ein wichtiger Teil der psychologischen Betreuung ist — insbesondere fur Allgemeinmediziner —
natirlich auch die Unterstiitzung der Angehdrigen in der Trauerarbeit nach dem Tode des

Patienten.

1.4.4 Soziale Aspekte
Vieles ist bereits im vorigen Absatz beschrieben. Es gilt, der sozialen Isolation des Patienten
vorzubeugen, sein Umfeld zu stabilisieren und auf Spannungen aufgrund der emotionalen
Belastung zu reagieren. Gerade in der hauslichen Betreuung kommt es aber auch darauf an, das
soziale Geflige im Umfeld des Patienten zu tberblicken, um Ressourcen abzuschatzen und
eventuell weitere zu mobilisieren. So kénnen Belastungen reduziert oder wenn méglich umverteilt
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werden. Zusatzliche Hilfe kdnnen hierbei auch Menschen bieten, die nicht im direkten
Familienkreis zu finden sind, z.B. Freunde, Kollegen, Vertreter kirchlicher Gemeinden oder andere

Personen, die den Patienten zu gesunden Zeiten im Leben begleitet haben.

Nicht zuletzt geht es hier auch um ganz praktische Unterstiitzung bei der Beschaffung zusatzlicher
Hilfsmittel und Leistungen (siehe Kapitel 1.4.6) und die Beachtung 6konomischer Aspekte, wie z.B.

Einkommensausfall des Patienten oder pflegender Angehdriger.

1.4.5 Religids-spirituelle Aspekte
Unter spirituellen Aspekten kénnen Fragen um Sinn und Wertvorstellungen des Lebens und
Sterbens des Patienten zusammengefasst werden, auch unabhangig von friheren religidsen oder
spirituellen Einstellungen. In der Konfrontation mit dem Tod gewinnen diese Fragen oft grof3e
Relevanz (Grof und Halifax 1980, Norum et al. 2000), wogegen sie im medizinischen Sektor meist
nur eine geringe Beachtung finden. Sulmasy bezieht Spiritualitéat auf die Suche nach
transzendenter (besser: Uberdauernder) Bedeutung. Er zeigt, dass Patienten zu einem grof3en Teil
die Einbeziehung spiritueller Fragen durch ihre behandelnden Arzte wiinschen, dass diese aber
nur unbefriedigend darauf eingehen. Er rdumt jedoch ein, dass die konkrete Rolle des Arztes wie
auch anderer Beteiligter in spirituellen Fragen bislang zu wenig geklart ist und noch weit mehr
Forschung zu Sinn und Effektivitat spiritueller Interventionen nétig ist. Nicht zuletzt ist Spiritualitat
auch fur die Betreuenden eine sehr persénliche und individuelle Angelegenheit. Unbedingtes

Gebot ist das Unterlassen jeglicher Bekehrungsversuche (Sulmasy 2002).

In der in diesem Zusammenhang oft zitierten Ars-moriendi-Literatur des Spatmittelalters war ein
wichtiger Aspekt die prifende Rickschau des Sterbenden, ob sein Leben den christlichen
Grundsatzen entsprechend gewesen sei. Wenn auch diese Anweisungen von den Dogmen der
christlichen Kirche gepragt waren, so boten sie doch einen Ansto3 zur Auseinandersetzung, zum
Bilanz ziehen, und somit auch zum friedlichen Abschied nehmen. Die heute oft praktizierte
Lebensverléangerung bis zum Letzten und das Erwecken unrealistischer Hoffnungen behindern den
Patienten in dieser Riickschau und potentiellen spirituellen Reifung (Ballnus 1995, Grof und Halifax
1980).

1.4.6 Organisatorische Aspekte und Kooperation
Gerade in der hauslichen Betreuung stellen sich besondere organisatorische Fragen (Boning
1999). Zunachst miissen die duReren Umstande Uberpriift werden. Stehen Angehdorige zur Pflege
zur Verfligung, und sind sie auch bereit dazu? Sind die Wohnverhaltnisse entsprechend? Gibt es
einen adaquaten finanziellen Spielraum? Die Pflegeversicherung wird den realen Bedingungen
nicht gerecht (Busse 1997). Unabdingbar ist die Kooperation mit weiteren Helfern und
Betreuungsangeboten, insbesondere einem kompetenten Pflegedienst. Dabei soll nach Mdglichkeit
ein Team gebildet werden aus pflegenden Angehdérigen, einem Pflegedienst, dem Hausarzt und

evtl. einem Spezialisten. Gemeinsame Absprachen unter Einbeziehung von Patient und

18



Angehdrigen sollen regelméaRig, am Anfang idealer Weise in einer gemeinsamen Konferenz,
getroffen werden. Hinzukommen kénnen Seelsorger, Selbsthilfegruppen und andere Angebote
psychosozialer Betreuung. Die Angehdrigen brauchen die Gewissheit, bei Uberlastung die Pflege
abgeben zu kénnen und bei langer Pflege kurzzeitig entlastet zu werden. Ebenso muss fir sie
immer ein Arzt ansprechbar sein. Des Weiteren sind je nach Umstanden Hilfsmittel zu

organisieren.

Die Betreuung Sterbender durch spezialisierte ambulante Dienste, in denen arztliche, pflegerische,
psychologische und organisatorische Kompetenz praktisch und konsiliarisch vereint sind, ist in
Deutschland bislang die Ausnahme und beschréankt sich tiberwiegend auf Modellprojekte (Ensink
et al. 2001, Schindler et al. 2003).

Der allgemeinmedizinische Hausarzt ist oft auf die Kooperation mit niedergelassenen Spezialisten
angewiesen, sofern nicht bereits im Krankenhaus eine komplette diagnostische Abklarung und
Entwicklung einer therapeutischen Strategie erfolgt ist und sich keine weiteren konsiliarischen

Fragen ergeben.

Wenn eine hausliche Betreuung nicht vertretbar ist oder eine voriibergehende Entlastung
notwendig wird, besteht die Option der Einweisung in ein Pflegeheim oder eine Pflegestation, u.U.
nur zur Kurzzeitpflege. Das ist jedoch nicht immer unkompliziert und vor allem kurzfristig mdglich
und kollidiert zudem mitunter mit dem Wunsch der Patienten. Die Kurzzeitpflege ist nach 842 SGB
Xl auf vier Wochen im Kalenderjahr beschrankt (www.sozialgesetzbuch-
bundessozialhilfegesetz.de). Es ist anzunehmen, dass daher haufig auf eine
Krankenhauseinweisung — voriibergehend oder als Uberbriickung vor der Ubernahme in
geriatrische Pflegeeinrichtungen — zurtickgegriffen wird.

Eine weitere Moglichkeit besteht in der Nutzung von Hospizen. Diese sind jedoch in Deutschland
nach wie vor nur sehr wenig verbreitet. In Berlin gab es zum Zeitpunkt der Befragung zwei
stationare Hospize mit zusammen 31 Betten (Senatsverwaltung Berlin 2000). Sie treffen zudem
offenbar immer noch auf starke Vorbehalte, indem sie als ,Sterbeh&user” verrufen sind. In der Tat
liegt der Schwerpunkt der Hospizarbeit auf der terminalen Phase (Beck und Kettler 1998). Es muss
jedoch darauf hingewiesen werden, dass auch Hospize nur eine Unterstiitzung bieten sollen, wenn
die Situation im vertrauten, hauslichen Umfeld nicht mehr beherrschbar ist. Die Patienten kdnnen
nach Moglichkeit wieder nach Hause zurtickkehren (Ballnus 1995). Neben effektiver, spezialisierter
Pflege ist das Ziel der Hospizarbeit die angenehme Gestaltung der verbleibenden Lebenszeit, die
Vermittlung von Geborgenheit und die Unterstiitzung, das Leben bis zum letzten Moment zu leben
und den Sterbeprozess als einen Weg der individuellen Reifung gemeinsam mit den Angehdrigen
zu gehen. Besonderer Wert wird auf spirituelle Unterstiitzung — unabhangig von
Glaubensbekenntnissen der Patienten — gelegt. Da viele Hospize keinen fest angegliederten
arztlichen Dienst haben, sind sie —im Gegensatz zu Palliativstationen — flr Patienten mit schwierig

zu kontrollierenden kdrperlichen Symptomen nur bedingt geeignet (Beck und Kettler 1998)

Krankenhauser bieten breite Moglichkeiten der Intervention bei kérperlichen Symptomen.
Hinderlich ist jedoch der nach wie vor dominierende kurative Ansatz, der oft zu Giberzogenen
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MafRnahmen fuhrt bei gleichzeitiger Vernachlassigung der nichtkérperlichen Bedirfnisse des
Patienten. Eine zuverlassig befriedigende palliativ orientierte stationare Behandlung ist in
Deutschland zur Zeit wohl nur auf speziellen Palliativstationen gewéhrleistet, dort allerdings auf
hohem Niveau und ebenso mit der potentiellen und prinzipiell gewiinschten Moglichkeit der
Rickkehr in das vertraute Umfeld. Der Bedarf an Palliativbetten ist jedoch aktuell bei weitem nicht
gedeckt. Einem geschétzten Bedarf von 46-75/1 Million Einwohner stand 1998 ein Angebot von 3/1
Million Einwohner gegeniiber (Beck und Kettler 1998). In Berlin gab es zum Zeitpunkt der
Befragung nach Angaben der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin vier stationare
Palliativeinheiten mit 35 Betten, was einem Angebot von 10 Betten/1 Million Einwohner entspricht
(www.dgpalliativmedizin.de). Von einer flachendeckend angemessenen Behandlung
sterbenskranker Patienten im Krankenhaus sind wir in Deutschland noch weit entfernt. Um dieses
Ziel zu erreichen, ist eine breite gesellschaftliche Diskussion und vor allem eine Durchdringung des
Medizinsystems in allen Bereichen vonnéten, ausgehend von ,Palliativprojekten als Keimzellen®
(Beck und Kettler 1998).

Galmann und Schnabel stellten als Hauptpartner in der Kooperation der Hauséarzte Angehdorige
und Mitarbeiter von Sozialstationen und Altenpflegeheimen fest. Krankenhausarzte,
niedergelassene Spezialisten und Initiativen und Selbsthilfegruppen waren dagegen nur von
geringer Bedeutung. Die Kooperationsbereitschaft bzw. der Wunsch nach Ausweitung der
Kooperation war ausgepragter im landlichen Raum und bei Arzten, die viele Sterbende zu Hause
betreuen (GaBmann und Schnabel 1997).

1.4.7 Die Frage des Sterbeortes
Obwohl vermutlich viele Patienten zu Hause versterben mdchten, ist dem tberwiegenden Teil ein
Ende in einer Einrichtung beschieden (Bickel 1998, Knupp und Stille 1997, Senatsverwaltung
Berlin 2000). Weniger enge soziale und familiare Beziehungen, ein hoher Anteil alleinlebender
Menschen, berufliche Eingebundenheit von Angehérigen und beschrankte Wohnverhaltnisse
stellen Hindernisse im sozialen Bereich dar. Hinzu kommt die Tatsache, dass mit zunehmendem
Lebensalter ein steigender Anteil der Patienten in Heimen lebt und die Inanspruchnahme eines
Krankenhauses im letzten Lebensjahr auRerordentlich hoch ist. In Krankenh&usern versterben v.a.
die juingeren Alten mit definierten kdrperlichen Erkrankungen, in Heimen vorrangig hochbetagte

und gebrechliche Personen (Bickel 1998).

Nicht immer sind Angehdrige in der Lage, Patienten bis zum Ende zu Hause zu pflegen. Probleme
der betreuenden Angehdrigen kénnen sogar haufiger der Grund fir eine Einweisung sein als
Belastungen der Patienten (Wilkes 1984). In diesem Zusammenhang sind auch Einweisungen
durch Notarzte in Akutsituationen und in der Terminalphase zu nennen. Diese sind oft unnétig, fur
den Patienten belastend, aber aus Sicht der Notarzte unumganglich. Méglicherweise kénnten sie

durch bessere Vorbereitung der Angehdrigen aber reduziert werden (Grant 1997).

Um sterbenden Menschen den Verbleib in der hauslichen Umgebung zu erméglichen, werden v.a.

folgende Rahmenbedingungen genannt (Ensink et al. 2001, Sorbye 1999, Thorpe 1993):
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- Versorgung durch ein kompetentes, am besten palliativ spezialisiertes Pflegeteam,

Bestandigkeit in den Bezugspersonen
- offene, vertrauensvolle und engagierte hausarztliche Betreuung
- gute Beratung und Unterweisung der pflegenden Angehdrigen

- gutes soziales Netzwerk des Patienten; Zuversicht, Bereitschaft und gute Kooperation der

Angehdrigen

- kontinuierliche Erreichbarkeit eines Ansprechpartners; der 24-Stunden-Pflege-Service in
der Endphase wird vermutlich nur von einem Teil der Patienten benétigt (Townsend et al.
1990), wogegen es aus grundsatzlichen Erwagungen nahe liegt, dass Sterbende in der

Endphase nicht allein sein sollen
- effektive Symptomkontrolle

- effektive Koordination aller notwendigen Mafinahmen, Versorgung der pflegenden

Angehdrigen mit den notwendigen Hilfsmitteln

- Maglichkeit der voriibergehenden Entlastung der Angehérigen bei Uberforderung und zur

Regeneration

Eine britische Studie (Dawson 1991) unter Hinterbliebenen zeigte, dass Bedurfnisse in der
Sterbendenbetreuung am ehesten zu Hause mit Unterstitzung eines spezialisierten palliativen
Pflegedienstes befriedigt wurden und am wenigsten in einem konventionellen Krankenhaussetting.
Costantini et al. stellten die Verfugbarkeit eines ambulanten palliativen Dienstes als wichtigsten
Pradiktor fur den Verbleib zu Hause heraus (Costantini et al. 1993). Die Vorteile solcher Dienste
konnten wiederholt aufgezeigt werden (Hearn und Higginson 1998), auch in Deutschland in Form
von Modellprojekten. Ensink et al. konnten in einem Projekt in Niedersachsen die suffiziente
hausliche Betreuung bis zum Tod von ,deutlich mehr als 50%" der Patienten vorweisen (Ensink et
al. 2001). Im zur Zeit der Befragung in Berlin aktiven Projekt ,Home Care
Berlin/Palliativmedizinischer Konsiliardienst” lagen die Zahlen bei bis zu 74% (Schindler et al.

2003). Bislang konnte jedoch keine regelhafte Etablierung solcher Angebote erreicht werden.

1.4.8 Wdrdevolles Sterben?
Wirdevolles Sterben“ ist ein popularer Begriff, der jedoch nicht klar definiert ist. Blumenthal-Barby
versucht es folgendermalR3en: ,Es ist der Anspruch des Menschen, niemals nur Objekt zu sein,
selbstbewusst und frei Uber sich verfligen zu kénnen®, und erwahnt dazu die grundgesetzlich
gesicherte Unantastbarkeit der Wirde eines jeden Menschen, also auch Sterbender (Blumenthal-
Barby 1991).

Vermutlich haben viele Menschen recht unterschiedliche Vorstellungen oder Praferenzen fur ein
~wurdevolles Sterben” und schon aus diesem Grund mag Zuriickhaltung bei der Verwendung

dieser Formulierung angebracht sein. Auch in den ,Grundsétzen der Bundesérztekammer zur
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arztlichen Sterbebegleitung” wird die Formulierung verwendet, ohne sie zu konkretisieren
(Grundsatze 1998). Der Begriff ist durchaus kritisch zu betrachten, da er aufgrund vielfaltiger
Interpretationen auch missbraucht werden kann, z.B. zur Rechtfertigung von aktiver Sterbehilfe

oder assistiertem Suizid bei schwer kontrollierbaren Schmerzen (Saunders und Baines 1991).

1.4.9 Patientenverfligungen
Patientenverfiigungen gibt es seit den spaten sechziger Jahren. In Deutschland sind sie in drei

grundsatzlichen Formen ublich. In der eigentlichen Patientenverfligung, die jedoch nicht eindeutig
rechtsverbindlich ist, werden vor allem Vorstellungen zu spezifischen Behandlungen in bestimmten
Situationen formuliert. Die Betreuungsverfiigung benennt eine Person des Vertrauens fur den Fall
der vormundschaftsgerichtlichen Einsetzung einer Betreuungsperson. Die Vorsorgevollmacht
ermachtigt bei eigener Entscheidungs- und Handlungsfahigkeit eine Person des Vertrauens, mit
bestimmten Einschrankungen rechtswirksam fir den Betroffenen zu handeln. Eine sinnvolle
Kombination ist die Erganzung einer Patientenverfligung mit einer Vorsorgevollmacht.

Vordrucke werden heute von vielen kirchlichen, sozialen, medizinischen und anderen
Einrichtungen ausgegeben. Es ist jedoch grundsatzlich von Vorteil, eine Patientenverfiigung selbst
zu formulieren und am besten handschriftlich niederzulegen. Diese Form unterstreicht, dass eine
personliche Auseinandersetzung mit der Thematik stattgefunden hat (Séchtig 2001, Stier et al.
2001, Student 1997).

Die juristische Bewertung ist zum Teil immer noch umstritten. Der praktische Umgang mit den
Verflgungen ist, v.a. im Klinikbereich, nach wie vor problematisch und unbefriedigend. Studien,
Fallbeispiele sowie juristische und grundsétzliche Erwagungen ergeben folgende Empfehlungen
(Albers 1999, Emanuel und Emanuel 1998, Gahl 2001, Handreichungen der BAK 1999, Hennies
2001, Mattheis und Steinberg 2001, Schwantes und in der Schmitten 1997, St6chtig 2001, Stier et
al. 2001): Patienten sollen — in der Diskussion mit ihrem Arzt und ihren Angehérigen —ihre
Praferenzen verstehen und klar in einem entsprechenden Dokument formulieren. Zusatzliche
Erlauterungen zu Lebenseinstellungen und Wertorientierungen sind sehr hilfreich. Aussagen zur
Organentnahme — zumindest positive — in einer Patientenverfligung werden kritisch beurteilt, da
der Eindruck eines direkten Zusammenhangs von Therapieabbruch und Organentnahme
entstehen koénnte (Albers 1999). Andererseits schitzt die in einer Verfugung niedergeschriebene
unmissverstandliche Ablehnung einer Organexplantation unter Umsténden vor der Einleitung oder
Fortfuhrung von sonst nicht notwendigen intensivmedizinischen Mafinahmen. Eine regelmafiige
Aktualisierung der Dokumente ist von Vorteil. Eine Bestatigung durch einen Zeugen ist zu
empfehlen, eine notarielle Beglaubigung ist jedoch nicht erforderlich. In einigen Bundeslandern
besteht jedoch eine Verpflichtung der Vormundschaftsgerichte, Betreuungsverfliigungen in amtliche
Verwahrung zu nehmen. Die Verfasser sollten eine Kopie bei einem Arzt des Vertrauens (in der
Regel beim Hausarzt) hinterlegen. Fur Notfélle sollte man einen Hinweis auf das Vorliegen einer
Verfugung z.B. im Portemonnaie bei sich tragen. Bei Klinikaufenthalten sollte eine Kopie der
Verfiigung in die Krankenakte eingelegt werden. Alle behandelnden Arzte miissen im Ernstfall

informiert sein. Diese mussen trotz Vorliegen einer Verfugung selbstverstandlich immer die
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aktuellen Ansichten und die Kongruenz zwischen antizipierter und aktueller Situation priifen unter
Berticksichtigung von Selbstbestimmungsrecht und Lebensqualitat des Patienten.

Meines Erachtens bietet die friihzeitige Abfassung einer Patientenverfigung zudem die
Mdglichkeit, eine offene Auseinandersetzung im privaten Umfeld des Patienten anzuregen, bevor
eine Situation eintritt, in der in einer emotional hoch gespannten Atmosphére viele wichtige
Entscheidungen unter zeitlichem Druck getroffen werden missen. Auch sei hier nochmals darauf
hingewiesen, dass eine zu spate Aufklarung des Patienten Gber eine infauste Prognose ihm

mdglicherweise die Chance nimmt, rechtzeitig eine Patientenverfligung zu verfassen.

1.5 Die besondere Rolle der Allgemeinmediziner in der hauslichen Sterbebegleitung

Allgemeinmedizinern kommt bei der hauslichen Sterbebegleitung eine besondere Rolle zu (Busse
et al. 1997, Durand et al. 1990, GaBmann und Schnabel 1996 und 1997, Ogle und Plumb 1996).
Sie gehdren neben onkologisch oder palliativmedizinisch orientierten niedergelassenen Medizinern
zu den Arzten, die in ihrer taglichen beruflichen Praxis mit am haufigsten mit sterbenskranken
Patienten im h&uslichen Milieu konfrontiert sind. Die meisten ambulanten Patienten haben einen
Hausarzt, der sie Ublicherweise Uber langere Zeit mehr oder weniger regelmagig betreut. Durch die
oft jahrelange Bekanntschaft mit dem Patienten und oft auch seiner Familie ist er im Gegensatz
zum Krankenhausarzt viel intensiver in den Prozess einer Erkrankung und letztlich des Sterbens
eingebunden und hat auch weniger Mdglichkeiten dieser Situation auszuweichen. Das
Tatigkeitsgebiet von Allgemeinmedizinern umfasst auch das familiare Umfeld (,family medicine,
family doctor*). Sie sind mehr als andere Arzte in die alltigliche hausliche Situation eingeweiht und
haben dabei zusétzlich zu ihrer medizinischen Téatigkeit auch haufig eine Nebenfunktion als eine
Art ,Sozialarbeiter und Seelsorger”. Kommunikative Aspekte spielen eine wichtige Rolle in ihrer
Tatigkeit. Zudem stellen Allgemeinmediziner gewissermafen das Bindeglied zwischen Klinik und

ambulantem Bereich und zu niedergelassenen Spezialisten dar.

Dies stellt den allgemeinmedizinischen Arzt einerseits vor besondere Herausforderungen, bietet
ihm aber andererseits auch besondere Chancen und Mdglichkeiten.

Die besonderen Herausforderungen bestehen z.B. in einer starkeren emotionalen Anteilnahme und
weniger Ausweichmaoglichkeiten. Es wird zudem Kompetenz in verschiedenen Bereichen, nicht nur
medizinischen, erwartet. Mehr als in anderen Fachern ist auch die Auseinandersetzung mit
Angehdrigen notig. Die Betreuung von Sterbenden ist auf3erdem mit einem erhéhten Zeitaufwand
verbunden.

Andererseits kann er besser die Grenzen der physischen und emotionalen Belastbarkeit eines
Patienten und seiner Angehérigen abschatzen und hat einen besseren Einblick in das soziale
Umfeld (materielle Absicherung, Wohnverhaltnisse, soziales Netz, emotionales Klima in der
Familie). Oft besteht ein besonderes Vertrauensverhaltnis zwischen Arzt und Patient, und haufig ist
der allgemeinmedizinische Hausarzt in Problemsituationen priméarer Ansprechpartner, von dem ein

guter Uberblick tiber Hilfsméglichkeiten erwartet wird.
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1.6 Probleme, Belastungen und Hindernisse in der arztlichen Sterbebegleitung

In der arztlichen Sterbebegleitung zeigen sich immer wieder typische allgemeine Hindernisse und
Probleme (Beck und Kettler 1998, Busse 1997, Cherny et al. 1994, Gahl 2001, Gal3mann und
Schnabel 1996 und 1997, Grof und Halifax 1980, Hermann et al. 1999, Husebo und Klaschik 2000,
Kéasler-Heide 1999, Kibler-Ross 1969, Kvale 1999, Schmitz-Scherzer 1995, Sulmasy 2002):

- Der Arzt wird mit der eigenen, unzureichend bewaltigten Angst vor Tod und Sterben

konfrontiert. Allgemeine Angste und Unsicherheiten treten auf.

- Identifikation mit dem Patienten und seiner Lage. Der Arzt muss seine eigene Betroffenheit,

sein eigenes Abschiednehmen von Uber langere Zeit betreuten Patienten bewaltigen.

- Hilflosigkeitsgefiihle oder die Empfindung einer Niederlage angesichts der Grenzen des

arztlichen Heilens und der Unkontrollierbarkeit der Situation treten auf.

- Ein einseitig naturwissenschaftlicher statt holistischer Ansatz (medizinisch-somatisch, sozial,

psychisch, spirituell) ist nach wie vor verbreitet.

- Allgemeine Kommunikationsprobleme (grundsatzliche Probleme in der Kommunikation
zwischen Arzt und Patient) und spezielle Kommunikationsprobleme in Bezug auf das Sterben
(Angst, etwas falsches zu sagen, letzten Lebensmut zu nehmen, vor Kontrollverlust tber
eigene Geflhle, vor doppeldeutigen Fragen und Antworten, Schuldgefiihle bei nicht offenem

Umgang etc.) bei hoher emotionaler Spannung belasten die Arzt-Patienten-Beziehung.

- Die Arzte stehen unter dem professionellen Druck, iiber den ihr Berufsstand heutzutage
definiert ist (Grundsatz von Heilung und Lebensverlangerung), erschwert durch juristische

Vorgaben.

- Beklagt werden hoher Zeitaufwand bei unzureichender Vergitung, mangelnder Ausgleich und

unbefriedigende Kooperationsmaoglichkeiten und organisatorische Strukturen.

- Unzureichende Kenntnisse Uber palliativmedizinische Behandlung und mangelhafte

Ausbildung im Umgang mit Sterbenden beeintrachtigen die Qualitat der Betreuung.

- Es mussen gehauft schwierige Entscheidungen beziiglich diagnostischer und therapeutischer
MafRnahmen getroffen werden. Diese Entscheidungen kénnen die Dauer der verbleibenden

Lebenszeit beeinflussen (quasi Entscheidungen Uber ,Leben und Tod").

- Der niedergelassene Arzt hat zudem weniger Mdglichkeiten der Kooperation mit Spezialisten

als der Klinikarzt.

Interessant ist die Feststellung von GalRmann und Schnabel, dass das psychische
Belastungsempfinden der Arzte bei zunehmendem Alter und Niederlassungsdauer — also auch zu
erwartender grof3erer Handlungssicherheit — nicht ab- sondern zunimmt. Sie sehen dies als

Hinweis auf einen ,Mangel an bestehenden oder wahrgenommenen berufsbegleitenden
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Angeboten ..., die weniger der Weiterbildung denn der Bewaltigung dienen* (GalBmann und
Schnabel 1997).

Ein 6konomisches Problem besteht in hohem Zeitaufwand und hohen Kosten. Sterbebegleitung
nach palliativmedizinischen Richtlinien ist teuer, wobei jedoch eine kompetente ambulante
Betreuung im Vergleich zu einem Krankenhausaufenthalt noch kostengtinstiger ist (Jonen-
Thielemann 1998). Ein Ausbau palliativmedizinischer Versorgungsangebote kénnte somit durchaus
Uber eine Reduktion der Krankenhausaufenthalte zu einer Kostenminderung beitragen, wie bereits

gezeigt werden konnte (Klaschik et al. 1998).

