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Wie spreche ich mit meinen Patienten Uber eine Verschlechterung des Gesundheitszustandes?

«Hope for the Best, and Prepare
for the Worst»
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Viele Patienten mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung haben unrealistische
Vorstellungen des zu erwartenden Krankheitsverlaufs und der Therapieziele. Es ist
deshalb wichtig, mit ihnen tiber die Ungewissheiten der Erkrankung zu sprechen

und sie dadurch zu befdhigen, selbststandig Entscheidungen zu treffen.

Einfiihrung

«Hope for the Best, and Prepare for the Worst» —das war
der Titel eines im Jahre 2003 erschienen Artikels aus
der Feder von Prof. A.L. Back [1], Onkologe aus Seattle,
dessen wissenschaftliches Interesse der Kommunika-
tion mit schwer kranken Menschen gilt. In diesem Arti-
kel haben Back und seine Kollegen eine Technik vorge-
stellt, wie es gelingen kann, die Hoffnung des Patienten
auf eine Verbesserung seines Gesundheitszustandes
nicht zu zerstéren und ihn gleichzeitig auf einen mog-
licherweise ungiinstigen Verlauf vorzubereiten.
Hierbei geht es nicht um das alleinige Uberbringen
schlechter Nachrichten, sondern darum, mit dem Pa-
tienten liber die Ungewissheiten einer lebensbedro-
henden Erkrankung zu sprechen. Kranke Menschen
sollen befdhigt werden, Entscheide zu fillen, die fiir
den Umgang mit ihrer Erkrankung bedeutungsvoll
sind. Dafiir missen sie in der Lage sein, ihre Prognose
realistisch einzuschitzen. Viele Menschen haben un-
realistische Vorstellungen der Behandlungsziele und
des zu erwartenden Verlaufs ihrer Krankheit [2, 3].
Oftmals werden Patienten mit einer potenziell lebens-
bedrohlichen Erkrankung vergleichsweise frith im
Verlaufihrer Erkrankung von ihren Arzten mit statisti-
schen Angaben tliber den moglichen Verlauf und die
Prognose ihrer Erkrankung informiert. Diese Informa-
tion reicht in der Regel nicht aus, Entscheidungen zu
fiallen — oftmals vermeiden es Patienten, im weiteren
Verlauf tiber die Prognose ihrer Erkrankung zu spre-
chen oder haben den Eindruck, die ihnen tibermittel-
ten statistischen Werte seien fiir ihre personliche Situ-
ation nicht zutreffend [4].

Wenn wir unsere Patienten unterstiitzen mochten,
sich mit der Prognose ihrer Erkrankung bewusst aus-
einanderzusetzen, miissen wir:
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— Die Erkrankung und deren mogliche Verldufe ken-
nen;

- Den oder die Momente erfassen, in denen der Pa-
tient bereit ist, solche Gesprache zu fihren;

— Eine psychosoziale und kommunikative Kompe-
tenz entwickeln, die es uns erlaubt, Gesprache iiber
die Prognose oder auch iiber einen ungiinstigen
Verlauf der Erkrankung zu fiihren;

- In der Lage sein, sie in einer gesundheitlichen Vor-
ausplanung (Advance Care Planning) zu begleiten.

Der richtige Augenblick fiir ein Gesprach

Patienten mit lebensbedrohlichen Erkrankungen er-
leben eigentliche Schliisselmomente, an denen sie
grundsatzlich empfianglich sind fiir Gesprache iiber
die Prognose ihrer Erkrankung. Murray et al. [5] lehnen
sich an die schon 1965 von Glaser und Strauss [6] be-
schriebenen death trajectories an.

Krankheiten mit einer raschen funktionellen
Verschlechterung kurz vor dem Lebensende
Diesen Verlauf beobachtet man typischerweise bei Tu-
morpatienten. Zu einer Einschrdnkung ihres psychi-
schen Wohlbefindens kommt es bei diesen Menschen
zum Zeitpunkt der Diagnosestellung, nach der Spital-
entlassung im Anschluss an die erste Therapie, bei ei-
nem Fortschreiten der Erkrankung unter Behandlung
und schliesslich Tage bis Wochen vor dem Lebensende.
Das sind diejenigen Situationen, in denen Patienten
oftmals verunsichert sind und empfianglich fir ver-
tiefende Gespriache. Dann sind auch Diskussionen tiber
den zu erwartenden Verlauf der Erkrankung mit even-
tuell vorwegzunehmenden Entscheidungen angezeigt.
Dies gilt insbesondere auch fiir Stadien der Erkran-
kung, in denen noch ein kurativer Ansatz verfolgt wird.
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Erkrankungen mit intermittierenden
funktionellen Verschlechterungen

