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Das Recht auf Hoffnung im Sterben

Was am Ende zahlt

In der Diskussion um die Sterbebegleitung hat prospektive Autonomie eine hochrangige Position,
das fir Sterbende ebenso wichtige Prinzip wahrheitsbasierter Hoffnung wird eher vernachlassigt.

Mariacarla Gadebusch Bondio
u den Merkmalen der post-
modernen Arzt-Patienten-Be-

Z ziehung gehort die transpa-
rente Ubermittlung der mit einer
Krankheit verbundenen Prognose.
Auf dieser Basis konnen Patienten
selbstbestimmt entscheiden und
ihr Recht auf Autonomie im Ange-
sicht einer moglicherweise lebens-

limitierenden Krankheit wahrneh-
men (5). Eine Reihe von Untersu-

chungen zum Verhalten von Pa-
tienten, Angehorigen, Arzten und
Pflegepersonal in verschiedenen
Léandern und Kulturbereichen konn-
te aber zeigen, dass der Um-
gang mit dem Recht auf wahrhafti-
ge Information iiber lebenslimi-
tierende Prognosen sehr unter-
schiedlich in Anspruch genommen
wird. Vorstellungen von Autono-
mie am Lebensende sowie vom
Recht auf Wissen bezichungswei-
se Nichtwissen sind kulturell, reli-
gi0s, generationsabhingig und ge-
schlechtsspezifisch gepriagt (18).
Auch das Interesse an den Mog-

lichkeiten, Selbstbestimmung im
Sterben prospektiv auszuiiben, kann
stark variieren (10).

Offentliches Interesse nimmt zu

Die Zahl wissenschaftlicher Publi-
kationen, die sich mit dem Themen-
komplex ,selbstbestimmtes Ster-
ben‘ befassen, ist in Deutschland
deutlich gestiegen. Auch die Emp-
fehlungen der Bundesirztekammer

zum assistierten Suizid aus dem
Jahr 2011 (9) und das im Dezember
2015 in Kraft getretene Hospiz- und
Palliativgesetz (§ 132 g SGB V:
HPG) haben das Interesse von Of-
fentlichkeit und Wissenschaft an
diesen Fragestellungen gesteigert
(6). Dementsprechend gehdren au-
tonomes Sterben, drztlich assistier-
ter Suizid, mitunter Sterbefasten so-
wie auch Formen der Vorausverfii-
gung zu den Themen, die nicht
nur den Gegenstand bioethischer,
theologischer, philosophischer oder
rechtlicher Abhandlungen bilden,
sondern auch in Medien, Literatur
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und Film einen besonderen Platz
genieflen (2, 14, 17). In der Diskus-
sion um das medikalisierte Sterben,
verbunden mit den Implikationen
lebensverldngernder Mafinahmen in
hochtechnisierten Krankenhdusern,
erhélt die prospektive Autonomie
eine hochrangige Position. Das
Thema Hoffnung am Lebensende
hingegen hat in der deutschsprachi-
gen Literatur eine eher randstdndige
Position. Dies verbliifft, da in ande-
ren westlichen Landern das Thema
Hoffnung bei terminalen Patienten
und deren Angehdrigen seit den
1990er-Jahren ununterbrochen dis-
kutiert wird. Untersuchungen aus
dem onkologischen, onkopsycholo-
gischen und palliativen Sektor zei-
gen, dass bei terminalen Patienten
und ihren Angehorigen Hoffnung
eine wertvolle Ressource ist. Auch
wenn sie prima facie mit dem Be-
wusstsein des Schweregrades der
Krankheit kaum vereinbar zu sein
scheint, wird sie von Betroffenen
als bedeutungsvoll empfunden (8,
13, 19, 20, 24, 26). Die sich stellen-
den Fragen sind existenzieller und
normativer Natur. Zum einen geht
es um die Definition von Hoffnung
am Ende des Lebens, zum anderen
um die ethischen Implikationen, die
mit der Erhaltung von Hoffnung
durch die beteiligten und dafiir ver-
antwortlichen Personen in der Ster-
benssituation verbunden sind. Auf
den Punkt gebracht: Wie kann Hoff-
nung bei schwindender Lebenser-
wartung oder im Angesicht des
Sterbens aufrechterhalten werden?
Was verstehen final kranke, sterben-
de Menschen unter Hoffnung? Wie
lasst sich Hoffnung mit wahrhafti-
ger Information iiber Prognose bei
einer nicht therapierbaren oder aus-
therapierten Erkrankung vereinba-
ren? Kann es ein Recht auf Hoff-
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nung im Sterben geben? Mit diesen
Fragen befassten sich Untersuchun-
gen zum Thema Lebensqualitit im
Sterben. Deren Ergebnisse kdnnen
dabei helfen, die Debatte um den
Aspekt der Hoffnung und damit um
eine bisher vernachldssigte Dimen-
sion zu erweitern.

