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Hinweis:

Dieser klinik- / praxisorientierte Leitfaden ist nicht zur Abgabe an Patienten bestimmt.
Dieser Text soll die klinische Anwendung und Einlbung verbesserter Arzt-Patienten-
Kommunikation im Zusammenhang mit Entscheidungsfindung bzw. Therapiezielklarung
bei schwerwiegenden Erkrankungen wund in palliativen Behandlungssituationen
unterstutzen.

Er kann angewendet werden, um die Prinzipien zu reflektieren und sich auf individuelle
Gesprdchssituationen vorzubereiten.

Disclaimer zur gendergerechten Sprache:

Wir mochten darauf hinweisen, dass wir Im Wiurdezentrum gUG (haftungsbeschr.)
Diskriminierung jeglicher Art verurteilen. Wir setzen uns fur eine positive Verdnderung der
Gesellschaft ein, in der eine Benachteiligung aufgrund von Herkunft, Sexualitat,
Geschlechtlichkeit und anderen Differenzierungsmerkmalen obsolet wird. Wir sind uns
bewusst, dass die Verwendung einer gendergerechten Sprache diesen Prozess
unterstutzen kann. Gleichzeitig erschwert gegenderte Sprache die Lesbarkeit,
insbesondere in wissenschaftlichen Texten, in denen Begriffe wie Arzt/Arztin oder
Patient/Patientin sehr oft wiederholt werden. Wir bitten deshalb um Ihr Verstandnis, dass
wir in dem vorliegenden Bericht auf das Gendern von Begriffen wie z.B. Arzt, Patienten
verzichten und betonen hiermit ausdricklich, dass wir alle Geschlechteridentitaten
gleichermalf3en ansprechen.



The Serious lliness Conversation Guide is designed to help you have compassionate and
effective conversations with patients about values, goals and preferences. The questions
in the conversation guide are not original or magical; rather they are the kind of questions
that many experienced clinicians ask when exploring values and goals, tested for impact,
and refined to optimize their wording and order. The Serious lliness Conversation Guide is
one component of The Serious lliness Care Program, which also includes clinician training
and system changes. Taken together, this intervention has been shown, in clinical trials, to
result in more, better, and earlier serious illness conversations, positive impact on patients,
and cost reductions in the last six months of life.

This version of the Guide represents a distillation of feedback from hundreds of clinicians
and patients about how to use the Guide effectively. It synthesizes best practices in
communication from many decades of teaching by many people. We are grateful to our
teachers and colleagues, who have helped us learn these practices, to the clinicians who
have helped us learn how to improve the Conversation Guide and this Reference Guide,
and to the patients whose input and stories have shaped our thinking about how to better
support meaningful conversations between patients with serious illness and their
clinicians.

The Ariadne Labs Serious lliness Care Program Team

Der Leitfaden fur Gesprdche mit Patienten mit schweren Krankheiten soll Ihnen helfen,
einfihlsame und zielfGhrende Gesprdche mit Patienten Uber deren Werte, Ziele und
Praferenzen zu fuhren. Die Fragen in diesem Gesprdchsleitfaden sind weder neu noch
einzigartig; sie sind vielmehr die Art von Fragen, die viele erfahrene Behandelnde stellen,
wenn sie Patienten nach ihren Werten und Ziele fragen. Reihenfolge und Formulierungen
konnen verdndert und abhdngig vom festgestellten Ergebnis angepasst werden. Dieser
Gesprachsleitfaden ist ein Bestandteil des Programms fur die Begleitung von Patienten mit
schweren Erkrankungen, welches auch die Ausbildung von Arzten und die
Implementierung entsprechender Systemdnderungen umfasst. Insgesamt hat sich in
klinischen Studien gezeigt, dass diese Intervention in den letzten sechs Lebensmonaten zu
mehr, besseren und friheren Gesprdchen U(ber schwere Krankheiten, zu positiven
Auswirkungen auf die Patienten und zu Kostensenkungen fuhrt. Die vorliegende Version
basiert auf der Rickmeldung von Hunderten von Behandelnden und Patienten zum
zielgerichteten Einsatz des Leitfadens. Dieser fasst bewdhrte Praktiken in der
Kommunikation aus jahrzehntelanger Lehrtatigkeit zusammen. Wir danken unseren
Ausbildern und Kollegen, die uns geholfen haben, diese Praktiken zu erlernen, den
Klinikern, die uns geholfen haben, den Gesprachsleitfaden und dieses Referenzhandbuch
zu verbessern, und den Patienten, deren Beitrdge und Geschichten unser Denken dariber
geprdgt haben, wie wir hilfreiche Gesprdche zwischen Patienten mit schweren
Erkrankungen und ihren Behandelnden besser unterstitzen kénnen.
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Bei Auftreten einer Erkrankung und insbesondere einer lebensbedrohlichen Erkrankung
gibt es Schlusselmomente, die sich fur eine gesundheitliche Vorausplanung anbieten. Das
Beispiel von Patientinnen und Patienten mit Tumorerkrankungen zeigt das deutlich: So sind
etwa die Diagnosestellung, der Zeitpunkt nach Durchgang der ersten Therapie (oftmals
unter stationdren Bedingungen), der Ruckfall oder das Nichtansprechen auf eine Therapie
mit sich verschlechternder Prognose solche Schlisselmomente. Patienten erleben dann
hohe physische, psychische, soziale und spirituelle Belastungen und erhalten regelmdafig
auch medizinische Behandlungen, die mitihren Praferenzen und Winschen nicht vereinbar
sind. Die bedarfsgerechte Versorgung am Ende des Lebens stellt einen wichtigen
Qualitatsindikator dar. So gelten vermeidbare medizinische Interventionen in den letzten
Lebenswochen (wie aggressive Chemotherapien und Eingriffe, Besuche in einer
Notaufnahme, ungewlinschte respektive unnotige Einweisung und der Tod im
Krankenhaus bzw. auf Intensivstation) allgemein als Schlusselindikatoren fir eine
mangelhafte Patientenzentrierung und inaddquate Ressourcenallokation am Lebensende.
Diese Indikatoren werden heute international evidenzbasiert als Ma3stab zur Bewertung
der Qualitat der Versorgung am Lebensende gesehen (Quality Oncology Practice Initiative
der ASCO). Eine qualitativ hochwertige Versorgung schwerkranker Patienten richtet die
Behandlungsangebote an deren ermittelten Zielen und Werten aus. Dabei steht die Frage
im Vordergrund, was Patienten auf sich nehmen wirden, um ladnger am Leben zu bleiben.
In einer Umfrage gaben 80% an, dass sie keine Versorgung mochten, die ihre
Lebensqualitat unter ein Maf3 reduziert, das sie bereit sind zu tolerieren. Die Ermittlung und
Beachtung patientenbezogener Wiinsche, Werte und Ziele im Zusammenhang mit einer
schweren Erkrankung ist somit zwingende Grundlage, um eine Versorgung am
Lebensende patientenzentriert auszurichten. Ein im Krankheitsverlauf frihzeitiges
Angebot durch Arzt und Behandlungsteam, tber weitere Therapieoptionen und eine
Versorgung am Lebensende zu sprechen, hat positive Auswirkungen auf die
Lebensqualitét. Patienten haben weniger Angste und Depressionen und bekommen eher
eine Versorgung, die ihren Praferenzen und Wdunschen entspricht. Nur durch
vorausschauende Versorgungsplanung im Sinne von ,,Advance Care Planning” kann die
Autonomie und Selbstbestimmung am Lebensende auch bei eintretender
Nichteinwilligungsfdhigkeit verlasslich erhalten bleiben.

Die Notwendigkeit zur Férderung der kommunikativen Kompetenzen der Behandelnden
wird in der Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen betont, und
die hohe Bedeutung der Kommunikation im Rahmen eines qualitativ hochwertigen
Versorgungsprozesses hervorgehoben. Das von Ariadne Labs entwickelte ,Serious lliness
Care Programm® adressiert die Kommunikationsinhalte mit handlungsleitender
Unterstiitzung. Arzten und Pflegenden werden kommunikative Féhigkeiten vermittelt und
gleichzeitig unterstitzende Materialien zur Verfigung gestellt. Um Praferenzen auch im
Falle einer Nichteinwilligungsfdhigkeit zu bertcksichtigen, werden durch das bedarfsweise
Angebot von ,Behandlung im Voraus planen® (BVP) mit Unterstitzung von ausgebildeten
Gesprdchsbegleitern und mit allen Betroffenen abgestimmte und im Krisenfall
aussagekraftige Vorausverfigungen erstellt.