Es sind dies in der Regel Patienten mit chronischem
Organversagen wie COPD-Patienten, Menschen mit
weit fortgeschrittener Herz- oder Niereninsuffizienz
oder auch mit einer Leberinsuffizienz infolge Leber-
schadigung aufgrund einer Hepatitis oder eines tiber-
massigen Alkoholkonsums. Diese Patienten werden
haufig nicht oder viel zu spét als Palliativpatienten
identifiziert, weshalb im Gespréch oftmals nur Thera-
piemoglichkeiten besprochen werden und kaum ein-
mal potenzielle Entscheidungen tiber das Unterlassen
oder Erbringen von lebensverlingernden Massnah-
men. Bei diesen Menschen bietet sich insbesondere
der Moment nach einer Spitalentlassung an, um Ge-
sprache Uber die Prognose und sich daraus ableitende
Entscheidungen zu fiihren. Wichtig ist es auch in Er-
fahrung zu bringen, ob diese Patienten bei einer er-
neuten Verschlechterung ihres Gesundheitszustandes
nochmals hospitalisiert werden mochten.

Erkrankungen mit einer allmihlichen oftmals
sich liber Jahre hinziehenden funktionellen
Verschlechterung

Hierzu gehéren Menschen mit einer Demenz, aber
auch Patienten mit einer chronisch fortschreitenden
neurodegenerativen Erkrankung. Auch diese Indivi-
duen werden hidufig nicht als Palliativpatienten er-
kannt. Der entscheidende Augenblick fiir ein Gesprach
uber die Prognose der Erkrankung wird oft verpasst,
weswegen dann Entscheidungen stellvertretend fir
den bei fortgeschrittener Erkrankung urteilsunfihi-
gen Patienten geféllt werden miissen. Bei diesen Men-
schen gilt es, Gesprache iiber das weitere Vorgehen bei
evenutell ungiinstigem Verlauf so friih als moglich an-
zusetzen.

Inhalte eines Gespriachs bei moéglicher
Verschlechterung des Gesundheits-
zustandes

Zuerst wird man sich einige Grundfragen stellen und

diese mit dem Patienten ansprechen:

— Was denkt mein Patient; wie viel versteht er von sei-
ner Erkrankung; was mochte er iiber seine Erkran-
kung und den zu erwartenden Verlauf wissen; was
mochte er planen resp. frithzeitig entscheiden?

— Welche Ziele (kurativ und /oder palliativ) sollen im
Gesprich mit dem Patienten vereinbart werden;
gibt es einen Plan B bei Verschlechterung der ge-
sundheitlichen Situation?

— Wer in der Familie soll wie umfassend informiert
und aufgeklart werden?
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Die Erfahrung zeigt, dass Patienten oftmals gar nicht

bereit sind, die Botschaft {iber eine Verschlechterung

ihres Gesundheitszustandes anzunehmen und Ge-
sprache Uber die Prognose der Erkrankung zu fiihren.

Jackson et al. [4] raten dazu, in solchen Situationen

primér die Dringlichkeit zu definieren, mit der die

prognostischen Uberlegungen angestellt werden
sollen und ein auf den individuellen Patienten
zugeschnittenes Gesprach zu fithren. Oftmals benétigt
der Patient Zeit, um sich fiir solche Diskussionen zu
offnen. Dass schwer kranke Menschen gleichzeitig
erfiillt sind von der Hoffnung auf eine Genesung und
der Angst vor einem unglinstigen Verlauf ist eher die

Regel als die Ausnahme. Hier sind insbesondere Fragen

geeignet wie «Was wiirde es fiir Sie bedeuten, wenn sich

ihre Hoffnung auf eine Genesung nicht erfiillen wiirde —
haben Sie sich hierzu schon Gedanken gemacht?».