Das Prinzip Hoffnung

In einer systematischen Metastudie
konnte gezeigt werden, dass Hoff-
nung im Sterben nicht nur wiin-
schenswert, sondern auch moglich
ist (8). Clayton und Co-Autoren un-
tersuchten die Rolle von Hoffhung
bei terminalen, zumeist onkologi-
schen Patienten und deren Angehdo-
rigen anhand von qualitativen, de-
skriptiven und interviewbasierten
Studien, die in dem Zeitraum zwi-
schen 1985 und 2006 erschienen
sind. Diese Studien befassen sich
mit Patienten, behandelnden Arz-
ten, Pflegenden und Angehdrigen
sowie deren Umgang mit Hoff-
nung. Die Autoren kommen zu dem
Schluss, dass die Mehrheit der Pa-
tienten und der Angehorigen Ehr-
lichkeit des &rztlichen sowie pfle-
genden Personals im Gesprich iiber
das Ende des Lebens wiinschen,
aber zugleich mochten, dass man
vermeidet, zu viele Fakten und De-
tails wiederzugeben. Wichtig er-
scheint, dass Ehrlichkeit und Op-
timismus miteinander kombiniert
werden. Die Quintessenz der zu-
sammengetragenen Ergebnisse zahl-
reicher Befragungen und offener
Interviews lautet: Sowohl Patienten
als auch Nahestehende empfinden
eine Biindelung von Aufrichtigkeit,
Sensibilitdt, Humor und Empathie
als hoffnungsspendend. Sie bestiti-
gen die auf langjéhriger klinischer
Erfahrung basierenden Uberlegun-
gen der Psychoonkologin Antonella
Surbone (23-25).

In der Patientenaufklérung ins-
besondere bei der Prognosemittei-
lung einer nicht therapierbaren
Krankheit lassen sich Wahrhaftig-
keit und Hoffnung miteinander
bilindeln, wenn das Gespréich kon-
textsensibel und individuell gestal-
tet wird. Hoffnung stellt fiir Patien-
ten, deren Ziel nicht mehr das Ge-
sundwerden sein kann, eine beson-
dere Ressource dar, betont Surbone.

Wihrend der individuellen Kran-
kengeschichte kann sich das Hoff-
nungskonzept zudem mehrfach an-
dern. Die Justierung der Hoffnung
und ihre situative Anpassung sind
komplexe Prozesse fiir alle Betei-
ligten. Fiir die Arztin oder den Arzt
besteht aber von Anfang an eine be-
sondere Verantwortung gegeniiber
der Hoffnung, die ihnen eine beson-
dere Kompetenz abverlangt: Man
darf weder ligen noch Illusionen
erzeugen, was eine feinfiihlige
Leistung in der Kommunikation er-
warten ldsst. Der Patient soll in die
Lage versetzt werden, die Situation
realistisch einzuschétzen, ohne da-
ran zu verzweifeln. Auch wenn das
Ziel der Therapie nicht mehr die
Heilung ist — so Surbone — soll ein
Raum fiir Hoffnung bestehen blei-
ben (24). In der Ungewissheit, die
jede Prognose als Voraussage iiber
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tienten und ihren Angehdrigen ist
und nur durch einen achtsamen
Umgang aller in die Sterbesituation
Involvierter erhalten bleibt. Besteht
flir einen Menschen, der dies
wiinscht, ein Recht auf Hoffnung in
jedem Stadium seiner Erkrankung
bis hin zur Sterbephase, so erhilt
der Respekt vor der Hoffnung im
medizinischen Kontext einen nor-
mativen Charakter. Respekt vor der
Hoffnung bedarf der Achtung und
des Schutzes.

