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Palliativbetreuung von Tumorkranken

Fir das 4. Internationale Seminar des Deutschsprachigen Programms der

Europaischen Schule fir Onkologie waren vier Themen aus dem Bereich der

«Palliativ-Betreuung von Tumorkranken» ausgewahlt worden:

1. Lebensqualitat durch Schmerzfreiheit
(Moderation: Marianne Kloke und Hubert Jocham)

2. Lebensqualitat in der Sterbephase? Tragende Pfeiler der Betreuung
(Moderation: Agnes Glaus und Hans-Jérg Senn)

3. Lebensqualitat und psychosoziale Interaktion: Kommunikation und
Entscheidungsfindung (Moderation: Sylvia Sauter und Franz Porzsolt)

4. Lebensqualitat als Betreuer angesichts des Leidens

(Moderation: Regula Ursprung und Fritz Stiefel)

Franz Porzsolt!, Carmen Feuchtner?2 und Dominick Frosch3

Palliativbetreuung von Tumorkranken

4. Internationales Seminar des Deutschsprachigen Programms der
Europdischen Schule fiir Onkologie (EDO-D), Kartause Ittingen/Schweiz,
8. bis 10. April 1999

Jedes dieser vier Themen wurde durch ein Referat ein-
geleitet und anschliessend in zwei verschiedenen
Workshops diskutiert. In diesem Bericht soll die Arbeit
aus den Workshops zum dritten Thema «Lebensqualitat
und psychosoziale Interaktion: Kommunikation und Ent-
scheidungsfindung» zusammengefat werden, um da-
mit weitere Diskussion dieser Themen anzuregen.

Bericht liber Workshop 3B: «Aufhéren ohne aufzugeben.»

Kurzen B., Spital CH 8610 Uster; Hofer B., Ausbil-
dungszentrum Insel, Berufsschule fir Pflege, CH 3004
Bern; Nutz S., Abt. Hdmatologie/ Onkologie, Univer-
sitatsklinikum Freiburg, D 79196 Freiburg; Schmid-
Fliickinger A., CH 3013 Bern; Sauter S./Porzsolt F.,
AG Klinische Okonomik, Universitat Ulm, D 89075
Ulm;

1 AG Klinische Okonomik, Abt. Psychotherapie und Psychosomatische
Medizin, Universitatsklinikum Ulm, Ulm, Deutschland.

2 Bildungshaus Batschuns, Batschuns, Vorarlberg, Osterreich.

3 Department of Familiy and Preventive Medicine,
University of California, San Diego, USA
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Fallbeispiel

Bei dem 43-jéhrigen obdachlosen Patienten war we-
gen eines ausgedehnten Zungenkarzinoms mit multi-
plem Lymphknotenbefall in unserer Klinik eine Resekti-
on der Zunge durchgefiihrt worden. Unmittelbar da-
nach wurde mit einer Chemotherapie begonnen, deren
Weiterflihrung wegen einer kontinuierlichen Ver-
schlechterung des Zustandes des Patienten problema-
tisch erscheint. Das Team nimmt an, dass dies sowohl
auf ein Fortschreiten seines Karzinoms wie auch auf Ef-
fekte der Therapie zurlickzuftihren ist. Wie bei vielen
Patienten mit diesem Krankheitsbild ist auch bei ihm
ein erheblicher Alkohol- und Nikotin-Abusus bekannt.

Die Entscheidung bezglich des weiteren Vorgehens
stellt sich problematisch dar, weil sich die Kommunika-
tion mit dem Patienten auf die AuBerung von Sympto-
men (hier Ubelkeit und Schwéche) reduziert, An-
gehorige, die man einbeziehen kénnte, nicht existieren
und auch die Bereitschaft des Patienten zur Kooperati-
on nur sehr bedingt vorhanden ist.

Nach Sammlung verschiedener Vorschlage erarbeitet die
Gruppe folgenden Losungsweg:

1. Information zum Patienten und seiner Erkrankung

— Personlichkeitsstruktur/Kooperationsbereitschaft
Das Fallbeispiel hat eindricklich gezeigt, dass es be-
deutend ist, Informationen zur Personlichkeitsstruk-
tur des betroffenen Patienten zu haben, um seine
personlichen Interessen, Ziele und seine Kooperati-
onsbereitschaft abschdtzen zu kénnen.

