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Vorwort

Es heifdt, dass Mozart und Bill Gates ihre Genialitit nicht ihren Genen verdan-
ken, sondern den unzihligen Stunden, die sie in die Perfektionierung ihrer
Fihigkeiten investiert haben. Es stimmt, dass man durch Ubung perfekt oder
doch zumindest sehr gut wird. Es heiflt auch, gute kommunikative Fihigkeiten
seien nicht erlernbar — entweder man hat sie oder man hat sie nicht.

Janet Dunphy hat unzihlige Stunden in ihr Metier investiert: sie hat Patien-
ten und ihren Familien sensible und lebensverandernde Information vermit-
telt, und sie ist auflerordentlich gut darin.

Janet Dunphy ist nicht nur eine sehr erfahrene spezialisierte Pflegefachper-
son in Palliativer Pflege und auflergewohnlich begabte Kommunikatorin, son-
dern sie hat auch die Fahigkeit, die Elemente, die fiir eine gute Interaktion
zwischen Patient und Gesundheitsexperte relevant sind, zu nutzen und in eine
verstandliche Sprache zu tibertragen, die den Dialogen mit Patienten in der
Endphase ihres Lebens Substanz verleiht.

Spezialisierte Pflegefachpersonen in Palliativpflege verwenden einen Grof3-
teil ihrer Wochenarbeitszeit darauf, anderen Wissen zu vermitteln, entweder
inoffiziell durch klinische Interaktion oder offiziell durch reguliren Unter-
richt. Ich habe fast 12 Jahre mit Janet in Palliativpflegeteams im Krankenhaus
oder in der Gemeinde zusammengearbeitet. Ob im Rahmen von klinischen
Interaktionen oder gemeinsam durchgefithrten Unterrichtssitzungen, ich
konnte mich personlich von ihren herausragenden Fihigkeiten iiberzeugen,
wenn es darum ging, die Teilnehmer zu verstehen und das im Unterricht ver-
mittelte theoretische Wissen auf die Realitit des Praxisalltags, die Begleitung
von Patienten in der Lebensendphase, zu tibertragen.

Fir Janet gehoren zu den wichtigsten Attributen, die einen guten Lehrer
ausmachen, Kompetenz auf seinem Spezialgebiet und die Fahigkeit, anderen
die eigene Leidenschaft und das eigene Interesse dafiir zu vermitteln. «Exper-
ten», die nicht mehr in der klinischen Praxis arbeiten, entweder weil sie im
universitiren Bereich oder im Management titig sind, geht diese Leidenschaft
oft verloren oder sie haben sich so weit vom harten Praxisalltag entfernt, dass
es ihren Darlegungen an Glaubwiirdigkeit mangelt. Als spezialisierte Pflege-
fachperson mit Praxiserfahrung kann Janet sich auf ihre Fachkompetenz
berufen.
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12 Vorwort

Gewisse Dinge lernt man nur, wenn man andere beobachtet und es dann so
lange versucht, bis man diese Dinge selbst beherrscht. Leider ist es speziell in
den Gesundheitsberufen so, dass dieses «Lernen durch Nachahmung» im Ver-
gleich zu reguldren Vorlesungen, Literatur, reflektiver Analyse und anderen
formalen Aktivititen mehr und mehr an Bedeutung verliert. Aber in arbeits-
intensiven klinischen Settings bietet sich selten, vielleicht sogar nie die Chance,
wichtige Gespriche zwischen erfahrenen spezialisierten Gesundheitsfachleu-
ten und ihren Patienten in einem Umfang mitzuerleben, dass man die eigenen
Fahigkeiten verbessern und «von Experten» lernen kann, besonders wenn die
Patienten sehr krank und die Gespriche dhnlich heikel sind wie die in der
Lebensendphase.