Gru

ndprinzipien und Praxishinweise

Grundlegende Uberlegungen fiir eine erfolgreiche Kommunikation

Patienten geht es nicht nur darum, moglichst lange zu leben — sie haben daneben
viele andere Ziele und Wunsche. Wenn Sie sich damit gezielt befassen, kdnnen Sie
eine bessere Versorgung anbieten. Sie schaden lhren Patienten nicht, wenn Sie
Gesprdche Uber das Lebensende fuhren.

Es ist vollig normal, dass wahrend dieser Gesprache sowohl bei den Patienten als
auch bei den Behandelnden Angste auftreten.

Patienten mochten in Bezug auf ihre Prognose die Wahrheit horen.

Es hat eine therapeutische Wirkung, wenn Patienten die Moglichkeit haben, ihren
Angsten und Sorgen Ausdruck zu verleihen.

Praktische Hinweise

Nutzen Sie den Leitfaden und die Muster-Formulierungen, um sich mit dem
Vorgehen und Inhalt sukzessive vertraut zu machen. Beanspruchen Sie weniger als
die Hdalfte der Redezeit fur sich

Geben Sie eine klare, ehrliche Prognose, wenn der Patient dies wuinscht.

Lassen Sie auch Phasen des Schweigens zu.

Lassen Sie Geflhle zu und versuchen Sie, ihrer Ursache auf den Grund zu gehen.
Legen Sie den Schwerpunkt auf die Lebensqualitét, Angste und Sorgen des
Patienten.

Geben Sie eine konkrete Empfehlung ab.

Dokumentieren Sie das Gesprdch.

Bieten Sie dem Patienten erst dann Bestdtigung oder Beruhigung an, wenn dieser
seine grofdten Sorgen geteilt hat.

Anmerkung: Die Struktur des Zielkldrungsgesprdches des Zukunftsdialogs dient
lhnen als Hilfsmittel zur wiederkehrenden Evaluation von Zielen und Préaferenzen
sowie der Abstimmung mit dem Patienten. Die vorherige Ubermittlung von Diagnose
und Prognose im Sinne eines Aufkldrungsgesprdches (Breaking Bad News), z.B.
unter der Zuhilfenahme entsprechender Gesprdchsstrukturen (SPIKES), ist eine
unabdingbare Voraussetzung fiir das Gelingen des Zukunftsdialogs. Die
gemeinsame Durchfiihrung beider Gesprdchsanteile in einem Gesprdch stellt
regelmdRig eine Uberforderung des Patienten dar und hat sich nicht bewdhrt.




Ubersicht der Unterstitzungsmaterialien

Der Gesprdchsleitfaden

Der Leitfaden dient der Unterstutzung lhrer Gesprdchsfihrung und stellt sicher, dass Sie
zentrale Schritte des Gesprdchs in einer hilfreichen Reihenfolge bertcksichtigen.

Er enthdalt bewdhrte Formulierungen zur Hilfestellung. Die vorgeschlagenen
Formulierungen wurden in Patientengesprdchen erprobt. Damit Sie die jeweils
zutreffenden Formulierung muhelos finden, ist die Reihenfolge auf den Gesprachsverlauf
abgestimmt. Verwenden Sie diese Formulierungen, um sicherzustellen, dass das Gesprach
klarend und hilfreich ist. Lassen Sie Fragen aus, die lhnen zum jetzigen Zeitpunkt
unangemessen erscheinen.

Abbildung des Leitfadens DIN A3 quer

it inen daruber sprechen, wie es in Bezug ouf ihre Erkran
icht ntsp ren Wunschen und
ich

Dart ich ihnen meine Einschtzung 7u Ihrer Erkrankung und den domit
verbundenen Aussichten geben’

ehende Entscheidungen vor

.lch wlnschte, wir waren nicht in dieser Situation, aber ich farchte,
N dass Ihnen nur noch ... verbieiben konnten (setzen Sie einen Zeitraum ein
Telten Sic nohelicgende Erkronkungsverioufe mit z. B. Tage bis Wochen, Wochen bis Monate, Monate bis zu einem Jahe),
de: e Jich wiinschte... ich farchte®,

Jich hoffe, doss dies,
frchte. dass .. 2 B. Ihre Krafte noch r
waohrscheinlich noch schwieriger wird

erden und vieles

Nach meiner Erfohrung ist es wichtig. doss wir uns gerode auch durch
emen Plan B8’ fur einen schiechten Verlaut als Moghchkeit vorbereiten.”™

* Wie ist die Familie einbezogen!

Sie die Inhalte des

......

FORMULIERUNGSVORSCHLAGE

GESPRACHSLEITFADEN

WORDE
DIALOG @ T

Einladungsschreiben (Pre-Visit Letter)

Dieses Dokument dient dem Patienten zur Vorbereitung auf das geplante Gesprdach und
kann mit der Terminvereinbarung dem Patienten Ubergeben werden. Der Patient erfdhrt
etwas Uber den Hintergrund des Gesprdches, kann sich aber auch gleichzeitig zu
Schlisselthemen vorbereiten.

Gesprdchshilfe fur Patienten (Family-Guide)

Dieses Dokument hilft Patienten, sich auf die Gesprdche mit lhren Zugehorigen
vorzubereiten, und gibt Anregungen, wie sie ihre Winsche an die Versorgung mit diesen
besprechen kénnen



Prozessablauf

Vorbereitung
des Patienten

{EU Reminder @

Patientenauswahl

— )

System
Den richtigen Patienten identifizieren Sicherstellung, dass der . B
Patient auf das Gesprach Wissen, wann das
vorbereitet ist Gespréach stattfindet
. Durchfihrun
Dokumentation 9

des Gespraches
Sicherstellung, dass die Erfahren, was das Wichtigste

Informationen jedem weiteren fur den Patienten ist
Behandler zuganglich ist

Dokumentationsvorlage (Muster - 1.Seite)

Dokumentation Patient:

Datum Gesprachsfihrender:
Unterschrift:
Gesprachsteil Frage/Feedback Patientenantwort Nexte Schritte

Klaren von Kenntnisstand und Informationsbedurfnis

Kenntnisstand .Wie schatzen Sie den derzeitigen Stand Ihrer
Erkrankung ein?”

Informations- .Welche Informationen mochten Sie dazu von mir
bedurfnis haben?”

Besprechen der Prognose

Formulierungen .Darf ich lhnen meine Einschatzung zu lhrer Geteilte Prognose
wie ,ich winschte | Erkrankung und den damit verbundenen Aussichten O Palliativ O Tag ~Wochen O Wochen —Monate

... ich farchte”; ,ich | geben?” N
O Monate — Jahre O Einige Jahre O

hoffe ... ich
flrchte” Unsichere Prognose: ,Der weitere Verlauf Ihrer Abnehmender AZ
Erkrankung lasst sich nur schwer vorhersagen.” 0 Zukinftige Krankenhauseinweisungen O
Anhaltende Symptome
Stille zulassen Zeit: ..., dass lhnen nur noch ... verbleiben
kénnten.”
Emotionen Raum | Funktionaler Zustand: ..., dass lhre Krafte noch
geben weiter abnehmen werden und vieles wahrscheinlich

noch schwieriger wird."”

