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Forschung zur Palliativmedizin

Direkt Betroffene kommen endlich zu Wort

ARLESHEIM - Lange waren Studien zu den Bediirfnissen und Wiin-
schen von Personen in ihrer letzten Lebenszeit Desiderate -

stiitzen sich doch bis heute die meisten Untersuchungen auf die
Beobachtungen der behandelnden Arzte und Pflegenden. Die Spe-
zialistin fir Palliativmedizin Dr. Heike Gudat Keller und Pro-

fessor Dr. Christoph Rehmann-Sutter haben begonnen, diese

Liicke zu schliessen. Sie haben eine Studie konzipiert, welche die
Perspektive der direkt Betroffenen erfasst. Noch vor Abschluss
der Untersuchung kristallisiert sich heraus: Die Forschungsergeb-
nisse stellen die gangige Betreuung unheilbar kranker Menschen
in Frage. Was es braucht, sind vor allem neue Betreuungskonzepte
und ein wacher Umgang mit der Patientenverfiigung.

Im drztlichen Alltag begegnet Dr.
Heike Gudat Keller Patienten, die
sich sehr frith und differenziert mit
ihrer ernsthaften Erkrankung und
der eigenen Endlichkeit auseinan-
dersetzen und Wiinsche in Bezug
auf ihre Lebensqualitdt formulie-
ren. Sie arbeitet seit zwolf Jahren
im Hospiz im Park, einer Klinik mit
offentlichem Leistungsauftrag fur
palliative Medizin. Gespriche sind
hier wesentlicher Bestandteil der
Behandlung — dennoch bleibt nicht
immer genug Zeit, um die Perspek-
tive der Patienten wirklich zu erfas-
sen. Dr. Gudat Keller ist jedoch tiber-
zeugt, dass es fiir die Entwicklung
der Medizin insgesamt richtungwei-
send ist, herauszufinden, wie schwer
kranke Personen zu e¢inem Sterbe-
wunsch oder zu der Entscheidung
kommen, keine lebensverlingernden
Massnahmen mehr einzugehen.

Aus diesem Erkenntnisinteresse
heraus ist die Studie entstanden, fur
die 30 Personen, ihre Angehorigen
und das jeweilige Behandlungsteam
befragt werden. Die Studie wurde
konzipiert durch das Hospiz im
Park in Arlesheim und durch die
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Arbeitsstelle fur Ethik in den Biowis-
senschaften der Universitit Basel. Sie
wird durch finanzielle Beitrdge der
Oncosuisse und der Bangerter-Rhy-
ner-Stiftung unterstiitzt. Die Unter-
suchung lduft aktuell im Hospiz im
Park in Arlesheim, im Claraspital
Basel und bei der Spitalexternen
Onkologieptlege Baselland.

Medical Tribune: ist es schwer
Menschen zu finden, die liber
ihre eigene Endlichkeit, ihr
Sterben und den Tod sprechen
mochten?

Dr. Gudat Keller: Obwohl viele
Menschen nicht aus eigenem
Bediirfnis zu uns kommen, sondern
weil ihnen die Versorgungssysteme
oft keine andere Moglichkeit mehr
often lassen, schitzen es viele sehr,
dass wir im Hospiz diese Themen
offen ansprechen. Fiir die Studie fra-
gen wir bei uns alle Patienten an, die
die Bereitschaft und auch die Kraft
haben, ein Interview von etwa einer
Stunde einzugehen — die Allerwenig-
sten lehnen ab.

Das Setting der Studie sieht
vor, dass zum Patienten-Inter-

view noch eines mit den jewei-
ligen Angehorigen und dem
Behandlungsteam hinzukommt.
Wieso?

Dr. Gudat Keller: Wenn wir die
Perspektive eines Patienten aufneh-
men, miissen wir natiirlich auch
wissen, wie sich diese mit der Reali-
tit deckt. Als Betroffener sieht man
die eigene Situation oft etwas durch
eine schwarze oder rosa Brille. Des-
wegen berticksichtigen wir in der
Studie auch das Umfeld der direkt
Betroffenen. Wenn irgend moglich
werden die Patienten zudem im
Verlauf ihrer Erkrankung mehr-
mals interviewt. So mochten wir
die Bedeutung des Faktors Zeit, also
allfillige Einstellungsverinderungen
gegeniiber der Krankheit erfassen.

Konnen Sie aus Erfahrung und
gestitzt auf erste Ergebnisse
der Studie eine Tendenz ausma-
chen, inwiefern sich eben diese
Einstellung zur Krankheit mit
der Zeit andert?