Es gibt eine Fiille von Biichern tiber kommunikative Fahigkeiten, von de-
nen die meisten jedoch nur simple Handlungsanweisungen enthalten. Doch
trotzt genauer Handlungsanweisungen kennt man nach der Lektiire lingst
noch nicht die Griinde fiir die empfohlene Vorgehensweise. Das Besondere an
diesem Buch ist die Fahigkeit von Janet Dunphy, aus der Verkniipfung von
theoretischem Wissen mit Geschichten und Naturwissenschaft mit Mensch-
lichkeit einen Text zu produzieren, der einen tiefen Eindruck hinterlésst. Es ist
ihr Talent, die von erfahrenen spezialisierten Gesundheitsexperten zu lernen-
den Fahigkeiten in Worte zu fassen, das dieses Buch so lesenswert macht.

Es heifit oft, dass schwierige oder auch unmdéglich erscheinende Dinge bei
Experten ganz miihelos aussehen. In Wirklichkeit steckt jedoch viel harte Ar-
beit dahinter, die niemand sieht — die unermiidliche Beinarbeit eines ruhig
und majestitisch dahingleitenden Schwans. Diese unermidliche Arbeit erklart
Janet den Lesenden und vermittelt ihnen damit die Erkenntnis, dass intellektu-
elles Wissen ohne einfithlsame und menschenfreundliche Anwendung in der
Praxis wertlos ist.

Mary Kiely, Juli 2011
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Geleitwort zur deutschsprachigen Ausgabe

Sterben sei leicht, friedlich — so heifdt es. Leben sei schwerer. Wir wiinschen
uns, dass wir sanft und friedlich einschlafen und eines Tage einfach nicht
mehr aufwachen. Ohne Schmerzen, ohne Reue, ohne Verlust. In der Realitit
sieht es aber so aus, dass die meisten Menschen alleine, verlassen und entwiir-
digt sterben, unter Bedingungen, die ihren Wiinschen widersprechen. Heute
sterben 40 Prozent der Menschen in Deutschland in Krankenhdusern. Weite-
re 40 Prozent in Pflegeeinrichtungen. Oft nach langer schwerer Krankheit.
Nur 10 Prozent konnen zuhause sterben, obwohl 90 Prozent sich das wiin-
schen. Angehorige sind oft nicht in der Lage den Sterbeprozess der Betroffe-
nen zu begleiten. Sei es aus beruflichen Griinden und raumlicher Distanz oder
aber deshalb, weil der Tod fiir sie kaum handhabbar ist. Der Tod ist unfassbar
und wir haben verlernt ihn als Teil des Lebens zu akzeptieren. Sterben bedeu-
tet, noch zu leben und Menschen, die im Sterben liegen, haben besondere
Bediirfnisse.

An diesem Punkt setzt Palliative Care an. Spezialistinnen und Spezialisten
der palliativen Versorgung begleiten Sterbende in der letzen Lebensphase und
ermoglichen es ihnen, angemessen individuell und wiirdevoll aus der Welt zu
gehen. Sie erkennen die Anzeichen des Todes und wissen, welche Mafinahmen
im richtigen Moment zu ergreifen sind. Fachpersonen, die in der Palliativpfle-
ge titig sind, respektieren das Leben und den Tod gleichermafien.

Janet Dunphy bespricht mit ihrem Buch eben diese Diskrepanz in den letz-
ten Lebenstagen — zwischen wiirdevollem Sterben und einer professionellen
Sterbebegleitung, die von achtsamer Fiirsorge geprigt ist.

In einer Serie von Fallgeschichten schildert die Autorin ihre umfangreichen
Beobachtungen, die sie im Umgang mit Sterbenden wihrend langjahriger Be-
rufspraxis als Lehrerin und spezialisierte Pflegefachperson in Palliativpflege
(Clinical Nurse Specialist in Palliative Care) machen konnte. Sie kann aus
Erfahrungen im ambulanten sowie stationdren Sektor schopfen. Ein Buch
dariiber zu schreiben ist eine wunderbare Moglichkeit, vielleicht die einzige, all
diese Eindriicke zu sammeln und andere daran teilhaben zu lassen. Damit un-
terstiitzt sie alle, die in der Palliativpflege und dartber hinaus titig sind. Mutig
und einfithlsam beschreibt Dunphy ihre Herangehensweise an den Tod und
das Sterben und schafft damit einen wertvollen Beitrag fiir die Pflegenden von
heute und morgen.
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14 Geleitwort zur deutschsprachigen Ausgabe