Klaren zentraler Themen

Lebensziele .Was wollen Sie im Falle einer Verschlechterung O Leben so lange wie méglich O Sich
lhres Gesundheitszustandes noch unbedingt wohlfiihlen O Geistig auf der Hoéhe O

erreichen?” Unabhangig O Zuhause O Lebensziel




Anmerkung: eine elektronische Dokumentation in Klinikinformationssystemen,
Praxissoftware und einer evtl. elektronischen Patientenakte ist
organisationsspezifisch zu regeln und tragt das Risiko im Einzelfall nicht
zugdnglicher Informationen fiir an Behandlungsentscheidungen beteiligter Personen
auBerhalb der jeweiligen Organisation. Im Rahmen der Weiterentwicklung
spezifischer Notfallvorsorge sind Moglichkeiten zur elektronischen Dokumentation
und Sicherung des nutzeriibergreifenden Zugangs international in Entwicklung und
Erprobung. Die Nutzung von derartigen Systemen wie z.B. NOPA® auch in
Deutschland wird derzeit erwogen

Grundlagen

e Generell ist es hilfreich, dem Patienten Ihr Vorhaben zu erklaren, bevor das
Gesprach tatsdchlich stattfindet.

e Um seine Angst zu verringern, erldutern Sie dem Patienten, dass dies ein Konzept
ist, das fur alle Patienten mit schweren Erkrankungen verwendet wird.

e Betonen Sie, dass der ideale Zeitpunkt fir ein Gesprdch uber seine Werte,
Vorstellungen und Behandlungsziele in einer Phase liegt, in der der Patient relativ
stabil ist, nicht wahrend einer medizinischen oder emotionalen Ausnahmesituation.
Somit bleibt mehr Zeit, sich mit allen Themen und Fragen zu befassen.

e Eine vorherige Information gibt dem Patienten die Mdglichkeit, sich emotional und
mental vorzubereiten. Durch diese Vorbereitung werden in der Regel auch
Vorbehalte oder Angste reduziert, wodurch Patienten die Fragen eher als hilfreich
wahrnehmen werden.

e Wahrend der Vorbereitung sollte sich der Patient auch damit beschdftigen, ob er
ein Familienmitglied oder einen Freund zu dem Gesprach mitbringen mochte.

e Die Planung eines separaten Termins fur das Gesprdch hat sich in den Augen vieler
Behandelnder bewdhrt, um einen angemessenen Zeitrahmen anbieten zu kénnen.
Das Gesprdch sollte nicht im Rahmen anderer Termine stattfinden oder mit diesen
kombiniert werden. Somit kann eine angemessene Zeit fir das Gesprdch eingeplant
werden, anstatt, dass es nur Teil eines anderen Gesprdchs ist.

e Ziel des Gesprdachs sollte es sein, die Werte und Vorstellungen des Patienten mit
einem vorausschauenden Behandlungsplan in Ubereinstimmung zu bringen, und
nicht, ein Gesprdch Uber das Lebensende zu fihren, es sei denn, der Patient
befindet sich wirklich am Ende seines Lebens.

e Es gibt zudem einige Materialien, die den Patienten dabei unterstitzen, Gber seine
Werte und Vorlieben nachzudenken. Bieten Sie dem Patienten diese ggf. an (z.B.
den Leitfaden zur Vorbereitung auf das Gesprdach).

Einige Behandelnde ziehen es vor, dem Patienten ein Schreiben zu Gbergeben, in dem sie
den Zweck und den Ablauf des Gesprdches darlegen (siehe Einladungsschreiben (Pre-Visit
Letter)). Andere bevorzugen es, mit dem Patienten dartber zu sprechen, bevor sie das
Gesprdach planen.
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Patienten und Zugehdrige beim Gesprdch gemeinsam einbeziehen

Die Anwesenheit des Patienten zusammen mit einem Familienangehorigen/Freund bietet
sowohl Chancen als auch Herausforderungen. Nachfolgend sind einige allgemeine
Hinweise fur das Vorgehen fur diese Situationen aufgefuhrt.

e Seien Sie dankbar fur die Anwesenheit des Familienmitgliedes/Freundes.

e Klagren Sie die Beziehung zwischen dem Patienten und dem
Familienmitglied/Freund. Wird diese Person als Bevollmdchtigter des Patienten
fungieren (im Falle der Nichteinwilligungsfahigkeit)?

¢ Wenndiese Person der Bevollmdchtigte ist, betonen Sie die wichtige Rolle, die sie/er
Ubernehmen wird, und wie wertvoll es ist, sie/ihn bei diesem Gesprdch dabei zu
haben, damit sie/er wenn zuklnftig erforderlich fir den Patienten sprechen und
entscheiden kann.

e Ermutigen Sie das Familienmitglied/den Freund, genau zuzuhdéren, was der Patient
sagt, und alle unklaren Fragen fir die Diskussion im weiteren Gesprdchsverlauf zu
benennen.

e Erklaren Sie, dass das Gesprdch zunachst auf den Patienten ausgerichtet ist und
dass Sie das Familienmitglied/den Freund am Ende des Gesprdchs aktiv einbinden
werden.

e Fragen Sie den Patienten, ob der Behandelnde Entscheidungen ausschlie3lich auf
Grundlage der Vorstellungen des Patienten treffen soll, oder ob die Vorstellungen
des Bevollmdchtigten und/oder anderer Familienmitglieder den Verlauf der
Behandlung mitbestimmen sollen.

e Solche Gesprdche sind auch fur Familienmitglieder/Freunde schwierig. Achten Sie
auf die Emotionen des Familienmitgliedes/Freundes, indem Sie die gleichen
MaR3stabe wie bei einem Patienten anlegen - erwarten Sie Emotionen, ermutigen
Sie das Familienmitglied/den Freund, seine Reaktion zu benennen, und reagieren
Sie mit Empathie und Unterstitzung.

e Erwdgen Sie, einen Sozialarbeiter oder andere Behandelnde zu beteiligen, um lhnen
oder der Familie in schwierigen Situationen zusatzliche Unterstiitzung zu bieten.

e Wadrdigen Sie abschlieRend die Wichtigkeit des Familienmitgliedes/Freundes und
dessen Beitrag zur Diskussion.

e Ermutigen Sie den Patienten, die besprochenen Punkte im Familienkreis weiter zu
diskutieren.

Das ganze Team einbeziehen

Gesprdche mit Patienten mit schweren Krankheiten konnen auf verschiedene Weise
gefuhrt werden, basierend auf den Arbeitsabldufen des Behandelnden und der
Klinik/Praxis. Die Kommunikation im Team ist entscheidend, um den Uberblick zu behalten
und einen abgestimmten Behandlungsplan zu erstellen und diesem zu folgen. Generell
sollte ein Arzt und eventuell anderes medizinisches Fachpersonal mit einer entsprechend
qualifizierten Ausbildung im Erstgesprdch mit dem Patienten dessen Verstdndnis fir die
Erkrankung und seine Praferenzen erarbeiten sowie die Prognose besprechen. Im weiteren
Verlauf kann das Gesprach dann von einem Arzt und/oder anderem medizinischen
Fachpersonal mit einer entsprechend qualifizierten Ausbildung gefuihrt werden. Wie Sie
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die Gesprdche durchfihren mochten, hangt von Ihrem eigenen Stil und den Bedurfnissen
des Patienten ab und davon, wer in Ihrem Team arbeitet und welche klinischen Ressourcen
Sie haben. Daraus abgeleitet ergeben sich folgende Optionen:

e Der verantwortliche Arzt und/oder qualifiziertes Fachpersonal fuhren die
Gesprache im gesamten Behandlungsverlauf, dokumentieren diese und teilen die
Ergebnisse jeweils mit dem Team.

e Derverantwortliche Arzt, ggf. zusammen mit qualifiziertem Fachpersonal, fihrt das
Erstgesprach, einschliel3lich der erneuten Mitteilung der Prognose.

o Ein anderer Behandelnder ist anwesend und fihrt die weiteren Gesprdche
im Behandlungsverlauf. Beide Durchfuhrenden dokumentieren.

o Der verantwortliche Arzt und/oder das qualifiziertes Fachpersonal
informieren einen anderen Behandelnden uUber das Ergebnis des
Erstgesprdchs und die Reaktion des Patienten, und der zweite Behandelnde
fuhrt die weiteren Gesprache durch, die von allen Durchfuhrenden jeweils
dokumentiert werden.

e Ein vorbereitendes Gesprdch mit einem Case Manager, einem Sozialarbeiter oder
einem medizinischen Fachangestellten konnte optional angeboten werden.

Der Patient sollte immer darlber informiert werden, wie das Gesprdch ablauft und wer
beteiligt ist. Gerade bei Patienten mit erkennbaren Angsten oder anderen
herausfordernden Umstdnden ist es fur jedes Teammitglied hilfreich, wenn der Patienten
auf das Gesprdch entsprechend vorbereitet ist. In diesem Fall sollte er auch aktiv ermutigt
werden, ein Familienmitglied/Bevollmdchtigten zu den Gesprdchen hinzuzuziehen.

Einstieg in das Gesprdch

WANN: Der ideale Zeitpunkt fir ein Gesprdch tUber Werte und Vorstellungen sowie
Behandlungsziele liegt in einer Phase, in der der Patient relativ stabil ist, nicht wahrend
einer medizinischen oder emotionalen Ausnahmesituation.