Murray et al. [5] geben einige ganz konkrete Empfeh-

lungen, wie ein solches Gesprich gefithrt werden

konnte:

- «Wenn einer meiner Patienten eine Erkrankung wie
die Ihrige hat, fiihre ich in der Regel ein Gesprdch mit
ihm iiber die Prognose resp. die zu erwartenden
Verldufe. Es ist ja erfreulich, dass die Therapie dies-
mal erfolgreich war; auf der anderen Seite mache ich
mir Gedanken, was sein wird, wenn Ihre Krankheit
eines Tages nicht mehr wirksam behandelt werden
kann.»

— «M©6chten Sie mit mir allein dariiber sprechen oder
sollen wir noch jemanden aus Ihrem Familien- oder
Freundeskreis beiziehen?»

— «In diesem Gesprdch sollten wir erfassen, wozu Sie
jetzt und in Zukunft in der Lage sein mdchten; auch
mochte ich mit Ihnen liber Thre aktuelle Situation
sprechen, welche Informationen Sie zu Ihrer Krankheit
benétigen und welche Gedanken und Sorgen Sie sich
machen, wenn Sie an Ihre Zukunft denken.»

— «Darfich Sie fragen, was Ihnen bisher zu Ihrer Krank-
heit mitgeteilt wurde und wie ein méglicher Verlauf
aussehen kénnte?»

— «Was ist Ihnen wichtig, im Voraus festzulegen resp. zu
entscheiden?»

— «Es ist mir ein Anliegen, dass Ihre Lebensqualitdt so
gut als moglich ist; ich habe auch die Méglichkeit,
zum Erreichen dieses Ziels einen Spezialisten auf dem
Gebiet der Palliative Care beizuziehen.»

Im Verlauf eines solchen Gesprichs ist es von Bedeu-

tung, immer wieder Pausen einzulegen, in denen der

Patient sich Fragen tiiberlegen und Emotionen wie

Angst und Wut zum Ausdruck bringen kann.
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Gesundheitliche Vorausplanung
(Advance Care Planning)

Inhalte und Ergebnisse von Gesprédchen, die es dem
Patienten ermdglichen sollen, die Natur seiner Erkran-
kung und deren Prognose zu verstehen, sollen un-
bedingt in eine gesundheitliche Vorausplanung tiber-
fiihrt werden. Das Konzept des Advance Care Planning
(ACP) wurde Anfang der 90er Jahre in Kanada und den
USA entwickelt und bezieht sich primédr auf die
gesundheitliche Vorausplanung fiir Situationen der
Urteilsunfahigkeit [7], kann aber durchaus auf die Be-
treuung und Begleitung von Menschen mit erhaltener
Urteilsfdhigkeit tibertragen werden. Letztlich geht es
darum, dass Patienten moglichst gut informiert und
autonom Entscheidungen fillen kdnnen (shared decis-
ion making) [8]. Entscheidend ist, dass basierend auf
den im Gesprach ermittelten Wertvorstellungen, Be-
handlungspriaferenzen und Zukunftsvorstellungen —
tiberwiegend fiir den Entscheid «lebenserhaltende
Massnahmen ja oder nein», aber auch im Hinblick auf
spezifische Therapien und Klinikeinweisungen — das
gewiinschte Vorgehen nach Moglichkeit im Voraus
festgelegt und dokumentiert wird. Dies kann in Form
einer Patientenverfiigung geschehen. Das weitere Vor-
gehen kann aber auch sehr differenziert in Form eines
Behandlungs- oder Betreuungsplans dokumentiert
und allen an der Betreuung des Patienten beteiligten
Fachpersonen zugénglich gemacht werden [9]. Insbe-
sondere ein allen Beteiligten zugédngliches, nach Mog-
lichkeit regional einheitliches Formular mit dem Titel
«Notfallplanung» soll sicherstellen, dass auch in Not-
fallsituationen die Behandlung der betreffenden Per-

PRIMARY AND HOSPITAL CARE - ALLGEMEINE INNERE MEDIZIN 2018;18(4):70-72

Published under the copyright license “Attribution — Non-Commercial — NoDerivatives 4.0”. No commercial reuse without permission.

son an den Wiinschen des Patienten ausgerichtet ist,
unabhingig vom Ort der Behandlung und den beteilig-
ten Fachpersonen [10]. Idealerweise liegen Notfall- und
Behandlungsplan beim Patienten auf und die entspre-
chenden Notfallmedikamente sind griffbereit.
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