Denn die Dringlichkeit einer professionellen und qualititsvollen Versor-
gung von Sterbenden wird in Zukunft zunehmen. Eine der vielen Folgen der
alternden Gesellschaft. Die Fortschritte der Hochleistungsmedizin fithren zur
verlingerten Lebenszeit und zu einem enormen Anstieg der Zahl hochaltriger
Menschen. Diese Menschen werden sterben und Unterstiitzung dabei benoti-
gen, denn unserer hochkultivierten Gesellschaft sind Rituale des Sterbens ver-
loren gegangen. Wir sollten sie wiederfinden, anpassen und pflegen.

Ein hohes Lebensalter geht meist mit Multimorbiditit einher: Demenz,
neurologische Erkrankungen und Erkrankungen der inneren Organe. Eine
Patientin mit Multipler Sklerose, kann auch an Brustkrebs erkranken. Das
Ausmaf ist weitreichend und eine wiirdevolle Versorgung sollte von professi-
onell ausgebildeten Spezialistinnen und Spezialisten der verschiedenen Diszip-
linen begleitet werden sowie geschulte Laien einbeziehen, um alle Betroffenen-
gruppen zu erreichen.

Janet Dunphy zeigt Moglichkeiten und Unterschiede auf, die sowohl Laien
als auch Professionelle in die Versorgung Sterbender einbringen kénnen.

Die Autorin pliddiert fiir einen ehrlichen und offenen Umgang mit dem Tod.
«Der Tod wurde aus dem Verborgenen geholt und als Thema auf den Tisch
gebracht», sagt sie. Lange Zeit war das Thema Tabu. Patientinnen und Patien-
ten sind heute im Internetzeitalter besser informiert denn je, und wollen iiber
das dort Gefundene reden. Es ist immer noch die beste Moglichkeit, Probleme
tiber Kommunikation zu 16sen. Durch Kommunikation wollen wir die Schre-
cken von Krankheit und Tod iiberwinden. So viel dariiber sprechen, bis alles
gesagt ist. Jedoch wissen wir nicht genau wie und das Reden mit Sterbenden ist
schwer und von Befangenheit gepragt.

Dunphy bietet Assessment-Instrumente an, die Pflegenden eine strukturierte
Vorgehensweise der Kommunikation erméglichen. Dazu gehort es, dass rele-
vante Informationen von irrelevanten zu unterscheiden sind, um die Pflege-
planung sinnvoll zu gestalten. Das kann schwierig sein, da die Bediirfnisse der
Betroffenen und ihrer Angehorigen weitreichend sind. Durch das Internet als
Informationsplattform, wissen Patientinnen und Patienten bereits viel, bevor sie
mit Pflegenden in Kontakt treten, doch nicht immer konnen sie die Informatio-
nen richtig einordnen. Da werden so viele Fragen gestellt, dass es wichtig ist, dass
Pflegende angemessen Grenzen setzen kénnen. Fragen zu psychischen Aspekten
zdhlen ebenso zum Interesse der Betroffenen, wie zu finanziellen und recht-
lichen. Einer dieser Punkte ist es zum Beispiel die notigen Handlungsschritte
zu kennen, die nach dem Eintreffen des Todes erforderlich sind. Im Mittelpunkt
der palliativen, der ummantelnden, Versorgung, stehen Patientinnen und Pati-
enten. Jedoch sind die Bediirfnisse der Pflegenden nicht zu vergessen. Sich selbst
in die Pflegesituation einzubringen gehort nach Dunphy zu den wichtigsten
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Ressourcen von Pflegenden. Dabei sollten sie auch auf sich selbst achten und
sich nicht in Trauer und Verlustgefiihlen verlieren.

Weniger die wissenschaftlichen Fakten von Palliative Care, sondern viel-
mehr die menschlichen Aspekte, wie die Fahigkeit mitfiihlend und humorvoll
zu sein, prasentiert uns die Autorin. Sie zdhlen zu den wichtigsten Bestandtei-
len palliativer Pflege.