WIE: Verwenden Sie die Stichworte aus dem Abschnitt ,Gesprdchsvorbereitung” als
Geddchtnisstutze fur eine optimale Reihenfolge der Gesprdachsbausteine, wenn Sie in das
Gesprach mit einem Patienten einsteigen. Beim Anbieten des Gesprdchs mussen folgende
zentrale Punkte beachtet werden:

e Legen Sie den Zweck des Gesprdchs klar dar

e Setzen Sie das Gesprdch in den richtigen Kontext (,Diese Gesprdche gehdren zum
Standard unserer Behandlung®)

e Motivieren Sie den Patienten, indem Sie den Nutzen fur ihn und seine Familie
deutlich machen

e Greifen Sie ggf. bestehende Angste des Patienten auf

In der folgenden Tabelle sind Formulierungsvorschlage, die von einem Gesprdachsbaustein
zum ndchsten Uberleiten. Teilen Sie dem Patienten zu Beginn des Gesprdchs mit, dass Sie
den Leitfaden einsetzen: ,Es kann sein, dass ich diesen Gesprdchsleitfaden heranziehe, um
ganz sicherzugehen, dass wir alle wichtigen Punkte besprechen.”
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STICHWORT

ZWECK

FORMULIERUNGSVORSCHLAG

Vorstellung der
Grundidee und
des Nutzens

Beschreiben Sie
den Zweck des
Gesprdches

Relativieren Sie

»Ich mochte mit lhnen dartber sprechen, was
durch lhre Erkrankung auf Sie zukommt, um dies
schon frihzeitig in die Planung Ihrer Behandlung

kénnen. Das  gehdrt

standardmdBRig zu unserer Betreuung von

Patienten in diesem Stadium der Erkrankung.”

einbeziehen zZu

Versichern Sie dem Patienten bei Bedarf, dass
es keine akute Verdnderung
Krankheitszustandes gibt, die dieses Gesprdch
ausgelost hat.

~Wir mochten diese Punkte ansprechen, wenn
es unseren Patienten gut geht und sie sich nicht
in einer Ausnahmesituation befinden.”

seines

Aufzeigen der
Vorteile und
Unterstutzungs-
moglichkeiten

Der Patient
behalt die
Kontrolle und
entlastet
Angehorigen bei
der Entschei-
dungsfindung.

seine

,Diese Themen jetzt anzusprechen gibt uns allen

ausreichend Zeit und Raum alles in Ruhe zu
Uberdenken und um lhre Familie — entweder
bereits heute oder spdter - in unser Gesprdch
einzubeziehen.

»Das heil3t auch, dass Sie keine Entscheidungen
treffen mussen, wenn Sie dies nicht wiinschen,
da wir genligend Zeit haben.”

»Wir mochten Sie unterstutzen, damit Sie immer
wohliberlegte Entscheidungen bezuglich lhrer
Behandlung treffen kénnen, und wir mochten
Ihren Angehdrigen helfen, falls diese schwierige
Entscheidungen in
mussen.”

lhrem Namen treffen

Einwilligung in
das Gesprach.

Uberlassen  Sie
die Entscheidung
dem Patienten

»Ist das fur Sie in Ordnung? Falls nicht, mussen
wir uns nicht heute damit befassen. Ich werde
aber darauf zurickkommen, damit wir das
Gesprdch zu einem spdteren Zeitpunkt flihren
kénnen.*
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Entscheidung- Reduziert die | ,Wir missen heute keinerlei Entscheidungen
en ggf. ver- | Angst des | treffen. Ich moéchte diese Gesprdche aber
tagen erfor- | Patienten beginnen, damit wir beide auf alles vorbereitet
derlich sind, was passieren kdnnte."

Kenntnisstand des Patienten herausfinden

Gesprdche Uber die Zukunft mussen mit dem Verstehen des Kenntnisstandes des
Patienten bzgl. seiner Erkrankung beginnen. ,Sehen sie die Erkrankung als ernst an?
Nehmen sie wahr, dass die Erkrankung fortschreitet? Welche Erwartungen haben sie an
die Zukunft?* Das Verstdndnis fur die Sicht des Patienten auf seine Erkrankung erlaubt es
dem Behandelnden, das MaR der Ubereinstimmung von Patientenerwartungen und
medizinischen Gegebenheiten einzuschdatzen. Patienten, deren Verstandnis und
Erwartungen gut auf die medizinische Realitdt abgestimmt sind, sind in der Regel besser
auf ein Gesprdch uber ihre schwere Erkrankung vorbereitet. Patienten, deren Verstandnis
und Erwartungen deutlich optimistischer sind, als es die medizinische Realitdt vermuten
lasst, sind wahrscheinlich einem hoheren Risiko fir zukilnftig schlechte Ergebnisse
ausgesetzt und bendtigen aul3erdem ein besonderes Fingerspitzengefuhl sowie eine
sorgféltige Dosierung der Diskussion, um sie nicht damit oder mit Angsten und zusétzlicher
emotionaler Reaktion zu Uberfordern.

Ermittlung der Informationspraferenzen

Behandelnde zégern hdufig, Aussagen Uber die Prognose zu tdtigen, aus Sorge, dem
Patienten dadurch zu schaden. Patienten beschreiben hdufig Frustration, dass sie von
ihren Behandelnden nicht die Informationen Gber ihre Prognose erhalten, die sie wiinschen
und bendtigen. Zu fragen, welche Informationen gewlnscht werden, erlaubt es dem Arzt,
nur die Informationen zur Verfigung zu stellen, die der Patient winscht und bendtigt.
Umgekehrt vermeidet man, Informationen zu vermitteln, die nicht erwinscht oder
schadlich sind. Zu wissen, dass man Informationen mitteilt, die vom Patienten gewinscht
werden, hilft dem Behandelnden sich sicherer zu fuhlen diesen oft schwierigen Teil des
Gesprdchs zu eroffnen.

Esistjedoch wichtig zu wissen, dass Patienten moglicherweise nicht dariber nachgedacht
haben, welche Informationen sie tatsachlich wollen oder was es bedeuten wirde, wenn
sie Neuigkeiten erfahren, die sie nicht erwarten und nicht winschen. Es ist daher nutzlich,
zu hinterfragen und zu erkennen, was es bedeutet, wenn ein Patient sagt, er wolle "alle
Informationen:

»Sie sagten, Sie wollen alles Uber die voraussichtliche Entwicklung Ihrer Krankheit wissen.
Beinhaltet das auch meine Einschatzung zum zeitlichen Verlauf? Oder sind Sie eher daran
interessiert zu wissen, wie |hr Leben in der verbleibenden Zeit aussehen wird?*

Mitteilen der Prognose

Zu verstehen und zu akzeptieren, dass eine schwere Erkrankung wahrscheinlich das Leben
beenden wird, ist ein Prozess, mit dem man sich im Idealfall nicht in einer Krise und Uber
ldngere Zeit auseinandersetzen sollte. Die frihzeitige Mitteilung der Prognose im Verlauf
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einer fortschreitenden Erkrankung ermoglicht es dem Behandelndem, Art und Umfang des
Gesprdchs so schonend zu dosieren, dass der Patient nicht Gberfordert wird, und erlaubt
dem Patienten, sowohl selbst als auch mit Familie und Freunden die Krankheitssituation
zu verarbeiten.

Das fruhzeitige Mitteilen der Prognose ist aus mehreren Granden sinnvoll:

e Es ermoglicht dem Patienten und seinen Angehdérigen, sich auf die Zukunft
vorzubereiten.

e Esermdglicht dem Patienten, sich jetzt auf seine wichtigsten Ziele zu konzentrieren,
und nicht erst zu irgendeinem spdteren Zeitpunkt (der ggf. gar nicht mehr eintritt).

e Es ermodglicht dem Patienten, fundiertere Entscheidungen Uber medizinische
Behandlungen zu treffen, da er besser informiert ist. Studien zeigen, dass Patienten
mit Krebs, die glauben, noch mindestens 6 Monate zu leben, sich haufiger fur mehr
Behandlungen entscheiden als Patienten, die denken, dass es eine mindestens
10%ige Wahrscheinlichkeit gibt, innerhalb von 6 Monaten zu sterben.

e Patienten sind in der Regel zu optimistisch in Bezug auf lhre Prognose (selbst wenn
sie genaue Informationen erhalten). Dies kann zu einer starkeren Zuruckstellung
von personlichen Zielen und einer ungunstigeren Vorbereitung auf das Lebensende
fUhren.