1.7 Die medizinische Ausbildung in Bezug auf den Umgang mit Sterbenden

Die thanatologische und medizinische Forschung, die Pflegewissenschaft und die
Hospizbewegung haben in den letzten Jahrzehnten viel Wissen um die Problematik der Betreuung
Sterbender zusammengetragen. Im Bereich der Aus- und Weiterbildung von Medizinstudenten und
Arzten in Deutschland wird dieses wichtige Thema jedoch nach wie vor nur unbefriedigend
bertcksichtigt. In der Regel werden junge Mediziner ohne entsprechende Vorbereitung ,ins kalte
Wasser gestol3en”. Weiterbildungsmadglichkeiten und -anforderungen fiir bereits praktizierende
Arzte sind begrenzt. GaBmann und Schnabel konnten dies sowohl in einer Befragung von Arzten,
als auch in einer Review der Studiengange und entsprechender Weiterbildungsangebote
bestatigen. Eine Ausnahme bildet lediglich bedingt die Schmerztherapie (Galimann und Schnabel
1996 und 1997). Kompetenzen im Umgang mit Sterbenden werden also eher nicht durch die
Ausbildung vermittelt, sondern bilden sich wohl vielmehr im Zuge der beruflichen Erfahrung in
Abhangigkeit von individuellen Handlungsstrategien und Persénlichkeitsmerkmalen heraus.
Durand et al. konnten eine positivere Einstellung zur Betreuung Sterbender bei Arzten feststellen,

die in ihrer Ausbildung ,death education instructions” durchlaufen hatten (Durand et al. 1990).

Obwohl im Vorfeld gefordert (Student 1997), konnte sich auch die Bundeséarztekammer in der
Formulierung der ,,Grundsétze zur Sterbebegleitung” nicht dazu entschlie3en, den Anspruch bzw.
die Verpflichtung zu kompetenter Ausbildung in palliativmedizinischen Fertigkeiten fiir Arzte

aufzunehmen, die viel mit Sterbenden zu tun haben.

Sterbenskranke Patienten sind als ,Objekt von Lehre und Forschung keineswegs Tabu, sondern
es kann sich eine Bereicherung fiir beide Seiten ergeben (Beck und Kettler 1998, Kiibler-Ross
1969). In der Forschung kénnen neue Erkenntnisse gewonnen werden, angehende Mediziner
lernen am praktischen Beispiel und missen sich kritisch mit ihren Positionen auseinander setzen

und Patienten kdnnen an Selbstwertgefiihl durchaus gewinnen.

Wie Hall et al. ausfiihren, ist auch die Art und Weise der Aus- und Weiterbildung entscheidend fur
den Erfolg, die Anwendbarkeit und die Etablierung neuer Fahigkeiten. Gute
Ausbildungsprogramme mussen orientiert sein am Lernziel, an den konkreten Bedurfnissen der
Lernenden und an realen Lebenssituationen. Sie miissen den Lernenden praktisch einbinden und

mit einem Feedback verbunden sein (Hall et al. 1998).
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1.8 Fragestellungen

Meine allgemeine Fragestellung war, wie sich fur Allgemeinmediziner der Umgang mit sterbenden
und sterbenskranken Patienten (arztliche Sterbebegleitung) gestaltet und von welchen Ansichten

und Einstellungen sie dabei geprégt sind? Ausgehend davon habe ich untersucht:

- Welche Empfindungen beschreiben sie im Kontakt mit sterbenden Patienten und wie schlagen

sich diese auf ihre Arbeit nieder?

- Welche Notwendigkeiten bei der Betreuung sehen sie? Welche Rahmenbedingungen missen

erfillt sein?
- Welche Probleme stellen sich ihnen haufig und wie gehen sie mit diesen um?

- Wo liegen ihres Erachtens die Grenzen der hauslichen Sterbebegleitung? Was erachten sie als

geeigneten Sterbeort?
- Wie schéatzen sie ihre eigenen Kompetenzen in diesem Gebiet ein?
- Was hilft ihnen in dieser Situation?
- Wann holen sie sich kompetente Unterstitzung bzw. tun sie dies uberhaupt (Kooperation)?
- Wo winschen sie mehr kompetente Unterstiitzung?

- Wie schatzen sie ihre personliche Belastung und Betroffenheit ein und wie bewaltigen sie

diese?
- Wie beschreiben sie die Kommunikation mit den Patienten und ihren Angehdrigen?

- Wie gehen sie mit Patientenverfigungen und besonderen Wiinschen und Vorstellungen der

Patienten z.B. in Bezug auf den bevorzugten Sterbeort um?

- Wie beschreiben sie ihre persdnliche Auseinandersetzung mit Tod und Sterben?

1.9 Anmerkung zu Hypothesen

Bei qualitativer Forschungsarbeit ist das Voranstellen von Hypothesen nicht tblich bzw. sogar
unangebracht (Lamnek 1993). In der von mir gewahlten Form des problemzentrierten Interviews
mit einem ,Vorkonzept“ ist es jedoch zulassig, Vermutungen vor der Datenerhebung anzustellen.

Naheres hierzu findet sich in der Beschreibung der Methodik.
Folgende Vermutungen habe ich meiner Arbeit vorangestellt:

- Es bestehen deutliche Differenzen unter den einzelnen befragten Arzten beziiglich der

Ansichten zur Sterbebegleitung.

- Ansichten zur Sterbebegleitung entsprechen nur bedingt den Empfehlungen zur Begleitung
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Sterbender und palliativmedizinischen Konzepten. Es bestehen Defizite in Kenntnis und

Annahme dieser Richtlinien.

In der praktischen Téatigkeit im Umgang mit Sterbenden bestehen Unsicherheiten und

begrenzte Kompetenzen.

Kompetenzen in diesem Bereich werden nicht systematisch vermittelt. Die Ausbildung in

Bezug auf die Betreuung Sterbender ist unzureichend und wird auch so empfunden.

Die oben genannten haufigen Hindernisse und Probleme in der Betreuung Sterbender sind

auch unter allgemeinmedizinischen Facharzten verbreitet.
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2 Methodik
2.1 Methodischer Ansatz

In einer Arbeit von Gamann und Schnabel (GaRmann und Schnabel 1996) wurde in einer
standardisierten Befragung das Thema der hausarztlichen Betreuung von Sterbenden
angegangen. Sie zitieren weitere Studien, die samtlich einem mehr oder weniger quantitativen oder

standardisierten Studienansatz folgen.

Ich habe mich stattdessen fiir einen qualitativen Studienansatz mittels semistrukturierter,
problemzentrierter Interviews entschieden, wobei ich mich an den Grundsatzen qualitativer

Forschungsarbeit nach Mayring orientiert habe (Lamnek 1993, Mayring 1999).

Qualitative Forschungsarbeit ist bislang in der Medizin nur sehr wenig angewandt worden und
hatte ihren Schwerpunkt bislang vor allem in den Sozialwissenschaften. Aus folgenden Griinden

halte ich einen qualitativen Ansatz fiir interessant und sinnvoll:

- Medizin ist nicht nur eine Naturwissenschaft sondern ebenso eine Sozialwissenschaft. Soziale

Aspekte gewinnen in der medizinischen Versorgung zunehmend an Bedeutung.

- Die Mdoglichkeiten quantitativer Methodik bei Fragestellungen um Tod und Sterben sind

schwierig und begrenzt (Wittkowski 1990).

- Bislang ist zur hausarztlichen Versorgung von Sterbenden im Allgemeinen in Deutschland
relativ wenig geforscht worden. Qualitative Forschung kann, gerade auch durch
Einzelaussagen, wichtige Anst6Re fur notwendige quantitative Forschungsarbeit geben.
Qualitative Forschung ist dabei gezielt subjektiv ausgerichtet (subjektiv im Sinne der
Wiedergabe subjektiver Ansichten, Probleme etc., nicht im Sinne von Voreingenommenheit)
(Lamnek 1993).

2.2 Vorbereitung
2.2.1 Alligemeines

Geplant wurde die Durchfiihrung von Interviews mit etwa 20 Allgemeinmedizinern in der Berliner
Innenstadt. Die Kontaktaufnahme sollte telefonisch erfolgen, um dann bei Einverstandnis einen
Termin in der Praxis zu vereinbaren. Begleitend zu den Interviews sollten einige demografische

und allgemeine Daten erfasst werden.

2.2.2 Der Interviewleitfaden

Die Datenerfassung sollte in Form eines semistrukturierten, problemzentrierten Interviews erfolgen.
Im Vorfeld wurde also nach Analyse des Themenkomplexes und nach einem ersten Uberblick tiber
die vorliegende Literatur ein Interviewleitfaden erstellt. Dabei wurden folgende Aspekte

herausgearbeitet:
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- Allgemeine Empfindungen bei der Betreuung Sterbender

- Rahmenbedingungen bei der hauslichen Betreuung sterbender Patienten, Bedirfnisse und

Belastungen von Patienten und Angehdorigen

- Eigener Beitrag zur giinstigen Gestaltung der Situation sterbender Patienten und ihrer

Angehdrigen
- Kommunikation, Aufklarung bei infauster Prognose
- Haufige Probleme und Reaktion darauf
- Kooperation (mit anderen Helfern, ambulanten Diensten, spezialisierten Arzten usw.)
- Was bedeutet ,wirdevolles Sterben“?
- Ansichten zum Sterben zu Hause vs. Sterben im Krankenhaus
- Grenzen der hauslichen Betreuung
- Ansichten zur Hospizidee
- Umgang mit Patientenverfligungen
- Einschatzung der eigenen Kompetenz
- Was hilft in der Arbeit mit Sterbenden, wo ist mehr Hilfe erwiinscht?
- Bewaltigung der eigenen Betroffenheit und Belastung
- Religiositat bzw. Spiritualitat
- Eigene Geflihle und Empfindungen in Bezug auf das Sterben

- Einschatzung der Ausbildung, Ideen firr eine bessere Einbindung des Themas

2.2.3 Der erganzende Kurzfragebogen

Zur Erfassung allgemeiner Daten erganzend zum Interview wurde ein Kurzfragebogen erstellt, in

dem folgende Daten abgefragt wurden:

- Alter

- Jahr des Examens

- Seit wann ambulante allgemeinarztliche Tatigkeit

- Vorliegen spezieller Zusatzbezeichnungen, Fachkunden, fakultativer Weiterbildungen,

sonstiger Qualifikationen

- Vorliegen der Qualifikation fiir psychosomatische Grundversorgung
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- Aktuelles Engagement in einem Hospiz oder palliativmedizinisch orientierten Dienst
- Spezielle palliativmedizinische Berufserfahrungen, wenn ja welche

- Glaube an eine ,Existenz nach dem Tode"

- Gab es ein personliches lebensbedrohendes Ereignis?

- Gab es Todesfalle unter nahestehenden Personen in den letzten zwei Jahren?

- Kenntnis und eventuell Nutzung spezialisierter Hilfsangebote fur sterbende und sterbenskranke

Patienten in Berlin

2.2.4 Die Interviewprotokolle

Zusatzlich sollten nach den Interviews Protokolle verfasst werden. Dazu wurde ein Protokollbogen
vorbereitet. Auf diesem sollten die Kodenummer des Interviewpartners, das Datum der
Durchflhrung und die Zeit von Anfang und Ende des Interviews vermerkt werden, erganzt durch
eine kurze Schilderung der Atmosphare wahrend der Befragung, des personlichen Eindrucks vom
Interviewpartner, relevanter Aussagen auf3erhalb der Bandaufnahme und sonstiger

Besonderheiten.

2.2.5 Vorbereitungen fir die Durchfiihrung der Interviews

Zur Vorbereitung auf die Durchfihrung der Interviews fanden neben dem Studium allgemeiner
Empfehlungen fur die Interviewfihrung (Mayring 1999) vorbereitende Gesprache mit dem Betreuer
statt. Hier wurden guinstige Einleitungen flr das Interview, mogliche Fallstricke und hilfreiche
Empfehlungen zur Gesprachsfihrung besprochen. Zuséatzlich habe ich ein Probeinterview mit einer
Allgemeinmedizinerin, die nicht zur Stichprobe gehorte, gefiihrt.

2.3 Datenerhebung
2.3.1 Stichprobe und Einschlusskriterien

Zur Erstellung einer Zufallsstichprobe durfte ich freundlicherweise auf eine Datenbank des Instituts
fur Sozial-, Arbeitsmedizin und Epidemiologie der Berliner Charite™ zuriickgreifen. Jene
urspriingliche Datenbank aller in Berlin ambulant tatigen Arzte war mit dem Ziel weitgehender
Vollstandigkeit ohne spezielle Ein- oder Ausschlusskriterien zusammengestellt worden. Aus jener
Datenbank wurde eine Abfrage aller allgemeinmedizinisch tatigen Arztinnen und Arzte der Stadt
Berlin vorgenommen, aus der ich wiederum nur alle als Facharzte fiir Allgemeinmedizin
aufgefuhrten Personen herausfilterte, um eine vergleichbare fachliche Ausbildung voraussetzen zu
konnen. Praktische Arzte und solche, die ohne Fachbezeichnung aufgefiihrt waren, fielen somit

von vornherein aus der Stichprobe heraus. Schlie3lich wurden, ausgehend von den Postleitzahlen,
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die im Berliner Innenstadtbereich (vor der Berliner Bezirksreform 2001) niedergelassenen Arzte in
einer Datenbank zusammengefasst, wobei sich eine Gesamtzahl von 163 ergab. Mittels eines

Computerprogramms wurden diese in eine zufallige Abfolge gebracht.

Einschlusskriterien waren somit:

- Fachbezeichnung Allgemeinmedizin, unabhangig von zuséatzlichen Qualifikationen und vom

Zeitpunkt des Erwerbs der Fachbezeichnung
- aktuelle Tatigkeit als Allgemeinmediziner

- aktuelle Niederlassung in Berlin im Innenstadtbereich entsprechend der Postleitzahl

Die zufallig geordnete Liste wurde dann der Reihenfolge nach fur die telefonische
Kontaktaufnahme verwendet, bis eine Gesamtzahl von 20 Interviewpartnern erreicht war. Dabei
habe ich die Absagen mit erfasst und nach Mdéglichkeit nach Alter, Jahr des Examens und des
Beginns der ambulanten allgemeinéarztlichen Tatigkeit gefragt sowie die Begrindung fir die
Absage notiert. Hierbei fielen zuséatzlich 14 Arzte heraus, weil sie nicht oder nicht mehr als
Allgemeinmediziner praktizierten, kein telefonischer Kontakt hergestellt werden konnte oder
ahnliches. So ergab sich eine Gesamtzahl von 149. Zusatzliche Interviews aufgrund maoglicher
relevanter Verzerrungen gegeniber der Gesamtstichprobe waren nach Erreichen der Gesamtzahl

von 20 Interviewpartnern nicht notwendig.

2.3.2 Durchfuhrung der Interviews

Im telefonischen Kontakt wurde bei Bereitschaft des Befragten ein Termin fir einen Praxisbesuch
vereinbart. Zu Beginn der Zusammenkunft formulierte ich erneut kurz das Anliegen der Studie und
schilderte den Ablauf des Interviews. Ich wies dabei auch auf eine zeitliche Begrenzung des
Gesprachs auf etwa vierzig Minuten hin. AnschlieBend erfolgte die Abfrage des Kurzfragebogens,
wobei weiterfiihrende AuRerungen des Interviewpartners zunachst gebremst wurden. Danach
wurde das Aufnahmegerat gestartet und das Interview mit einer allgemeinen Frage begonnen. In
den meisten Fallen bot sich zur Einleitung die Frage an, wie haufig die Arzte iiberhaupt mit der
Betreuung von Sterbenden und sterbenskranken Patienten konfrontiert sind. Daraus entwickelte
sich anschliel3end ein weitgehend offenes Gesprach, wobei ich im standigen Vergleich mit dem
Leitfaden durch offene Fragestellungen das Gesprach auf alle geforderten Aspekte lenkte.
AbschlieRend wurde dem Interviewpartner gedankt und die Aufnahme beendet. Unmittelbar nach
dem Interview wurde das Protokoll verfasst, in dem auch themenbezogene AuRRerungen auRerhalb

der Bandaufnahme vermerkt wurden.
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2.4 Die Vorbereitung des Datenmaterials fiir die weitere Auswertung-
2.4.1 Transkription der Interviews und Bearbeitung des lbrigen Datenmaterials

Die Tonaufnahmen habe ich nach Mdglichkeit noch am selben Tag, spatestens jedoch am
folgenden Tag selbst transkribiert, und zwar in wortlicher Form in normalem Schriftdeutsch mit

Ubernahme umgangssprachlicher Wendungen und Ergénzung nichtverbaler Aspekte.

Die Daten aus den Fragebdgen sowie aus den Telefonkontakten wurden in einer Datenbank
erfasst. Die Protokolle wurden ebenfalls transkribiert, um eine computergestutzte Auswertung zu

ermdglichen.

2.5 Auswertung der Interviews
2.5.1 Methodische Prinzipien

Die weitere Auswertung der Interviewtexte erfolgte nach den Prinzipien der Qualitativen
Inhaltsanalyse (Mayring 1999) unter Nutzung des Computerprogramms WinMAX® (Kuckartz
1999), einem Hilfsmittel zur Analyse qualitativer Daten. In WinMax® kdénnen inhaltliche Kategorien
in einem Kodierbaum mit Codes und Subcodes dargestellt werden. Passagen der importierten
Texte kénnen dann markiert und entsprechenden Codes zugeordnet werden. Aul3erdem gibt es

vielfaltige Funktionen der Abfrage und Auswertung der kodierten Textpassagen.

2.5.2 Praktischer Ablauf der Auswertung

1. Nach Transkription der ersten wenigen Interviews und Ubertragung in WinMax® erfolgte
zunéachst die Kodierung von drei Interviews nach einem zuvor nach dem Interviewleitfaden und

personlichen Uberlegungen erstellten Kodierbaum.

2. Nach diesem Probelauf und der Durchfuhrung weiterer Interviews, die die Aufmerksamkeit auf
andere zusatzliche Aspekte lenkten, wurde der Kodierbaum noch einmal deutlich umgestaltet. So
wurde er zum einen in der praktischen Anwendbarkeit verbessert und zweitens den neuen
Aspekten aus den Interviews gerecht. Im Anschluss wurden dann nur noch geringfligige
Anderungen am Kodierbaum vorgenommen, um weitere Aspekte abzubilden oder

Differenzierungen vorzunehmen (Aufteilung eines Codes in Subcodes).

3. Zu allen Codes und Subcodes wurden Memos zur Beschreibung erstellt, so dass der inhaltliche

Rahmen definiert wurde.

4. Samtliche Interviews und Protokolle wurden nun in WinMax® importiert und nach diesem
Kodiersystem kodiert. Wahrend dieser Arbeit wurden standig Memos eingefiigt, um auf bestimmte
interessante, widerspruchliche oder anderweitig auffallige Textpassagen aufmerksam zu machen

oder um Kodierungen zu begrunden.

5. Nach Abschluss der Kodierungen (nachdem also ein Uberblick iber alle Interviews bestand)
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wurde nochmals kontrollgelesen, d.h. samtliche Interviews und Protokolle wurden im WinMax®-
Programm gelesen und die Kodierungen dabei verfolgt und nétigenfalls erganzt oder variiert. Bei

Unklarheiten erfolgte eine Riicksprache mit dem Betreuer.

6. Zu den originalen Kodierungen habe ich dann Zusammenfassungen erstellt: Uber die Retrieval-
Funktionen von WinMax® wurden samtliche Kodierungen zu einem Code angezeigt und die z.T.
umstandlichen woértlichen Formulierungen in gut verstandliche Stichpunkte umformuliert und in

einer Textdatei gespeichert.

7. Aus diesen Formulierungen habe ich dann fiir jedes Interview eine stichpunktartige
Zusammenfassung erstellt, sortiert nach den thematischen Schwerpunkten, die den Codes in etwa
entsprechen. Diese Textdateien wurden ebenfalls in WinMax® importiert und nach dem
Kodierbaum kodiert. Somit existierten im WinMax®-Projekt quasi zwei kodierte Versionen der

Interviews, eine umfangreiche wortliche und eine kurze stichpunktartige Zusammenfassung.

8. Uber die Retrievalfunktionen konnten dann wiederum sehr einfach Zusammenstellungen der
Kodierungen, also thematische stichpunktartige Zusammenfassungen erstellt und als Textdateien
exportiert werden. Stichpunktartige Zusammenfassungen — ausgehend von den Kodierungen -

existieren zu folgenden thematischen Schwerpunkten:
- Aufklarung
- Ausbildung
- Ideen zur Verbesserung der Ausbildung
- Eigene Auseinandersetzung mit Tod und Sterben
- Bewaltigung
- Empfindungen im Kontakt mit Sterbenden
- Grenzen der hauslichen Betreuung und Einweisungsgrunde
- Haufigkeit der Betreuung Sterbender und Sterbenskranker
- Hospiz
- Interaktion
- Kilientel (welche typischen Diagnosegruppen u.a. werden genannt)
- Kompetenzeinschatzung
- Kooperation
- Patientenverfliigung, allgemeine Aussagen
- Eigene Patientenverfligung
- Prinzipien und besondere eigene Beitrage und MaRnahmen
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- Probleme

- Rahmenbedingungen

- Religion/Spiritualitat

- Schmerztherapie (hier nur in Form zusammengefasster Textzitate)
- Sterbehilfe

- Sterbeort, allgemeine Aussagen

- Sterbeort, eigene Ansicht der Arzte

- Sterbeort, Ansichten von Patienten und Angehdrigen

- Unterlassung bzw. Abbruch von diagnostischen und therapeutischen Mal3hahmen
- Winsche

- Wairde

- Sonstiges

9. Zu diesen Schwerpunkten habe ich dann Tabellen erstellt, in denen eine weitere

Zusammenfassung von sehr dhnlichen Angaben erfolgte. Hierbei wurden praktisch zunéchst alle

stichpunktartigen Angaben aus allen Interviews iibernommen und dann nach Ahnlichkeiten sortiert.

Wenn mdglich wurden sehr @hnliche oder identische Angaben zusammengefasst und durch
Kreuze bei den Spalten der entsprechenden Interviews markiert. Somit ergaben sich erste

Hinweise auf Trends oder auch auf sehr starke Differenzierungen in den inhaltlichen Kategorien.
Ausnahmen und Erganzungen:

- Zu ,eigene Auseinandersetzung” wurde keine Tabelle erstellt, da hier ausgesprochen
verschiedene Angaben vorlagen, so dass eine tabellarische Zusammenfassung nicht

sinnvoll war.

- Bei ,Empfindungen, allgemein“ wurde eine Tabelle fiir Angaben zu Empfindungen der

interviewten Arzte und eine weitere fiir Empfindungen anderer Personen erstellt.

10. Aus den zusammengefassten Tabellen zu den thematischen Schwerpunkten habe ich dann
unter erneutem Vergleich mit dem Originaltext stichpunktartige Zusammenfassungen abgeleitet.

Dabei ging ich nach folgendem Schema vor:
- Inhaltliche Hauptaussagen (inhaltliche Gruppierungen in den Tabellen)

- Varianz der Aussagen (gibt es viele Gemeinsamkeiten oder weichen die Aussagen

inhaltlich weit voneinander ab)

- Gehalt der Aussagen (werden konkrete Antworten gegeben oder wird nur diffus oder

allgemein formuliert)
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- Wichtige Einzelaussagen, auffallige Aspekte

- Bezlige zu anderen thematischen Schwerpunkten (Kategorien)
- Unklarheiten, offene Fragen, missverstandliche AuRerungen

- Zusammenfassung

11. Diese Stichpunkte dienten als Grundlage fiir die Formulierung der Ergebnisse.

Auch in der qualitativen Datenanalyse kdnnen Beziehungen zwischen verschiedenen ,Entitaten” —
in diesem Falle zwischen verschiedenen Kategorien — ergriindet werden, ahnlich den Korrelationen
in der quantitativen Forschung. WinMAX® bietet dazu zweckmaRige Hilfsmittel an
(Benutzerhandbuch WinMax®, Kuckartz 1999). Bei relativ kleinen Fallzahlen sind diese Ergebnisse
jedoch sehr zuriickhaltend zu bewerten. Deshalb verzichtete ich auf eine aufwendige Auswertung
diesbezuglich und beschrankte mich darauf, am Abschluss Auffalligkeiten zwischen Kategorien zu
nennen, ohne Anspruch auf Vollstandigkeit oder Allgemeingultigkeit. Hier waren weitere und

umfangreichere Untersuchungen nétig.
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3 Ergebnisse
3.1 Die Zusammensetzung der Stichprobe

Ausgehend von einer Gesamtzahl von 163 Arzten wurde im Zeitraum vom 27.09.2000 bis
21.05.2001 die telefonische Kontaktaufnahme durchgefiuihrt. In deren Verlauf entfielen weitere 14
Arzte, die nicht den Einschlusskriterien entsprachen oder trotz wiederholter Versuche nicht
telefonisch erreichbar waren, so dass sich schlie3lich eine giltige Gesamtzahl von 149 ergab.

Diese war wie folgt zusammengesetzt:
- Frauen: 99 (=66,4%)
- Manner: 50 (33,6=%)

- Verteilung nach Stadtbezirken (prozentualer Anteil): Mitte 23 (15,4%); Friedrichshain 30
(20,1%); Lichtenberg 31 (20,8%); Prenzlauer Berg 31 (20,8%); Tiergarten 3 (2,0%);
Charlottenburg/Wilmersdorf 12 (8,1%); Schoneberg 3 (2,0%); Kreuzberg 6 (4,0%);
Neukélln 10 (6,7%);

- Ostbezirkell5 (=77,2%); Westbezirke34 (=22,8%)
- 20 Interviews entsprechen 13,4% der Gesamtzahl von 149.
Insgesamt wurden 46 Arzte kontaktiert. Dieser Anteil setzt sich wie folgt zusammen:
- Manner:16 (=34,8%)
- Frauen:30 (=65,2%)

- Verteilung nach Stadtbezirken: Mitte 9; Friedrichshain 9; Lichtenberg 11; Prenzlauer Berg
10; Tiergarten 1; Charlottenburg/Wilmersdorf 1; Schéneberg 2; Kreuzberg 1; Neukdlln 2;

- Ostbezirke 39 (=84,8%); Westbezirke 7 (15, 2%)
- 20 Zusagen entsprechen 43,5% von allen Anfragen.

Die statistischen Angaben zu den 26 Befragten, die abgelehnt haben, konnten nur sehr
unvollstandig erhoben werden, da in vielen Féllen die Befragten nicht zu weiteren Angaben bereit
waren bzw. die Absage bereits Uber die Sprechstundenhilfe mitgeteilt wurde. Als Grinde fir die

Absage (z.T. Mehrfachnennungen) wurden genannt:
- Zeitmangel (S16)
- dass die Betreffenden nicht oder kaum mit sterbenden Patienten zu tun hatten (S4)
- dass das Thema zu schwierig sei (S5)
- dass keine Tonaufnahme erwiinscht sei (S2)

- dass andere sicher mehr dazu sagen kdnnten (S2)
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In Einzelaussagen wurden noch genannt:

- Hemmungen in Interviews, dass nur Privatpatienten behandelt wiirden, dass die Betreuung
Sterbender nichts Besonderes sei und es darliber nichts zu besprechen gébe. In einem
Fall wurden genauere inhaltliche Angaben und eine Kenntnis des Fragebogens vor dem

Interview verlangt.
Die eigentliche Stichprobe der Interviewpartner setzt sich schlie3lich wie folgt zusammen:
- Gesamtzahl: 20
- Manner:5 (=25%)
- Frauen:15 (=75%)

- Verteilung nach Stadtbezirken: Mitte 2; Friedrichshain 5; Lichtenberg 6; Prenzlauer Berg 4;
Tiergarten 0; Charlottenburg/Wilmersdorf 1; Schdneberg 2; Kreuzberg 0; Neukélin 0O;

- Ostbezirke 17 (=85%); Westbezirke 3 (=15%) (wobei wenigstens eine Arztin mit
Niederlassung im Ostteil aus dem ehemaligen Westberlin stammt, so dass sich ein

Verhéltnis von 16 zu 4 ergibt)
- Durchschnittsalter: 52,2 Jahre (zwischen 41 und 59 J.)
- Examen: durchschnittlich vor 26 Jahren (zwischen 44 und 14 J.)
- ambulant tatig seit: durchschnittlich 11 Jahren (zwischen 44 und 7 J.)