Professionalitit kann heiflen Fakten und Menschliches zu vereinen. Janet
Dunphy versteht spezialisierte Pflegefachpersonen in Palliativpflege als Beglei-
terinnen und Begleiter Sterbender auf ihrer letzten Reise.

Von Sterbenden lernen, heifit zuhoren und Emotionen erfassen. Fiir Janet
Dunphy ist es das, was gelungene Kommunikation ausmacht. Gerade, wenn
verbale AuB8erungen nicht mehr moglich sind, wie es beispielsweise bei Men-
schen mit Demenz der Fall sein kann.

Eine multidisziplindre Versorgung gehort zu einer guten Palliativver-
sorgung. Sie erschwert jedoch mitunter die Kommunikation. Die Beteiligten
wollen sich gegenseitig nicht behindern und wertvolle Informationen kénnen
verloren gehen, weil im Team zu wenig Kommunikation erfolgt. Friihzeitige
Aussprachen konnen dagegenwirken.

Menschen sind darauf bedacht Losungen zu finden. In der Palliativver-
sorgung hort die Suche nach Losungen irgendwann auf. Viele Menschen «wis-
sen», wenn es Zeit ist, zu gehen. Sie fithlen es und der Korper duflert Signale,
wenn beispielsweise das Bediirfnis nach Essen und Trinken nachlisst.

Janet Dunphy zeigt mit ihrem Buch, welche Gespriche hilfreich sind, wenn
das Undenkbare zur Realitit wird. Wie viel Zeit bleibt noch? Es ist eine der vielen
Fragen, die erfahrene spezialisierte Pflegefachpersonen hiufig horen. Die Ant-
wort lautet: Keiner weifd es. In vielen Momenten, ist es das Richtige, dem Ster-
benden keine falschen Hoffnungen zu machen und es ihm zu erméglichen dem
Tod wiirdevoll zu begegnen. Fiir Janet Dunphy ist die Arbeit mit Sterbenden
Bereicherung und Belastung zugleich. Sie tritt dem schweren Teil ihrer Arbeit
mit einer realistischen Einstellung und kontinuierlicher Reflexion entgegen. Die
Moglichkeit Pflegender, Einfluss auf den Sterbeprozess ihrer Patientinnen und
Patienten zu haben, betrachtet sie als Privileg. Den leichten und schonen Teil in
der Palliativversorgung betont die Autorin stets. Humor und Lebensfreude sor-
gen fir Lebensqualitidt und sind Bestandteile der téglichen Arbeit von Palliativ-
pflegenden. Sie sind durch die Angst vor dem Tod nicht tiberschattet oder verlo-
ren. Cicely Saunders formulierte es so: «Es geht nicht darum, dem Leben mehr
Tage zu geben, sondern den Tagen mehr Leben.»

Stuttgart im Oktober 2013
Swantje Kubillus
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18 1. Einleitung: Anmerkungen der Autorin

Als altere Pflegefachperson (ich bin 51) verbringe ich viel Zeit damit, Gespra-
che zu fithren, zu unterrichten und meine Erfahrungen zu vermitteln, und ich
habe, wie viele Pflegefachpersonen, gute Geschichten zu erzihlen.

1.1 Geschichten und ihr erzieherischer Wert

Der erste Satz verrit viel iiber mich: mein Alter, meinen Beruf und eine meiner
Lieblingstitigkeiten: unterrichten. Und genau dies ist die Absicht der Einlei-
tung: Sie, die Leserinnen und Leser, sollen mich ein wenig kennenlernen und
erfahren, warum ich dieses Buch geschrieben habe. Dies ist meine Chance,
Ihnen meine Erfahrungen und meine Denkweise nahezubringen und Ihnen zu
erkldaren, weshalb ich Geschichten fiir wichtiger denn je halte. Es mag sein, dass
uns bei all der akademischen Arbeit und dem Schreiben von Artikeln die
Fihigkeit abhanden gekommen ist, sie zu erzdhlen. Wir alle kennen solche
Geschichten und sie zu erzihlen ist von grofflem erzieherischem Wert.