Bei der Prognose geht es nicht nur um ,Werde ich leben oder werde ich sterben?" oder
~Wie viel Zeit habe ich?", sondern auch um ,Wie wird die Qualitdt meines Lebens sein".
Daruber hinaus lassen verschiedene Erkrankungen unterschiedliche Vorhersagen darlber
zu, was kommen wird.

Gesprdche uUber schwere Krankheiten sind wegen der intensiven Gefiihle, die sie
normalerweise hervorrufen, eine Herausforderung.

e Nutzen Sie diese Inhalte zur Vorbereitung auf ein Patientengesprdch oder zur
Reflexion und Nachbereitung nach einem intensiven Austausch.

o Die Abschnitte ,HERAUSFORDERUNGEN“ und ,MOGLICHE STRATEGIEN“
stellen eine Mischung aus moglichen Situationen und
Formulierungsvorschldgen bereit.

e In den folgenden Ubersichten finden Sie Beispiele fiir Situationen, die eine
Herausforderung fiir Behandelnde darstellen, und wie Sie damit umgehen
kénnen.

ZEITBASIERTE PROGNOSE

HERAUSFORDERUNGEN MOGLICHE STRATEGIEN

Viele Patienten moéchten von Formulieren Sie Prognosen immer mit einem ungefdhren
uns eine Einschatzung dazu, Zeitraum, ohne genaue Details zu Guf3ern:
wie viel Zeit ihnen in Tage bis Wochen, Wochen bis Monate, Monate bis Jahre

Anbetracht des derzeitigen
Stadiums ihrer Erkrankung

Weisen Sie auf die Unsicherheit der Prognose hin:
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verbleibt. Far
Krebserkrankungen  lassen
sich moglicherweise
genauere Prognosen

abgeben, bei Herz, Lungen-
und Nierenerkrankungen ist

das eher nicht moglich.
Patienten erwarten keine
genauen Angaben, sie
erwarten jedoch

Einschatzungen, um sich auf
das fokussieren zu konnen,
was ihnen wichtig ist.

,Der Zeitraum kénnte auch kirzer oder langer sein.”

Da dieser Teil des Gesprdchs
flr uns schwierig ist, neigen
wir dazu, zu viel und um den
heiRen Brei herumzureden.

Seien Sie einfach und direkt:

~Ich wiinschte, wir wdren nicht in dieser Situation, aber ich
flrchte, dass lhnen nur noch xxx verbleiben (setzen Sie
einen Zeitraum ein, z. B. Tage bis Wochen, Wochen bis
Monate, Monate bis zu einem Jahr).”

Vermitteln Sie Hoffnung:
»Ich hoffe, dass der Zeitraum bei lhnen eher ldnger ist.”

Lassen Sie Phasen des Schweigens zu

Erkundigen Sie sich nach der Reaktion des Patienten:
"Wie ist es fur Sie, das zu héren?"

PROGNOSE ZUM FUNKTIONALEN ZUSTAND

HERAUSFORDERUNGEN

MOGLICHE STRATEGIEN

Bei vielen Erkrankungeniist es
zwar unmoglich, eine
Prognose dazu abzugeben,
wie viel Zeit dem Patienten
wahrscheinlich verbleibt,
jedoch ist es moglich, eine
Prognose zum funktionalen
Zustand abzugeben, die dem
Patienten hilfreiche
Informationen  fur  seine
Planung und Zielsetzung an
die Hand gibt. Durch die
Abgabe einer Prognose des
funktionalen Zustands, d.h.
dazu, was sich in Zukunft

Geben Sie dem Patienten Informationen dazu, was sich
wahrscheinlich verbessert und was nicht:

.Ilch glaube, dass lhre Beine wieder abschwellen,
wahrscheinlich brauchen Sie aber weiterhin Sauerstoff,
und ich flirchte, dass lhre Kréfte noch weiter abnehmen
werden.”

Vermitteln Sie Hoffnung:

.Ich glaube, dass Sie auch weiterhin eine gute Zeit mit
lhrer Familie und Freude an den kleinen alltadglichen
Dingen haben kénnen.*

Zeigen Sie Moglichkeiten auf, den funktionalen Zustand
zu optimieren:

.Wir werden die Physiotherapie fortsetzen, um lhren
Koérper bestmdéglich dabei zu unterstttzen, wieder mehr zu
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wahrscheinlich verbessert
und was nicht, konnen
Patienten sich besser

vorstellen, welches Leben auf
sie zukommt, und kdénnen im
Einklang mit ihren
Wertvorstellungen
Kompromisse eingehen.

Kraften zu kommen. AuBerdem suchen wir auch weiterhin
nach anderen Mdglichkeiten, die zu lhrem Wohlbefinden
beitragen kénnen.*

UNVORHERSEHBARE PROG

NOSE

HERAUSFORDERUNGEN

MOGLICHE STRATEGIEN

Bei vielen Erkrankungen, wie
einer fortgeschrittenen Herz-
und Lungener-krankung oder
bei Krebspatienten, die eine
neue Therapie erhalten, ist es
unmoglich  vorherzu-sagen,
wie viel Zeit ein Patient
voraussichtlich haben wird.

Einen Rahmen aus ,Hoffnung & Vorbereitung” anbieten:
"Ich hoffe, dass die neuen Therapien, die Sie gegen lhre
Erkrankung bekommen, die Situation fur lange Zeit
stabilisieren werden, vielleicht sogar flr ein paar Jahre.
Aber wir mussen uns auch auf die Moglichkeit vorbereiten,
dass sich lhre Erkrankung sehr pldtzlich verschlimmern
kénnte und wir dann mit einigen schwierigen
Entscheidungen konfrontiert werden. Es ware hilfreich,

schon jetzt dartber zu reden, was lhnen wichtig ist, wenn

das passiert."

Indirekte Mitteilung der Prognose

Wadhrend eine direkte Mitteilung der Prognose fur die meisten Patienten winschenswert
und hilfreich ist, méchten andere Patienten nicht wissen oder scheinen weniger bereit zu
sein, dartber zu sprechen, was voraussichtlich kommen wird. Die Ruckmeldungen von
Patienten und Behandelnden sowie die genaue Analyse dieser Gesprdche zeigen uns, dass
auch wenn der Behandelnde nicht direkt auf die Prognose eingeht, die Patienten wichtige
Erkenntnisse tUber den Stand ihrer Erkrankung und was sie in Zukunft erwarten konnen
mitnehmen. Insbesondere die Fragen im Leitfaden Uber "Kompromisse" und "kritische
Fahigkeiten" zeigen den Patienten, dass sie moglicherweise vor schwierigen
Entscheidungen stehen, bei denen es notwendig ist, Eingestdndnisse zu machen um Ziele
zu erreichen, und dass ein Verlust von Fdhigkeiten moglich oder zu erwarten ist. Indirekt
kénnen diese Erkenntnisse den Patienten helfen, die Mdglichkeit einer Verschlimmerung
der Erkrankung und des Todes zu erkennen und sich darauf vorzubereiten. In einem
frihzeitigen Gesprdch ist dies fur einige Patienten eine ausreichende Kommunikation tber
die Prognose. Im weiteren Verlauf sind jedoch intensivere und direktere Gesprdche, um das
Bewusstsein des Patienten Uber seine Prognose mit den bestehenden medizinischen
Realitaten in Einklang zu bringen.

Struktur aus ,Wunsch/Befirchtung/Frage

17



ICH WUNSCHTE... ICH FURCHTE... ICH FRAGE MICH...

HERAUSFORDERUNGEN

MOGLICHE STRATEGIEN

Mit einer mit ,Ich winschte®
eingeleiteten  Formulierung
kénnen Sie auf die
Hoffnungen des Patienten
eingehen.

Mit einem Satz, der mit ,Ich
fUrchte...” beginnt, kdbnnen Sie
Wahrheiten sensibel
vermitteln.