- Spezielle, gewissermal3en palliativmedizinische Berufserfahrungen (neben der normalen

hausarztlichen Tatigkeit):

- 1 Angabe: finf Jahre lang regelmaflige Nachtwachen in der Geriatrie (aber vor und im
Studium)

- 3 Angaben: Betreuung Seniorenheim (in einem Fall mit Apallikern)
- aktuelles Engagement im palliativmedizinischen Bereich:
- 3 Angaben: Betreuung Seniorenheim (in einem Fall mit Apallikern)

- 1 Angabe: Zusammenarbeit mit Palliativmedizinischem Konsiliardienst (in diesem Fall
zeigt sich im Interview aber nur Konsultation des Dienstes ohne spezielles

Engagement und ohne Teilnahme an den Fortbhildungen)

- 1 Angabe: Zusammenarbeit mit Palliativmedizinischem Konsiliardienst (in diesem Fall

laut Interview auch mit besonderem Engagement)
- 14 Teilnehmer haben die Qualifikation fiir psychosomatische Grundversorgung.

Die Interviews wurden zwischen dem 09.10.00 und 08.06.01 durchgefihrt.
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3.2 Allgemeine Ergebnisse aus den Interviews

Bei der allgemeinen Betrachtung der Ergebnisse der Interviews zeigten sich zu bestimmten
Fragestellungen viele Gemeinsamkeiten in den Aussagen, zu anderen deutliche individuelle
Differenzen. Bestimmte Fragen wurden mit konkreteren Angaben, andere eher sehr allgemein bis

ausweichend beantwortet.

GroRe Ubereinstimmung gab es bei der Beurteilung der Ausbildung, bei Aussagen zur Rolle der
Angehdrigen, bei der allgemeinen Beflirwortung von Patientenverfigungen, der grundsatzlichen
Akzeptanz hauslicher Sterbebegleitung innerhalb gewisser Grenzen sowie hinsichtlich der

Notwendigkeit der Kooperation mit Pflegediensten, von Einfuhlungsvermdgen bei der Interaktion

und von einer effektiven Schmerztherapie.

Deutliche Differenzen zeigten sich vor allem in den Antworten auf die direkte Frage nach
Problemen (Schwerpunkte offenbar sehr individuell), ebenso bei den Empfindungen im Kontakt mit
Sterbenden und bei der eigenen Auseinandersetzung mit Tod und Sterben. Hier waren die
Antworten auch sehr allgemein, zum Teil ausweichend. Relativ vage blieben auch die Aussagen
zur Interaktion, zu den Rahmenbedingungen und den Entscheidungsmalstaben fur die

Unterlassung oder den Abbruch therapeutischer Mal3nahmen.

Zum Teil gibt es erhebliche Uberschneidungen zwischen einzelnen Kategorien. Um haufige
Wiederholungen zu vermeiden, habe ich daher bei einzelnen der folgenden Kapitel auch Verweise

auf andere Abschnitte eingefiigt.

3.3 Ergebnisse aus den Interviews nach Kategorien und thematischen

Schwerpunkten

Zur besseren Veranschaulichung habe ich zu einigen Kategorien die typische Frageformulierung
an den Anfang gestellt sowie reprasentative oder inhaltlich interessante Zitate aus den Interviews
eingearbeitet. Samtliche wortlich ibernommenen Zitate sind in Kursivschrift sowie durch

Anfuhrungsstriche gekennzeichnet.

In qualitativen Studien sind konkrete quantitative Angaben nicht zwingend erforderlich, aber auch
nicht ausgeschlossen (Mayring 1999). Ich habe zum Teil solche quantitativen Angaben in
Klammern mit einem Summenzeichen eingefiigt (S...). Gemeint ist hier jeweils die Anzahl der
Interviews, in denen eine entsprechende Aussage gemacht wurde und nicht die Anzahl der
Aussagen an sich. Wenn zum Beispiel in einem Interview eine Aussage und in einem weiteren
Interview funf Aussagen zu einem bestimmten Sachverhalt gemacht wurden, so wirde die Angabe
(S2) sein. Zum Teil war es schwierig, konkrete Summenangaben zu machen, da nicht immer alle

Aussagen eindeutig waren. Hier wurden dann nur die sicheren Angaben zusammen gezahilt.
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3.3.1 Haufigkeit der Betreuung sterbender und sterbenskranker Patienten

Interviewer: ,Wie haufig haben Sie eigentlich im Praxisalltag mit der Betreuung Sterbender und

Sterbenskranker zu tun?“
Bei Irritationen wurde eventuell erganzt:

Jst das eher haufig oder eher die Ausnahme?*

Auf diese oft zur Gesprachseinleitung gestellte Frage gaben wider Erwarten nur wenige (S5) an,
dass sie oft mit Sterbenden zu tun haben. Die Angaben variieren zwischen ,standig" tiber
sgelegentlich* und ,selten” bis ,gar nicht*. Zum Teil gibt es Haufungen im Rahmen des Notdienstes
oder der Betreuung von Pflegeheimen. Genannte Griinde fiir die Seltenheit dieser Félle sind
junges Durchschnittsalter des Patientenguts, der haufige Wunsch der Angehérigen nach
Einweisung der Patienten vor dem eigentlichen Finalstadium, die groRere Prasenz
niedergelassener Onkologen, die die Patienten ilbernehmen, und zu groRe Schwierigkeiten bei der

hauslichen Betreuung, die zu Einweisungen in Heime und Krankenhauser fuhrten.

3.3.2 Betroffene Patientengruppen, typische Diagnosen

Bereits in den Telefonaten zur Rekrutierung von Interviewpartnern fiel auf, dass unter ,Sterbenden*
haufig Krebskranke verstanden wurden. Auch in den Interviews trat ein starker Bezug auf

Krebspatienten zutage:

+Wir haben im Rahmen der Krebsregistersache, habe ich mal meine Patienten durchgeguckt, wie

viele Krebsfalle es sind, und da habe ich festgestellt, dass es so wenige gar nicht waren.”

Im selben Mal3e nannten die Befragten aber auch Alte, seltener chronisch Kranke und
Heimbewohner sowie akute Todesfalle inklusive Notdienstpatienten. In einem Fall wurde explizit
auf einen Unterschied zwischen chronisch Kranken und Sterbenden hingewiesen. Bei spezieller
Ausrichtung der Tatigkeit wurde in Einzelaussagen auf HIV- und Drogentote sowie Apalliker Bezug
genommen. Es wurde allerdings auch nicht speziell nach Patientengruppen oder Diagnosen
gefragt.

3.3.3 Allgemeine Empfindungen im Kontakt mit Sterbenden

Interviewer: ,Was geht dabei in IThnen vor, welche Empfindungen und Gefiihle haben Sie dabei?*

Diese Frage schloss sich in der Regel an die Frage nach der Haufigkeit der Betreuung Sterbender
an. Die Antworten waren individuell sehr variabel, teilweise auch sehr allgemein bis ausweichend
mit geringer Aussagekraft, so dass sich in etlichen Interviews ein Eindruck zu den allgemeinen

Empfindungen der Befragten nur aus dem gesamten Text ergibt.

Eine gewisse emotionale Belastung wird in irgend einer Weise von einem grof3en Teil (S13)
erwahnt (,man leidet mit*, ,keine angenehme Sache*, ,etwas gruseliges”, ,eine Beklemmung ist
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immer zu spiren®, ,das steckt man nicht leicht weg"). Vor allem am Anfang der beruflichen
Laufbahn und in der Ausbildung war diese Situation belastend (S7), auch fur inzwischen sichere
und emotional gefestigte Arzte. Ein kleinerer Teil (S8) beschreibt die Betreuung Sterbender
zunachst als normal, als nichts AuRergewdhnliches. Im Verlauf der Interviews finden sich aber in
fast allen Fallen Aussagen zu emotional belastenden Situationen. Eine tiefe, schwer zu
verarbeitende emotionale Belastung lief3 sich jedoch nur in einem Interview erkennen. Mehrfach
wird darauf verwiesen, dass man hier nicht verallgemeinern kann, sondern jeder Sterbefall und die
daraus resultierenden Empfindungen individuell gepréagt sind. Abhangig ist dies auch vom Alter und
der personlichen Vertrautheit der Patienten, d.h. je jinger (S4) und je vertrauter (S10) die
Patienten, desto starker die emotionale Betroffenheit. Ein Teil der Befragten (S7) zieht daraus die

Konsequenz, dass das Wahren einer gewissen Distanz wichtig ist, um seine eigenen
Empfindungen beherrschen zu kénnen:

».Man muss sich da schon in gewisser Weise distanzieren, um tUberhaupt konzentriert fir den
Patienten arbeiten zu kénnen, um einen gewissen Abstand zu wahren.”

.Die eigenen Geflihle muss man versuchen ein bisschen zurlick zu stecken, sonst ... kommt man
damit auch rein praktisch nicht klar.”

Llch sehe das erst mal wissenschaftlich, medizinisch.”

Wenige der Befragten (S4) sehen aber auch gerade in den speziellen Bindungen und in der
besonderen Vertrautheit, die in dieser Situation entstehen kdnnen, eine bereichernde Erfahrung
und eine Hilfe. Mitunter verunsichert die gesamtgesellschaftliche Tendenz zur Tabuisierung der
Beschaftigung mit Fragen um Tod und Sterben (S3). Hilflosigkeitsgefiihle oder Arger iliber die
Grenzen arztlicher Kunst werden wiederholt genannt (S7). Kann ein Todesfall als Erlésung von
langem Leiden oder einem nicht mehr erfiillten Leben in hohem Alter angesehen werden, so ist
dies fir einige Befragte erleichternd fiir das eigene Empfinden (S5). Daneben kann es innerlich
aufbauend sein, wenn es gelingt, eine gute Betreuung zu organisieren und dem Patienten in dieser
letzten Lebensphase Gutes zu tun (S6). Einen Sonderfall stellen nach Ansicht etlicher Befragter
Sterbefalle im eigenen privaten Umfeld dar, die weit mehr emotional belastend sind. Dennoch wird
gern auf solche Falle zur Beschreibung der Empfindungen zuriickgegriffen (S5). Vereinzelt (S4)
wurden bei diesem Interviewschwerpunkt spontane AuRerungen zu Hospizen gemacht im Sinne

einer gewissen emotionalen Voreingenommenheit gegeniber ,Sterbeeinrichtungen®, z.T. trotz
guter personlicher Erfahrungen:

sIch stehe der Sache schon offen gegeniiber, obwohl ich immer so ein ganz kleines persénliches
Ressentiment habe.*

Unter interessanten Einzelaussagen wies eine Befragte darauf hin, dass der Umgang mit den
Angsten bei allen Beteiligten einschlieRlich ihr selbst die groRte Herausforderung sei. In einem
Interview wurde ein lang dauerndes Sterben als besonders belastend beschrieben. In einem
anderen hingegen wurde ein pl6tzlicher Tod, z.B. durch einen Unfall, als besonders furchtbar

empfunden (geprégt durch Erfahrung in der eigenen Familie), weil man sich nicht einmal
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verabschieden kénne. In einem Interview wurde beschrieben, wie die vollige Abwehr eines
Patienten, sich mit seinem nahenden Tod auseinander zu setzen, eine extreme Belastung fir die
Betreuer darstellte. Eine Befragte beschrieb eingehend ihre Beobachtungen, dass viele arztliche
Kollegen die Begrenztheit ihrer Moglichkeiten oder gar ihre Hilflosigkeit nicht eingestehen kénnen
und dann oft Zynismus entwickelten und ,.... ganz friih lernen missen, ... zu verbergen, dass sie
keine Ahnung haben. Schauspieler sind sie dann®.

Neben den Empfindungen der befragten Arzte stehen die Empfindungen der Patienten sowie von
Angehdrigen und anderen Menschen in der Konfrontation mit Sterbenden. Hierzu finden sich viele
Aussagen in den Interviews, teilweise mehr als zu den eigenen Empfindungen. Natirlich sind diese

Beschreibungen von der subjektiven Wahrnehmung und den persoénlichen Ansichten der Arzte

gepragt.

~Jeder Sterbefall ist ja individuell.” Dennoch werden von den Befragten gewisse emotionale
Reaktionen gehauft beobachtet. Das sind vor allem Angste (S5), Verdrangungsbediirfnisse (S7)
und Schwierigkeiten mit der Akzeptanz des Sterbens (S4) neben der allgemeinen emotionalen
Belastung fur die pflegenden Angehdérigen. Uberhaupt sind emotionale Belastungen der
Angehorigen ein haufiges Problem in der hduslichen Sterbebegleitung (siehe auch Kapitel 3.3.6
und 3.3.8.1).

Zwei interessante einzelne Aussagen wurden gemacht. Zum einen wurde darauf hingewiesen,
dass sich Lebenseinstellungen und psychische Reaktionsweisen im Angesicht des Todes andern

kénnen:
~Schwere Krankheiten veréndern die Psyche der Patienten.”

Zum anderen kamen bei jedem Sterbenden in mehr oder weniger starker Auspragung quasi

spirituelle Gedanken um Schuld, Stihne, Lebenssinn u.&. auf.

3.3.4 Rahmenbedingungen und besonderer Einsatz in der ambulanten Sterbebegleitung

Interviewer: ,Wenn Sie sterbenskranke Patienten im hauslichen Umfeld betreuen, welche
Rahmenbedingungen missen dann erfiillt sein, auf welche speziellen Bedirfnisse und

Notwendigkeiten missen Sie sich dabei einstellen?”

Die direkten Antworten auf diese Frage waren zum Teil recht allgemein gehalten:
... dass die Betreuung optimal organisiert ist ..."

....auf das pflegerische und natirlich auch auf das medizinische [achten].”

Aus den Gesamttexten erschliel3en sich meist zusatzliche Details. Da bei der hduslichen
Betreuung Sterbender sehr viele Dinge bedacht und organisiert werden muissen, kénnen die

Antworten inhaltlich durchaus als zufriedenstellend angesehen werden, auch wenn sie nach
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theoretischen Mal3stdben zum Teil unvollstéandig sind. Bestimmte Umstéande werden von vielen
genannt, wobei es indivduell unterschiedliche Schwerpunkte und vereinzelt besondere

Empfehlungen gibt.

Als sehr wichtig wird fast durchgehend die Organisation von und die gegenseitige Abstimmung mit
weiteren Hilfskraften (S17), insbesondere einem Pflegedienst (S16), erachtet. Zudem ist eine
hausliche Betreuung nur in Kooperation mit und unter entsprechender Anleitung der Angehdérigen
mdglich (S14). Diese mussen auch dazu bereit, verfiigbar und fahig sein (S13), was im Vorfeld
abgeklart werden sollte. Dementsprechend hat die gute pflegerische Versorgung einen hohen
Stellenwert (S10). Verschiedene palliativ-therapeutische MaRnahmen (S17) zur Symptomkontrolle
und Sicherung vitaler Bedurfnisse, insbhesondere aber eine effektive Schmerztherapie auch durch
grof3zugige Verordnung von dem Betaubungsmittelgesetz unterliegenden Schmerzmitteln (S15)
werden sehr haufig genannt. Eine engmaschigere Betreuung, v.a. auch im Hausbesuchsdienst,
halt die Halfte der Befragten fur notwendig (S10). Menschlicher, zuwendungs- und respektvoller
Umgang (S8), Gesprachsoffenheit (S9) und eine ruhige, geordnete, adaquate und moglichst
vertraute Umgebung (S9) sind von ahnlich groRer Bedeutung. Der Patient sollte zudem nach
Ansicht einiger Befragter méglichst nicht allein (S6), am besten in Gesellschaft vertrauter Personen
sein. AulRerdem sollten MaflRnahmen am Patienten an dessen aktueller oder zu erwartender
Lebensqualitat orientiert sein (S6), wobei sein persdnlicher Wunsch (S4) beriicksichtigt werden

sollte.

Auch innerhalb dieser Mehrfachnennungen gibt es gewisse Unterschiede und individuelle
Schwerpunkte und Details neben individuellen Arbeitsprinzipien. So wird in einzelnen Interviews
beispielsweise explizit die Zusammenarbeit mit einem spezialisierten Pflegedienst oder die
Moglichkeit einer 24-Stunden-Pflege genannt. Weitere Beispiele sind die Organisation spezieller
Hilfsmittel, wie z.B. eines Pflegebettes oder eines Bringedienstes fir warme Mahlzeiten, spezielle
pflegerische MaRnahmen, wie die Mundpflege oder bestimmte medizinische Interventionen, wie
die Stuhlregulierung oder die Verwendung spezieller Medikamente. Der Entscheidungsspielraum
flir oder gegen bestimmte MaRBnahmen wird individuell unterschiedlich ausgelegt (siehe hierzu
Kapitel 3.3.12). Auch ist es flur einige Befragte besonders wichtig, eine gute Abstimmung zu
erzielen, indem z.B. gemeinsame Termine mit allen Beteiligten (Patient, Angehorige, Pflegedienst,
Hausarzt u.a.) vereinbart werden. Besonders gute Erfahrungen werden von der Zusammenarbeit
mit vertrauten Pflegediensten berichtet. Eine Befragte wies darauf hin, dass Bezugspersonen
moglichst nicht oder nicht zu oft wechseln sollten. Bei der telefonischen Erreichbarkeit und den
Hausbesuchen wird — trotz Anerkennung eines hoheren Bedarfs — nur von einem Teil (S7) eine
standige Bereitschaft angeboten. Ein kleinerer Teil zieht durchaus klare Grenzen (S3), indem z.B.
keine nachtliche Bereitschaft gewahrleistet wird oder das Einzugsgebiet klar umrissen ist. Einigen
Befragten (S6) ist die weitere Betreuung der Angehdrigen Gber den Tod des Patienten hinaus im
Sinne einer Unterstiitzung in der Trauerarbeit ein wichtiges Anliegen. In Einzelféllen (S3) haben
sterbende gegenuber ,normalen“ Patienten generell eine gewisse Vorrangstellung, wogegen in

anderen Interviews eher betont wird, dass Sterbende genau so gut behandelt werden wie jeder
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andere Patient (S2).

3.3.4.1 Medizinische Therapie

In den Interviews wurde nicht gezielt nach Malinahmen der medizinischen Therapie gefragt.
Aussagen hierzu finden sich vor allem in Bezug auf die Rahmenbedingungen und Grenzen der
hauslichen Sterbebegleitung, in Bezug auf die Ausbildung und im Zusammenhang mit Fragen um
Patientenverfiigungen, Unterlassung bestimmter MalRnahmen und die Wahrung der Wiirde
sterbender Patienten. Fir detaillierte Ausfuhrungen sei somit auch auf die entsprechenden Kapitel
verwiesen. Insgesamt finden sich relativ wenige Zitate zu medizinischen MaRnahmen im Uberblick
Uber die gesamten Interviewtexte, was allerdings auch in der Fragestellung begrtindet sein kann.
Uberwiegend werden notwendige medizinische MaRnahmen sehr allgemein genannt (,... und
natiirlich auch auf das medizinische achten”, ,lebensnotwendige Zuwendungen“ oder ,vitale

Funktionen“ sichern) bzw. durch ausgewahlte Beispiele verdeutlicht.

Am haufigsten finden sich Aussagen zur Schmerztherapie, die von einem grof3en Teil der
Befragten (S16) als sehr wichtig erachtet wird, um ein wirdevolles und friedliches Sterben zu
ermoglichen. Dass es, inshesondere mit den neueren Entwicklungen auf diesem Gebiet und auch
in konsiliarischer Kooperation mit niedergelassenen Onkologen (S5), auch ambulant méglich ist,
eine adaquate Schmerztherapie durchzufiihren, wurde wiederholt betont (S8).
Schmerztherapeutische Probleme oder Notwendigkeiten kénnen bei anderen aber auch Grund fir
eine Krankenhauseinweisung sein (S6), wenn auch nur voriibergehend, um z.B. einen
zentralvendsen Port legen zu lassen. Eigene Probleme mit einer effektiven Schmerzbehandlung
werden kaum angegeben (S3). Interessanterweise wird gerade der Uberblick {iber die vielfaltigen
neuen Mdglichkeiten als problematisch angegeben. Haufiger werden mangelhafte Malinahmen bei
anderen beobachtet, z.B. Entlassungen aus dem Krankenhaus mit insuffizient eingestellter
Medikation, Zurtickhaltung mit Opioiden durch Kollegen aus Angst vor Nebenwirkungen oder dem
Vorwurf der Sterbehilfe oder aus Scheu vor der aufwendigeren Verordnung von

Betaubungsmitteln. Als allgemeine Hindernisse in der Schmerztherapie werden genannt:

- die allgemeinen gesellschaftlichen Vorurteile gegeniiber Schmerzmitteln als potentiell
suchtig machenden Substanzen (was zur Vorenthaltung der Medikamente durch

Angehdrige fuhren kann) und eine entsprechend mangelhafte Aufklarung
- eine unzureichende Aus - und Weiterbildung zu den schmerztherapeutischen Méglichkeiten

- die besonderen Verordnungsprozeduren bzw. das Fehlen von BTM-Rezepten in einem

Teil der Arztpraxen

- die Angst vor Nebenwirkungen, v.a. Atemsuppression, und dem daraus resultierenden
Vorwurf der Sterbehilfe

Ein in einem Interview genanntes besonderes Problem bei der analgetischen Therapie hinfalliger
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Patienten kann die Tatsache sein, dass diese ihre Schmerzen nicht immer verstandlich au3ern
kénnen. Zum Zusammenhang zwischen Schmerzen und Nahrungs- und Flissigkeitssubstitution
siehe Kapitel 3.3.12.

3.3.5 Haufige Probleme

Interviewer: ,Gibt es typische Probleme, mit denen Sie bei der Betreuung dieser Patienten gehauft

konfrontiert sind?“

Viele der angegebenen Probleme beziehen sich auf andere Auswertungskategorien, so dass hier
nur ein orientierender Uberblick gegeben werden soll. Auch hier gibt es Haufungen in bestimmten

Bereichen neben individuellen Schwerpunkten und verschiedenen Einzelnennungen.

Ein grundlegendes, haufig (S9) genanntes Problem ist die Tabuisierung der offenen
Auseinandersetzung mit Fragestellungen um Tod und Sterben in allen gesellschaftlichen
Bereichen, was insbesondere Kommunikationsschwierigkeiten (S6) und emotionale Probleme im
Kontakt mit den Patienten und anderen Beteiligten (S6) hervorruft. Mitunter werden hier
ausdricklich Schwierigkeiten von Patienten oder Angehdrigen genannt, das Schicksal einer nicht
mehr heilbaren Krankheit zu akzeptieren. Ein weiterer problemtrachtiger Bereich, der in allen
Interviews Erwahnung findet, ist die notwendige Einbeziehung und Mitbetreuung der Angehérigen
(siehe Kapitel 3.3.6). Weiterhin gibt es zahlreiche Probleme in der Kooperation mit anderen Teilen
des Betreuungsnetzes (S15), insbesondere den Krankenhausern und ambulanten Spezialisten
(siehe Kapitel 3.3.9). Materielle Aspekte (S14), wie z.B. die unzuléangliche Vergutung von
notwendigen zusatzlichen Hausbesuchen oder die Bewilligung bestimmter Hilfsmittel bei hohem
Zeit- und Arbeitsaufwand, werden zwar oft nicht in den Vordergrund gestellt, aber haufig als

hinderlich und z.T. frustrierend beschrieben. Eine mangelhafte Ausbildung wird fast durchgehend

(S19) beklagt, in Einzelfallen (S3) auch der Mangel an kompetenten Beratungsangeboten.

Spezielle Problemstellungen werden in den einzelnen Kapiteln ndher erlautert.

3.3.6 Die besondere Bedeutung der betreuenden Angehérigen

Interviewzitate:

»Wir brauchen irgendwo eben in der Familie jemanden, der mitmacht. Wenn ich das nicht habe,

klappt es meistens nicht [mit der hauslichen Sterbebegleitung].”

-Man kommt ... mit dem Kranken oder dem Sterbenden allein immer sehr gut zurecht ..., aber die

Familie macht es problematisch.”

Die besondere Rolle der betreuenden Angehdrigen wird in zahlreichen Aussagen der
Interviewpartner deutlich. Da sich viele Angaben auch auf andere Kategorien beziehen, sollen an

dieser Stelle nur Schwerpunkte ausgefuhrt werden.
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Die Notwendigkeit der Mithilfe der Angehdrigen wird in fast jedem Interview (S19) erwéhnt.
Angehdrige missen einen grof3en Teil der Betreuung ibernehmen, was die Méglichkeiten der
hauslichen Versorgung begrenzen oder erschweren kann (siehe Kapitel 3.3.4 und 3.3.8). Nicht
selten gibt es gar keine Angehdrigen, die mit dieser Aufgabe betraut werden kénnen (S8).
Gleichzeitig benétigen sie daflir — wie in vielen Interviews genannt — entsprechende Unterstiitzung
von Seiten des Hausarztes durch Anleitung, Aufklarung, psychologisch-emotionale Mitbetreuung,
praktische Hilfsmittel und Hinzuziehung weiterer Hilfskrafte. In einigen Interviews wird auch auf die

Weiterbetreuung der Angehdrigen nach dem Tode des Patienten eingegangen.

Recht haufig wird berichtet, dass Angehoérige — zumindest am Anfang — versuchen, diese
Verantwortung der Mitbetreuung abzugeben, indem sie z.B. den Arzt zu einer
Krankenhauseinweisung drangen. In den meisten Fallen kann dies unter verbesserten
Rahmenbedingungen und nach entsprechender Aufklarung vermieden werden. Vereinzelt wird
aber offenbar auch schnell nachgegeben, wahrend in anderen Ausnahmefallen auch nachdrtcklich
auf eine Betreuungspflicht* der Angehérigen verwiesen wird. Gleichzeitig wird in zahlreichen
Aussagen aber auch verstandnisvoll auf die besondere Situation der Angehdorigen eingegangen,
auf deren starke emotionale Belastung, auf deren Schwierigkeiten der Akzeptanz des Sterbens
einer vertrauten Person, auf Hilflosigkeitsgefiihle und grof3e Angst. Diese kann insbesondere bei
akuten Situationen nicht selten dazu fuhren, dass ein Notarzt gerufen wird, der den Patienten
einweist. Uberlastung oder Uberforderung der Angehérigen wird von fast allen (S18) als Grenze fur
die hausliche Betreuung angesehen. Dieses vielfaltige Eingehen auf Probleme und Bedurfnisse
der Angehdrigen (siehe auch Kapitel 3.3.14) ist fir den behandelnden Arzt eine zuséatzliche
Herausforderung, die individuell mehr oder weniger stark als Problem empfunden wird. Familiére
Disharmonien werden mehrfach als Problem genannt. Vereinzelt wird von Missverstandnissen und
Misstrauen auf Seiten der Angehdrigen berichtet, dass man als Arzt nicht genug getan habe,
insbesondere wenn eine Krankenhauseinweisung abgelehnt wird. Es wird von einigen Befragten
aber auch als entlastendes Moment fiir die Trauerarbeit beschrieben, wenn die Angehdérigen in der
hauslichen Betreuung aufopferungsvoll fir die Patienten zur Stelle waren und sie nicht

.abgeschoben* haben.