1.2 Alles istim Wandel

Wir alle bekommen zu spiiren, dass der Stress im Gesundheitswesen grofier
geworden ist. Veranderungen sind etwas Normales. Alles verandert sich und
das Gesundheitswesen hat sich definitiv stark verdndert. Er hat sich verdndert,
um den Anforderungen biologischer und soziologischer Entwicklungen ge-
recht zu werden. Ich behaupte jedoch, dass unsere Priorititen und Ziele, was
die Kommunikation anbelangt, sich nicht verdndert haben. Je komplexer die
Gesundheitsversorgung wird, desto wichtiger ist die Befolgung einfacher Re-
geln. Jeder Mensch ist das Produkt seiner Erfahrungen und 30 Jahre Mutter-
rolle und Arbeit in der Pflege haben meine Denkweise mit Sicherheit geprigt.

Gliicklicherweise wusste ich schon als Kind, dass ich Pflegefachperson wer-
den wollte und als Pflegestudentin, dass ich mit sterbenden Patientinnen und
Patienten arbeiten wollte. Diese Idee hatte ich damals schon. Das Spezialgebiet
Palliativpflege gab es da noch nicht, aber ich wusste genau, wo mein Platz war,
hingte es aber nicht an die grole Glocke.
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1.3 Fallstudien und Gesprache

Mit meinem Buch ist es dhnlich; ich m6chte dringliche aktuelle Themen dar-
stellen und vor dem Hintergrund thematisch passender Fallstudien aus dem
Praxisalltag wichtige Fihigkeiten erortern. Um der Ehrlichkeit willen und aus
Respekt vor der Leserin und dem Leser méchte ich darauf hinweisen, dass der
Kontext des Buches auf meine Erfahrungen als Pflegeperson im Vereinigten
Konigreich beschrinkt ist und nicht alle Themen umfassend behandelt wer-
den. Ich weif$, wie hart Gesundheitsfachleute arbeiten und wie viele taglich
gute Arbeit in der Palliativpflege leisten. Ich mochte Thnen allen das Gefiihl
vermitteln, dass meine Arbeit hier etwas mit Thnen zu tun hat und IThnen niit-
zen kann, unabhingig davon, was Sie tun und wo Sie arbeiten. Es gibt besser
bezahlte und weniger belastende Arbeitsplitze, aber die Situation von Pallia-
tivpflegepatienten zu erleichtern diirfte einer der lohnendsten sein. Es wire
kaum ertriglich, wenn es nicht so wire: die emotionale Belastung wire zu
grof3. Effiziente Kommunikation ist nur ein Aspekt dieser lohnenden Arbeit.

1.4 Dreiundzwanzig Jahre Erfahrung

In den 1980er Jahren begann ich meine berufliche Laufbahn in einem Hospiz
im Vereinigten Konigreich und machte die Lernerfahrungen, die alle Pflegen-
den machen und die keinem erspart bleiben. Ich merkte, was ich alles nicht
wusste und lernte noch eifriger. Danach wurde ich Macmillan Nurse in der
Palliativpflege und arbeitete auf der Onkologiestation eines Krankenhauses
und in der Gemeinde. Schon damals stellte ich fest, dass mir das Unterrichten
Spafl macht und dass Pflegende niemals auslernen. Die Kolleginnen und Kol-
legen sagten immer, ich sei ein Naturtalent, aber ich habe nie das Wesentliche
vergessen, den Grund, warum wir diese Arbeit tun und warum wir lernen und
unsere Erfahrungen weitergeben: die Patientinnen und Patienten und ihre
Betreuungspersonen. Natiirlich kenne ich die Fachbegriffe und Phrasen, aber
ich weif3 auch, dass die Fallstudien und authentischen klinischen Anekdoten
fiir die Leserinnen und Leser genauso wertvoll sind.