Gehen Sie auf die Hoffnungen des Patienten ein,
nehmen Sie seine Sorgen zur Kenntnis, und machen Sie
Vorschlage zum weiteren Vorgehen:

,Ich wiinschte, wir knnten das Wachstum lhres Tumors
verlangsamen oder aufhalten, und ich verspreche lhnen,
dass ich auch weiterhin nach Moglichkeiten fur lhre
Behandlung suche. Allerdings furchte ich, dass es Sie und
Ilhre Familie unvorbereitet treffen konnte, wenn sich die
Dinge nicht wie erhofft entwickeln. Ich frage mich, ob wir

daher heute tUber einen Plan B sprechen kénnen.”
Eine Formulierung mit ,lch
frage mich“ gibt |hnen die
unaufdringliche Maoglichkeit,
eine Empfehlung
auszusprechen.

Die zentrale Aufgabe in den Gesprdchen Uber schwere Erkrankungen ist die
Bewdltigung von Angsten.

Das Gefuihl, mit anderen verbunden zu sein, verringert die Angst. Die wesentliche
Herausforderung im Gesprdch Uber eine schwere Erkrankung besteht darin, dem Patienten
zu helfen, mit seiner in diesen Gesprdchen auftretenden Angst umzugehen. Angst ist eine
normale Reaktion auf eine unvorhersehbare oder unspezifische Bedrohung. Praktisch alle
Patienten mit einer schweren Erkrankung leben mit dieser allgemeinen Angst, die in der
Regel auf die Frage des Uberlebens ausgerichtet ist. Belastbare Beziehungen sind ein
erheblich abschwéchender Faktor fiir Angste. So ist der Aufbau einer starken Bindung eine
zentrale Aufgabe im Gesprdch mit Patienten Uber ein angstauslosendes Thema, wie zum
Beispiel eine schwere Krankheit.

Patienten finden Gesprdache hilfreich, auch wenn sie im Moment Angst auslésen. Spricht
man (ber schwere Erkrankungen, fiihrt dies unweigerlich zu Angsten bei Patienten und
Angehdrigen (und Behandelnden). Dies ist nicht unbedingt eine schlechte Tatsache —
vielmehr ist es ein wesentliches Merkmal eines Gesprdchs, das sich auf die Behandlungs-
/Norsorgeplanung fur Patienten mit einer schweren Erkrankung konzentriert. Unsere
Untersuchungen zeigen, dass die Uberwaltigende Mehrheit (fast 90%) der Patienten diese
Gesprdche als hilfreich empfinden, und dass sie auf Idngere Sicht die Angst der Patienten
verringern.
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Behandelnde mussen ihre Sprache und Reaktionen dosieren, um die Angst in einem fiir
den Patienten tolerierbaren Rahmen zu halten. Bei der Durchfihrung von mitfuhlenden
und effektiven Gesprdachen mit Patienten missen Behandelnde die Signale des Patienten
bezlglich seines Angstniveaus erkennen, auf die Emotionen des Patienten reagieren und
ihre Sprache und Herangehensweise dosieren, um die Angst in dem Rahmen zu halten, der
fur den Patienten tolerierbar sind. Wenn wir Menschen von Angst erdriickt werden, werden
unvermeidlich psychologische Prozesse hervorgerufen, die uns helfen, dieses Empfinden
zu bewadltigen. Manchmal ist diese psychologische Abwehr offensichtlich: "Ich will nicht
dartber reden" oder "Mir wird es gut gehen." In anderen Fdllen sind diese
Abwehrmechanismen subtiler, zeigen sich indirekt oder durch Kérpersprache - der Patient
kann einen Witz machen, sich aufregen, mit den Hande spielen, das Thema wechseln oder
Uber den Arzt anstatt Uber sich selbst sprechen. Dieser Gesprdchsleitfaden wird lhnen
helfen, mit einigen der hdufigsten Reaktionen, die bei Gesprdchen Uber schwere
Erkrankungen auftreten, auf eine behutsame Weise so zu umzugehen, dass der Patient
unterstutzt wird und Sie das Gesprdch erfolgreich weiterfuhren kénnen. Manchmal ist es
auch wichtig zu erkennen, dass es sinnvoll sein kann, das Gesprdch vorerst zu
unterbrechen und sich auf die Starkung der Beziehung zum Patienten zu konzentrieren, um
es zu einem spdteren Zeitpunkt erfolgreich weiterzufuhren.

Allgemeine Grundsdtze fiir den Umgang mit Angsten

e Gesprdche Uber schwere Krankheiten erzeugen starke Emotionen bei Patienten und
Arzten.

e Im Gesprdch Uber eine schwere Erkrankung ist die Angst in der Regel die intensivste
Emotion fur Arzt und Patient.

e Angst dul3ert sich in der klinischen Praxis durch Worte, Mimik, Korpersprache, den
Einsatz psychologischer Abwehrmechanismen und emotionale Ausdrucke (Trdnen,
Erroten, usw.).

e Angst spiegelt sich auch in der Befindlichkeit des Behandelnden wider. Grof3e Angst
der Patienten macht den Behandelnden dngstlicher und ist ein Hinweis auf den
Gemutszustand des Patienten.

e GrofRe Angst des Behandelnden wiederum erhoht die Angst des Patienten. Das
Innehalten vor dem Beginn des Gesprdchs, um sich selbst zu beruhigen, das Uben
des Leitfadens und die Weiterentwicklung Ihrer Kompetenzen wird Ihre Angst
verringern und zu weniger stressigen und effektiveren Gesprdchen fihren.

e Starke Emotionen beeintréchtigt die kognitive Verarbeitung.

e Die Emotionen des Patienten zu erkennen, zu respektieren und ihm Zeit zu geben,
sie zu verarbeiten, versetzt den Patienten in die Lage, die Informationen kognitiv zu
verarbeiten und einen Plan zu erstellen.

e Befindet sich der Patient in einer Krise (medizinische oder andere Lebenskrisen), ist
die Fahigkeit, mit Angsten umzugehen, eingeschrénkt. Wenn méglich, verschieben
Sie ein Gesprdch Uber eine schwere Erkrankung, bis die Krise voruber ist. Wenn das
nicht maglich ist, beachten Sie, dass Sie besonders behutsam vorgehen mussen.

e Schwierige Gesprdache sollten sorgfdltig "dosiert" werden, um die Angst des
Patienten in einem beherrschbaren Rahmen zu halten.
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e Sich verbunden zu fuhlen, ist fir die meisten Menschen eines der starksten Mittel
gegen Angst. Ausdrlicke der Empathie (z.B. ,Ich sehe, wie schwer es fur Sie ist,
daruber zu sprechen" oder ,Ich winschte, wir wdren nicht in dieser Situation") und
die Bekraftigung der Beziehung (,Wir werden diese Entscheidungen gemeinsam
erarbeiten") reduzieren normalerweise die Angst.

e Dem Patienten ein gewisses Maf3 an Kontrolle zu ermdglichen (z.B. ,Welche und
wie viele Informationen mochten Sie gerade von mir erhalten?” oder "Mochten Sie
jetzt Uber einen konkreten Vorschlag sprechen oder reicht das flr heute?"), erlaubt
es dem Patienten, die Intensitdt eines angstauslésenden Gesprdchs selbst zu
dosieren.

e Die Anwesenheit eines Familienmitglieds kann die Angst sowohl verringern aber
auch erhéhen. Fragen Sie den Patienten, was er als hilfreich empfindet.

e Wenn man "um das Thema herumredet, anstatt es offen anzusprechen, steigt die
Angst. Seien Sie prazise, direkt und ehrlich, aber einfihlsam.

e Setzen Sie auf ihr Team. Binden Sie Teammitglieder mit ein, die eine enge
Beziehung zum Patienten haben, um ihn wdhrend und nach dem Gespréch zu
unterstutzen.

Umgang mit emotionalen Reaktionen

SCHUTZ: "Sagen Sie meiner Mutter nicht, wie krank sie ist. Sie kann damit nicht umgehen."

HERAUSFORDERUNGEN MOGLICHE STRATEGIEN

Familienmitglieder, die das sagen,
versuchen  normalerweise, einen
geliebten Menschen zu schitzen.

»Bitte sagen Sie mir, welche Bedenken Sie haben,
dass ich mit lhrer Mutter Uber ihre Erkrankung
spreche.”

Manchmal haben sie  wichtige
Informationen Uber frihere kritische
Situationen, die fur den Arzt wichtig
sind, und wie der Patient damit

umgegangen ist.

S Wie ist lhre Mutter mit friheren

Herausforderungen wie dieser umgegangen?”