Die Vertrautheit mit dem familiaren Umfeld des Patienten wird in einigen Aussagen durchaus
gegensatzlich bewertet — einerseits als positiv, da sie bessere Kenntnis der individuellen
Bedingungen mit sich bringt, andererseits als nachteilig, weil sie mit starkerer emotionaler

Betroffenheit verbunden ist.

3.3.7 Der Ort des Sterbens

Nicht immer ist es zu realisieren, dass ein Mensch an dem Ort sterben kann, den er selbst dafir

wuinscht. Dies wird auch in einem grof3en Teil der Interviews (S14) hervorgehoben. Neben
absehbaren Grenzen fur die hausliche Betreuung, die anerkannt werden sollten, kénnen v.a. in

Akutsituationen Krankenhauseinweisungen notwendig werden. Nicht selten kommt es aber auch
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zu fraglich sinnvollen Einweisungen durch hinzugerufene Notérzte (S5). Diese unzweckmafigen
Einweisungen werden wiederholt bedauert. Es finden sich relativ wenige Aussagen, wie die Frage
nach dem Ort des Sterbens geklart wird, wenn dann am ehesten im Zusammenhang mit der

Besprechung von Patientenverfligungen.

3.3.7.1 Ansichten der interviewten Arzte

Interviewer: ,Friher wurden sterbende Patienten ja sehr oft ins Krankenhaus eingewiesen,
wahrend heute ja zum Teil auch versucht wird, sie in ihrer gewohnten Umgebung zu belassen. Wie

stehen Sie zu der Frage — Sterben zu Hause oder Sterben in einer Einrichtung?*
Mich interessierten die Ansichten der interviewten Arzte, welcher Ort tendenziell vorgezogen wird.

Zunachst finden sich in allen Interviews Hinweise, dass einer hauslichen Sterbebegleitung Grenzen
gesetzt sein kdnnen. Diese Grenzen bzw. die Bedingungen fur einen Verbleib zu Hause werden
individuell unterschiedlich hoch oder niedrig angesetzt (siehe Kapitel 3.3.8). Grundséatzlich wird die

Mdoglichkeit der hauslichen Betreuung bis zum Tode aber von allen Befragten akzeptiert:

+-Wenn der Patient und die Angehdrigen in der Lage sind, das so durchzufiihren mit Hilfe von

Hilfskraften, dann stehe ich dem sehr positiv gegentber.”

Je nach personlicher Einstellung reicht die Herangehensweise von offensiver Empfehlung der

h&uslichen Variante bis zu zugiger Einweisungspraxis.

Es lassen sich drei Hauptgruppen erkennen. Die erste Gruppe (S9) tritt offensiv fiir eine hausliche
Betreuung ein durch Empfehlung an den Patienten und die Angehérigen und durch aktive und zum
Teil Uberdurchschnittliche Bemihungen in offenbar gut organisierten Strukturen. Die zweite
Gruppe (S8) begruRt zwar auch grundsatzlich die ambulante Variante und ist grundsatzlich bereit,
die Betreuung der Patienten zu Ubernehmen, zeigt aber weniger Uberdurchschnittliches
Engagement und weist bei problematischen Situationen eher ins Krankenhaus ein. In der
wesentlich kleineren dritten Gruppe (S3) zeigt sich eher Zurlickhaltung bei der ambulanten
Betreuung bis zum Tode und eine zligige Einweisungspraxis bei jedoch durchaus
unterschiedlichen Motiven. So ist in einem Fall starke emotionale Unsicherheit zu erkennen,
wahrend in einem anderen Fall die Ausschépfung aller therapeutischen Mdglichkeiten favorisiert

wird und im dritten die Belastung der Angehérigen als zu hoch eingeschatzt wird.

In einzelnen Aussagen wurde zudem darauf verwiesen, dass der Wunsch des Patienten moglichst
bertucksichtigt, aber auch an den realen Moglichkeiten — insbesondere der Situation der
Angehdrigen — gemessen werden sollte. Dem Wunsch des Patienten kann somit nicht immer
entsprochen werden, Grenzen sollten akzeptiert werden. Insbesondere darf der Patient nicht
standig allein sein. Eine gute Vorbereitung und Unterstiitzung der Angehorigen ist notwendig.
Vorubergehende kurzzeitige Einweisungen ins Krankenhaus zur Durchflihrung spezifischer

therapeutischer (auch palliativer) Mal3nahmen kdnnen sinnvoll sein. Schlielich wird in einigen
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wenigen Interviews auch angedeutet, dass auch Uberlastung oder auch unzuléangliche Vergiitung
des Aufwands Grinde fur den behandelnden Arzt sein kénnen, die Weiterbehandlung an eine

Einrichtung zu Gbergeben:

.Die Kostenfrage ist schon eine wichtige Frage. Das heif3t jetzt nicht, dass ich es davon abhéngig
mache. Aber wenn alles rationiert ist und ich eigentlich nur zwei, sagen wir mal drei Hausbesuche
im Quartal bezahlt kriege... und ich ... in der Sterbephase ...vielleicht jede Woche zweimal da bin
Uber ein paar Monate, macht man es eigentlich umsonst. ... [Das kann dazu fihren], dass vielleicht
ein Arzt mal was auch eher an die Klinik gibt, weil er auch irgendwann die Schnauze voll hat.”

Hospize wurden von vier Befragten als eine giinstige Alternative zum Krankenhaus angesehen.

3.3.7.2 Vermutete Ansichten von Patienten und Angehérigen

Interviewer: ,Was denken Sie, wie Ihre Patienten und die Angehorigen im allgemeinen dartber

denken?“

Erganzend fragte ich ab dem sechsten Interview nach den vermuteten Ansichten der Patienten und
der Angehdrigen. In einem Fall wurde nur eine ausweichende Antwort gegeben, so dass 14

verwertbare Aussagen vorliegen.

Hier zeigt sich eine groRRe Ubereinstimmung, dass die Patienten meist eher zu Hause bleiben
mdchten (S12) und der Wunsch nach Einweisung in eine Einrichtung die Ausnahme darstellt. Nur
in zwei Interviews wurde ein umgekehrtes Verhaltnis deutlich. Die Zitate reichen qualitativ von
LPatienten wollen immer zu Hause bleiben” bis ,Patienten wollen manchmal zu Hause bleiben*.
Parallelen zur eigenen Auffassung der Arzte lassen sich nicht sicher ableiten. Vereinzelte Griinde
fir einen Wunsch nach Einweisung von Seiten der Patienten kdnnen sein, dass Patienten ihre
Angehdrigen entlasten wollen, dass sie ,nicht loslassen kénnen*, also das Sterben nicht
akzeptieren und sich an Hoffnungen in weitere Therapien klammern, dass sie sich allgemein
schwer tun, ihre Winsche und Vorstellungen zu auf3ern und einzufordern oder dass sie als

Heimbewohner wenig ldentifikation mit ihrem Wohnort als ihr Zuhause haben.

Anders verhéalt es sich mit den Angehorigen. Fir diese ist die hausliche Betreuung u.U.
problematisch, so dass von ihnen haufiger Druck ausgelibt wird, den Patienten in eine Einrichtung
einzuweisen (S7), Dagegen stellt der ausdriickliche Wunsch der Angehdérigen, den Patienten zu
Hause zu belassen, die Ausnahme dar. Als Griinde werden die Angst vor Verantwortung, vor
Uberforderung und Fehlern in der Pflege oder vor der allgemeinen Auseinandersetzung mit der
Situation genannt, des weiteren Hilflosigkeitsgefuhle oder familidre Konflikte. Hinzu kommen
hinderliche du3ere Umstéande wie Eingebundenheit durch Berufstatigkeit (siehe Kapitel 3.3.8). Zum
Teil kbnnen sie dennoch lUberzeugt werden, eine hausliche Betreuung mit zu tragen. Ein Befragter
erwahnt, dass er die Familie in der Pflicht sieht, bei geeigneten Bedingungen die Pflege zu
Ubernehmen und ,manchmal muss man das auch der Familie drastisch sagen®. Gleichzeitig wird
auch wiederholt (S6) betont, dass es viele Angehorige gibt, die — zumindest nach entsprechender
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Aufklarung und bei adaquater Unterstitzung — aufopferungsvoll pflegen.

3.3.8 Grenzen der ambulanten Betreuung

Interviewer: ,Wo sehen Sie Grenzen einer hauslichen Betreuung Sterbender?*

Die Antworten auf diese Frage waren haufig mit Beispielen unterlegt, um die zunéchst teilweise
relativ allgemein gehaltenen Aussagen zu verdeutlichen. In jedem Interview werden Umstéande
genannt, die zu Einweisungen fihren kénnen (nicht zwangslaufig missen). Es gibt
schwerpunktmaRige Haufungen bestimmter Aspekte, wobei die MalRstabe unterschiedlich sind, ab
wann eine Einweisung notwendig und angebracht erscheint. So sehen einzelne Arzte kaum

unumgangliche Grenzen:
.Grenzen (?), also viel Grenzen gibt’s gar nicht.”

.Ja, eigentlich gibt es da gar keine Grenzen. Wenn die Hilfskrafte entsprechend eingesetzt werden

kodnnen.”

Ich habe bei der Auswertung auch die Aussagen berlcksichtigt, die bestimmte Aspekte explizit

nicht als Grund fir eine Einweisung definieren.

Die meisten und in fast allen Interviews vertretenen Aussagen beziehen sich auf die pflegenden
Angehorigen. Deren physische, psychische oder intellektuelle Uberforderung oder Uberlastung
(S18) limitiert die Mdglichkeiten der hauslichen Versorgung. Zudem sind viele durch Berufstatigkeit
eingebunden (S3), und es bestehen kaum Mdglichkeiten, diese voribergehend frei zu stellen. Zum
Teil stehen tUberhaupt keine Angehérigen zur Verfugung (S10). Nicht immer — vor allem am Anfang
— sind Angehdrige bereit (S6), die schwierigen Aufgaben zu Gbernehmen oder familiare
Disharmonien (S4) sprechen von vornherein gegen eine hausliche Betreuung. Mitunter fordern
Angehorige die Einweisung des Patienten, weil sie die infauste Prognose nicht akzeptieren kénnen

und weitere therapeutische MaRnahmen im Krankenhaus verlangen.

Ein weiterer haufig genannter Bereich ist ein hoher pflegerischer (S6) oder auch technisch-
apparativer (S8) Aufwand bzw. MaRnahmen, die in einer Einrichtung besser organisiert sind. Als
Beispiele wurden genannt: aufwendige Lagerung, haufig notwendige Kontrolluntersuchungen (z.B.
Blutzucker), Absaugung, kinstliche Ernéhrung oder Infusionen. Grenzen fur eine hausliche
Betreuung kénnen zudem Probleme in der Symptomkontrolle bzw. akute Komplikationen (S8) sein.
Die Angaben sind teilweise sehr allgemein (,dramatische Zustande*“). Als Beispiele wurden
genannt: Blutungen, akute Atemnot, lleus, schwere Diarrhoe oder Obstipation, schwerer
Meteorismus, Verwirrtheit und von immerhin vier Befragten schmerztherapeutische Probleme.
Interessanterweise finden sich in anderen Interviews auch mehrere Aussagen, die pflegerischen
Aufwand (S3), schmerztherapeutische Fragen (S3), Infusionen (S1) und kunstliche Ernéhrung (S1)
als unproblematisch und somit nicht als Einweisungsgrund ausweisen.

Vereinzelt wurde auch der ausdriickliche Wunsch des Patienten (S5) als Einweisungsgrund
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genannt, begrundet in fehlender Akzeptanz der infausten Prognose, in schwierigen Bedingungen
fur die hausliche Pflege oder weil der Patient seine Angehdrigen entlasten méchte. Prognostische
Ungewissheit wurde in einem Fall als mdglicher, in einem anderen als immer gegenwartiger Grund

fur Einweisungen gesehen:

,Sie kdnnen das Krankheitsbild nicht abschatzen.”

In diesem zweiten Fall wurde auch sehr das Recht eines jeden Patienten betont, ,wie jeder andere
auch ins Krankenhaus zu kommen®“. Die Entscheidung gegen eine Einweisung wurde also eher als
Vorenthaltung gewertet. Die eigene Uberlastung durch die Ubernahme der &rztlichen Betreuung
wurde nur von einer Befragten direkt und in einem Fall indirekt als Grund genannt, die Betreuung
unter Umstanden abzugeben. Beide lieRen dabei ein groRes Engagement fur die arztliche
Sterbebegleitung im hauslichen Umfeld erkennen. Vereinzelt (S2) spielt auch eine konsiliarische
Empfehlung eine Rolle bei der Entscheidung fiir eine Einweisung.

3.3.9 Kooperation

Interviewer: ,Holen Sie sich auch gelegentlich Unterstiitzung, wenn Sie Probleme nicht aus

eigenem Bemduhen l6sen kénnen?*

In die Auswertung sind neben Antworten auf diese Frage auch viele spontane Aussagen
eingegangen, die sich auf die Zusammenarbeit mit anderen Beteiligten und mit Einrichtungen

beziehen.

Bereits eingegangen wurde auf die Notwendigkeit der Kooperation mit den Angehérigen, woflr

sich in einem grof3en Teil der Interviews Aussagen finden lassen.

Die Nutzung eines Pflegedienstes wird in allen Interviews erwahnt mit unterschiedlich starker
Betonung. Es werden deutlich haufiger (S12) schlechte Erfahrungen bzw. Mangel bei
Pflegediensten erwéahnt (unzureichende Pflege, Personal- und Zeitmangel, z.T. ohne konkrete
Ausfuhrungen) als ausschlieB3lich gute Erfahrungen (S4). Zum Teil wird dieses Problem dadurch
geldst, dass nur ausgewahlte Dienste beauftragt werden (S9). Ein Befragter berichtet davon, dass
er bei einer haufig genutzten Sozialstation Weiterbildungen durchfiihre und sich dafur bei Bedarf
eines besonderen Engagements des Pflegedienstes sicher sein kénne. Die Mdéglichkeit einer 24-
Stunden-Pflege findet kaum Erwahnung (S2). In einem Fall wird darauf hingewiesen, dass die

Mdglichkeiten der Verordnung einer solchen nicht den realen Erfordernissen entsprechen.

Bereits im Fragebogen wird die Kenntnis und Nutzung palliativmedizinisch spezialisierter Dienste

und Einrichtungen erfragt.

Interviewer: Welche spezialisierten Hilfsangebote fir die Betreuung sterbenskranker Patienten

kennen Sie in Berlin? Welche haben Sie schon fir Ihre Patienten genutzt?

Die Angaben aus dem Fragebogen wurden nachtraglich mit den Interviewtexten abgeglichen, so
dass weitere spontan und ohne vorherige Hinweise geauf3erte Angaben erganzt wurden. Der zur
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Zeit der Befragung tatige Berliner Palliativmedizinische Konsiliardienst (PKD), ein
Beratungsangebot mit Fortbildungen und konsiliarischem Service fiir niedergelassene Arzte, war
funf Befragten bekannt, wobei drei ihn schon genutzt hatten. Das Projekt Home Care, ein arztlicher
Hausbesuchsdienst fir praterminal kranke Krebspatienten zur Unterstitzung der hausérztlichen
Betreuung, war sechs Befragten bekannt, von denen finf ihn schon genutzt hatten. Daneben
wurden auf die Frage im Fragebogen vor allem spezialisierte Pflegedienste und Sozialstationen
(S7) sowie niedergelassene Onkologen (S6) und Hospize (S8) genannt (siehe auch Kapitel 3.3.10).
In Einzelnennungen wurden Schmerztherapeuten, ein schmerztherapeutisches Kolloquium und
Palliativstationen genannt. Drei Arzte haben im Fragebogen auf diese Frage keine Angaben
gemacht. Somit ist zumindest die Nutzung spezieller palliativmedizinischer Angebote — abgesehen
von speziell orientierten Sozialstationen — nur gering. Zudem geht aus den gemachten Angaben
nicht immer eindeutig hervor, ob die genannten Pflegedienste tatsachlich spezialisiert sind oder ob

sie nur allgemein als Hilfsmittel in der Betreuung sterbender Patienten angesehen werden.

Die mitunter notwendige Kooperation mit Krankenhausern wird Giberwiegend kritisch betrachtet.

Probleme im weitesten Sinne werden von mehr als der Halfte der Befragten (S11) beklagt, zum

Teil ohne konkretere Angaben:

.Das ist doch der ewige Krieg zwischen dem kleinen Niedergelassenen drauf3en und dem

Krankenhaus, das ist einfach so gewachsen, was soll ich dazu sagen.”
+Krankenhaus ist da so richtig wie ein rotes Tuch fiir die [Patienten].”

Kritik bezieht sich vorrangig auf die mangelhafte menschliche Betreuung (S9) und die

Durchfiihrung unnétiger diagnostischer und therapeutischer MalRnahmen (S6), zum Teil sogar bei

Vorliegen von Patientenverfiigungen oder entsprechenden Absprachen mit dem Hausarzt:

.Krankenhaus ist immer so, die piesacken dich da, die haben keine Zeit fur dich, ist ja auch so.

Wer nimmt sich denn im Krankenhaus mal Zeit, mit den Leuten zu reden? Gar keiner! Seelenlos!”

Zwei Befragte beklagen die schlechte oder sogar falsche Aufklarung des Patienten im
Krankenhaus, die der Hausarzt dann wieder ,ausbiigeln“ misse, um sich das Vertrauen des

Patienten zu erhalten. Zudem waére die Rickkopplung zwischen Hausarzt und Klinik unzureichend:

LDann werden sowieso erst mal alle Medikamente umgesetzt ... Am Freitagnachmittag wird so ein
Patient ... nach Hause gebracht, da ist nicht geklart, ist denn tberhaupt jetzt noch ein Hausarzt zu
kriegen, da sind nicht ausreichend Medikamente mitgegeben tbers Krankenhaus ... man, obwohl
der Hausarzt bekannt ist, sich nicht mit dem Hausarzt in Verbindung setzt ... diese Diskrepanz

zwischen ... den Mdglichkeiten, die ja eigentlich da sind, und der Koordinierung der Méglichkeiten
zwischen Klinik und hauslicher Betreuung, das ist auch ein Riesenproblem, und das gibt haufig so

unnitze Schwierigkeiten, die einem alles erschweren.”

Auch waren konsiliarische Anfragen zu im Krankenhaus vorbehandelten Patienten kompliziert und
nicht immer ergiebig (S3). Vereinzelt werden jedoch auch gute Erfahrungen mit Krankenh&usern

berichtet (S3), vorrangig im Sinne von unkomplizierter Ubernahme von ambulant nicht mehr
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fuhrbaren Patienten in Kliniken, mit denen gute Kontakte bestehen. Als Vorteil nennt eine Befragte,

dass im Krankenhaus eine bessere Arbeitsteilung maglich ist.

Zur Kooperation mit niedergelassenen arztlichen Kollegen finden sich Aussagen in einem grof3en
Teil der Interviews neben den Angaben aus den Fragebdgen (S13). In den meisten Fallen wird auf
onkologische Fachkollegen Bezug genommen. Neben mehrfachen Berichten lber eine gute und
fruchtbare Zusammenarbeit (S4) — in Einzelaussagen wird von guter Beratung, Absicherung in
therapeutischen und diagnostischen Fragen, Vermittlung weiterer helfender Kontakte berichtet —
wird aber auch in etwa gleichem Mal3e Kritik (S5) gelbt. Diese bezieht sich in den einzelnen
Aussagen darauf, dass die Aufklarung der Patienten vernachlassigt werde bzw. nicht immer
adaquat erfolge, dass Spezialisten fast nie Hausbesuche machen, dass es mitunter schwierig ist,
konsiliarischen Rat einzuholen, dass zum Teil Glberzogene therapeutische und diagnostische
MaRnahmen eingeleitet bzw. empfohlen werden und dass Spezialisten in ihrer Zuarbeit die
arbeitsaufwandigen Probleme der alltaglichen Versorgung und Betreuung des Patienten nicht

ausreichend bertcksichtigen und auf den Allgemeinarzt abwalzen:

»--.das ganz normale, ich will nicht essen, und ich kann nicht schlucken, und ich muss brechen, und

ich habe das und das ..."

In einem Interview wurde auf einen Vorteil einer Zusammenarbeit mit onkologischen Facharzten
hingewiesen, der inzwischen aufgrund neuer Regelungen nicht mehr aktuell ist: Onkologen waren
in der medikamentdsen Schmerztherapie nicht budgetiert. Inzwischen ist diese Budgetierung auch

fur Allgemeinarzte entfallen.

Aussagen zur Zusammenarbeit mit sonstigen Helfern oder Einrichtungen finden sich kaum. Vier
Befragte nehmen Bezug auf religiosen Beistand, der aber nur eine untergeordnete Rolle spielt. Nur
in einem Interview wird explizit auf die zusatzliche Vermittlung anderer Serviceangebote wie
.Essen auf Radern“ eingegangen. In diesem Fall wurde auch die standige Verflgbarkeit einer
entsprechenden ,Logistik* angeraten, d.h. dass fir den Ernstfall entsprechende Ansprechpartner
bekannt und rasch abrufbar sind. Ein Befragter vermittelt Kontakte zu pensionierten

Krankenschwestern.
Vereinzelt finden sich Kommentare, die die Notwendigkeit zuséatzlicher Hilfe in Frage stellen:

.Bei wem soll ich mir Unterstlitzung holen? ... jeder ist sich ja selbst der nachste und muss

klarkommen.*

JJUnterstiitzung] brauche ich nicht. Ich bin eigentlich bis jetzt immer zurecht gekommen, ohne dass

das jetzt ... Uberheblich sein soll.”

3.3.10 Ansichten zu Hospizen und zur Hospizidee
Interviewer: ,Wir haben bereits Gber Sterben zu Hause oder Sterben im Krankenhaus gesprochen.
Jetzt gibt es ja als weitere Alternative auch noch die Hospize oder die Hospizidee im weitesten

Sinne. Was halten Sie davon?*
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Die Frage zu Hospizen wurde erst ab dem vierten Interview in den Leitfaden aufgenommen,
nachdem in einem der ersten drei Interviews das Thema spontan aufgebracht wurde. Praktische
Erfahrungen mit Hospizen sind in meiner Stichprobe magig vertreten. Vier Befragte haben bereits
Patienten an ein Hospiz vermittelt, wobei sie in jedem Fall von guten Erfahrungen berichten. Zwei
weitere beschreiben positive Eindriicke aus dem privaten Umfeld. Bei mindestens vier Befragten
sind die Kenntnisse Uber die Hospizidee offensichtlich sehr begrenzt, was z.T. auch eingestanden
wird. Uberwiegend zeigt sich eine grundsatzlich positive Einstellung gegeniiber der Hospizidee
(S14), die insbesondere als guinstige Alternative fur Alleinstehende gesehen wird. Trotzdem gibt es
— selbst unter Befiirwortern und sogar bei einem Nutzer — gewisse Vorbehalte gegentber
Hospizen. Diese sind vorrangig emotionaler Natur und werden eher umschreibend vorgetragen.
Sie beziehen sich Uberwiegend auf die Vorstellung, dass es Orte sind, wo Menschen zum Sterben

hingehen:

.Diese komischen Sterbehauser. .. Also, ware von mir keinerlei Empfehlung ... Ich kann mir das
einfach nicht vorstellen, dass da ein Haus ist, ... , wo man eigentlich damit rechnen kann, er geht

nur noch nach Hause, wenn es zum Friedhof geht.”

+Also, ich stehe der Sache schon offen gegeniiber, obwohl ich immer so ein ganz kleines

personliches Ressentiment habe.”

,ES ist eine ganz schwierige Geschichte, dass es da eine Institution gibt, die fiir das Sterben
zustandig ist. Und das ist etwas, was mich schon auch ein bisschen stort. ... Auf der anderen Seite

ist es halt so, dass es ganz viele Menschen gibt, die keinen haben, der sich um sie kimmert.”

AulRerdem sei es auch ein Einschnitt fiir den Patienten, der aus seiner gewohnten Umgebung
herausgeldst wirde. Somit ist auch die aktive Empfehlung von Hospizen an Patienten (S4) weit
geringer als die grundsatzlich positive Meinung. Allerdings gibt es auch zwei strikte Ablehnungen.
In einem Fall wurde es mit dem erwéahnten Stigmas als , Sterbeeinrichtung” begriindet. Im anderen
Fall wurde moniert, dass Hospize angeblich keine préfinalen Patienten aufnehmen wollen, weil
dies fir die Einrichtungen zu teuer ware, dass statistisch nur die Halfte der Patienten innerhalb
weniger Tage verstirbe und ,dann ist das fur mich eigentlich nicht das, was in Hospiz so richtig
drin steht".

Eine Arztin bedauert, dass es zu wenige Hospize gibt und insbesondere in der Nahe zu ihrer
Praxis kein Hospiz existiere, was ihr die weitere Betreuung von Patienten durch weite Wege
erschwere. Wiunschenswert ware ihrer Ansicht nach ein Hospiz fir jeden Stadtbezirk, au3erdem
mehr Aufklarung in der Offentlichkeit, um weit verbreitete Vorurteile und Unkenntnis in der

Bevolkerung abzubauen.

Praktische Einsatze in Hospizen wurden wiederholt (S4) als Vorschlag fir eine Verbesserung der
Ausbildung zum Umgang mit Sterbenden angegeben.
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3.3.11 ,Wirdevolles" Sterben

Interviewer: ,Es wird ja haufig von wiirdevollem Sterben gesprochen. Was wiirden Sie darunter

verstehen?"

Individuell gibt es hier gro3e Unterschiede, was zur Wahrung der Wirde als am wichtigsten
angesehen wird. Die Angaben sind teils sehr allgemein gehalten (,,...menschlicher Umgang..."),
teils aber auch sehr konkret und mit Beispielen unterlegt. SchwerpunktméaRig werden aber einige
Umsténde gehauft genannt. An erster Stelle stehen respektvoller, menschlicher Umgang,
Geborgenheit, Aufmerksamkeiten und Zuwendung (S15). Patienten sollten in vertrauter Umgebung
mit vertrauten Menschen und nicht abgeschoben sterben kénnen (S13). Dementsprechend haben
viele es als generelle Rahmenbedingung genannt, dass Patienten nicht allein gelassen werden
sollen, auch wenn dies nicht immer explizit auf die Frage nach der Wirde angegeben wurde. Ein
ruhiges, geordnetes Umfeld (S10) z&hlt weiterhin dazu. Die Wiinsche und Vorstellungen des
Patienten sollen beachtet und er nicht einfach entmiindigt werden (S8). Auch wenn die
Unterlassung von ,unnétigen” Malinahmen bzw. das ,Sterben lassen kénnen*® fur etliche Befragte
(S7) eine Voraussetzung fir wirdevolles Sterben ist, wurde auch auf die Ausschdpfung palliativer

Maflnahmen (S13) zur Beschwerdelinderung und zur Sicherung vitaler Bedurfnisse verwiesen:

»Ich hasse das auf der anderen Seite, wenn man sagt, ich will da keine Schlauche haben ... logisch

ist manchmal ein Schlauch notwendig und auch sehr sinnvoll.”

Besonderer Wert wird auf eine effektive Schmerztherapie gelegt (510). Gute pflegerische
Versorgung (S5) wird direkt auf die Frage nach wiirdevollem Sterben nicht sehr oft genannt, es
wird aber aus samtlichen Interviews deutlich, dass dies als wichtige Rahmenbedingung angesehen

wird (alle Befragten halten die Einbeziehung einer Pflegestation fur unabdingbar).