Im weiteren Verlauf meiner Karriere wechselte ich den Ort und meinen
klinischen Arbeitsbereich, aber nicht meine Rolle. Ich blieb bei den Patienten.
Ich bin seit 22 Jahren spezialisierte Pflegefachperson (clinical nurse specialist)
in der Palliativpflege und habe innerhalb und auflerhalb von Hospizen, Seite an
Seite mit praktischen Arzten und Gemeindepflegenden, in Krankenhiusern
und in Pflegeheimen mit Arzten, Pflegenden und anderen Mitarbeitern zusam-
mengearbeitet. Ich kenne dieses Spezialgebiet und weif, wortiber ich schreibe.
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Spezialisierte Pflegefachpersonen (clinical nurse specialists) sind Fachpersonen,
die auf ein bestimmtes Gebiet in der Pflege spezialisiert sind. Sie haben studiert
und stellen ein Bindeglied zwischen Theorie und Praxis dar. Sie gewdhren einen
hohen, forschungsbasierten Standard in der pflegerischen Versorgung.

Die Weiterbildung zur Macmillan Nurse ist eine Besonderheit im Vereinigten
Konigreich. Sie spezialisiert Pflegende flir die Bereiche Onkologie und Palliative
Care. Macmillan Nurses bieten Betroffenen und Angehdrigen ab dem Zeitpunkt
der Diagnose Beratung und Unterstiitzung an. Sie fihren Schmerz- und Symp-
tomiiberwachung durch, bieten emotionale Unterstiitzung, geben Informatio-
nen Uber die Krebsbehandlung und Nebenwirkungen und beraten ber Finan-
zierungsmoglichkeiten. Meistens arbeitet die Macmillan Nurse in einem Hospiz,
auf einer onkologischen Station sowie zusatzlich im ambulanten Bereich. Damit
bildet sie eine Schnittstelle zwischen ambulantem und stationarem Sektor und
vermittelt im interdisziplindren Team.

1.5 Wir diirfen die Fahigkeit zu lachen nicht verlieren

Ich glaube auch, dass Mitgeftihl und Humor gut zusammenpassen und sich
erganzen. Manchmal habe ich die Befiirchtung, dass unser Berufsstand sich
festgefahren und seine Fihigkeit verloren hat, zu lachen und Geschichten zu
erzdhlen. Uns werden immer nur die wissenschaftlichen Fakten unserer Arbeit,
die Modelle und Theorien, vermittelt, was auch sehr wichtig ist. Was wir hin-
gegen selten lernen und nicht einmal vor uns selbst eingestehen, ist die «<Kunst»
unserer Arbeit. Es gibt bestimmte Dinge, die man nicht erlernen kann, etwa
bestimmte Fahigkeiten, die Teil unserer Personlichkeit sind. Diese Fahigkeiten
konnen jedoch identifiziert und entwickelt werden, und oft sind es gerade die-
se Fahigkeiten, die aus dem Schiiler einen kompetenten Praktiker machen. Ich
hoffe, dass Sie sich beim Lesen dieses Textes mit der Kunst, von der hier die
Rede ist, identifizieren kénnen und authéren, sich als normaler Mensch mit
bestimmten Fahigkeiten, der sich entschieden hat, leidende Menschen zu
begleiten, auf die Schulter zu klopfen.

Das Buch beschreibt den Weg der Patientinnen und Patienten und ihrer Be-
treuungspersonen, und da beide oft die gleichen Erfahrungen machen, habe ich
ihre Gefiihle nicht gesondert behandelt. Der Inhalt bezieht sich auf alle Gesund-
heitsfachleute im Gesundheitsbereich und deshalb bezeichne ich die Angehori-
gen aller Disziplinen als «Gesundheitsfachleute». Die Bezeichnungen «Klient»
und «Dienstleistungsnutzer» sind fiir mich absurde «politisch korrekte» Begriffe
und ich werde sie (oder dhnlich trendige Worter) nicht verwenden.
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1.6 Verschiedene Settings