Dr. Gudat Keller: Das ist natiirlich
sehr individuell. 30 Patienten sind zu
wenig, um statistisch etwas dartiber
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auszusagen. Was wir aber sehen, sind
gewisse, wiederkehrende Konstella-
tionen. Eines der grossen Themen
fir die Betroffenen und ihr Umfeld
ist die Ambivalenz. Schwerstkranke
dussern oft einander widerspre-
chende Wiinsche oder Ansichten in
Bezug auf dieselbe Situation. Viele
wollen etwa ganz entschieden wei-
terleben, sehen aber klar, dass sie
sterben werden. Das fithrt nattirlich
zu einer enormen Spannung. Die
Studie bestatigt nun, dass Ambiva-
lenz ein durchaus gesundes Verhal-
ten ist. Jemand, der diese Ambivalenz
ausdriicken kann, durchliuft also
einen gesunden Prozess. Natiirlich
sollten die Betroffenen aber irgend-
wann zu einer Losung kommen.
Bei uns erleben wir immer wieder
wie Patienten sehr konstruktiv an
solchen Losungen arbeiten. Gleich-
zeitig mussten wir aber auch fest-
stellen, dass wir Behandelnden sehr
dazu neigen, Ambivalenz als etwas
Belastendes oder sogar Krankhaftes
anzusehen. Schnell haben wir das
Bediirfnis, Medikamente einzuset-
zen. Da missen wir noch viel dazu
lernen.

Ein Kriterium fur die Gesund-
heit von Patienten in Extrem-
situationen ware also, dass sie
Ambivalenz auszuhalten ver-
mogen?

Dr. Gudat Keller: Bis zu einem
gewissen Grad ja.

Wo wiirden Sie die Grenze zie-
hen?

Dr. Gudat Keller: Das mussen wir
aus der Perspektive der Betroffenen
zu beantworten versuchen. Notwen-
dig daftr ist, dass wir den Umgang
mit Beschwerden oder auch den
Tod thematisieren. Nur so kénnen
wir die Patienten in ihrer Ausein-
andersetzung mit der Ambivalenz
stitzen.
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Was gibt den schwer kranken
Menschen Kraft, was wird ih-
nen in der letzten Lebenszeit
wichtig?

Dr. Gudat Keller: Es zeichnet sich
ab, dass unsere Studie diesbeziig-
lich frithere Untersuchungen, die
hauptsichlich in Schweden durch-
gefithrt wurden, bestitigt. Der
soziale Zusammenbhalt ist ein ganz
wichtiger Faktor — nicht nur fir
die Betroffenen selbst. Das ist das
wichtige Argument, das die Pallia-
tivmedizin gegen die Auffassung der
Patienten anfithren kann, die allzu
oft glauben, anderen nur noch zur
Last zu fallen. Auch aufseiten der
Angehorigen bestehen vielfach rie-
sige Note, die viel zu selten artiku-
liert werden. Da warten noch grosse
Aufgaben auf uns. Wir Behan-
delnden miissen vermehrt lernen,
die Angehorigen zu stiitzen, ohne
ihnen das Gefiihl zu geben, dass sie
in ihrem Engagement fur die Kran-
ken versagt haben.

Bestehen bei lhnen im Hospiz
diesbeziiglich Strukturen, von
denen sie sich wiinschen, dass
sie sich auch in anderen Institu-
tionen etablieren konnten?

Dr. Gudat Keller: Ganz grundsitz-

lich sollte in der Schweiz der Zugang
zu Palliative Care besser, gerechter
und frither gwihrleistet sein. Es ist
wichtig, dass moglichst viele Men-
schen die Palliativmedizin kennen
und wissen, dass sie ein Anrecht
darauf haben. In diesem Zusam-
menhang ist das nationale Forder-
programm, das derzeit liuft, sehr
wichtig.

Gibt es in der Schweiz uber-
haupt genug Arzte, die eine fla-
chendeckende Palliativmedizin
gewahrleisten konnen?

Dr. Gudat Keller: Nein, heute leider
noch nicht. Auch Pflegende gibt es
zu wenig, obwohl bei thnen die Situ-

Seite 2/ 3
5942 /3 8826
521/J. 7895798

ation etwas besser ist. Sie haben sich
viel frither Gedanken (iber Palliative
Care gemacht.

Inwiefern zeichnet sich durch
das Forderprogramm eine bes-
sere palliativmedizinische Ver-
sorgung ab?

Dr. Gudat Keller: Ich bin zuversicht-
lich, dass das Programm, das neben
der Sensibilisierung der Bevolke-
rung auch die Weiterbildung von
Grundversorgern und die Ausbil-
dung von Fachpersonen beinhaltet,
einen Schub bringen wird. Auch im
Bereich der Forschung und an der
Qualitit der Institutionen muss aber
unbedingt gearbeitet werden.

Palliativmedizin setzt sich fiir
ein moglichst selbsthestimmtes
Leben eines jeden Patienten bis
zum Schluss ein. Doch: Welchen
Stellenwert hat das Individu-
elle bei einer schweren Krank-
heit noch?