Hinzu kommen einzelne Aussagen, die interessante Aspekte beleuchten. So solle die
Wahrnehmung der Sterbenden nicht unterschéatzt werden, auch wenn man sich nicht mehr verbal
verstandigen kdnne oder die Patienten gar bewusstlos sind. Fir vertraute Menschen muss immer
Zugang zum Patienten bestehen. In Hospizen sei die Wirde der Patienten nach Ansicht einer
Befragten gewahrt. In einem Fall wurden die au3eren Umstande als zweitrangig gesehen. In
Wirde sterbe dagegen, wer ein erfilltes Leben hatte, mit Sonne und Schatten, und wer Familie
hinterlasse. Zudem wurde angemerkt, dass sich wirdevolles Sterben nicht immer realisieren lasse,
sei es aufgrund schwieriger Entscheidungen bezuglich therapeutischer Interventionen oder
aufgrund der auf3eren Umstande, zu denen nicht zuletzt auch finanzielle Mdglichkeiten zahlen:

J[Der] Patient bekommt eine Infektion, bekommt hohes Fieber, [dann] denke ich mir, bin ich

wiederum verpflichtet, so einen akuten Infekt zu behandeln.”

~Wirdevolles Sterben ... ist schon abhangig von der Kohle, die man hat.”
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3.3.12 Therapieabbruch und Unterlassung von medizinischen MaRnahmen

Obwohl nicht gezielt erfragt, wurde diese Kategorie aufgrund zahlreicher Aussagen in die

Auswertung aufgenommen.

Ein groRer Teil (S14) der Befragten befand die Unterlassung oder den Abbruch medizinischer
Maflnahmen unter bestimmten Bedingungen als sinnvoll, wobei die Aussagen zum Teil sehr vage

formuliert sind:
»...nur sinnvolle MalRnahmen machen...”
»-. [Keine] unndtige Lebensverlangerung ohne Aussicht auf Erfolg..."

Der Grundtenor lag dabei auf der Orientierung an der aktuellen oder zu erwartenden
Lebensqualitat. Aber auch viele anschauliche Beispiele wurden genannt. In einem Fall wurden
ausgepragte Zweifel deutlich, wenn nicht sogar eine klare Tendenz zur Maximaltherapie, da man
s.das Krankheitsbild nicht abschéatzen” kénne und Unterlassung zudem offenbar als Vorenthaltung

gewertet wurde.

Auf einem anderen Blatt steht die Entscheidungsfindung, die mitunter als nicht einfach beschrieben
wurde. Eine Arztin &uRerte groRe Unsicherheit aufgrund der Unentschiedenheit von Patienten,
wegen des Drucks von Angehdrigen, wegen Schwierigkeiten in der Kommunikation, aus dem
Gefuhl professioneller Verpflichtung und aufgrund der Angst vor spateren Vorwirfen und
Selbstvorwirfen. Die Halfte der Befragten nannte Patientenverfligungen als ein hilfreiches Mittel in
der Entscheidungsfindung. Nur in einem Fall wurde die Konsultation eines palliativmedizinischen

Konsiliardienstes auch hierbei als sehr nitzlich erwahnt.

Nur teilweise (S4) wurde in diesem Zusammenhang explizit die Bedeutung der Ausschépfung

palliativer Malinahmen zur Beschwerdelinderung aufgefiihrt:

... Wenn man sagt, ich will da keine Schlauche haben ... logisch ist manchmal ein Schlauch

notwendig und auch sehr sinnvoll !“

Die Gesamtschau der Interviews lasst jedoch annehmen, dass dies durchaus dem Uberwiegenden

Teil der Befragten bewusst ist.

Zum speziellen Problem der kiinstlichen Nahrungs - und Flissigkeitssubstitution wurde nur in zwei

Fallen der Sinn explizit hinterfragt und in einem Fall auf neue Studien verwiesen, die diese kritisch

beurteilen. Dagegen wurde von anderen (S3) die konventionelle Ansicht zur unbedingten Stillung

von Hunger und Durst vertreten:
.Zum wirdevoll in den Tod kommen gehdrt auch, dass man nicht verhungert und nicht verdurstet.”
~Wenn wir der nichts mehr zu essen geben, dann wirde sie ja verhungern.”

Als wichtige Einzelaussagen sind zu nennen: das Gebot der Diagnosesicherung vor
Einschrankungen der kurativen Therapie, das Absprechen dieser Therapieentscheidungen mit den

Angehdrigen und die aktuelle Prifung von vom Patienten in Patientenverfiigungen oder in
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mindlichen Absprachen vorab geduRlerten Vorstellungen zu Unterlassungen.

Im Uberblick uiber die Interviews lasst sich feststellen, dass die Befragten das palliativmedizinische
Prinzip der Orientierung an der Lebensqualitat bei Therapieentscheidungen tGiberwiegend
praktizieren. Es gibt maRige Schwierigkeiten bei der Entscheidungsfindung. Eine differenzierte
Beurteilung der kiinstlichen Flussigkeits- und Nahrungssubstitution ist findet wenig

Beriicksichtigung.

3.3.13 Sterbehilfe

In der Zeit der Interviewerhebung wurde in den Niederlanden die aktive Sterbehilfe quasi
legalisiert, so dass dieses Thema in der offentlichen und fachlichen Diskussion gro3en Raum
einnahm. In den Interviews wurde diese Problematik vom Interviewer absichtlich nicht

angesprochen.

Fast die Halfte (S9) der Befragten nahm trotzdem — z.T. unter Bezug auf die niederlandischen
Regelungen — dazu Stellung. Dabei wurde deutlich, dass die Befragten sicher die aktive Sterbehilfe
abgrenzten, jedoch die indirekte haufig als passive bezeichneten. Ausdriickliche Ablehnung (S3)
und ausdrtickliche Befurwortung (S3) der aktiven Sterbehilfe hielten sich die Waage. Eine offenere
und sachliche Diskussion wurde aber von Vertretern beider Seiten gefordert, auch um

Missverstandnisse zu vermeiden bzw. auszuraumen.

.Da wird ja selbst von Leuten wie Regine Hildebrandt manchmal diese Begriffsverwirrung

betrieben, dass von Sterbehilfe gesprochen wird, wenn sie eigentlich Sterbebegleitung meint.“
Die Beflirwortung wurde zum Teil recht vorsichtig geaul3ert:

... dass entsprechende Gesetze und Verfligungen angestrebt werden sollten ... beispielsweise die
Probleme, die immer wieder Inge Meysel in die Diskussion wirft ... humane Sterbehilfe und solche

Sachen ..."
Aber auch sehr offene Worte waren zu vernehmen:
LAlso ich ware zum Beispiel fir eine aktive Sterbehilfe, wirde ich mich einsetzen.”

Zwei Befurworter erwahnten Beispiele von Winschen von Patienten nach aktiver Sterbehilfe, in
einem Fall jedoch ergénzt mit einem Beispiel fur assistierten Suizid, der von der betroffenen
Patientin dann doch nicht vollfuhrt wurde. Der Wunsch nach Sterbehilfe ist also mitunter in der

akuten Situation nur relativ.

Die Ubrigen Aussagen betrafen Bemerkungen, dass Unterlassungen bzw. Therapieabbriiche (S3)
oder auch groR3zligige Schmerztherapie sinnvoll sein kdnnen, auch wenn sie als passive oder
indirekte Sterbehilfe ausgelegt werden kdnnen. In diesem Zusammenhang wurde auf den Vorteil

einer Patientenverfigung hingewiesen, um Vorwirfen vorzubeugen.
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3.3.14 Interaktion und Kommunikation mit Patienten und Angehdrigen

Interviewer: ,Haben Sie eine bestimmte Strategie, wie Sie versuchen mit den Patienten und den

Angehorigen ins Gesprach zu kommen?*

Bei der Auswertung dieser Kategorie flossen zum einen Antworten auf diese direkte Fragestellung
ein. Einbezogen wurden aber auch sehr viele spontane Aussagen, die sich auf den Umgang mit
Patient und Angehdrigen bezogen, und zwar nicht nur im Sinne verbaler Kommunikation. Teilweise

waren die Antworten auch hier recht allgemein gehalten:

»Ich versuche anhand der Tatsachen und der Emotionen in ein Gesprach zu kommen und auch

Uberhaupt Uber das Ganze zu reden und das nicht zu verschweigen.”

Es zeigte sich ein sehr breites Spektrum relevanter Aussagen mit verschiedenen Schwerpunkten

und vereinzelten gegensatzlichen Ansichten.

Zunachst finden sich Aussagen zum allgemeinen Schwierigkeitsempfinden. Ein kleiner Teil (S4)
beschreibt eher Schwierigkeiten und Verunsicherung. Dabei werden aber nur in einem Fall
ausgepragte Probleme aufgrund von Hemmungen, dem inneren Riickzug von Patienten und dem
Empfinden haufiger Missverstandnisse deutlich. Eine andere Minderheit (S2) stellt es als
unproblematisch dar (,das kann man*, ,ich [bin] damit schon vertraut®). In anderen Interviews wird
eher darauf verwiesen, dass sich aus dem individuellen Fall Schwierigkeiten ergeben kénnen.
Diese individuellen Unterschiede werden Uberhaupt mehrheitlich (S12) betont. Man musse sich auf
den jeweiligen Menschen einstellen und kdnne nicht nach einem festen Schema vorgehen. Haufig
misse mit Fingerspitzengefuhl* oder ,feinflihlig® vorgegangen werden (S6). Ein kleinerer Teil (S4)
verweist auch explizit auf die eigene Intuition bzw. ein Vorgehen ,aus dem Bauch heraus*.
Vereinzelt wird auch von einer gewissen ,Veranlagung® fur ,das Menschliche* bzw. fir
Jpsychologische Fahigkeiten* im Umgang mit Patienten gesprochen. Lediglich ein Arzt verweist
ausdriicklich darauf, dass er einen festen Stil im Umgang mit Patienten habe, in dem er sich nicht

beirren lasse.

Gespréache, also Reden und Zuhéren, werden von einem Teil der Befragten (S9) generell als ein
sehr wichtiges Element in der Betreuung Sterbender und ihrer Angehdrigen betont:

sViele brauchen einfach nur ein Gespréach. Die brauchen gar keine Pille oder irgendwas anderes,
denen geht es einfach besser, wenn du die mal driickst, in den Arm nimmst und denen mal

zuhorst.”
» ... Mit Gesprachen, das ist ja fast so das einzige was man machen kann."

Indirekt wird in fast allen Interviews deutlich, dass Gesprache einen bedeutenden Bestandteil der

Arbeit ausmachen.

Allerdings gibt es vielfaltige Unterschiede in der Art und Weise des Austauschs mit den Patienten
und Angehdérigen. So bezieht sich bei ,Gesprachen” ein Teil der Befragten vorrangig auf

Aufklarung, Uberzeugungsarbeit und andere Ausfiihrungen des Arztes, wahrend ein anderer Teil
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das Zuhoren, die Aufmerksamkeit gegentber dem Redebedarf des Patienten bzw. der
Angehorigen starker in den Vordergrund riickt. Deutliche Unterschiede gibt es auch beziiglich der
Offenheit des Gesprachs bzw. ob der Gesprachsstil eher offensiv oder defensiv ist. Ein Teil bemiiht
sich aktiv, mit Patient und Angehérigen ins Gesprach zu kommen und sie zur offenen
Auseinandersetzung anzuregen. Vereinzelt werden hier klassische ,Turoffnersatze” zitiert.
Dagegen geht ein anderer Teil eher defensiv vor, indem auf das eingegangen wird, was das
Gegenuber als Frage oder Anknipfungspunkt fur ein Gesprach anbietet. Einige Befragte sind zwar
grundsatzlich fir eine stets wahrheitsgetreue Gesprachsfiihrung, vermitteln die entsprechenden
Informationen aber in gewissermaRen dosierter, abgemilderter oder umschreibender Form (z.B.
~rumor® statt ,Krebs"). So wird auch die Frage der quasi prophylaktischen Aufklarung Gber
mdgliche Komplikationen durchaus kontrovers gesehen. Als Argument fur das offene Ansprechen
potentieller Schwierigkeiten wird aufgefuhrt, dass damit angstbedingten unangebrachten
Reaktionen von Patienten und insbesondere Angehdérigen vorgebeugt werden soll. Die ablehnende
Seite will dagegen keine zusatzliche Angst vor Komplikationen und Leid schiren. Zur

Verdeutlichung dienen folgende Beispiele aus verschiedenen Interviews:

+Also mein Vorgehen ist einfach, dass ich, erstens, ich kenne ihn gut, ich habe eine gute Basis zu
ihm, ich kenne haufig seine Reaktionen, und ich sage ihm knallhart die Wahrheit und vermittle ihm,
dass ich fir ihn da bin. Ich drehe also tUberhaupt nicht drum rum, und ich denke, das missen wir

zusammen hinkriegen, und das funktioniert in der Regel sehr gut.”

sIch lasse also die Patienten lieber fragen, als dass ich Ihnen zuviel erzahle. Denn oft wollen sie
gar nicht so viel wissen. Und wenn sie wissen wollen, dann fragen sie schon. ... es ist natirlich
klar, irgendwann, und das ist das schwerste eigentlich, dass man ihnen erst mal klarmachen muss,
dass es sich um ein Problem handelt, was sich mit der normalen Medizin nicht mehr l6sen lasst,
ne(?). Und wenn das dann erst mal so im Raum steht, dann lass ich es eigentlich auch erst mal
stehen und biete erst mal an, was wir nun damit anfangen kénnen und welche Mdglichkeiten wir
haben ... [beschreibt palliativtherapeutische Fortschritte] ... dass man ihnen also sagen kann, du
stehst da nicht alleine und du musst also nicht leiden und du musst aber sagen, wenn du Probleme
hast, dass da eine Kommunikation sein muss und, ja, dann warte ich eigentlich ab. So Reaktionen,

nicht.”

LAlso, der Patient sollte immer die Wahrheit erfahren. Aber Wahrheit heif3t nicht immer, dass er
alles wissen muss. Aber ihm nichts Falsches sagen. ... Das heif3t, ... ich muss nicht sagen, ... wie
schnell progredient der Verlauf ist von der Metastasierung, aber ... man muss natrlich sagen, dass
er nicht geheilt ist. Das also es auch jetzt oder spater schlechter werden kann. Ich verweis nattrlich

immer auf positive Beispiele, ... aber ich sag mal, liigen sollte man also nie. Das prinzipiell nicht.”

JAber wir arbeiten da eben auch sehr psychologisch mit den Leuten und sagen, (betont:) das wird
ganz furchtbar unter Umstéanden, stellen Sie sich drauf ein, haltet ihr das aus (?), ... , wenn da
irgend ein Tumor im Hals ist, dann klatscht halt das Blut an die Wand, so was kann alles passieren,
nicht (?). Immer vorbereiten auf das schlimmste, wenn es dann nicht passiert, dann klappt es

auch.”
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.Bei den Hausbesuchen wird das Problem geklart, was ansteht. Nicht das, was kommen kann.“

Bei einigen Interviews ist nicht eindeutig ersichtlich, wie offen bzw. offensiv auch mit negativen
oder belastenden Aspekten umgegangen wird. Es ist jedoch haufiger ein zurtickhaltender, eher
reagierender Stil zu beobachten als ein offensiver. Gré3ere Schwierigkeiten und Unsicherheiten

werden von Vertretern des defensiven Stils beschrieben.

Auch in der Interaktion stellen die Angehdrigen eine besondere Herausforderung dar. Es fallt auf,
dass in den Interviews in diesem Zusammenhang sehr viel auf die Angehdrigen — in einzelnen
Interviews mehr als auf die Patienten — eingegangen wird. Relativ oft (S8) wird berichtet, dass
Angehorige z.T. aufgrund von Beriihrungséangsten versuchen, die Ubernahme von Verantwortung
und auch die allgemeine Auseinandersetzung mit der Situation von sich zu weisen und an andere,
z.B. den Hausarzt, abzugeben. Aulerdem besteht grofl3er Klarungsbedarf, um Angehdérige
Uberhaupt davon zu lGberzeugen, dass eine hausliche Betreuung moglich ist und dass Hoffnungen
in therapeutische Interventionen unrealistisch sind. Dies fuhre mitunter zu versteckten Vorwirfen
von Seiten der Angehdrigen. Angste beim Patienten und bei anderen Beteiligten sind generell eine
grof3e Herausforderung in der Interaktion. Familiare Disharmonien kdnnen die Kommunikation
zusatzlich erschweren. Gleichzeitig wird in vielen Interviews die Notwendigkeit der Mitbetreuung
der Angehorigen deutlich. Hier sind aufklarende, anleitende und emotional begleitende Gesprache,
eine Klarung der individuellen Kompetenzen und regelmafige Absprachen zum Prozedere wichtig.
Weitere Ausfihrungen beziglich der Angehdérigen finden sich auch in den Kapiteln 3.3.4, 3.3.6 und
3.3.8.

GroRRen Wert legen zahlreiche Befragte (S7) auf einen respektvollen Umgang mit den Patienten.
Das aufert sich auch darin, dass Sterbenden vereinzelt mehr Wahrnehmung zugesprochen wird,
als es aulerlich erscheinen mag. Daneben sind auch allgemeine Aufmerksamkeiten und Gesten

menschlicher Zuwendung nach Ansicht einiger Befragter (S6) ein bedeutender, wenn nicht sogar
der bedeutendere Bestandteil der Interaktion neben verbaler Kommunikation.

Eine Arztin beschreibt beispielhaft, wie sie bestimmte pflegerische MaRnahmen, wie die
Mundpflege, am Patienten selbst demonstriert, um den Angehdrigen die Bertihrungséngste zu

nehmen und gewissermafen auch die Vorbildwirkung zu nutzen.

Zwei Befragte betonen ausdricklich, dass man dem Patienten immer ein Stlick Hoffnung
bewahren sollte, jedoch orientiert an den realen Gegebenheiten und verbunden mit Angeboten zur
Linderung von Beschwerden. Das in wenigen Interviews vorgetragene und zum Teil in der
Gesprachsfiuhrung eingesetzte Argument, dass der Tod auch eine Erldsung von langem Leid sein
kann bzw. nach einem langen erfillten Leben weniger tragisch ist, wird durch ein Zitat treffend in

ein fragwirdiges Licht geriickt:

sIch habe in den vielen Jahren auch gelernt, dass man das einfach nicht so pauschalisieren darf,
dass man sagt, der ist jung, das tut mir leid, und der ist alt, na, der konnte sterben. Jeder Sterbefall
ist ja individuell. Ja (?), und selbst wenn der Schwerstkranke dann die Augen zu macht, immer geht

jemand, der von irgendwelchen Leuten geliebt worden ist.”
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In mehr als der Halfte der Interviews finden sich eindeutige Aussagen, dass die Betreuung
sterbender Patienten einen intensiveren Kontakt erfordert. Realisiert werden kann dies z.B. durch
haufigere Hausbesuche, umfassendere telefonische Erreichbarkeit oder telefonischen Kontakt oder
durch das Angebot, immer Ansprechpartner bei Problemen zu sein. Wie umfassend dieses
Angebot von Fall zu Fall ist, ist nicht in allen Interviews sicher ersichtlich. In einzelnen Aussagen
finden sich allerdings durchaus Einschréankungen (z.B. keine telefonische Erreichbarkeit in der

Nacht, Hausbesuche nur innerhalb eines gewissen Einzugsgebietes).

Einige der Befragten (S3) sehen es als wichtig an, sich die eigene Belastung oder auch gewisse
personliche Aversionen in der Betreuung Sterbender nicht zu sehr anmerken zu lassen. Sie
ermutigen die Patienten und Angehdrigen darin, sich mit ihren Anliegen an den Hausarzt als
Vertrauensperson zu wenden, insbesondere in Akutsituationen. Dem gegenuber stehen etwas
haufigere Aussagen (S5), dass eine gewisse Abgrenzung wichtig ist, um sich selbst nicht zu sehr

Zu belasten.

+-Wenn ich als Arzt irgendwo hinkomme und ich mach so eine Fratze, weil man mich jetzt nachts
aus dem Bett geholt hat, dann ist das dem Kranken und den Angehérigen unangenehm. Und das
versuch ich schon nicht zu machen. Also, ... ich meine, ich bin ja auch nur ein Mensch (lacht), aber
man sollte es dann doch nicht zeigen, oder sollte dann auch darin bestarken, dass es richtig war,
dass sie angerufen hatten, denn also es sind ja doch viele Angste da, es sind einfach nur die

Angste.*

,Das lasst einen schon nicht so ganz unberihrt. Man muss sich dann auch versuchen

abzugrenzen.”

»Ich ziehe mich zuriick. Denn das ist so, also, Auseinandersetzungen bringen nichts, das versteht

ja keiner. Erklarungen bringen meist auch nichts, und dann halt ich Abstand ... aus Selbstschutz.”

Auch die Rolle der Vertrautheit mit dem Patienten und seinem Umfeld wird unterschiedlich
beurteilt. Auf der einen Seite stehen einige Aussagen (S4), dass bei vertrauten Personen mehr
emotionale Betroffenheit mitschwingt. Andererseits hilft diese Vertrautheit, sich besser auf den
Patienten und seine Bezugspersonen einstellen zu kénnen (S4). Beide Ansichten werden zum Teil
von denselben Personen vorgetragen. Daneben stehen einzelne Aussagen (S4), dass Patienten in
dieser Situation Vertrauen zu den Bezugs- und Betreuungspersonen haben mussen. Dieses
Vertrauen muss auch geférdert werden, z.B. durch wahrheitsgetreue Aufklarung, durch
gemeinsame Absprachen mit allen Beteiligten in Gegenwart des Patienten und indem ein standiger

Wechsel von Bezugspersonen vermieden wird.

Die Rolle von Patientenverfligungen als Gesprachsgrundlage und die Art und Weise, ob und wie
sie mit Patienten besprochen werden, sind im Kapitel 3.3.15 ausgefuhrt. Religiése oder spirituelle

Fragestellungen spielen eher eine untergeordnete Rolle, wie in Kapitel 3.3.16 beschrieben.
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3.3.14.1 Die Aufklarung tber eine infauste Prognose

Interviewer: ,Klaren Sie Patienten grundsatzlich tber eine infauste Prognose auf?”

Ab dem funften Interview habe ich zusétzlich gezielt danach gefragt, ob Gber infauste Prognosen

aufgeklart wird. Die Antworten waren gro3tenteils konkret.

Es zeigte sich mehr Zurtickhaltung als offensives Vorgehen. Nur ein kleiner Teil (S5) klart prinzipiell
offen auf. Der Rest versucht zu etwa gleichen Teilen entweder mdglichst nah an der Wahrheit zu
bleiben oder Ubt deutliche Zurtickhaltung. In einem Fall wird eine Festlegung auf eine Prognose
sogar grundséatzlich abgelehnt. Haufig wurde betont, dass man sich am individuellen Fall und an
den Reaktionen orientieren miisse. Dabei gibt es sowohl| Arzte, die sich im Laufe ihrer Tatigkeit

einen offeneren Stil zugelegt haben, als auch solche, die mehr Zurtickhaltung entwickelt haben.

Es werden verschiedene Argumente fir eine grundséatzlich offene Aufklarung genannt. Sie sei
Voraussetzung, um eine gute Zusammenarbeit zu gewahrleisten. Sie sichert das Vertrauen der
Patienten und somit eine gute Kommunikation. Geheimnisse und Unklarheiten schiren nur
Unsicherheit, und alle MaRnahmen mussen schlief3lich erklarbar sein. Jeder Patient habe zudem
ein Recht auf eine wahrheitsgetreue Aufklarung, um noch bestimmte Dinge regeln und sich
verabschieden zu kdnnen. Die meisten Patienten wiirden eine schwerwiegende Diagnose und

Prognose aul’erdem ja doch ahnen.

Die zurlickhaltende Seite fuhrt vor allem ein Argument ins Feld. Man misse mit
Einflhlungsvermégen abschatzen, wie viel Wahrheit ein Patient verkraften kénne und wie viel er
wissen moéchte. Immerhin funf der Befragten vertraten die Ansicht, dass manche bis viele Patienten
auch nichts bzw. nicht alles wissen wollen. Der Aufklarungsstil wird meist als ein ,Herantasten an
die Wahrheit* beschrieben. Bei Abwehr des Patienten wird nichts forciert. Auch werden von einigen
Befragten Positivierungen verwendet, indem zum Beispiel von einem ,Tumor” statt von ,Krebs"
gesprochen wird oder seltene gutartige Verlaufe betont werden. In Einzelfallen kann auch hier eine
energischere Aufklarung notig sein, um z.B. medizinische Maflinahmen bei Uneinsichtigkeit des

Patienten rechtfertigen zu kdénnen.

In einem Interview wurde beschrieben, dass in Ausnahmefallen auch nur die Angehoérigen separat
aufgeklart wurden, um eine gute Betreuung zu gewahrleisten, obwohl dies eigentlich nicht mit der
Schweigepflicht konform gehe. Da in einigen Interviews mehr auf die Aufklarung der Angehérigen
als der Patienten eingegangen wird (was aber am Gesprachsverlauf liegen kann), bleibt es unklar,
ob diese Praxis der ,Umgehung” des Patienten eventuell auch mehr verbreitet ist. Im Gegensatz
dazu findet sich auch eine Aussage, dass Gesprache mit den Angehdérigen mdéglichst in Gegenwart

des Patienten geflihrt werden, um Misstrauen zu vermeiden.
AbschlieRend zitiere ich einige interessante Einzelaussagen zur Interaktion und zur Aufklarung:

(nachdem Unsicherheiten im Gesprach mit dem Patienten berichtet wurden:) ,.... und manchmal,
weil es ja friher so Ublich war, dass der Patient doch ein bisschen belogen wurde, das immer noch

drin ist, dass der Patient auch nach wie vor denkt, man erzahlt ihm nicht die Wahrheit. Selbst wenn
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er sie vielleicht nicht héren will.*

»Ich habe auch aus der Erfahrung her, muss ich sagen, gelernt, dass die Personen, die dann den
Angehdrigen betreuen, bis in die Sterbephase, bis zum Tod, ein sehr gutes Gefiihl haben. Sie
haben fir ihre Angehdrigen alles gemacht, bis zuletzt. Und das sage ich zum Beispiel in der
Argumentation dann natirlich auch. Sie missen nie ein Gefiihl haben, sie haben ihren Vater
irgendwo anonym sterben lassen und sind nach Hause gegangen, sondern sie haben bis zuletzt

alles fur ihn getan. Und das Uberzeugt, muss ich sagen.”

»ES sind gar nicht mal irgendwo die tatsachlich klinisch nicht beherrschbaren Situationen, sondern
die Angst. Es sind mehrere Lungenkrebskranke jetzt gewesen, wo dann auch irgendwo Angst, nur
die Angst, dass man keine Luft kriegen konnte, mit reinspielt, und wo auch dann nur meine

Anwesenheit, auch ohne dass ich was grol3 mache, nur hilft.”

»Da hatten wir mal so ein Erlebnis gehabt, dass die [Patientin] nicht zur Sprechstunde kam. Und
wenn die Leute dann so ein bisschen alter sind, dann macht man sich ja da doch so seine

Gedanken. ... Und da kam das eben, dass ich erst mal jetzt von allen &lteren Leuten erst mal die
Angehdrigen mir hab alle sagen lassen und die mit auf die Akten geschrieben habe, dass, wenn

mal irgendwas ist, dass man zumindest einen Ansprechpartner hat.”

3.3.15 Der Umgang mit Patientenverfuigungen

Die Interviewpartner wurden zu ihrer Einstellung zu und ihrer Erfahrung mit Patientenverfigungen
befragt. Ab dem funften Interview wurde zudem gezielt danach gefragt, ob eine eigene

Patientenverfligung verfasst wurde.