Die grundlegende Bedeutung
von Hoffnung in der Arzt-Patien-
ten-Beziehung hat der Arzt-Philo-
soph Karl Jaspers (1883-1969) in
seinem Werk iiber die Wahrheit, das
1947 wihrend des Niirnberger Arz-
teprozesses erschien, mit eindring-
licher argumentativer Tiefe de-
monstriert. In der Passage, in der er
die Tatsache betont, dass alles Wis-

Hoffnung, auch ohne Aussicht auf Heilung:
ein wichtiges Prinzip in der Sterbebegleitung.

die Zukunft kennzeichnet, ldsst sich
eben dieser Raum finden (22).
Hoffnung kann auch ohne Aus-
sicht auf Heilung bestehen. Ihre Be-
deutung ist hochst individuell, rela-
tiv und variabel. Fiir Schwerkranke
mit beschrénkter Lebenserwartung
ist Hoffnung ein hochwertiges Re-
servoir in der Gestaltung der Zeit,
die ihnen bleibt. Arzte, Arztinnen
und Pflegende tragen diesbeziiglich
eine Verantwortung, denn mit ihren
Worten und ihrem Verhalten konnen
sie dazu beitragen, Hoffnung zu zer-
storen oder aufrechtzuerhalten (24).

Wahrhaftigkeit und Hoffnung

Ein achtsamer Umgang mit dem
Hoffnungsbedarf von Patienten und
Angehorigen ist vereinbar mit
Transparenz und realistischer Kom-
munikation {iber prognostische
Wahrscheinlichkeitsaussagen.  Fiir
Patienten zéhlen zu den Hoffnungs-
trigern Faktoren wie Schmerzkon-
trolle, Bewahrung der Wiirde, Kon-
takt mit Menschen, innere Ruhe,
Humor und vor allem die Art, wie
man mit ihnen iiber die Prognose
spricht (7, 8, 12, 26). So kann fest-
gehalten werden, dass Hoffnung ei-
ne wesentliche Komponente der
Lebensqualitdt bei terminalen Pa-
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sen in der Medizin und insbesonde-
re bei einer Prognose relativ ist, er-
lautert er, was der Arzt priifen soll,
bevor er mit dem Patienten ,,offen*
redet. Ist der Patient ein Mensch,
der ,,sein Schicksal wissend zu fin-
den und zu tragen vermag®, ein
Mensch, der in jeder Situation
Hoffnung haben kann, ,,so lange er
lebt”, kann er die wahrhaftige Mit-
teilung verkraften und trotzdem
,frei” bleiben (15). Wie ein Schick-
salsgefahrte, der zugleich keine au-
toritdre Rolle tibernimmt, darf der
Arzt im Bewusstsein seines einge-
schrinkten Wissens ,,das Recht frei
zu sprechen” ausiiben. Die Gewiss-
heit, dass Gegenstand der drztlichen
Mitteilung keine ,,Wahrheit“, son-
dern nur wahrscheinlichkeitsbasier-
te Vermutungen sein kann, schafft
den heilsamen Raum fiir Hoffhung.

I Zitierweise dieses Beitrags:
Dtsch Arztebl 2019; 116(26): A 1272-3
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