Dr. Gudat Keller: Meistens ist es
schon so, dass eine Person in einer
schwierigen Situation nicht nur
leidet, sondern auch reift. Diese
Erfahrung machen wir immer wie-
der. Voraussetzung dafiir ist jedoch,
dass der Betroffene eine optimale
Behandlung von Schmerzen und
anderen Beschwerden erfihrt und
ein Umfeld vorhanden ist, das den
Patienten stiitzt und diese individu-
elle Reifung ermoglicht. Daneben
besteht immer eine Interaktion zwi-
schen Individuum und Gesellschatt.
Fir uns Behandelnde ist es deshalb
oft ganz schwer zu sagen, ob ein
geidusserter Wunsch tatsichlich vom
Betrotfenen selbst kommt oder ob
der Wunsch einem sozialen Druck
entspringt.

Immer mehr Menschen haben
heute eine Patientenverfiigung.
Darin halten sie fest, was sie
meist vor einer ernsthaften Er-
krankung fiir richtig halten. Wie
verbindlich sind die Wiinsch im
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tatsachlichen Krankheitsfall?

Dr. Gudat Keller: Je weiter eine
Person vom Zustand entfernt ist,
um den es sich dann dreht, desto
schwieriger ist es nattrlich, zu wis-
sen, wie er oder sie dann entscheiden
wird. In solchen Fillen ist der Weg
das Ziel. Die Patientenverfiigung
kann dazu fiihren, dass sich jemand
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das Aufbrechen von Konflikten, die
etwa innerhalb der Familie bestehen
oder die zeigen, dass der oder die
Betroffene mit der Situation nicht
Schritt halten kann. Dann braucht
es in diesen Bereichen Hilfe.

Wie kommt man ihrer Meinung
nach zu der idealen Patienten-
verfilgung?

tiber seine Werte Gedanken macht Dr, Gudat Keller: Heute gibt es nur

und iberlegt, was und vor allem
wer thm wichtig ist. Ganz zentral
ist natiirlich, dass diese Gedanken
den entscheidenden Personen und
vor allem auch dem Hausarzt dann
mitgeteilt werden. Wir sehen auch
immer wieder, wie cine Patienten-
verfugung die Angehorigen ent-
lasten kann — insbesondere, wenn
es darum geht, lebensverlangernde
Therapien zu beenden.

Haben Sie Situationen erlebt, in
denen die Patientenverfiigung

verhangnisvoll wurde?

Dr. Gudat Keller: Erstaunlicher-
weise nicht. Meine Erfahrung ist
aber, dass viele Personen nicht wirk-
lich wissen, was sie da austiillen.
Dennoch kann man aus der Verfii-
gung ein Grundbediirfnis herausle-
sen und das ist wichtig. Den Inhalt
muss man aber immer wieder ein
bisschen tibersetzen, um zu einer
Losung zu kommen, die im Sinne
der Betroffenen und der Angeho-
rigen ist. Ganz selten kommt es
zu keiner Einigung. Das hat aber
meist andere Hintergriinde. Die
Diskussion um die Patientenverfii-
gung ist dann nur der Ausloser fir
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wenig verbindliche Anleitungen.
Jede Person muss sich selber darum
kiimmern, wie sie zu einer guten
Patientenverfiigung kommt. In der
Schweiz existieren momentan min-
destens 80 solcher Verfigungen —
zum Teile sehr gute, aber auch schr
fragwirdige. Das mochten wir Pal-
liativmediziner dndern. Wesentlich
ist fiir uns, dass die Patientenverfii-
gung zur Grundversorgung gehort
und dass alle, die das wiinschen,
auf moglichst einfachen Wegen
und vor allem kostengiinstig eine
solche Verfiigung erhalten kénnen.
Vieles spricht dafiir, dass die Abgabe
und die Beratung tber den ,,Arzt
des Vertrauens®, also meistens den
Hausarzt, erfolgen sollte. Die mei-
sten von ihnen sind unterdessen
sehr versiert im Umgang mit den
Verfigungen.

Wie konnen aber die Arzte da-
fiir sorgen, dass die Patienten-
verfiigung Spielraum fiir die
Ambivalenz lasst?

Dr. Gudat Keller: Das Interessante
ist, dass alle Patientenverfiigungen,
die ich kenne, eine bestmogliche
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Palliativmedizin wiinschen. Die
wenigsten fordern, dass alles Mog-
liche unternommen wird, um das
Leben maoglichst lange zu erhalten.
Schwierig ist nun aber, dass sich viele
Menschen nicht vorstellen kénnen,
dass man bis zuletzt gut leben kann.
Meinem Verstindnis nach haben
die betreuenden Arzte deshalb die
wichtige Aufgabe, thren Patienten
den palliativen Weg aufzuzeigen.
Dadurch konnen die Patienten Ver-
trauen und Mut fassen und nur so
kann auch die Ambivalenz aufge-
fangen werden. Idealerweise werden
die Patienten so ganz allmihlich in
die Lage versetzt, sich cinen Weg zu
formen, der ihnen und der Realitit
entspricht.

Besten Dank fiir das Gesprich.
Interview: Elisabeth Wiederkehr

Dr. Heike Gudat Keller

Foto: elw