Wir Gesundheitsfachleute begleiten unsere Patienten auf ihrer Reise durch die
Stadien ihrer Krankheit und durch verschiedene klinische Settings, wo sie viele
medizinische Fachbegriffe kennenlernen. Der Begriff «klinisches Setting» be-
zeichnet die Umgebung, in der die Versorgung des Patienten stattfindet. Dies
ist zundchst die hiusliche Umgebung, wo er von einem Allgemeinmediziner
und der Gemeindepflegenden betreut wird, spiter das Krankenhaus, wo die
ambulante oder stationdre Versorgung durch klinische Teams, bestehend aus
Arzten und Pflegepersonen, stattfindet. Auch Pflegeheime und Hospize kon-
nen wichtige Stationen auf der Reise des Patienten sein. Ich erwihne all diese
Settings, weil es mir darum geht, die Gesundheitsfachleute, die dort arbeiten,
zu wiirdigen und zu unterstiitzen. Unsere Hospize sind ohne jeden Zweifel
Exzellenzzentren, aber ein Hospiz ist kein Gebédude, sondern eine Philosophie,
die mit Erfolg auf andere Settings, etwa die hdusliche Umgebung des Patienten
und Krankenhausstationen, iibertragen wurde, wo oft eine ausgezeichnete
Versorgung mit hohem Standard angeboten wird. Als spezialisierte Pflegefach-
person habe ich schon frith gelernt, dass wir nichts Besonderes sind, sondern
uns lediglich auf etwas Besonderes spezialisieren. Ich hatte das Gliick, mit vie-
len vorbildlichen Gesundheitsfachleuten zusammenarbeiten zu kénnen.

Ich habe zwar tiberwiegend mit Krebspatienten gearbeitet, aber die Patien-
tinnen und Patienten mit nicht bosartigen Krankheiten sind mit den gleichen
Problemen konfrontiert und haben oft weniger Ressourcen zur Verfiigung.
Meine Empfehlungen beziehen sich deshalb nicht nur auf Krebspatienten,
denn gute Kommunikation ist immer wichtig, egal wie die Diagnose lautet.
Auch wenn wir Krankheiten immer effizienter behandeln und managen kén-
nen, sollten wir darauf achten, dass gute Kommunikation nicht in therapeu-
tisch unwirksamen Dosen verabreicht wird, denn in der Palliativpflege konnte
sie die einzig mogliche Medizin sein.

Da die Menschen immer linger leben, werden auch die Anforderungen, die
die alternde Bevolkerung an die Dienste stellt, immer hoher. Aulerdem wichst
mit steigender Lebenserwartung die Anzahl der Menschen mit Demenz. Was
Altern und Sterben anbelangt, sehe ich die Dinge mittlerweile so: Biologisch
gesehen sind wir Maschinen, die mit zunehmendem Alter chronische Krank-
heiten entwickeln und sterben. Wir «verscheiden» nicht, wir «verschwinden»
nicht und wir «entschlafen» auch nicht, wir sterben, und Sterben ist ein wich-
tiger Prozess. Er findet nur einmal statt. Ich bin weder abgestumpft noch hart,
ich bin immer noch so empfindsam wie frither, worauf ich auch stolz bin.
Allerdings bin ich starker geworden und weif3, dass ich nicht alles in Ordnung
bringen kann und dass auch meine Patientinnen und Patienten und ihre Fami-
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lien dies wissen, und ich weif8 dass ich in den schwersten Stunden die Situation
so verindern kann, dass sie einen nachhaltig positiven Eindruck hinterlasst.
Vor diesem Hintergrund lassen Sie uns wie Erwachsene mutig die Worter
«Tod» und «Sterben» verwenden.

Auch wenn die Offentlichkeit mehr von uns erwartet, wir wissen, dass wir
die meisten Krankheiten nur behandeln und managen konnen. Geheilt werden
konnen nur bestimmte Infektionskrankheiten und Krebsarten. Alles andere
wird gemanagt, wie beispielsweise Diabetes, Herzkrankheiten, Arthritis etc.
Was das Management unseres Umgangs mit Menschen und ihren Krankheiten
betrifft, ist die Kunst und die Wissenschaft gefordert.