— Soziale Situation
Die soziale Situation ist im vorliegenden Fall insofern
schwierig, als keine Ressourcen aus dem Kreis seiner
Familie oder Freunde zur Verfigung stehen, die fir
die Losung des akuten Betreuungsproblems und
ebenso fur die Betreuung nach der Akutphase ge-
nutzt werden konnten. In diesem Fall ist auch vor-
ausschauend fur die Zeit nach der akuten Phase eine
Losung zu finden.

- Zukunftsplane
Es erscheint uns nicht wichtig, die bereits bestehen-
den Zukunftsplane des Patienten zu kennen; wir
sollten auch versuchen - gerade wenn keine eigene
Zukunftsperspektive vom Patienten vorgegeben
wird - diese gemeinsam mit ihm aufzubauen oder
ihn dabei zumindest unterstitzen.

— Eigene Probleme
Auch wenn wir Uiberzeugt sind, die akuten Probleme
eines Patienten zu kennen, sind Gesprache notwen-
dig, in welchen der Patient die Moglichkeit haben
sollte, seine Probleme mit seinen Worten darzustel-
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len; es sollte nicht Gberraschen, wenn sich daraus In-
formationen ergeben, die eben doch noch nicht be-
kannt waren.

2. Handlungsméglichkeiten

— Nutzen und Risiken verschiedener Handlungsmaog-
lichkeiten
Es ware grundsatzlich als Fehler zu bezeichnen,
wenn nur eine Handlungsmaglichkeit ins Auge ge-
faBt wirde. Man sollte mehrere Moglichkeiten mit
ihren Vor- und Nachteilen bedenken. AuBerdem ist
die Perspektive zu berticksichtigen, d.h. aus der Sicht
des Patienten kénnen andere Vor- oder Nachteile be-
deutend sein als aus der Sicht anderer Personen.

3. Kommunikation mit dem Patienten
In allen Diskussionen Uber die Kommunikation mit

den Patienten wird tbereinstimmend festgestellt, das

zu wenig Zeit fur die Kommunikation zur Verfligung

steht, dass die Atmosphare flir ein mehr als oberflach-

liches Gesprach nicht geeignet ist, dass kein Vertrauen

aufgebaut werden kann und dass wichtige Informatio-

nen nicht ausgetauscht werden.

— Ausreichende Zeit fir Kommunikation
Es ist durch unser Gesundheitssystem vorgegeben,
dass fur Kommunikation keine Zeit bleibt, weil Kom-
munikation keinen «Wert» hat, der in Lohn oder
Gehalt umgerechnet werden kann. Es sollte tberlegt
werden, ob die «Finanzierung von Kommunikation»
nicht eine der effektivsten (medizinisch wirksamsten)
und auch effizientesten (6konomisch wirksamsten)
MaBnahmen ware, die wir zur Reform unseres Ge-
sundheitssystems in Europa durchfihren kénnten.

— Atmosphdre
Die Atmosphadre, in der wir gewohnlich ein Ge-
sprach anbieten, ist hdchstens dazu geeignet, um
«ganz an der Oberflache liegende Informationen»
auszutauschen. Informationen, die ein «Eintauchen
in die Thematik erfordern» werden mit dieser ober-
flachlichen Art der Kommunikation nicht erreicht. Ei-
ne Anderung der derzeitigen Verhaltnisse setzt mehr
verflighare Zeit und eine entsprechend professionel-
le Ausbildung in Kommunikation voraus.

- Vertrauen aufbauen
Ein einmaliges Gesprach wird nicht ausreichen, um
eine «tragfahige» Vertrauensbasis herzustellen. Die-
se Basis ist aber notwendig, wenn auf ihr «etwas
aufgebaut» werden soll. Ebenso wird nicht jedes
Mitglied eines Teams gleichermaBen geeignet sein,
bei einem bestimmten Patienten die notwendige
Vertrauensbasis herzustellen. Deshalb ist die Kom-
munikation innerhalb eines Teams bedeutsam.