Uberwiegend (S17) wurden Patientenverfiigungen allgemein als positiv bewertet. Allerdings gab es
auch zwei explizite Ablehnungen, in einem Fall aufgrund der Beflirchtung, dass sie durch
Vorenthaltung von medizinischen Mal3nahmen zur Kostenreduktion missbraucht werden kdnnten,

im anderen aufgrund emotionaler Vorbehalte gegeniiber einer Verfiigung im Voraus:
.Das ist ja dem Schicksal vorgreifen, das mag ich nicht. Das ist ... mir zu mechanistisch.”

Jedoch gibt es in mindestens funf Interviews deutliche Hinweise darauf, dass Kenntnisse zu

diesem Instrument mangelhaft sind:
.Die Krankenkassen, glaube ich, die verschicken da irgendwas, jetzt zurzeit ..."
JPatientenverfigungen? Komisches Wort!"

Praktische Erfahrungen sind insgesamt noch begrenzt. Bei neun Interviews wurde aber ein

offensiver und selbstverstandlicher Umgang damit offenbar. Die Initiative zum Abfassen einer

Patientenverfiigung geht haufiger von den Patienten (S14) als vom Arzt (S11) aus. Jedoch berufen

sich viele auf ,Formulare* und &hnliches, also vorgefertigte Formblatter anstelle von

selbstformulierten Verfiigungen. Auch die Notwendigkeit der Aktualisierung wurde nur selten (S4)
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genannt. Haufiger (S7) verwiesen die Befragten jedoch auf die Vergewisserung tber den aktuellen
Willen des Patienten, auch in mindlicher Form. Es wurde 6fter davon berichtet, dass Patienten den
Vorschlag des Abfassens einer Verfligung grundsatzlich positiv annehmen wirden als dass sie

ausweichend oder missverstandlich reagieren wirden, wie im folgenden Beispiel:

Jch dricke es den Leuten in die Hand, und auf einmal hér ich nichts mehr davon... und dann
werden so ausweichende Antwo rten gegeben... oder liegt es [daran], dass wir uns eigentlich doch

nicht mit dem Tod auseinandersetzen wollen?*

Als Vorteil von Patientenverfiigungen wurde vor allem erwéahnt, dass sie dem Arzt eine
Absicherung und Entlastung bei Entscheidungen zur Therapie bzw. deren Abbruch geben und
dass sie einen guten Gesprachseinstieg zu Fragen des Sterbens und den damit verbundenen
Wiunschen und Vorstellungen der Patienten bieten. In einem Fall wurde das offensive Angebot zum
Abfassen einer Patientenverfigung routinemaf3ig mit der Bitte zum Ausfillen eines
Organspendeausweises verbunden. Wie ich schon ausgefihrt habe, sollte das vermieden werden,
um nicht den Eindruck eines direkten Zusammenhangs von Therapieabbruch und Organentnahme

zZu erwecken.

So enthusiastisch die Beflirwortung von Patientenverfigungen zum Teil gewesen ist, so
interessant sind die Antworten auf die Frage nach eigenen Verfliigungen. 16 Interviewpartner
wurden konkret gefragt, ob sie eine eigene Patientenverfiigung verfasst hatten. Nicht ein einziger
hatte dies getan. Mitunter rief die Frage sichtliche Verlegenheit, aber auch Nachdenklichkeit

hervor:

.Ich werde noch einmal aufgrund genau dieses Gespraches ernsthaft dariiber nachdenken.”
Teilweise wurde aber auch mit ausweichenden Argumenten reagiert:

JDas ist jetzt noch nicht aktuell.”

Bisweilen fanden sich hier Widerspriiche zu vorher gemachten Aussagen zu Vorteilen von solchen
Verflgungen. Einige (S6) verwiesen auf miindliche Absprachen oder Testamente im eigentlichen
Sinne. In einem Fall wurde freimitig zugegeben, dass die eigene Auseinandersetzung mit den
Fragen des Sterbens naturlich schwierig sei und es daher verstandlich sei, wenn Patienten diesem
Angebot auswichen:

~Ja, das ist eine gute Frage,... dass sich jeder betreffende Arzt selber einmal fragt, ob er das

gemacht hat. Ich glaube, die meisten haben es nicht gemacht.”

3.3.16 Religios-spirituelle Aspekte

In den Interviews wurde nicht gezielt nach eigenen religidsen oder spirituellen Einstellungen der
Interviewpartner gefragt. Eine Ausnahme macht die Frage nach dem Jenseitsglauben im
Fragebogen, der eine Orientierung in dieser Richtung geben kann, obwohl Spiritualitat und

Jenseitsvorstellungen keine zwingende Einheit bilden (Ochsmann 1993, Grof und Halifax 1980,
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Klug 1997). In der heutigen Zeit ist die Vielfalt solcher Einstellungen und Bekenntnisse sehr breit
gefachert. Zudem handelt es sich dabei u.U. auch um sehr intime Ansichten. In den Interviews

wurde dieser Bereich etwa folgendermaRen erfragt:

Interviewer: ,Fur manche Menschen sind Religiositat oder auch Spiritualitat in der Konfrontation mit

dem Sterben von Bedeutung. Spielt das in Ihrer Arbeit eine Rolle und wenn ja wie?"

Einen Jenseitsglauben im weitesten Sinne bejahten nur drei Befragte, wahrend zehn ihn
verneinten und sieben sich unsicher waren. In den Interviews zeigten sich in flnf Fallen explizite
AuRerungen zu personlich bedeutsamen spirituellen oder religidsen Lebenseinstellungen im
weitesten Sinne, dem gegenlber stehen sieben Aussagen, die ein aktuelles Bekenntnis eindeutig
verneinen. In einem Fall wurde eine ablehnende Haltung gegeniber spirituellen und religiosen

Aspekten deutlich gemacht:

»Also als Psychotherapeut ist man im Allgemeinen etwas atheistisch, also ich habe dafir gar nichts

ubrig.“

Zum Teil wurde trotz einer christlichen Erziehung in der Kindheit eine atheistische Weltsicht in
heutigen Tagen vertreten. Drei Befragte berichteten von eigenen spirituellen Erfahrungen bzw.
naturwissenschaftlich nicht erklarbaren Phanomenen, die in spiritueller Weise interpretiert wurden.
Insgesamt waren also fur den grof3eren Teil der Befragten spirituelle und religidse Aspekte

persénlich eher wenig von Bedeutung.

Noch geringer war der Einfluss dieses Bereiches auf die Sterbebegleitung. Ein groRer Teil der
Befragten (S7) gab an, dass diese Themen in der Arbeit gar keine Rolle spielen wirden.
Uberwiegend zeigte sich sonst ein akzeptierender Umgang. Ein indirekter Einfluss macht sich
dadurch bemerkbar, dass z.B. der Halt des Patienten im Glauben begriif3t wird, der
Gesprachsfaden zu solchen Themen aufgegriffen wird oder auch indem die eigenen religidsen
Einstellungen sich in menschlicher, anteilnahmevoller Behandlung des Patienten niederschlagen.
Dass entsprechende Lebensauffassungen beim Patienten hilfreich sein kdnnen (,Halt im Glauben
finden“ u.a.) wird von vielen (S9) Interviewpartnern dennoch unabhéngig von eigenen

Bekenntnissen anerkannt.

Hier kann man aber auch vermuten, dass auch unter den Patienten, gerade in der Stadt Berlin,
Religion und Spiritualitat weniger von Bedeutung sind, zumal ,.... im ehemaligen Osten ... die
Kirchengemeinden weit zuriickgedrangt waren“. Zusammenarbeit mit Kirchenvertretern oder
Vermittlung von derartigen Kontakten werden somit auch nur sehr selten angegeben (S3), obwohl
diese ,einem vielleicht ein bisschen Arbeit abnehmen kdnnen ... in Gesprachsfragen®. Ein
Interviewpartner wies zudem darauf hin, dass auch die Kirche in einigen Fragen umdenken und

bestimmte Dogmen fallen lassen musse.

Nicht zu vergessen sind die von vorherigen Pragungen unabhéngigen quasi spirituellen Gedanken

und Fragen Sterbender, die nur in einem Interview ausdrucklich Erwahnung finden:
Jch glaube auch, dass das bei jedem mehr oder weniger auftritt, eben weil man sich Uberlegt,
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wieso trifft es mich (?), warum habe ich das (?) ... warum soll ich jetzt so friih sterben, was habe ich

schlimmes getan (?). Und da kommt haufig so ein Ruckblick “.

Mdglicherweise spielen aber solche sehr allgemeinen spirituellen Aspekte auch in der Arbeit
anderer Interviewpartner eine Rolle, werden aber nicht als ,spirituell* angesehen. Somit sind die
Antworten aufgrund einer moglichen unterschiedlichen Definition gegebenenfalls nicht

reprasentativ.

3.3.17 Einschatzung der Ausbildung

Interviewer: ,Wie wirden Sie lhre Ausbildung, sowohl im Studium als auch in der &rztlichen

Weiterbildung, in Bezug auf den Umgang mit Sterben einschatzen?*
Zitate:
.Na ja, da hat man sicher nie den Eindruck, dass das ausreicht.”

»Das macht ja dann doch mehr oder weniger jeder so, wie er es selbst fur richtig halt, ... oder wie er
es mal gehort hat.”

Llch meine, klar, man liest mal einen Artikel dartiber, aber ich bin dann eher dafiir, das aus dem

Bauch zu machen.”

Meinen Erwartungen entsprechend schatzten fast alle Befragten (S19) in Uberwiegend knappen
und klaren AuRerungen die Ausbildung zum Umgang mit Sterbenden als unzureichend ein.
Schwerpunktmafig wurde auf Mangel in Fragen der Interaktion und psychologischen Aspekten
hingewiesen (S5). Vereinzelt wurden aber auch Defizite in der Vermittlung von praktisch-
medizinischen Fahigkeiten und Kenntnissen zur Palliativmedizin beklagt (S3), wie z.B. zur
Schmerztherapie. Das Thema Sterbebegleitung sollte nach mehrheitlicher Ansicht (S17) mehr in
die Ausbildung einflieBen, durchaus auch in die arztliche Weiterbildung. Es wurde allerdings auch
wiederholt angemerkt, dass diese Materie durchaus ,schwierig” sei und dass insbesondere ,das

Menschliche* eine Vorraussetzung sei (S3), die wohl schwer vermittelbar ist.

Bestatigt wurde auch meine Vermutung, dass Kompetenzen im Umgang mit Sterbenden stark
durch individuell unterschiedliche Erfahrungen und letztlich auch Intuition gepragt werden. Hierbei
zeigten sich einige Schwerpunkte. Am haufigsten wurde die allgemeine Berufserfahrung genannt
(S13), durch die man mit der Zeit sicherer wiirde. Anfangs bestiinden nicht selten starke
Unsicherheiten. Hinzu komme die allgemeine Lebenserfahrung im Alter (S5). Spezielle Tatigkeiten
wie Notdiensteinsatze (S3) oder die Betreuung von Seniorenheimen (S6) sind durch die Haufung
von Sterbefallen bzw. hinféalligen Patienten lehrreich. In der Klinik werde man ,zwangslaufig [mit
Sterbenden] konfrontiert’, wobei diese Konfrontation im Krankenhaussetting ,nicht immer hilfreich®
gewesen sei. FUr einige Befragte (S4) gaben gute Ausbilder wichtige Impulse fur die weitere Arbeit.
Ein wichtiger Faktor sind auch Todesfélle im eigenen privaten Umfeld (S8), die die Einstellungen in
der beruflichen Téatigkeit mit gepragt haben. Diese allgemeine Erfahrung werde durch
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Weiterbildung in Kursen und durch Literaturstudium (S5) ergénzt. Nur zwei Interviewpartner gaben
an, einen speziellen palliativmedizinischen Beratungsservice (Berliner Palliativmedizinischer
Konsiliardienst, PKD) genutzt zu haben. Beide haben von diesem Angebot sehr profitiert und es
ausdrucklich als wichtige und gute Hilfe in der taglichen Arbeit gelobt. Direkte oder indirekte
Erfahrungen mit Hospizen sind nur bei wenigen vorhanden (S3), wurden aber als positiv und
anregend beschrieben. Fir zwei Befragte war eine zuséatzliche psychotherapeutische Ausbildung
hilfreich. Hinzu kommen in Einzelaussagen individuelle pragende Erfahrungen und
Einflussfaktoren, wie christliche Grundwerte als Richtschnur im Handeln, spirituelle Erfahrungen,
ein Soziologiestudium vor der medizinischen Ausbildung oder die konsequente Auswertung von
Einzelfallen im Praxisteam. Nur in einem Fall wurde explizit auf die Notwendigkeit der eigenen
Auseinandersetzung mit dem Thema Tod und Sterben hingewiesen, in einem weiteren Fall
indirekt.

3.3.17.1 Ideen fiir eine Verbesserung der Ausbildung

Interviewer: ,Hatten Sie Ideen, wie man die Ausbildung zu diesem Bereich verbessern kénnte?*

Mich interessierten die Ideen der Befragten beziiglich der Gestaltung der Ausbildung im Umgang
mit Sterbenden. Zugegebenermalien war dies eine schwierige Frage, auf die vorwiegend kurz
gefasste, spontane ldeen, aber z.T. auch praktikable Vorschlage geauf3ert wurden. In einem Fall
wurde hier nicht gezielt gefragt. Eine Interviewpartnerin meinte, dass trotz Mangeln keine
Ausweitung der Ausbildung in diesem Bereich ndtig wére, und eine weitere hatte keine Ideen
spontan angeben kénnen. Die Vorschlage zu dieser Frage sind Uberwiegend sehr allgemein
gehalten. Sie sind individuell beziglich inhaltlichen Schwerpunkten, Art und Weise, Umfang und
zeitlicher Einordnung in die Ausbildung sehr variabel. Es wurden wiederholt (S7) Einwéande und
Vorbehalte geauliert, z.B. dass die Zeit in der Ausbildung allgemein zu knapp sei, dass praktischer
Unterricht am Patienten eine Zumutung fur diesen sein kénnte oder dass die
Ausbildungsstrukturen allgemein zu starr sind, um neue Vorschlage zu verwirklichen. Auch wurde
mehrfach (S4) darauf verwiesen, dass ,menschlicher Umgang“ vor allem eine Sache der

persdnlichen Einstellung und wohl nur schwer in Lehrveranstaltungen vermittelbar sei.

Der Umgang mit dem Thema Tod und Sterben misse gesamtgesellschaftlich und am besten
schon von Kindheit an enttabuisiert werden, wobei diese Auseinandersetzung als etwas normales
und nicht morbides gelten sollte (S3). In einem Fall wurde jedoch auch eine nicht zu frihe
Konfrontation angemahnt. Schwerpunktmafig wurden ethische Betrachtungen (S3), Vermittlung
von Fahigkeiten in der Interaktion mit Patient und Angehdrigen (S5) und eine bessere Vermittlung
praktischer Féhigkeiten in der somatischen Palliativtherapie (S3) genannt. Dies kénne in Form von
Seminaren, Vorlesungen und &hnlichen Veranstaltungen stattfinden. Trotz Vorbehalten wurde
vielfach eine praxisorientiertere Ausbildung empfohlen (S7), z.B. mit Einsatzen in Hospizen oder
auf Palliativstationen, integriert in alle Teile der medizinischen Ausbildung einschlie3lich der

arztlichen Weiterbildung. Eine Arztin mahnte die regelmaRige Schulung des praktischen und
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logistischen Vorgehens an, vergleichbar mit der regelmafigen Auffrischung von
Handlungsalgorithmen bei Notfallen. Ein Befragter empfahl eine intensivere Ausbildung in
psychotherapeutischen Aspekten fiir alle Arzte, was dann letztlich auch die Fahigkeiten im
Umgang mit Sterbenden verbessern wirde. Als vorteilhaft wurde in einer Aussage die Einrichtung
allgemeinmedizinischer Lehrstihle an den medizinischen Hochschulen genannt, da hier eher ein

ganzheitlicherer Ansatz vermittelt werde als in den anderen klinischen Fachgebieten.

3.3.18 Die Einschatzung der eigenen Kompetenzen

Interviewer: ,Wie sicher fuihlen Sie sich eigentlich im Umgang mit sterbenden und sterbenskranken

Patienten?

Angesichts der Uberwiegend als mangelhaft bewerteten Ausbildung interessierte mich die
Selbsteinschéatzung der eigenen Kompetenz der Befragten in diesem Gebiet. Die Antworten sind
Uberwiegend sehr allgemein gehalten und variieren qualitativ von ,relativ unsicher” bis ,kein
Problem*, von ,brauche keine Hilfe" bis ,jeder Arzt braucht einmal Beratung“. Die wenigsten sagen
explizit, dass sie Schwierigkeiten haben (S4) oder umgekehrt, dass sie wirklich zufrieden sind (S3).
Auf die direkte Frage gibt die Mehrheit (S11) an, dass sie sich sicher fuhlt. Aus weiteren
Bemerkungen im Interview und noch viel mehr aus meinem subjektiven Gesamteindruck, in den
Kdrpersprache, Redestil, sehr allgemeine oder gar ausweichende Antworten und &hnliches
einflieBen, erscheint diese Einschatzung jedoch in einigen Fallen fragwirdig. Dieser subjektive
Eindruck ist natirlich zurtickhaltend zu bewerten. Interessant ist in diesem Zusammenhang die
Tatsache, dass Uberwiegend diejenigen, die am offensten tUber Schwierigkeiten und Grenzen der
eigenen Kompetenz und Belastbarkeit sprechen, gleichzeitig am engagiertesten und in ihren
Kenntnissen am meisten gefestigt erscheinen. Auf der anderen Seite bleiben sich abgeklart
gebende Interviewpartner z.T. sehr allgemein in ihren Aussagen. Unsicherheiten werden am
ehesten in der Interaktion beschrieben, hervorgerufen durch emotionale Betroffenheit. In einzelnen
Aussagen werden auch explizit bestimmte Bereiche der medizinischen Behandlung genannt,
insbesondere wenn sie eher selten durchgefiihrt werden. Am wichtigsten erschien mir in diesem
Zusammenhang die Aussage einer Arztin, dass jeder an die Grenzen der eigenen Kompetenz

kommen kann:

.Das kann mir auch kein erfahrener Arzt sagen, dass es nicht bei einem Krebspatienten, wo also
eine ganz grof3e Vielzahl von Fragen auf einmal zu l6sen ist, dass es da nicht doch fiir jeden
erfahrenen Arzt eine Situation gibt, da wirde er sich zu mindestens gerne beraten mit jemandem,

der Erfahrung hat.”

3.3.19 Belastungsempfinden und spezielle Belastungen

Die Frage nach dem Belastungsempfinden wurde nur indirekt gestellt, indem ich mich nach
Bewaltigungsstrategien bei Belastung durch die Arbeit erkundigte. In den Interviews fielen jedoch
auch in Bezug auf andere Fragen AuRerungen zu Belastungen auf, so dass diese Kategorie
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wahrend der Auswertung aufgenommen wurde.

Insgesamt wurde in Bezug auf die direkte Frage nach Bewaltigungsstrategien wenig Belastung
beklagt. Am hé&ufigsten wurde der hdhere Zeit- und Arbeitsaufwand (S6) genannt, der sich zum
Beispiel in der Notwendigkeit haufigerer Hausbesuche offenbart und die verbleibende Zeit fur die
notwendige Erholung verringert. Dies kann — bei einem allgemein stressreichen Berufsalltag —
durchaus an die Grenzen der Belastbarkeit fihren, abhangig auch davon, wie viele sterbende
Patienten man betreut. Diese zusatzlichen Aufwendungen werden zudem von den Kassen schlecht
bezahlt, was mitunter Verbitterung aufkommen lasst. Einige der Befragten (S4) ziehen daher z.T.
auch deutliche Grenzen, z.B. bei der Grol3e des Einzugsgebietes flir Hausbesuche, bei den Zeiten

der telefonischen Erreichbarkeit oder bei der Anzahl zu betreuender Patienten.

In einzelnen Aussagen wurden weiterhin der ,Kampf mit den Kassen*, juristische Probleme der
Arbeitsteilung (Infusionen diirfen beispielsweise nur von Arzten angelegt und gewechselt werden),
der mitunter hohe professionelle Druck sowie die schwierige Entscheidungslast insbesondere im

Hausbesuchsdienst beklagt.

Diese Kategorie steht in enger Beziehung mit der Kategorie ,Probleme* (Kapitel 3.3.5), so dass ich

hier auch auf diesen Abschnitt verweisen mdochte.

3.3.20 Hilfsquellen und die personliche Bewaltigung der Betreuung von Sterbenden

Interviewer: ,Die Arbeit mit Sterbenden kann mit besonderen Belastungen verbunden sein. Wie
bewadltigen Sie Ihre Erfahrungen? ... Gibt es Quellen aus denen Sie Kraft oder Hilfe schopfen? ...

Was hilft Thnen in der Arbeit mit Sterbenden?*

Das Bedurfnis von Hilfe und Bewaltigungsstrategien wird nur von wenigen geéuflert. Die Zitate
reichen von ,....fallt mir unheimlich schwer...“ bis ,.... dass ich als Arzt Unterstiitzung [brauche] (?),
eigentlich weniger”. In der Gesamtschau der Interviews sind zwar in fast allen Texten Zitate zu
finden, dass es emotional nahe gehende Situationen gibt, aber die meisten geben auch an, dass
sie sich dadurch nicht tber die MaRRen belastet fiihlen und somit kaum spezieller
Bewaltigungstechniken bediirfen. Die Herangehensweise ist individuell sehr unterschiedlich. Haufig
(S8) wird die nuchterne Abgrenzung bis hin zur Verdrangung der Gedanken an Tod und Sterben
genannt. Hier wéare auch die bereits genannte pragmatische Grenzziehung zu nennen
(eingeschrankte Erreichbarkeit, begrenzte Hausbesuche etc.). Es finden sich vereinzelt Zitate, das
Sterben als einen durchaus auch positiven Vorgang zu sehen, z.B. als Erlésung von langem
Leiden. Religiéser Glaube wird eher bei anderen als hilfreicher Bewaltigungsmechanismus
vermutet (S12), wahrend religiése und spirituelle Einstellungen und Praktiken nur bei einigen der
Befragten (S6) hier eine Rolle spielen, meist nur eine untergeordnete. Von grof3er Bedeutung ist
die Bestatigung in der Arbeit (S9), insbesondere Zufriedenheit mit dem Geleisteten und die
Dankbarkeit der Patienten. Als ein wichtiges Element wurden von einigen Interviewpartnern (S5)

Gespréache genannt, und zwar im Praxisteam, mit vertrauten Menschen, mit Kollegen u.a.. Nur in
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einem Fall wurden Erfahrungen mit Balintgruppen angegeben, wobei diese offenbar nicht in
diesem Zusammenhang und nicht aktuell genutzt wurden. Drei Aussagen zur Vorteilhaftigkeit der
Vertrautheit mit dem Patienten und den Angehdrigen steht eine Aussage gegenuber, die genau

diese Vertrautheit aufgrund gréf3erer emotionaler Anteilnahme als nachteilig beschreibt.

Daneben gibt es verschiedene Einzelangaben zu individuellen Strategien, z.B. Musik hoéren,
Schreiben, kérperliche Betatigung zum Abreagieren, eine positive Grundeinstellung zum Leben
(wich habe ... ein sonniges Gemdt ..."), Zeiten zur Wahrnehmung der kleinen, schonen Dinge des
Lebens* zu schaffen. In einem Fall hatte ein Todesfall in der eigenen Familie die Weltsicht in einer

Art verandert, ,dass nicht alles einbricht* mit dem Tod eines Menschen.

Eine Arztin betont, dass die personliche Bewaltigung der Betreuung von Sterbenden schon

deshalb sehr wichtig ist, weil man haufig auch die Angehdrigen weiter betreuen musse.

In praktischen Dingen helfen natirlich vor allem praktische Empfehlungen sowie Hilfskrafte und
Instrumente, zu denen z.B. auch Patientenverfigungen als Entscheidungshilfe z&hlen. Die zwei
aktiven Nutzerinnen des Palliativmedizinischen Konsiliardienstes lobten diesen auf3erordentlich
und forderten eine dauerhafte Etablierung eines solchen Angebots. In zwei Fallen wurde hier

analog auch auf die gute Vorbereitung durch engagierte Ausbilder verwiesen.

3.3.21 Die personliche Auseinandersetzung mit Tod und Sterben

Die personliche Auseinandersetzung der professionellen Helfer mit Tod und Sterben und der
eigenen Sterblichkeit wird als notwendig angesehen, um eine gute Betreuung Sterbender
gewabhrleisten zu kénnen (Feifel 1990, Kubler-Ross 1969). Daher interessierte mich auch dieser

Aspekt, der lGblicherweise am Ende des Interviews erfragt wurde.

Interviewer: ,Zum Schluss hétte ich noch eine etwas personlichere Frage. Mich wirden Ihre ganz
eigenen Gefiihle und Empfindungen in Bezug auf Tod und Sterben interessieren, wenn ich danach

fragen darf.”

In einigen Fallen war auf diese Frage eine gewisse Verunsicherung der Gesprachspartner zu
spuren. Ein kleiner Teil der Antworten ist relativ allgemein gehalten, teilweise wird aber auch sehr
offen gesprochen. Die Aussagen variieren qualitativ sehr stark in den Details, so dass wenig

Verallgemeinerung mdoglich ist.

Relativ viele Befragte (S8) gestehen offen ein, dass sie dieses Thema bislang weitgehend

verdrangt haben. Die Notwendigkeit der Auseinandersetzung wird dagegen weit weniger betont

(S3). Einige (Sb) Interviewpartner berichten, dass im Kontakt mit sterbenskranken Patienten eigene

Beflirchtungen und Gedanken um die Sterblichkeit hervorgerufen werden, zwei weitere erwahnen

pragende Sterbefélle aus dem privaten Umfeld. Vereinzelt (S4) wird angegeben, dass sich mit

zunehmendem Alter auch haufiger die Beschaftigung mit der eigenen Sterblichkeit ergeben wirde.
Nur selten (S3) wird ausdrticklich gesagt, dass die eigene Auseinandersetzung schwer féllt. Ein

Teil (Sb) gibt an, relativ gelassen zu sein, dass das Sterben nun einmal zum Leben dazu gehére
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und man es so nehmen musse, wie es kommt. Drei Personen sagen ausdricklich, dass sie keine
Angst vor dem Sterben hétten. Zum Teil wird eingeschrankt, dass es aber kein qualvoller
Sterbeprozess sein solle. Fir einige andere (S3) steht die grundsatzliche Akzeptanz des Sterbens
bzw. der eigenen Sterblichkeit als erhofftes Ziel der persénlichen Auseinandersetzung. Fir einen
Teil der Befragten (S5) hat Erfullung im Leben eine grof3e Bedeutung. In der Riickschau auf ein
erfllltes Leben sei die Akzeptanz des Sterbens im Angesicht des nahenden Todes grofier.
Immerhin gaben drei Gesprachspartner an, dass das Interview fir sie eine Anregung war, sich

naher mit dem Thema auseinander zu setzen.