1.7 Einlanges Leben

Wenn ich an meine Studienzeit denke, fillt mir der Ausdruck «three score
years and ten» ein. Die Patientinnen und Patienten und ihre Familien meinten
damit, dass es «ein langes und gliickliches Leben» war, wie man damals zu
sagen pflegte. Heute hort man dagegen Sitze, die so beginnen: «Heutzutage
sollte man doch annehmen ...» oder «Bei den heutigen technologischen Mog-
lichkeiten ...», auch wenn es sich um Patientinnen und Patienten handelt, die
alter sind als siebzig Jahre. Menschen mittleren Alters sagen heute oft «Warum
mein Vater?» und nicht «Er ist immerhin siebzig Jahre geworden.» Die Leute
leben linger und erwarten mehr. Ein Baby, das heute geboren wird, hat fast
tiberall in der entwickelten Welt eine durchschnittliche Lebenserwartung von
81,5 Jahren. 1960 lag die Lebenserwartung fiir Manner bei 66,8 Jahren und fiir
Frauen bei 73,2 Jahren.

1.8 Die Patientinnen und Patienten von heute

Informationen sind heute leichter zuginglich als je zuvor. Die meisten unserer
Patienten nutzen das Internet, lesen oder versuchen auf andere Art, sich Infor-
mationen zu beschaffen. Die Leute wollen unbedingt Antworten finden und
sind selbstbewusster geworden, wenn es darum geht, den Gesundheitsfach-
leuten, die sie behandeln, Fragen zu stellen.

Statistiker gehen davon aus, dass jedes Jahr 1 Prozent der Bevolkerung eines
Landes verstirbt. In Deutschland sind das circa 800000 Menschen, im Ver-
einigten Konigreich etwa 600000. Im Vereinigten Konigreich versorgen All-
gemeinmediziner durchschnittlich etwa 25 Menschen, die sterben werden.
Doch es gibt Unterstiitzung vonseiten der Politik. Die vom UK Department of
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Health entwickelte End of Life Care Strategy 2008 (Department of Health,
2008) ermuntert zum bewussten Umgang mit dem Tod, setzt sich fiir vorzei-
tige Pflegeplanung ein, frithzeitige und taktvolle Gespriche und verbesserte
Dienstleistungsangebote. Das bedeutet, wir miissen ehrliche und offene Ge-
sprache fithren. Die vielen Fragen und der Wissensdurst erfordern dies, und
wenn es uns nicht gelingt, die entsprechenden Worte fur diese offenen Gespra-
che zu finden, wie sollen wir uns dann von einer Gesellschaft, die den Tod
verdringt, in eine Gesellschaft verwandeln, deren Mitglieder miteinander
reden und sich umeinander kiimmern, wenn sie sterben? Patientinnen und
Patienten des 21. Jahrhunderts sind nicht mehr so fiigsam wie frither. Euphe-
mismen und Gemeinplitze gehoren der Vergangenheit an. Moderne Patien-
tinnen und Patienten entscheiden selbst, wie viel sie wissen mochten und ver-
langen den Gesundheitsfachleuten, die sie behandeln, mehr ab.

Der Tod wurde aus dem Verborgenen geholt und als Thema auf den Tisch
gebracht. Die Menschen wollen dariiber sprechen. Sie wollen tiber alles disku-
tieren: Symptome, Diagnose, Behandlung, Prognose, Gefithle und Bewilti-
gungsstrategien. Alle Probleme werden durch Kommunikation reduziert oder
gelost, angefangen von kleineren Meinungsverschiedenheiten bis hin zum
globalen Konflikt.

Angesichts der Erwartungen unserer Gesellschaft sind Kompetenz und
Selbstsicherheit gefragt. Sie zu entwickeln, ist fiir mich das Mindeste, was wir
tun konnen.

Die End of Life Care Strategy 2008 innerhalb des Gesundheitssystems im Verei-
nigten Konigreich (National Health System, NHS) dient zur Verbesserung der
Pflegequalitat fur dltere Menschen und Menschen, die im Sterben liegen. In der
Schweiz entspricht das der «Nationalen Strategie Palliative Care», die im Jahr
2009 veroffentlicht wurde. Seit 2007 besteht in Deutschland das Gesetz zur
«Spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV)» nach § 37, SGB V.
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