- Informationen austauschen
Damit ist der beidseitige Austausch von Information
gemeint, nicht nur der Informationsgewinn durch

das Betreuungsteam. Informationen vom Patienten
mussen aufgegriffen werden und innerhalb des
Teams ausgetauscht werden, damit Entscheidungen
von allen nachvollzogen und mit'getragen werden.
Dabei ist zu bedenken, dass nicht alle Mitglieder ei-
nes Teams (Arzte/Pflegende) die gleichen Informatio-
nen vom Patienten erhalten. Es ist ebenso wichtig,
dass Informationen, z.B. Empfehlungen und Vor-
schlage vom Team an den Patienten abgegeben
werden und dort auch aufgenommen werden.
Reifung der Entscheidung

Wie die Entwicklung von Vertrauen Zeit erfordert,
wird auch fur die Reifung einer Entscheidung Zeit
bendtigt. Deshalb sollten wir den Patienten nicht zu
einer Entscheidung drangen, wenn er noch Zeit
bendtigt, um zu einer eigenen Entscheidung zu
kommen. Nicht selten erfahren wir, dass nach den
ersten ausfihrlichen Gesprachen Fragen nachge-
schoben werden, an die der Betroffene friiher noch
nicht gedacht hatte. Auch zu deren Beantwortung
sollte Zeit bleiben, bevor die endgliltige Entschei-
dung getroffen wird.

Urteil des Betroffenen, von Angehorigen, Verwandten
Der Prozess der Entscheidungsfindung kann sehr
wohl reifen, wenn Meinungen von anderen Perso-
nen gehort werden kénnen.

Zweitmeinung zulassen

Die Frage nach der zusatzlichen Meinung eines an-
deren Experten wird immer haufiger gestellt. Man-
che Arzte gehen mit diesem Wunsch sehr offen um
und stellen die notwendigen Unterlagen bereitwillig
zur Verfligung; in anderen Fallen kann es zu erhebli-
chen Problemen kommen, wenn dieser Wunsch vor-
getragen wird. Es ist unserer Meinung mach keine
Frage, dass jeder Patient ungehindert die Moglich-
keit haben sollte, eine Zweitmeinung seiner Wahl
einzuholen. Gleichzeitig sehen wir es als unsere Auf-
gabe an, unser Betreuungskonzept so transparent
und plausibel darzustellen, dass sich der Patient
auch bei abweichender Zweitmeinung unserem Vor-
schlag anschlieBen kann.
Entscheidungs-/Sorgfaltspflicht und Selbstkritik des
Arztes

Wenn wir es begrissen, dass verschiedene Meinun-
gen fur die Entscheidungsfindung gehort werden,
kann es fur den Patienten und das Team schwierig
sein, eine endglltige Entscheidung zu treffen. Hier
meinen wir, ist die Entscheidung des Arztes gefor-
dert, der die Meinungen der Beteiligten kennen soll-
te, aber schluBendlich die die Verantwortung fir die
realisierte Entscheidung zu tragen hat. Deshalb wird
es der Arzt sein, dessen Zustimmung am Ende des
Entscheidungsprozesses erforderlich ist. Gleichzeitig
wird aber dem Arzt auch abverlangt, dass er seine
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Entscheidung kritisch hinterfragt, wenn sie von der

Meinung der anderen Beteiligten wesentlich abweicht.

Epikrise zum Fallbeispiel

Bei unserem Patienten wurde entschieden, die Che-
motherapie zu unterbrechen; alle Beteiligten waren
Uberzeugt, dass die Krankheit leider bereits zu weit
fortgeschritten war, um sie durch die Therapie noch
beeinflussen zu kénnen. Zum Erstaunen aller hatte
sich der Patient innerhalb kurzer Zeit gut erholt und
konnte aus dem Spital entlassen werden. Einige Mo-
nate spater kam es zum Rezidiv, an dem der Patient
dann auch verstorben ist.

Wir haben diese Geschichte «Aufhoren ohne aufzu-
geben» genannt und mochten damit zum Ausdruck
bringen, dass wir bei problematischen Entscheidungen
eben sorgfaltig den Nutzen gegen die Belastungen ab-
wagen sollten und vor allem uns nicht auf eine einzige
Handlungsmaoglichkeit beschranken sollten. Neben der
Fortfihrung der Chemotherapie war das Einlegen ei-
ner Pause hier eine zweite Moglichkeit, zu der sich das
Betreuungsteam auch entschlossen hatte. Vielleicht
war es nicht ganz richtig, eine Stimmung des «Aufge-
bens» aufkommen zu lassen. Es mul3 eben nicht im-
mer das technisch Maximale angewandt werden, um
einen Patienten nicht aufzugeben. Andererseits ist mit
«Aufhoren» eben auch nur die technische Seite der
Betreuung gemeint.