Daneben wurden zahlreiche interessante Gedanken geduf3ert, die den Rahmen dieser Arbeit

sprengen wurden. Beispielhaft mochte ich eine Auswahl von Zitaten erganzen:

~Wenn man mal, ich sage jetzt mal in Anfihrungsstrichen, erfolgreich und gut einen Patienten zum
Tode hinlberbegleitet hat, dass man sagt, na ja, wenn du so mal einschlafst und wenn du deine
Sachen noch geregelt hast, dann ware es ja auch ganz okay. Und dann, dann schwindet auch
etwas diese Angst. Aber das ist jetzt mehr so polarisiert. Auf der einen Seite manchmal ist das fast
S0 wie eine gewisse panische Angst, du musst das und das noch in Ordnung bringen. Auf der
anderen Seite aber, es gibt die Méglichkeit, auch gut und, und ruhig und wirdevoll einzuschlafen,

und vielleicht kriegst du das auch irgendwo hin und deine Umwelt vielleicht auch.”

+Also, in der Tat, da lauft einem irgendwo etwas kalt den Rucken runter, und ich denke, ich habe
davor Angst wie die meisten anderen auch. Und wiirde mir dann auch eine gute Betreuung
wuinschen. (Leise:) Aber so unter den heutigen Bedingungen (zynischer Blick)? Und dann macht

man auch schon Schluss, und dann denkt man nicht mehr weiter dran.”

.Dass es irgendwann mal kommt, das ist einem bewusst, aber egal ob man zwanzig oder vierzig
ist, man sieht es immer am Ende des Lebens, so wie es eigentlich auch ist, aber die Zeitspanne

von zwanzig bis zum Tod ist genau so weit wie von vierzig bis zum Tod.“

»Tja, also, ich sehe es eigentlich ein bisschen gelassen, eigentlich, mmh, keine Angst, so was
nicht. ... Ich denke so ein bisschen an die Familie, wie wird es denen ergehen, wenn es denn
soweit ist. Man denkt eigentlich immer an die anderen so ein bisschen, also, nicht an sich selber,
wie es einem geht, aber dass ich Angst habe davor, vorm Sterben, kann ich eigentlich nicht sagen.
Nee, eigentlich nicht. Vielleicht ein bisschen, dass ... der Partner vielleicht friiher stirbt, dass man

alleine ist, das ist natirlich schon, ist schon eher ein Problem, ja(?)"

»Ja, also ich selber habe ein bisschen Angst vorm Sterben, gebe ich mal zu. Also ... nicht Angst
vorm tot sein, aber Angst vorm Sterben. Also ich habe zum Beispiel Angst, dass ich mal irgendwo
lande und nicht mehr in der Lage bin, mich da zu wehren. ... Also ich habe nicht Angst vorm tot
sein, weil ich denke, du weil3t nicht, was da vor deiner Geburt [war]. ... Also, genauso ist es, wenn
du tot bist. Davor habe ich keine Angst, aber vorm Sterben an sich habe ich schon Angst. Wie
werde ich sterben? Woran? Muss ich mich irgendwie quélen? Ja (?), manchmal wenn es einem
hundedreckig geht, ich sag, oh Gott, wenn jetzt so der Tod kommt, na das ist aber was gemeines,

ja (?) (lacht). ... Natirlich mdchte jeder abends einschlafen und irgendwann mal am néachsten
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Morgen nicht mehr aufwachen, nicht (?). Ich sag, na ich pflege mein Cholesterin, denn ich sterbe ja

lieber am Herzinfarkt als mich mit Krebs hier rumzuqualen.”

.Ich gehe da ganz locker ran. Ich habe vor vier Jahren eine Urlaubsreise gemacht auf die
Philippinen, und da war ich in einem Buddha-Tempel, und da ist ein Wahrsager auf mich zu
gekommen, und der hat mir prophezeit, dass ich sechsundachtzig Jahre alt werde, und so

disponiere ich.”

.Die [Geflihle] sind sehr wandelbar gewesen und sind es noch immer. Ich habe eine Phase von
einer schweren Depression hinter mir, da hat mir das Leben nicht mehr viel bedeutet. Und da hatte
ich Uberhaupt kein Problem damit gehabt, wenn es zu Ende gegangen ware, auf welche Weise
auch immer. Aus der Phase bin ich glicklicherweise einige Zeit heraus. Und ich habe eben ...
Erfahrungen gemacht, die ich nicht mehr missen mdchte. Einfach mit anderen Augen zu gucken,
was Leben heilit, was Leben ist, was die Schonheit im Alltag ausmacht, ne (?). Und einfach
irgendwie so ein Geflihl von Dankbarkeit auch empfinden zu kénnen, ehm, fir all das, was schén
ist. ... diese Dinge, die man in einem vollig gestressten Leben kaum noch marginal wahrnimmt,
geschweige denn sich driber freut. Dass man einfach wieder mehr mit offenen Augen, offenen
Ohren, und offenen, ehm, allen offenen Sinnen durchs Leben geht. Und ich glaube schon, dass
einiges von dem, was als Konglomerat meine Lebensenergie ist, mein Sinn dessen, was ich an
Lebenserfahrung entwickle, ehm, dass das bleibt irgendwie ... und dass das auch immer
weitergegeben wird, ne (?). Damit meine ich jetzt also nicht die Doppelhelix der DNS ... sondern,
ehm, schon das, was ich als Mensch verkdrpert habe, dass das bleibt und auch weitergegeben
wird. Und damit kann ich gut leben, und es ist mir auch wichtig, jeden Tag so zu leben, dass ich mir
sagen kénnte, hmh, du hast immer alles daflrr getan, dass die Menschen, die sich an dich gewandt
haben, damit zufrieden sein konnten, dass du denen das Geflihl gegeben hast, du bist fir sie da.
Du bist nicht immer selber gliicklich gewesen dabei, aber du hast es zumindest immer versucht.
Also, die Motivation ist fir mich viel. Damit habe ich jetzt so ein Level erreicht, sagen wir, ein
dynamisches Gleichgewicht (lacht). Ja? Mit dem ich sehr gut leben kann ... Weil ich denke,
Mensch sein ist so viel mehr als, als nur Biochemie und Biophysik. Das ist aber eine Sache, die ist

gewachsen. Und die wachst noch.”

3.3.22 Wiinsche

Interviewer: ,Gibt es Dinge, wo Sie sich mehr Unterstiitzung oder anderes wiinschen wirden?*

Auf diese Frage wurden in einem Teil der Interviews nur wenig konkret formulierte Wiinsche
vorgetragen. Vereinzelt (S4) wurde die Frage auch relativiert, indem betont wurde, dass Wiinsche
realisierbar sein missten bzw. dass sich sowieso wenig &ndern lasse. Dennoch féllt es auf, dass
neben den zahlreich vorgetragenen Problemen nur wenige explizit vorgetragene Winsche stehen.
In die Auswertung wurden deshalb auch Aussagen aus den Gesamttexten entnommen, die
konkrete Wiinsche nach Verbesserungen ausdrucken. Die Schwerpunkte sind individuell

unterschiedlich neben einigen Haufungen und relevanten Einzelaussagen.
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Fast die Hélfte der Befragten (S9) &ufRert Wiinsche, die im weiteren Sinne mit mehr Offenheit und
besserer Aufklarung zu tun haben. Das schlie3t zum Beispiel Enttabuisierung der Beschaftigung
mit Tod und Sterben in der offentlichen Diskussion, offenere Debatten zu Fragen der Sterbehilfe
oder mehr Aufklarung zu Patientenverfiigungen, Hospizen oder Opioideinsatz in der
Sterbebegleitung ein. Eine Verbesserung der Ausbildung wird von einer grof3en Mehrheit (S15)
gewiinscht. Anderungen im Umgang mit Medikamenten, die dem Betaubungsmittelgesetz
unterliegen, werden zur besseren, bedarfsgerechten Versorgung der Patienten von zwei Befragten
ausdricklich gewinscht. Ein groRer Teil der weiteren Winsche bezieht sich auf Unterstitzungen
und Entlastungen in der Arbeit. Genannt wurden in einzelnen Aussagen Erleichterungen im
Organisationsaufwand, bessere Kooperationsmadglichkeiten mit Krankenh&usern,
niedergelassenen Spezialisten oder auch Notéarzten, des weiteren Entlastungen durch bessere
Mdglichkeiten der Arbeitsteilung, die Erhdhung der Zahl von Hospizbetten in wohnortnaher
Verteilung, eine bessere Ausstattung und Spezialisierung von Pflegediensten mit Ausweitung der
Einsatzmdoglichkeiten (z.B. 24-Stunden-Pflege) sowie mehr spezielle Beratungsmoglichkeiten. Zwei
Befragte, die den Berliner Palliativmedizinischen Konsiliardienst genutzt hatten, winschten
nachdriicklich die dauerhafte Etablierung eines solchen Angebots. Bessere Voraussetzungen fir
eine menschliche, zuwendungsvolle Betreuung werden mehrfach gewlinscht. Das schlie3t auch
die wiederholt (S4) vorgetragene Forderung nach einer besseren Vergitung entsprechender
Bemuhungen mit ein. Mehrfach klang der Wunsch an, einmal selbst in Wiirde und Frieden sterben
zu kénnen. Eine Arztin duRerte zudem die Hoffnung, in ihrem weiteren Leben die Gelassenheit zu

finden, das Sterben akzeptieren zu kédnnen, wenn es fiir sie einmal so weit ist.
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4 Diskussion
4.1 Methodik, Stichprobe und allgemeine Aspekte

Ich sah mich in der Durchfiihrung und Auswertung der Interviews in meiner Annahme bestatigt,
dass sich durch einen qualitativen Ansatz ein sehr breites und differenziertes Bild an Aussagen
erheben lasst. Es flossen Aspekte in die Auswertung ein, die in der Vorbereitungsphase nicht
offensichtlich waren und in einem quantitativen Studienansatz nicht zur Sprache gekommen waren.
Dies bringt auch mit sich, dass die Ergebnisse nur zum Teil mit der in der Einleitung besprochenen
Literatur verglichen werden kdnnen. Die Vielzahl der Meinungen erschwerte jedoch neben dem
allgemein hoheren Arbeitsaufwand auch die Auswertung und die Formulierung von

Verallgemeinerungen.

Auch wenn in qualitativen Studien statistische Erwagungen bei der Auswahl der Stichprobe nicht
im Vordergrund stehen (Mayring 1999, Lamnek 1993), wollte ich dennoch Ausgewogenheit in
Bezug auf die Ausgangsstichprobe erzielen. Verglichen mit dem Ausgangssample habe ich eine
relative Ausgeglichenheit in meiner Stichprobe mit einem héheren Anteil an Frauen sowie an

Arzten mit Abstammung aus der ehemaligen DDR.

Die Herkunft kann durchaus relevant sein, da ich davon ausgehe, dass die Sozialisation und der
berufliche Werdegang im Osten und im Westen unterschiedlich waren. Wahrend im Westen bis zur
Wiedervereinigung gute Aussichten auf Gberdurchschnittliche Einklnfte bestanden, war dies im
Osten nicht der Fall, so dass dort mdglicherweise haufiger ideelle Motive bei der Berufswahl eine
Rolle spielten. Die Ausbildung und der berufliche Werdegang waren im Osten zudem weit mehr
vorstrukturiert. Im Westen bestanden dagegen einerseits mehr Flexibilitdt und Freiheiten zum
Sammeln auB3erberuflicher Erfahrungen, aber andererseits war auch mehr Eigenengagement bei
unsichererer Stellensituation gefordert. Die ausgepragte staatliche Uberwachung mit einem
verzweigten Netz der Bespitzelung im Osten hat sich sicher auch auf die Interaktion zwischen Arzt
und Patient ausgewirkt. Kritik an Missstanden konnte in autoritdren Strukturen nicht offen diskutiert
werden, wahrend im Westen hier allenfalls persénliche Karriereinteressen eine Rolle spielten.
Mdglicherweise waren die Mediziner im Osten dadurch auch mit persénlichen Problemen mehr auf
sich gestellt. Eine Rolle spielt sicher auch die unterschiedliche Finanzierungsstruktur. Im Osten
waren die Ressourcen zwar begrenzt, materielle Belange standen jedoch fur den Arzt selbst nicht
im Vordergrund. Wirtschaftliches Denken war fir Kollegen im Westen dagegen viel friher von
Bedeutung. Von Relevanz kdnnten auch die andere ideologische Wertorientierung und der andere

Umgang mit Glaubensbekenntnissen sein.

In meiner Stichprobe ist ein Zusagenanteil von 43,5% als hoch zu bewerten. Er zeugt von einer
relativ hohen Bereitschaft unter Allgemeinmedizinern, sich mit diesem Thema auseinander zu
setzen. Als haufigster Grund fir eine Ablehnung des Interviews wurde Zeitmangel angegeben, was
ein weit verbreitetes Phanomen ist, so dass moglicherweise die Aufgeschlossenheit dem Thema
gegeniber sogar noch hoher ist. Immerhin raumten fiinf von 26 ablehnenden Befragten ein, dass
das Thema zu schwierig ware, was die in der Einleitung genannten grundsatzlichen

Schwierigkeiten in der arztlichen Sterbebegleitung unterstiitzt (vergleiche Kap. 1.6). Es ist aber zu
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vermuten, dass sich unter den Interviewteilnenmern einen héheren Anteil von Arzten befindet, die
der Betreuung Sterbender aufgeschlossener gegeniiber stehen. Das bedeutet, dass in den
Interviews sicher nicht das ganze Spektrum an Meinungen und an Problemen abgebildet werden

konnte.

Der Altersdurchschnitt von 52,2 Jahren und eine Dauer der arztlichen Tatigkeit seit durchschnittlich
26 Jahren zeigen, dass iiberwiegend erfahrenere Arztinnen und Arzte an den Interviews
teilnahmen. Sowohl Sicherheit als auch grundsatzliche Probleme im Umgang mit Sterbenden
fanden sich jedoch sowohl nach langjahriger Berufserfahrung als auch bei jingeren Befragten.
Parallelen zwischen der Dauer der beruflichen Tatigkeit und Selbstsicherheit in der Betreuung
Sterbender kénnen daher nicht gezogen werden. Spezielle palliativmedizinische Erfahrungen bzw.
aktuelles Engagement in diesem Bereich sind kaum zu finden. Der tUberwiegende Teil (S14)
verfugte jedoch Uber die Qualifikation flr psychosomatische Grundversorgung, so dass zumindest
gewisse Grundkenntnisse in psychotherapeutisch orientierter Gesprachsfiihrung anzunehmen

sind.

Bei aller Vielfaltigkeit der Aussagen war ein gefestigter Grundstock an Kenntnissen und
Fahigkeiten ersichtlich. Besonders groRe Varianz in den Aussagen zeigte sich bei persénlich
relevanten Themen, insbesondere den persénlichen Geflihlen im Umgang mit Sterbenden und der
eigenen Auseinandersetzung mit Tod und Sterben, des weiteren bei den individuellen

Schwerpunkten der Probleme in der Sterbebegleitung.

4.2 Diskussion in Bezug auf inhaltliche Kategorien

4.2.1 Haufigkeit der Betreuung Sterbender und betroffene Patientengruppen
Die im Durchschnitt nicht sehr haufige Betreuung sterbender und sterbenskranker Patienten
widerspricht meiner Vermutung, dass Allgemeinmediziner haufig damit zu tun hatten. Sie deckt
sich andererseits mit Statistiken, dass ein Grof3teil der Menschen heute in Einrichtungen verstirbt
(Bickel 1998, Knupp und Stille 1997, Senatsverwaltung Berlin 2000). Ein Teil der genannten
Griinde fur die Seltenheit der hauséarztlichen Sterbebegleitung ist nachvollziehbar. Wer
Uberwiegend jingere Patienten behandelt, ist in der Regel seltener mit Sterbefallen konfrontiert.
Unzureichende hausliche Verhaltnisse und familidre Strukturen sind gerade in der Stadt verbreitet.
Zudem besteht dort ein groReres Angebot an Einrichtungen (Krankenhauser, Pflegeheime u.a.).
Der Wunsch nach Einweisung der Patienten von Seiten der Angehdérigen kénnte moglicherweise

durch verbesserte Unterstiitzung in materieller und ideeller Hinsicht gebremst werden.

Der in einem Interview genannte Hinweis auf die gréRere Zahl niedergelassener Onkologen, die
Patienten aus der allgemeinarztlichen Betreuung Ubernehmen, erscheint zunachst plausibel.
Dieser Umstand wird jedoch zum einen durch genannte Probleme in der Zusammenarbeit mit
niedergelassenen Spezialisten relativiert und deutet zudem auf eine weitere Unstimmigkeit.
Moglicherweise spielt bei der Frage nach der Haufigkeit auch eine unterschiedliche Interpretation
eine Rolle. Bereits in den Telefonaten zur Rekrutierung von Interviewpartnern fiel auf, dass unter

,Sterbenden® v.a. Krebskranke verstanden wurden. AuRerungen wie ,Das ist ja der normale Gang
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der Dinge" oder ,Ja, man denkt dann immer an jingere mit Sterbenden...“ mdgen hinweisend daflr
sein, dass Sterbefalle besonders registriert werden, wenn sie ungewoéhnlich, unerwartet (Unfall,
plotzlicher Herztod), schicksalhaft (Krebs) und unbeeinflussbar erscheinen. Chronisch Kranke
finden dagegen als ,sterbenskranke Patienten” geringe Berlcksichtigung. Die meisten Menschen
sterben jedoch an kardiovaskularen Erkrankungen, wahrend Krebs nur bei den jungeren die
haufigste Todesursache darstellt (Statistisches Jahrbuch 2000, Senatsverwaltung Berlin 2000). Es
konnte sich jedoch auch um eine im Gegensatz zu anderen Auslegungen (Arnold et al. 1990,
Emanuel und Emanuel 1998) sehr eng gefasste Definition von Sterbebegleitung bzw. Betreuung
sterbender und sterbenskranker Patienten handeln, die sich eben nur auf die Begleitung in den

letzten Tagen bis Stunden bezieht.

Einzelne Arzte lassen ein besonderes Engagement in diesem Bereich erkennen und diese haben
nach eigenen Angaben auch haufiger mit Sterbefallen zu tun. Dabei ist fraglich, ob sie primar mehr
altere bzw. hinfallige Patienten haben, derer sie sich mehr annehmen, oder ob sich ihnen aufgrund
groRRerer Offenheit mehr sterbenskranke Patienten bis zum Schluss anvertrauen, weil sie sich gut

betreut flhlen.

4.2.2 Empfindungen im Umgang mit Sterbenden, Bewaltigung von Belastungen und eigene

Auseinandersetzung mit Tod und Sterben

Die personlichen Empfindungen in der Konfrontation mit Sterbenden werden in Abhangigkeit von
den individuellen Umstanden auf3erordentlich vielfaltig und haufig sehr vage bis ausweichend
beschrieben, so dass kaum Verallgemeinerungen mdglich sind. Uberwiegend wurde auf direkte
Anfrage wenig emotionales Belastungsempfinden beklagt und wenig Beddrfnis nach speziellen
Bewaltigungsstrategien gedul3ert. Daraus kdnnte man schliel3en, dass es offenbar — Einzelfalle
ausgenommen - auch wenig Bedarf fiir professionelle Unterstiitzung zu geben scheint. Dennoch
wird in fast allen Interviews von emotional belastenden Erfahrungen berichtet, vor allem zu Beginn
der beruflichen Téatigkeit. GaBmann und Schnabel hatten dagegen eher eine Zunahme des
Belastungsempfindens mit der Dauer der Niederlassung beschrieben (GaBmann und Schnabel
1997). Relativ haufig wird als Bewaltigungsstrategie die niichterne Abgrenzung bis hin zur
Verdrangung der Gedanken an Tod und Sterben genannt. Auch auf die direkte Frage nach der
personlichen Auseinandersetzung mit Tod und Sterben wurde haufig bewusste Verdrangung bzw.
Aufschieben angegeben. Dies steht im Gegensatz zu der fur professionelle Helfer als notwendig
erachteten personlichen Beschaftigung mit der eigenen Sterblichkeit (Kubler-Ross 1969). Es
erscheint somit ratsam, neben berufsbegleitenden Angeboten zur Bewaltigung von belastenden
Erfahrungen des Berufsalltags (z.B. Balinthgruppen) entsprechende Anregungen zur persénlichen
Auseinandersetzung zu geben. Haufiger genannte Hilflosigkeitsgefiihle und Arger iber Grenzen
arztlicher Heilkunst sind mit einem entsprechenden beruflichen Selbstverstandnis verknlpft.
Dieses wird durch die Grundsétze der Palliativmedizin relativiert, die das Sterben als Bestandteil
des Lebens ganz selbstverstandlich akzeptiert (Jonen-Thielemann 1998). Es ist somit sinnvoll,

diese Grundsatze weiter zu verbreiten, den potentiellen Patienten und ihren Angehérigen zu
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vermitteln und auch im arztlichen Selbstverstandnis fester zu verankern.

Letztlich ist die Verdrangung der Auseinandersetzung mit Tod und Sterben ein
gesamtgesellschaftliches Problem. Wenige Arzte werden frei sein von diesbeziiglichen Angsten.
Wir stehen jedoch als Arzte in einer besonderen Verantwortung und unter besonderen
Anforderungen. Diese verlangen uns zum einen mehr persénliche Bemihungen ab, versetzen uns
aber andererseits durch unsere Tatigkeit in die Rolle potentieller Multiplikatoren fiir einen offeneren

Umgang mit dem Thema.

4.2.3 Rahmenbedingungen in der ambulanten Sterbebegleitung
Gemessen an den theoretischen, idealen Rahmenbedingungen wurden in den Interviews
zahlreiche wichtige und grundlegende Rahmenbedingungen genannt mit individuellen
Schwerpunkten. Von den vier Grundpfeilern in der Betreuung Sterbender finden spirituelle Aspekte
am wenigsten Anklang, wahrend die medizinisch-pflegerische Versorgung, die psychologische
Unterstutzung und die soziale Betreuung ausreichend gewdirdigt werden. Somit kann man von
einem guten Kenntnisstand sprechen. Vor allem von den besonders in der Betreuung Sterbender
Engagierten wurde aber auch darauf hingewiesen, dass durch Sachzwange die Gewahrleistung
optimaler Bedingungen erschwert wird. Hier sind insbesondere biirokratische Hirden bei
Verordnungen, unzureichende oder mangelhaft organisierte Angebote an bestimmten
Hilfestellungen und finanzielle Beschrankungen bzw. unzureichende Vergitung ambulanter
Leistungen zu erwahnen. Hinzu kommt eine starke personliche physische und emotionale

Belastung.

Eine engmaschigere Betreuung, z.B. durch haufigere Hausbesuche, wird oft als wichtige
Rahmenbedingung, aber auch als schwierig realisierbar genannt. Als Grund fir einen intensiveren
Kontakt spielt neben haufigeren medizinischen Problemen insbesondere auch die psychologische
Mitbetreuung mit verstarktem Bedarf an einfihlsamen und klarenden Gespréchen eine Rolle. Zum
Teil werden hier klare Begrenzungen gesetzt, um eine arbeitszeitliche und finanzielle

Uberforderung zu vermeiden.

Angesichts nachgewiesener Effektivitat und Kostengiinstigkeit einer qualifizierten ambulanten
Betreuung Sterbender (Ensink et al. 2001, Hearn und Higginson 1998, Jonen-Thielemann 1998,
Klaschik et al. 1998, Schindler et al. 2003) sind eine grof3zuigigere Vergitung entsprechender
verstarkter ambulanter Aufwendungen zur Vermeidung teurer Krankenhausaufenthalte und
entsprechende Korrekturen der administrativen Rahmenbedingungen wiinschenswert. Eine weitere
Mdglichkeit bestiinde in der gezielten Forderung begleitender nichtarztlicher Betreuungsangebote,

wie zum Beispiel ehrenamtlicher Hospizdienste.

Als unabdingbar wird die Einbeziehung eines zuverlassigen Pflegedienstes zur Sicherstellung einer
guten pflegerischen Versorgung genannt. Spezialisierte Dienste werden hier nur vereinzelt
erwahnt, so dass aus meinen Interviews keine Aussage zum Stellenwert dieser Dienste gemacht

werden kann. Vermutlich sind in vielen Féallen herkdmmliche Pflegedienste ausreichend, die
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allerdings nach verlasslichen qualitativen Standards arbeiten sollten. Jedoch zeigte sich bei den
Befragten, die einen spezialisierten arztlichen Konsiliardienst in Anspruch genommen haben, dass
diese eindeutig profitiert und an Kenntnis und Fahigkeiten gewonnen haben. Eine gute Betreuung
in der hauslichen Umgebung konnte haufiger bis zum Tode des Patienten realisiert werden, da
viele spezielle Probleme besser abgefangen werden kénnen. Dies deckt sich mit entsprechenden
Berichten in der Literatur (Costantini et al. 1993, Dawson 1991, Ensink et al. 2001, Hearn und
Higginson 1998, Schindler et al. 2003). Eine weitere Forderung derartiger Angebote ist somit
sinnvoll. Allerdings muss auch eine gréRere Bekanntheit und Akzeptanz solcher Mdglichkeiten in

der Arzteschaft erreicht werden.

Der grofdte Schwerpunkt beziiglich der medizinischen Versorgung lag — einem wichtigen Grundsatz
der Palliativmedizin entsprechend — auf einer suffizienten Schmerztherapie. Diese ist in der
eigenen Erfahrung meist unproblematisch, jedoch in der Zusammenarbeit mit anderen Kollegen, in
der Vermittlung gegentiber den Angehdérigen und im gesellschaftlichen Kontext teilweise
problembehaftet. Notwendig ist eine bessere Aufklarung in Fachkreisen und in der Offentlichkeit,
um Vorurteile und mangelnde Kenntnisse gegeniber opioiden Schmerzmitteln abzubauen.
Allerdings muss auch die unkritische Verordnung von Opiaten ohne entsprechende Notwendigkeit
hinterfragt werden. Weitere Aspekte der spezifisch medizinischen Therapie finden sich in den

Interviews weniger, so dass keine sicheren Aussagen diesbezliglich getroffen werden kénnen.

4.2.3.1 Die besondere Bedeutung der betreuenden Angehérigen

Die Wichtigkeit der Einbeziehung und Unterstiitzung der Angehérigen wurde vielfach betont,
jedoch zeigte sich auch, dass dies haufig ein problematischer und limitierender Faktor ist. Wenn
keine Angehdrigen existieren, ist eine hausliche Versorgung ab einem bestimmten Stadium in der
Regel nicht mehr mdglich. Wenn diese nicht in ausreichendem Malf3e zur Verfligung stehen
kdnnen, scheint es sinnvoll, Gber bessere Moéglichkeiten der Freistellung nachzudenken, &hnlich
wie es sie fur Eltern kranker Kinder gibt. Zum Teil sind auch materielle Hirden, wie bei
Verdienstausfall oder niedrigem sozialen Status, ausschlaggebend, was mit der derzeitigen
Pflegeversicherung nicht ausreichend berticksichtigt wird. Hier waren Anpassungen erforderlich.
Viel Mihe und Zeit muss von den Allgemeinmedizinern fir die Anleitung, Aufklarung und
psychologisch-emotionale Mitbetreuung der Angehérigen aufgewendet werden, was mehr
Bertuicksichtigung in der Vergutung bzw. auch in der Férderung ergéanzender nichtérztlicher

Angebote finden muss.

4.2.4 Probleme
Die in der Einleitung (Kapitel 1.6) genannten allgemeinen Probleme in der arztlichen
Sterbebegleitung finden in den Interviews ihren Niederschlag mit individuell unterschiedlichen
Schwerpunkten. Zudem habe auch ich feststellen kénnen, dass das psychische

Belastungsempfinden mit zunehmender Dauer der arztlichen Tatigkeit nicht tendenziell abnimmt.
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Dies unterstitzt die von GalBmann und Schnabel (GaBmann und Schnabel 1997) geaulierte
Vermutung eines Mangels an bestehenden oder wahrgenommenen berufsbegleitenden Angeboten
zur Bewadltigung. Die Palette spezifischer Probleme ist sehr breit und wird in den einzelnen

inhaltlichen Kategorien ausftihrlicher besprochen.