Ndher darauf einzugehen, warum der
Patient nicht informiert werden sollte
und was Angehodrige glauben, was
der Patient Uber seine medizinische
Situation weil3, kann lhnen wichtige
Informationen liefern und zeigt Ihren
Respekt und Sorge fur die Sichtweise
der Familie.

~Was sind lhre Bedenken, wie sich der
Informationsaustausch mit lhrer Mutter auf sie
auswirken konnte?*

Informieren Sie das Familien-mitglied,
dass der Arzt verpflichtet ist, die
gewulnschten Ausklinfte an den

»Ich respektiere |hre Sorgen um Ihre Mutter und
weil3, dass Sie sie besser kennen als ich.
Gleichzeitig habe ich aber die Verpflichtung, sie
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Patienten weiterzugeben.

zu informieren, wenn sie es mochte.”

Wenn Sie die Angehdrigen im Voraus
dartber informieren, dass Sie den
Patienten fragen, wie viele
Informationen er winscht, kann dies
die Besorgnis mindern.

.Um sicher zu gehen, dass ich ihr nicht mehr
Informationen gebe, als sie will, werde ich sie
fragen, wie viele Informationen sie Uber ihre
Erkrankung haben modchte, und werde mich
daran halten®.

Die Einbeziehung der Familie in die
Frage ob und inwieweit der Patient
Informationen mochte, schafft
Vertrauen und zeigt, dass der Arzt die
Winsche des Patienten respektiert
und ihn in den Ablauf einbezieht.

-,Es wdre wunderbar, wenn Sie an diesem
Gesprdach teilnehmen, sofern wenn es fur lhre
Mutter in Ordnung ist. So konnen wir alle auf dem
gleichen Stand sein.”

VERMEIDUNG: ,Ich mdchte nicht dartuber sprechen.”

HERAUSFORDERUNGEN

MOGLICHE STRATEGIEN

Wenn Sie herausfinden, warum
sich ein Patient nicht in der Lage
fahlt, Uber diese Punkte zu
sprechen, gibt lhnen dies wertvolle
Hinweise, mit denen Sie seine
Versorgung optimieren kénnen.

Finden Sie heraus, aus welchem Grund der Patient
nicht dariiber sprechen mochte:

.Helfen Sie mir zu verstehen, aus welchen Grinden
Sie lieber nicht dartber sprechen méchten.”

Finden Sie heraus, welche Einstellung der Patient
im Hinblick auf seine Zukunft hat:

~Ich méchte gerne verstehen, welche Gedanken und
Plane zu lhrer Zukunft Sie als hilfreich erachten,
wenn wir uns mit dem weiteren Verlauf lhrer
Erkrankung befassen.”

Viele Patienten haben eine
ambivalente Einstellung im
Hinblick auf den Erhalt von
Informationen. Einerseits mochten
sie  genau Bescheid wissen,
andererseits haben sie womaoglich
Angst vor dem, was sie horen
werden.

Wenn Sie beim Ansprechen dieser
Punkte Gelassenheit und Ruhe
ausstrahlen, koénnen Sie den

Patienten dabei unterstitzen, freier

Fragen Sie den Patienten, was er im
Zusammenhang mit einem Gesprdch tber diese
Themen als positiv und negativ empfindet.

Wenn sich der Patient in einem Zwiespalt befindet,
nehmen Sie dies zur Kenntnis, oder fassen Sie den
Zwiespalt in Worte. Bringen Sie auch zum
Ausdruck, wie schwierig die Situation ist:

.lch habe Ihre AuRerung so verstanden, dass Sie
zwar wissen, wie wichtig eine gewisse Planung ist,
Sie aber auch beflrchten, dass dieser Prozess zu
belastend sein kénnte.”

21




dartber zu sprechen.

Fir die fehlende Gesprdchs-
bereitschaft gibt es eine Vielzahl
von Grlnden, unter anderem:

- Der Patient hat so groRe Angst
vor der Zukunft und vor dem
Sterben, dass er davon foérmlich
erdrickt wird. Wenn Sie in diesem
Fall eine Moglichkeit finden, das
Thema  schrittweise in  das
Gesprdch einzubringen, kdnnen Sie
dem Patienten helfen, besser auf
das vorbereitet zu sein, was vor
ihm liegt.

- Die entscheidenden Personen
sind nicht anwesend (z.B. wichtige
Familienmitglieder oder weitere
Behandelnde).

- Der Zeitpunkt ist aufgrund
anderer komplizierter Ereignisse/
Stressfaktoren  ungunstig (z.B.
Symptome, andere alltags-
bedingte Stressfaktoren).

- Der Patient hat eine generelle
Angststorung oder seine aktuelle
medizinische Verfassung fuhrt bei
ihm zu Angsten.

Wenn der Patient gro3e Angst vor dem Sterben
auf3ert, gehen Sie auf Details ein, oder ziehen Sie
bei Bedarf einen erfahrenen Palliativmediziner
hinzu:

»Ich verstehe, dass Sie groBe Angst vor dem haben,
was vor lhnen liegt, auch vor dem Sterben. Darlber
kénnen wir reden, wenn Sie mochten.”

Oder

»Ich mochte lhnen einen Kollegen vorstellen, der es
versteht, Menschen bei der Bewdltigung von
Erkrankungen und Entscheidungen kompetent zu
unterstutzen.”

Verwenden Sie Aussagen, die mit ,Ich wiinschte”
beginnen:
.Ich winschte, die Dinge wuirden anders liegen,
sodass wir uns nicht Uber dieses Thema unterhalten
mussten.”

Teilen Sie dem Patienten mit, dass Sie bei einem
Folgegesprach erneut darauf zurickkommen
werden. So kénnen Sie das Gesprdach zu diesem
Punkt vertagen und in der Zwischenzeit weitere
Unterstitzung heranziehen.

Wenn der Patient allgemeinere Angste zum
Ausdruck bringt, erkundigen Sie sich moglichst
unbefangen, welche Erfahrungen der Patient
diesbezuglich gemacht hat, und ziehen Sie in
Erwdagung, dem Patienten spezifische Hilfe zu
vermitteln:

,Sind Sie ein Mensch, dessen Leben hdufig durch
Angste bestimmt wird?*

,Ich denke, es kénnte hilfreich sein, wenn Sie
zusdtzliche Unterstitzung im Umgang mit lhrer
Erkrankung haben. “

,Ich empfehle, dass Sie fur die psychologische
Versorgung spezialisierten  Kollegen
konsultieren, der Erfahrung bei der Bewdltigung von

einem
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Angsten hat."

UNREALISTISCHE ERWARTUNGEN: ,,Ich bin ein Kdmpfer und ich werde wieder gesund*

HERAUSFORDERUNGEN

MOGLICHE STRATEGIEN

Ein ,Kadmpfer" und ,gesund" zu
sein, hat viele Bedeutungen.

Finden Sie heraus, was der Patient meint:
,Erzdhlen Sie mir mehr dartiber, inwiefern Sie ein
Kampfer sind."

Patienten, die darauf beharren,
dass sie eine fortschreitende
Erkrankung ,besiegen” konnen,
haben in der Regel Angst.
Patienten leugnen die Tatsache,
dass sie bereits mit dem Riicken
an der Wand stehen.

Einige Patienten mochten als Kampfer
wahrgenommen werden, indem sie gegen ihre
Krankheit kampfen. Zollen Sie dem Kampfgeist des
Patienten Respekt:

.Ich bin sicher, dass Sie vdllig unabhdngig vom
weiteren Verlauf lhrer Krankheit auch weiterhin
Kampfgeist zeigen werden. Lassen Sie uns aber
zusammen Uber einen Plan B nachdenken, falls die
Dinge nicht so laufen, wie wir hoffen.*”

Behandelnde haben die
Maoglichkeit, der Bedeutung von
.die  Krankheit besiegen® im
Verlauf des Gesprdchs einen
vollig neuen Sinn zu geben.