Bei ahnlichen Problemen konnten wir versuchen, die
Versorgung eines Patienten als Produkt aus medizi-
nisch-technischer Betreuung und Zuwendung zu se-
hen. Wir kénnen nicht allen Patienten alles gewahren,
was das Gesundheitssystem zu bieten hat; das lassen
weder unsere eigenen Kréfte zu noch unsere finanziel-
len Mittel. Abhangig von der Personlichkeit und der
Art des gesundheitlichen Problems kénnten wir uns
aber Uberlegen, ein ausgewogenes Verhdltnis von me-
dizinisch-technischer Betreuung und Zuwendung an-
zubieten. Im Fall unseres Patienten wirde das bedeu-
ten., dass unter «Aufhoren» eine Zurticknahme der
medizinisch-technischen Betreuung zu verstehen ist;
gleichzeitig benétigt der Patient, wenn er vom Team
nicht aufgegeben wird, mehr Zuwendung durch das
Team. Fur ihn als Patient bleibt das Produkt der Betreu-
ung konstant. Fir das Team bleibt der Aufwand eben-
falls konstant, wenn wir bereit sind, den monetaren
Aufwand fur Zuwendung und medizinisch-technische
Betreuung als gleichwertig anzuerkennen.

Kommunikation und Entscheidungsfindung

Nach einer Ara der High-Tech Medizin in der Onkolo-
gie mit den Schwerpunkten Hochdosis-Therapie mit

Stammzellsupport und Gentherapie lassen sich die
Konturen einer neuen Ara zunehmend deutlicher er-
kennen. Es wird von Okonomie gesprochen, Evidence-
Based Medicine (EBM) scheint an Bedeutung zu ge-
winnen — auch wenn das Verstandnis von EBM noch
variiert — und Begriffe wie «Arzt-Patienten-Bezie-
hung», «Lebensqualitat der Patienten» und «Kommu-
nikation» sind zweifellos in der Diskussion, aber fir die
meisten noch schwer zu fassen. Wenn wir diese An-
satzpunkte analog zu «High-Tech» Medizin mit einem
Wort beschreiben sollten, wirden wir den Begriff «Pa-
tientenautonomie» wahlen.

In unserem Beitrag versuchen wir, zwei zusammen-
hangende Aspekte der Patientenautonomie zu disku-
tieren: Die Kommunikation mit den Patienten und die
Entscheidungsfindung fir oder zusammen mit den Pa-
tienten.

Um eine Kommunikation aufzubauen, die Grundla-
ge einer Entscheidungsfindung werden kann, ist
zunachst eine Atmosphare herzustellen, die den Pati-
enten dazu bringt, sich aktiv am Entscheidungsproze
zu beteiligen. Der Patient muB das Gefuhl vermittelt
bekommen, dass sein Beitrag erwiinscht ist und ge-
schatzt wird. Andererseits mul3 der Patient seine Wn-
sche und die Therapieziele aus seiner Sicht offenlegen.
Diese Wiinsche und Ziele sollen mit den verfligbaren
Behandlungsoptionen in Einklang gebracht werden.

In Europa ist die Zustimmung der informierten Pati-
enten (patients informed consent, PIC) der allgemein
gultige Standard. Man kann sich fragen, ob es beuten-
de Unterschiede zwischen gemeinsamer Arzt-Patien-
ten Entscheidung (shared decision making, SDM) und
der Zustimmung des informierten Patienten (PIC) gibt.
Wenn ja, waren Hinweise zu finden, die eine Uberle-
genheit des SDM im Vergleich zum PIC aus der Sicht
der Patienten belegen.

Es gibt einige Aspekte, die beachtet werden sollten,
wenn man Patienten einbezieht in medizinische Ent-
scheidungsprozesse mit weitreichenden Konsequenzen.
Dabei ist zu bedenken, dass im allgemeinen der Wunsch
nach Information besteht, aber nicht generell vom
Wunsch zur Mitentscheidung auszugehen ist, beson-
ders bei Patienten niedriger Einkommensstufen, alteren
Patienten und bei ernst eingestuften Entscheidungen.