Der problemtrachtigste Bereich sind Fragen im Zusammenhang mit den Angehdrigen. Die

Konsequenzen sind in Kapitel 4.2.3.1 erortert.

Viele erwahnte Probleme, v.a. in der Interaktion mit Patienten und Angehdérigen, liegen in der
allgemeinen Tabuisierung der Auseinandersetzung mit Fragen um Tod und Sterben, so dass hier

eine offenere Diskussion in vielen gesellschaftlichen Bereichen angemahnt werden muss.

Zahlreich genannte Probleme in der Kooperation mit anderen Teilen des Betreuungsnetzes deuten

darauf hin, dass hier bessere Strukturen in der Vernetzung erforderlich sind.

Zeitliche und 6konomische Zwange werden zwar kaum als vordergriindig beschrieben, schranken
aber auch unter den Befragten die Mdglichkeiten oder die Bereitschaft zur Schaffung einer nicht
nur ausreichenden sondern angemessenen bis optimalen Betreuung ein. Ausgehend davon, dass
eine Reduktion von Sterbeféllen in Krankenh&usern durch eine gute hausliche Versorgung Kosten
mindern kann (Jonen-Thielemann 1998), ist eine bessere Vergitung entsprechender ambulanter
Aufwendungen zu fordern. Dies setzt natirlich zunachst die grundsétzliche Absicht voraus,

Uberhaupt einen héheren Anteil an hauslichen Sterbeféallen zu erreichen.

Eine bessere Ausbildung zu Fragestellungen der Betreuung Sterbender wird einhellig gefordert,
vereinzelt auch bessere Weiterbildungsangebote bzw. bessere konsiliarische Unterstiitzung in der
taglichen Arbeit. Besonders nachdriicklich bezog sich dies auf die Forderung nach spezialisierten

Angeboten.

4.2.5 Der Ort des Sterbens und Grenzen der hauslichen Sterbebegleitung
Die Moglichkeiten des Verbleibs in der hauslichen Umgebung kénnen limitiert sein und sind an
bestimmte Voraussetzungen gebunden. Die in der Einleitung im Kapitel 1.4.7 (Frage des
Sterbeortes) genannten férderlichen Rahmenbedingungen fanden auch in den Interviews ihren

Niederschlag. Bestimmte Grenzen missen als unumganglich akzeptiert werden.

Unter Umstéanden habe ich in meiner Stichprobe einen héheren Anteil von Arzten, die der
hauslichen Sterbebegleitung offen gegeniiber stehen, weil sie bereits durch die Zusage zum
Interview eine hdhere Bereitschaft vermuten lassen, sich mit dem Thema Sterben konfrontieren zu
lassen. In den Gesprachen zeigte sich, dass die Herangehensweise des allgemeinmedizinischen
Hausarztes einen grofRen Einfluss darauf hat, ob ein Patient zu Hause oder in einer Einrichtung
verstirbt. Dabei spielen verschiedene Beweggrinde wvon moralisch-ideellen Motiven bis zu
fachlichen und emotionalen Kompetenzen eine Rolle. Wenn man also der ambulanten Variante
den Vorzug geben mdchte, miissen die Allgemeinmediziner dazu beféhigt und ermutigt werden.

Das kann geschehen durch ideelle Motivation und Sensibilisierung, Abbau birokratischer Hiirden,
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umfassende Aus- und Weiterbildungsangebote, gute konsiliarische Beratung in Problemfallen,
Angebote zur Bewadltigung der emotionalen und physischen Belastung, eine sichere rechtliche
Basis, die einfache Verfugbarkeit notwendiger Hilfsmittel und spezieller ambulant méglicher
Maflnahmen und ausreichende materielle Absicherung. Einen wichtigen Beitrag kénnen
spezialisierte palliativmedizinische Dienste leisten. Die genannten Aspekte fanden in vielen
Interviews mit unterschiedlicher Gewichtung Erwahnung und spiegeln zum Teil gut die
entsprechenden in der Literatur aufgefihrten Empfehlungen wieder (Costantini et al. 1993, Dawson
1991, Ensink et al. 2001, Sorbye 1999, Thorpe 1993).

Den wichtigsten Einfluss hat die Verfugbarkeit, Bereitschaft und die Befahigung von Angehdérigen.
Entsprechende Ausfiihrungen dazu finden sich in Kapitel 4.2.3. Erganzend fiel auf, dass bei
Uberlastung der Angehérigen meist das Krankenhaus als Alternative genannt wurde. Eine
Entlastung der Angehérigen bei Uberforderung muss gewéhrleistet werden, jedoch sollte tiber die
Ausweitung anderer Méglichkeiten als der Krankenhauseinweisung nachgedacht werden. Meist ist
namlich keine umfangreiche Diagnostik und Therapie notwendig, welche nach allgemeiner
Erfahrung aber im Krankenhaus erfolgt. Eine Variante kdnnte die Erh6hung der Kapazitaten von

Hospizen sein.

Auch in den Interviews wurden fraglich sinnvolle Einweisungen durch hinzugerufene Notéarzte
erwahnt (vergl. Grant 1997). Da diese oft nur aus akuter Ratlosigkeit der Angehorigen entstehen,
ist die standige Verfugbarkeit eines Ansprechpartners, der mit dem Patienten und dem
Krankheitsverlauf bekannt ist, sinnvoll. Dieses Problem sollte meines Erachtens von zwei Seiten
angegangen werden. Zum einen missen die Angehdrigen besser auf entsprechende Situationen
vorbereitet werden, auch in dem Sinne, dass sie dem hinzugerufenen Notarzt deutlich machen,
dass ein Verbleib zu Hause grundsatzlich gewiinscht und méglich ist und nur akute ambulante
Hilfeleistung gewtlinscht wird. Es erscheint sinnvoll, auch entsprechende schriftliche Dokumente,
von der Patientenverfligung bis zu kurzen Notizen des betreuenden Hausarztes zu
Krankheitsverlauf und Prognose, stdndig am Patienten bereit zu halten. Zum anderen sollten
Notarzte mehr fir die Option des ambulanten Verbleibs sensibilisiert und dazu angehalten werden,
diese Moglichkeit zu prifen und von den Angehdrigen zu erfragen. Notwendig ist dann aber auch

eine verlassliche juristische Absicherung.

4.2.6 Kooperation
Die notwendige Kooperation mit Angehdrigen und entsprechende Konsequenzen wurden bereits in
Kapitel 4.2.3.1 erortert.

Im Bereich des unabdingbaren Einsatzes von Pflegediensten gibt es Defizite. Da dies offenbar nur
einen Teil der Anbieter betrifft, wahrend andere zufrieden stellende Arbeit leisten, kann es sich
nicht nur um Mangel handeln, die durch Zeit — und Personalmangel bedingt sind, da diese

Ressourcen auf vergleichbarem Niveau sind.
Die Nutzung und Kenntnis spezieller, palliativmedizinisch orientierter Dienste war nur gering.
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Mangelnde Bekanntmachung kann nicht der entscheidende Grund dafiir sein, da zumindest die zur
Zeit der Befragung in Berlin aktiven Dienste Home Care und Palliativmedizinischer Konsiliardienst
sich offensiv vorgestellt haben. Méglicherweise wurden sie jedoch als Modellprojekte falsch
wahrgenommen. Hier erscheint eine kritische Priifung der Offentlichkeitsarbeit im Sinne einer
eigenen Qualitatsprifung durch derartige Projekte sinnvoll. Die Resonanz und der praktische
Nutzen bei den Arzten, die diese Hilfsmoglichkeit wahrgenommen haben, waren sehr gut. Eine
Ausweitung und Konsolidierung derartiger Angebote wurde als sehr wiinschenswert formuliert. Die

Rolle stationarer Hospize wird in Kapitel 4.2.7 erortert.

In der Zusammenarbeit mit Krankenh&usern bestehen auf der einen Seite grundsatzliche Probleme
in der Vernetzung zwischen ambulantem und stationdrem Bereich. In Bezug auf die Fortfiihrung
der Betreuung Sterbenskranker muss auf der anderen Seite eine bessere Kontinuitat erreicht
werden. Das beinhaltet insbesondere, dass Patientenverfligungen bessere Beachtung finden, der
Umgang mit den Patienten empathisch ist, eine korrekte Aufklarung erfolgt und dass unnétige
diagnostische und therapeutische Malinahmen unterbleiben. Hier ist zu beflirchten, dass die ab

2004 obligatorische Abrechnung nach DRG unzureichenden Spielraum lasst.

Kritikpunkte zur Zusammenarbeit mit niedergelassenen Spezialisten beziehen sich ebenfalls
vorrangig auf allgemeine Defizite. In Bezug auf Sterbende ware auch hier eine griindliche
Abwagung von Nutzen und potentieller Belastung durch diagnostische und therapeutische
Maflnahmen, eine korrekte und adaquate Aufklarung und eine ausreichende Beachtung von
Allgemeinbeschwerden zu fordern. Ein Problem stellt die mangelnde Bereitschaft zur Durchfiihrung
von Hausbesuchen dar. Da bei sterbenskranken Patienten jedoch haufig eine detaillierte
fachspezifische Beurteilung und Therapie im Hintergrund steht, kdnnen vermutlich auch hier viele
Probleme in der Zusammenarbeit mit palliativmedizinisch geschulten, ambulant tatigen Kollegen

geklart werden, wenn entsprechende Angebote zur Verfliigung stehen.

Die geringe Erwahnung sonstiger Kooperationsmoglichkeiten, z.B. aus dem ehrenamtlichen
Bereich, lasst ein ungenutztes Potential vermuten. In diesem Zusammenhang ist auch von
Interesse, welche persoénliche Bedeutung Kooperation und das Einfordern bzw. Annehmen von
Hilfsmoglichkeiten hat. Bestimmte Aussagen in den Interviews als auch die geringe Nutzung
spezieller Beratungsangebote werfen die Frage auf, ob moéglicherweise ein lGbertriebenes

Bemiihen besteht, alle Probleme aus eigener Kraft zu losen.

4.2.7 Hospize und Hospizidee

Bei Uberwiegender Zustimmung zur Hospizidee wurden in den Interviews auch Informationsdefizite
und gewisse Vorurteile neben geringen praktischen Erfahrungen mit Hospizen offensichtlich. Das
legt nahe, dass auch in der Arzteschaft mehr Aufklarung erfolgen sollte, um insbesondere
emotionale Hirden abzubauen. Eine Rolle spielt dabei sicher auch, dass das Angebot an
Hospizplatzen beschrankt und vermutlich nicht dem theoretischen Bedarf entsprechend ist. Ein
Werben fur die Aufnahme in ein Hospiz als mdgliche Alternative in der terminalen Lebensphase
bedarf eines ausreichenden Angebots, um Wartezeiten moglichst kurz zu halten.
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Einséatze in Hospizen kdnnten einen akzeptierten Bestandteil in der Ausbildung zum Umgang mit

Sterbenden darstellen.

4.2.8 Wirdevolles Sterben
Die Aussagen in den Interviews sind sehr variabel mit einzelnen Schwerpunkten, zudem
Uberwiegend allgemein gehalten. Dies verdeutlicht dass Dilemma, dass der Begriff der Wiirde zwar
gern eingeflochten wird, aber in keiner Weise fest umrissen ist. Als Konsequenz sollte entweder
eine genauere Definition z.B. auch in den Empfehlungen der Arztekammer erfolgen oder aber der
Begriff mit groerer Zuriickhaltung verwendet werden. Da das persdnliche Verstandnis von Wirde
wabhrscheinlich in der Tat einer sehr individuellen Interpretation unterliegt, ist eine Definition sicher
schwierig. Besser bietet sich hier die Verwendung von h&ufig genannten, klar verstandlichen
Umsténden an, wie beispielsweise Selbstbestimmung, Linderung von Leiden, Geborgenheit,
Respekt, Zuwendung, Vertrautheit und Vertrauen. Dadurch kénnen Missverstandnisse oder

Missbrauch ausgeschlossen werden.

4.2.9 Therapieabbruch und Unterlassung medizinischer MaBnahmen sowie Sterbehilfe
Unterlassung oder Abbruch von MafRhahmen unter bestimmten Umstanden sind akzeptiert, die
Entscheidungsfindung kann jedoch schwierig sein. Die in der Einleitung erwahnten vielfaltigen

Kontroversen (vergl. Kap. 1.3) spiegelten sich auch in den Interviews wieder.

Da Leitlinien zu Therapieabbruch und —unterlassung einerseits problematisch sind, es andererseits
aber auch Unsicherheiten in der juristischen und moralischen Einordnung derartigen Vorgehens
und inshesondere in der Abgrenzung zu mutmalfilich aktiver Sterbehilfe gibt, sollten zumindest
Handreichungen erarbeitet werden, welche Unterlassungen unter welchen Umstanden zulassig
sind. Die Einschaltung von Ethikkommissionen durfte fiir niedergelassene Arzte in der Regel mit
einem zu hohen Aufwand verbunden sein. Als Alternative wére die Einrichtung einer telefonischen
Beratung in Erwagung zu ziehen. Insbesondere zu kontrovers diskutierten Malinahmen wie der
parenteralen Flussigkeitssubstitution sind zuverlassigere Empfehlungen, bei unzureichender

Datenlage auch weitere Studien, notwendig.

Alle Entscheidungen fir oder gegen bestimmte MaRnahmen sollen stets und gegebenenfalls
wiederholt mit dem aktuell gedufRerten oder mutmalfilichen Willen des Patienten abgestimmt

werden und stets bei ausreichender Diagnosesicherheit erfolgen.

Aktive Sterbehilfe hat Beflirworter, die beachtenswerte Argumente ins Feld fihren. Die Ablehnung
von aktiver Sterbehilfe darf nicht als Selbstverstandlichkeit angesehen und vorausgesetzt werden,
sondern muss durch weitere, sachliche, vorurteilsfreie, ergebnisoffene und unmissversténdliche
Diskussion erreicht werden. Passive und indirekte Sterbehilfe sind zwar allgemein anerkannt und
zuldssig, Die Begriffe stellen jedoch gewissermal3en ,Reizworte” dar, die im Umgang mit Patienten

und Angehdrigen entbehrlich sind.
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4.2.10 Patientenverfiigungen
Die zum Teil sichtbaren Defizite in Kenntnissen zu Patientenverfiigungen aber auch die berichteten
Missverstandnisse bei Patienten lassen mehr Aufklarung zu diesem Instrument in Fachkreisen und
in der Offentlichkeit notwendig erscheinen. Die (ibliche Praxis des Ausfiillens von vorgefertigten
Formblattern muss hinterfragt und die Abfassung selbst formulierter, differenzierterer Verfligungen
gefordert werden. Empfehlungen zur verstandlichen und eindeutigen Formulierung sind dabei
naturlich zuléssig und hilfreich. Unsicherheiten bezuglich der Verbindlichkeit von Verfligungen
kdnnen meines Erachtens auf zweierlei Weise reduziert werden. Zum einen durch die schon
erwahnte individuelle Formulierung mit Erganzungen zu personlichen Wertvorstellungen. Zum
anderen durch weitere, in der praktischen Anwendbarkeit verbesserte Empfehlungen durch die
Gesetzgebung und Fachkreise. Es erscheint sinnvoll, derartige Empfehlungen der Verfligung
beizulegen, um sie im Ernstfall weniger gut informierten Arzten vorlegen zu kénnen.
Entsprechende Empfehlungen missen in allen Bereichen des Betreuungsnetzes bekannt gemacht
werden, um eine Kontinuitat der Beachtung von Verfligungen sicher zu stellen.
Patientenverfligungen sollten stets auf Aktualitat und auf ihre aktuelle Anwendbarkeit gepruft
werden, jeglicher potentieller Missbrauch muss kritisch hinterfragt und vermieden werden, positive

Stellungnahmen zur Spenderorganentnahme sollen unterbleiben.

Meines Erachtens wére es zu wiinschen, dass die Initiative zur Formulierung einer
Patientenverfugung haufiger von den behandelnden Arzten ausginge. Dazu miissen diese aber
auch tberzeugend sein. Die Abfassung einer Patientenverfligung ist eine grofl3e Herausforderung
fuir jeden. Die Formulierung einer eigenen Verfligung kann dem Hausarzt einen Eindruck tber
diese Schwierigk eit geben und ihn in der Vermittlung gegentiber dem Patienten berzeugender

machen.

4.2.11 Interaktion, Kommunikation und Aufkl&arung

Gesprachsbereitschaft und gebuhrende, auch allgemeine Aufklarung von Patienten und
Angehdrigen unter Wahrung realistischer Hoffnungen sind eine zentrale Rahmenbedingung in der
Sterbebegleitung und haben grof3en Einfluss darauf, ob eine hausliche Betreuung bis zum Tode
mdglich ist. Dies wurde in den Interviews unterstrichen, mit zahlreichen Beispielen ausgefiihrt und
gleichzeitig als groRe Herausforderung dargestellt, der gerecht zu werden nicht immer einfach ist.
Will man den ambulanten Weg der Sterbebegleitung férdern, miissen die betreuenden Arzte in die
Lage versetzt werden, dieser Herausforderung gerecht werden zu kdnnen. Dazu muss der groRere
Bedarf an Gesprachen in administrativer und abrechnungstechnischer Hinsicht gewirdigt oder
gegebenenfalls durch weitere Unterstiitzungsangebote ergéanzt werden. Weniger sicheren Arzten

sollte die Moglichkeit gegeben werden, entsprechende kommunikative Fahigkeiten zu lernen.

Dem individuellen Fall muss die Art und Weise der Gesprachsfiihrung angepasst werden. Es

zeigten sich aber auch bei den Befragten individuell unterschiedliche grundsatzliche
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Herangehensweisen. Insbesondere war ein eher defensiver von einem eher offensiven Gesprachs-
und Aufklarungsstil zu unterscheiden. Die Argumente der eher offensiveren Gruppe entsprachen
im weitesten Sinne den in der Einleitung (Kapitel 1.4.3) genannten Empfehlungen. Schwierigkeiten
wurden hier seltener beklagt. Die Argumente der defensiven Gruppe sind angelehnt an die in
friheren Zeiten weit Ublichere Praxis der Zurtickhaltung bei der Aufklarung. Sie sind meines
Erachtens, unabhéngig von der notwendigen Akzeptanz von Verdrangungsbedurfnissen bei den
Betroffenen, in Frage zu stellen. In Anlehnung an die Ausfiihrungen von Grant (Grant 1997) ist
zudem eine Reduktion von unnétigen Notarzteinweisungen durch einen offensiven, quasi

sprophylaktischen* Aufklarungsstil zu erwarten.

An dieser Stelle soll nochmals auf die Mdglichkeit hingewiesen werden, dass Gesprache Uber
Patientenverfiigungen (auch schon zu gesunden Zeiten) einen guten Einstieg in Gesprache tber

Tod und Sterben bieten kénnen. Diese Méglichkeit sollte nicht ungenutzt bleiben.

4.2.12 Religits-spirituelle Aspekte
Spirituelle und religiése Aspekte flieRen nur in geringem, gemessen an der zu vermutenden
Erwartung von Patienten unzureichendem Mal3e ein. Die Bedeutung und Bedeutsamkeit ist nicht
allgemein bekannt und akzeptiert, insbesondere wenn es sich nicht um offensichtliche
Glaubensbekenntnisse oder religiése Praktiken handelt. Die traditionell christlich gepréagte
Generation ist — auch durch regionale Sozialisation — dezimiert, wahrend die Vertreter der ,neuen
Spiritualitat” noch relativ jung sind. Spirituelle Fragen stellen sich aber auch atheistischen

Menschen am Ende des Lebens und erfordern mehr Beachtung.

Selbstverstandlich verbietet sich jeglicher missionarischer Eifer, so dass Zurtickhaltung zu diesem

Thema auch durchaus angebracht sein kann.

4.2.13 Ausbildung
Zusammenfassend lasst sich sagen, dass die Ausbildung in diesem Bereich fast durchgehend als
mangelhaft eingeschatzt wird und daher ausgeweitet werden sollte, wobei die Schwierigkeit des
Themas betont wird. Offenbar unterbewertet sowohl im Angebot als auch in der Nutzung sind
spezielle palliativmedizinische Beratungs- und Weiterbildungsangebote. Nutzen und Vorteil sind
nachgewiesen und in den Interviews bestatigt worden. Jedoch sind die zur Zeit der Befragung
existierenden Angebote nur von sehr wenigen angenommen worden und zudem als Modellprojekte
leider zeitlich begrenzt gewesen. Die Notwendigkeit der eigenen Auseinandersetzung mit dem
Thema Tod und Sterben wird méglicherweise unterschéatzt. Kompetenzen und Arbeitsstrategien
werden vorrangig durch die individuelle alltagliche Erfahrung gepragt. Interessant, aber an meiner
kleinen Stichprobe nicht sicher beurteilbar, wéare in diesem Zusammenhang die Frage, ob und wie
sich unterschiedliche Wege der Kompetenzbildung auf die Arbeitsweise und die Einstellung zum
Umgang mit Sterbenden niederschlagen. Dies ist bislang nur fir die Teilnahme an ,death

education“ Programmen untersucht worden (Durand et al. 1990).
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Die breit gefacherten, Giberwiegend knapp gehaltenen Antworten auf die Frage nach Ideen zur
Verbesserung der Ausbildung kénnen allenfalls Anregungen geben. Sie scheinen auch ein Hinweis
darauf zu sein, dass die Bedurfnisse in diesem Bereich individuell unterschiedlich sind. Auffallig ist,
dass auch heute noch das Lernen am sterbenden Patienten als ethisch fragwirdig und als
potentielle Zumutung fur den Patienten angesehen wird. Eindriickliche Argumente gegen diese
Ansicht haben z.B. Kubler-Ross oder Beck und Kettler dargelegt (Kubler-Ross 1969, Beck und
Kettler 1998).

4.2.14 Kompetenz
Auch wenn diese Frage theoretisch sehr knapp und klar beantwortet werden kann, erschlief3t sich

vieles nur aus dem subjektiv gepragten Gesamteindruck der Interviews, so dass dieser Aspekt
schwierig zu beurteilen ist. Moglicherweise werden Kompetenzen zum Teil Uberschétzt bzw. der
Vorteil von zusatzlicher Beratung unterschatzt. Eventuell besteht ein ibermafiges Bestreben,
Detailfragen selbstéandig lI6sen zu kénnen. Es ist aber nachvollziehbar, dass bei einer mangelhaften
Ausbildung und aktuell sehr angespannten Lage im deutschen Gesundheitswesen viele zufrieden
sind, dass sie diesen Tatigkeitsbereich meistern. Zudem ist es bei zum Teil sehr allgemein
definierten Standards (Grundsétze der BAK 1998) offen, welches MaR hierbei anzulegen ist, so
dass der Vorwurf der Selbstiiberschatzung mit Vorsicht anzuwenden ist. Gerade auch angesichts
des gesamtgesellschaftlichen Tabus ist es eine grofRe Leistung, sich dieses Bereiches der

arztlichen Tatigkeit mit Ernsthaftigkeit zu widmen.

4.2.15 Winsche
Es wurden wenige konkret formulierte Winsche geduf3ert, wobei grundsatzlich die Realisierbarkeit
von Wiinschen in Frage gestellt wird. Die zahlreichen Kritikpunkte kdnnen jedoch als indirekt
formulierte Wiinsche gesehen werden. Bei den konkret formulierten Winschen geht es vor allem
um mehr Offenheit und eine Enttabuisierung in der Auseinandersetzung mit Fragen um Tod und
Sterben, um eine Verbesserung von Aus- und Weiterbildung und um Erleichterungen in der
Anwendung von dem Betdubungsmittelgesetz unterliegenden Analgetika. Im Ubrigen handelt es
sich um Verbesserungen in organisatorischen und strukturellen Aspekten, die letztlich darauf
abzielen, die eigenen Moglichkeiten besser und ohne frustrierende Bedingungen einsetzen zu

konnen.
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5 Zusammenfassung

Die Betreuung sterbender und sterbenskranker Patienten ist in der Allgemeinmedizin ein wichtiger
Bestandteil der beruflichen Tatigkeit. Die Haufigkeit der &rztlichen Sterbebegleitung lag dabei in der
Stichprobe niedriger als zunachst von mir erwartet. Die Betreuung im hauslichen Umfeld anstelle
einer Einweisung in eine Einrichtung ist jedoch eine Variante, die zu begri3en ist, und zwar
aufgrund des haufigen Wunsches vieler Patienten, aus grundsatzlichen ethischen Erwagungen und
nicht zuletzt aus Kostengriinden. Eine Forderung dieser Variante ware somit wiinschenswert.
Dabei ware auch mit einer Zunahme der Falle arztlicher Sterbebegleitung in der

allgemeinmedizinischen Tatigkeit zu rechnen.

Es zeigte sich viel Bereitschaft und Engagement unter den Interviewpartnern. Hinsichtlich der
Kenntnisse, Fahigkeiten und Moglichkeiten der Allgemeinmediziner existiert eine gute Basis, die
jedoch an vielen Stellen ausgebaut werden kann. Insbesondere bei einer angestrebten Ausweitung
der héuslichen Sterbebegleitung sind zahlreiche Verbesserungen der Rahmenbedingungen
notwendig, um eine defizitare Versorgung und eine Uberforderung der betreuenden Arzte als auch

der anderen Helfer zu vermeiden.

Allgemeinmediziner sind dabei mit zahlreichen Herausforderungen konfrontiert. Zu nennen sind
insbesondere die Interaktion mit den Angehdrigen, die Notwendigkeit der Organisation und
Vernetzung zahlreicher Helfer und Hilfsmittel in einem zum Teil unbefriedigenden materiellen
Rahmen und emotionale Belastungen. Die grundsatzlich und in allen Ebenen der Gesellschaft
schwierige und nach wie vor oft verdrangte Auseinandersetzung mit Fragen um Tod und Sterben

ist eine zusatzliche Hirde.

Allgemeinmediziner sind zudem mangelhaft regular ausgebildet und in hohem MalRe an foérderliche
Umstande in der persdnlichen, beruflichen und menschlichen Entwicklung angewiesen.
Entsprechende Bildungs- und Beratungsangebote — insbesondere im spezialisierten
palliativmedizinischen Bereich — missen ausgebaut werden. Daraus ergibt sich aber auch eine

Verpflichtung, diese zu nutzen.

Bessere Vorgaben und Empfehlungen zu verschiedenen Aspekten der arztlichen Sterbebegleitung
von administrativer Seite, wie z.B. der Bundesarztekammer, sind winschenswert, um viele
potentiell hilfreiche Mdglichkeiten, wie z.B. Patientenverfiigungen, noch besser nutzen zu kdnnen.
Zudem soll den Arztinnen und Arzten damit ein besserer fachlicher und juristischer Riickhalt
geboten werden. Die grundsatzlichen Anliegen und Konzepte der Palliativmedizin sollten hierbei
noch mehr Berlicksichtigung finden und fester auch im beruflichen Selbstverstéandnis verankert

werden.

In einem angestrebten palliativmedizinischen Versorgungsnetz nehmen Allgemeinmediziner eine
wichtige Rolle ein. Eine gebihrende strukturelle, materielle, administrative und ideelle Férderung
aller Bereiche dieses Netzwerkes ist nicht zuletzt ein wichtiger Beitrag, um den immer wieder

erhobenen Forderungen nach einer Liberalisierung der aktiven Sterbehilfe entgegenzuwirken.
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