Entscheidungen kénnen sehr schwer zu treffen
sein, weil es manchmal duBerst schwierig ist, die fur
die Entscheidungsfindung relevanten Fachinformatio-
nen zu finden und diese hinsichtlich ihrer Validitat, kli-
nischen Bedeutung und klinischen Anwendbarkeit kri-
tisch zu bewerten. Als Beispiel sei die Studie genannt,
die bei der Behandlung akuter myeloischer Leukamien
keine Uberlegenheit der autologen Knochenmark-
transplantation (KMT) gegentber einer konventionel-
len Chemotherapie ohne KMT nachweisen konnte.
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Ein weiteres Problem ist, dass die meisten medizinische
Laien mit der Abwdgung von Nutzen und Risiken nicht
vertraut sind. Aus Angst, eine falsche Entscheidung zu
treffen, Gberlassen sie diese lieber dem Arzt. Ein-
schrankend ist aber auch zu bedenken, dass auch z.B.
Arzte Schwierigkeiten haben, Entscheidungen zu tref-
fen, wenn das eigene Schicksal oder die eigene Ge-
sundheit betroffen sind. (Problem der emotionalen
statt rationalen Entscheidung).

Was die Kommunikation betrifft, lassen sich leider
Mangel identifizieren. Sowohl die Quantitat als auch
die Qualitat sind verbesserbar. Es gibt zu wenig Zeit fir
ausreichende Kommunikation; dieses Zeitproblem ist
ausschlieBlich auf die Rahmenbedingungen zurtickzu-
flhren. Technische Untersuchungen und MaBnahmen
werden besser vergtitet als Kommunikation. Eine Um-
kehr der Leistungsvolumina ware wiinschenswert. In
dem Fall muBten aber auch professionelle Fahigkeiten
in der Patientenkommunikation erworben und nach-
gewiesen werden. Diese Fahigkeit der nitzlichen Pati-
entenkommunikation kann sehr differenziert gesehen
werden, weil viele Zusammenhdnge in der Medizin flr
manche Patienten schwer zu verstehen sind und fur
manche Arzte schwer zu vermitteln sind.

Die moderne Wissenschaft der Zeichenlehre (Semio-
tik) erklart, dass Kommunikation eine Ubermittlung
von Zeichen ist. Jedes Zeichen besteht aus einem Vehi-
kel und den Informationen, die daran gebunden sind
und die auf verschiedenen Ebenen wirksam werden.
Beispiel: Das Vehikel einer Tablette enthélt die chemi-
sche Information des Wirkstoffs und die Information,
die auf psychischer Ebene tbertragen wird («Sie wer-
den wieder gesund»). Dabei ist die Haltung des Patien-
ten und des medizinischen Personals entscheidend fir
die Wirkung.

Die manchmal erstaunlichen Therapieerfolge, die
durch Medikamente «mit nicht nachgewiesener Wirk-
samkeit» erzielt werden, beruhen wahrscheinlich auf
diesen Effekten. Es gibt viele sogenannte dreiarmige
Placebo-Studien, in welchen gezeigt wird, dass der
durch das Placebo vermittelte Effekt deutlich starker ist
als der durch das Arzneimittel bedingte Effekt. Wir
sprechen bisher von einem unspezifischen (Placebo-)
und einem spezifischen (durch das Arzneimittel be-
dingten) Effekt. Diese Bezeichnungen sind entstanden,
ohne dass man wuBte, dass Signale und Informatio-
nen auf verschiedenen Ebenen ausgetauscht und wirk-
sam werden konnen und dass es keineswegs nur allei-
ne die pharmakologische Wirksamkeitsebene sein
muB, welche Therapieerfolge erklart.

Auf die Problematik emotionaler statt rationaler Ent-
scheidungen und auf die Schwierigkeit der kritischen
Bewertung wissenschaftlicher Daten haben wir bereits
hingewiesen. Diese Aspekte gewinnen zusatzlich an

Bedeutung, wenn dadurch die Verwendung von Res-
sourcen (Geld oder allgemeine Glter) beeinfluf3t wird.

Zusammenfassend meinen wird, dass die Probleme
der Kommunikation und der Entscheidungsfindung in
der Medizin keineswegs gel6st sind und mehr Beach-
tung als bisher verdienen, weil bei diesen Prozessen
verschiedene, z.B. medizinische, ethische, 6konomi-
sche und jungst vielleicht auch semiotische Gesichts-
punkte zu bedenken sind.
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