Signalisieren Sie dem Patienten, dass Sie auf seiner
Seite sind, indem Sie Stdrken anerkennen und Ziele
unterstitzen und Sorgen benennen:

.lch wei3, dass Sie ein unglaublicher Kampfer sind
und weiterhin alles tun werden, was immer Sie
kénnen, um zu leben und gesund zu sein. Ich werde
Sie dabei unterstitzen, mit lhrer Erkrankung so
umzugehen, wie es fur Sie am besten ist. Ich kann
Ihnen versprechen, dass wir nichts unversucht lassen
werden, um lhre Krankheit zu bekdmpfen und Ihnen
zu helfen, leben, wie Sie leben wollen.
Gleichzeitig mache ich mir aber auch Gedanken, dass
wir an einen schwierigeren Punkt kommen kdnnten.
Und ich denke, wir brauchen einen Plan B, falls die
Dinge nicht so gut laufen, wie wir hoffen."

SO Zu

Helfen Sie dem Patienten dabei,
sich auf andere Werte als das
Uberleben zu konzentrieren.

Der Fokus liegt auf dem, was der Patient tun kann,
unabhdangig vom Krankheitsverlauf:

»Ich sehe, welch grol3e Stltze Sie fir Ihre Familie sind.
Ich glaube, Sie kénnen viel tun, damit Ihre Familie
besser mit dieser schwierigen Situation lhrer
Erkrankung umgehen kann. Sie kénnen ihnen helfen,
sich besser auf die Zukunft vorzubereiten.”
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Machen Sie sich Gedanken Uber
Strategien zum  Abbau
Angsten (z.B. Beziehungsaufbau,
Ermutigung zur Einbindung von
Familienangehorigen, Einsatz von
Medikamenten), auch um diese im
weiteren Verlauf zu reduzieren.

von

DIREKTE AUSEINANDERSETZUNG: ,,Doktor, wollen Sie mir sagen, dass ich sterbe?"

HERAUSFORDERUNGEN

MOGLICHE STRATEGIEN

Gesprdche Uber die Zukunft I6sen
zwangsldufig Angste Uber das
Sterben aus.

Fragen Sie den Patienten, was ihn beunruhigt:

"Es klingt so, als ob Sie sehr besorgt dartber sind, in
welchem Stadium Sie gerade sind, und beflrchten, dass
Sie kurz vor dem Tod stehen. Bitte erzdhlen Sie mir
mehr."

Patienten, die sofort zu dieser Frage
kommen, zeigen uns, wie verdngstigt
sie sind.

Benennen und finden Sie heraus, was schwer ist:
"Ich weil3, dass es bedngstigend sein kann, dartber zu
reden. Was sind lhre gréBten Angste?"

Die Hauptaufgabe des
Behandelnden besteht darin, Angste
zu lindern, das noch Machbare
darzustellen und gleichzeitig die
Sorgen des Patienten und die
medizinische Realitdt in Einklang zu
bringen.

Bieten Sie eine Perspektive:

.Ich kann |hnen sagen, dass dieses Gesprdch sehr
schwierig sein wird. Im Moment geht es lhnen wirklich
gut. Ich erwdhne das jetzt wegen der Unwagbarkeit
daruber, was auf uns zukommt, und der Notwendigkeit,
vorbereitet zu sein, falls etwas Unerwartetes passiert"
Seien Sie ehrlich und so hoffnungsvoll, wie Sie
realistisch sein kénnen:

.Ich denke, Sie sind in einer sehr schwierigen Situation
und lhre Erkrankung verschlechtert sich. Ich glaube, die
Zeit konnte knapp werden. Gleichzeitig leben Sie aber im
hier und jetzt. Ich méchte mich darauf fokussieren, Ihnen
zu helfen, sich so gut wie mdglich zu fthlen, Zeit mit dem
zu verbringen, was Ihnen am wichtigsten ist, und mit Ihrer
Familie zusammen zu sein.”

BEDRUCKUNG UND VERZWEIFLUNG : ,Das kann nicht sein. Ich habe zwei Kinder zu

Hause.”

HERAUSFORDERUNGEN

MOGLICHE STRATEGIEN

Auf Geflhle zu reagieren

Lassen Sie Phasen des Schweigens zu, damit der Patient
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ist eine essentielle
Voraussetzung, um ein
Gesprach uber
Entscheidungen im
Zusammenhang mit einer
Erkrankung

effektiv zu gestalten.

schweren

seine Gefuhle zum Ausdruck bringen kann.

Benennen Sie das Gefiihl.

Bieten Sie nonverbale Unterstiutzung.

Reichen Sie dem Patienten z.B. Taschentiicher, oder legen
Sie lhre Hand auf seine Schulter.

Es ist vollig naturlich, dass

Bitten Sie den Patienten, den Grund fiir seine Trénen in

im Verlauf eines Worte zu fassen:

Gesprachs im  Zusam- Jch ~ mochte gerne verstehen, warum Sie so
menhang mit einer traurig/wutend/angstlich sind.”

schweren Erkrankung

Trdanen und andere

intensive Geflhle

auftreten.

Zuhoren hat eine Gehen Sie Gefuihlen auf den Grund:

therapeutische  Wirkung,
auch wenn man die
Situation nicht ,l6sen"
kann. Wenn Sie die
Gesprachsfuhrung auf die
Reaktionen des Patienten
anpassen und das
Gesprach einfihlsam
steuern, koénnen Sie es
fortsetzen, ohne dass der
Patient von
GeflUhlen Uberwaltigt wird.

seinen

,Erzdhlen Sie mir mehr dartiber.”

Zeigen Sie Empathie:
,Es tut mir leid, dass dies so traurig/argerlich /bedngstigend
far Sie ist.”

Bieten Sie Unterstiutzung und Zuspruch an:

.lch weil3, dass dieses Gesprdch schwierig ist, aber ich
denke, dass es wichtig ist und sicherstellt, dass wir einen
Plan B haben, falls wir einen brauchen.*

Bitten Sie um die Einwilligung, das Gespréch
fortzusetzen:

.Denken Sie, wir kénnen noch ein bisschen bei diesem
Thema bleiben?*

Bringen Sie lhren Respekt fur die emotionale Starke des
Patienten zum Ausdruck:

.Ich sehe, dass Sie ein Mensch sind, der Dinge intensiv
empfindet, und ich habe gro3en Respekt davor, dass Sie die
Starke aufbringen, dieses schwierige Gesprdch nicht
abzubrechen.”

Manchmal kann es
hilfreich sein, sich
vorUbergehend zurlckzu-
ziehen. Strahlen Sie Ruhe
aus.

Bieten Sie bei Bedarf an, eine Pause einzulegen und das
Gesprdch zu einem spateren Zeitpunkt fortzusetzen:

»Ich habe den Eindruck, dass dieses Gesprach sehr schwierig
fur Sie ist. Lassen Sie uns fur heute Schluss machen. Wir
kénnen beim ndchsten Mal wieder versuchen, lber dieses
Thema zu sprechen.
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Patienten beflrchten
haufig, dass es
unangebracht sein konnte,
wenn sie im Verlauf des
Gesprdachs weinen. Diese
Bedenken koénnen Sie
mildern, wenn Sie
Verstdndnis zeigen und
dem Patienten zugewandt

bleiben.

Wenn moglich, beruhigen Sie den Patienten gezielt,
nachdem er seine Bedenken geduf3ert hat. Den Patienten
zu beruhigen, bevor sie erfahren, was ihn belastet,
unterbindet die Kommunikation.

»Ich wiinschte, ich kénnte Ihnen versprechen, dass Sie bis
zum Ende zu Hause bleiben kénnen. Was ich sagen kann, ist,
dass ich alles in meiner Macht Stehende tun werde, um das
zu erreichen. Ich méchte Ihnen aber auch ehrlich sagen, dass
unerwartete Dinge passieren kénnen, die es fur Sie besser
machen wdirden, im Krankenhaus zu sein. Wir werden Sie so
weit wie moglich in diese Entscheidung einbeziehen.*

Vermeiden Sie die Weitergabe von Informationen, nach
denen der Patient nicht explizit gefragt hat.
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WUT: ,lhr Arzte wisst nicht, was ihr tut."

HERAUSFORDERUNGEN

MOGLICHE STRATEGIEN

Bewahren Sie Ruhe.

Wout richtet sich in dieser
Situation in der Regel
gegen die Botschaft (z.B.
»lhr Zustand verschlech-
tert sich®) und nicht gegen
Sie personlich.

Es kann therapeutisch
hilfreich sein,
Patienten die Gelegenheit
haben, Uber ihre Wut zu
sprechen und Sie offensiv
darauf eingehen.

wenn

»lch wiinschte“-Antworten sind hilfreich:
»Ich wiinschte auch, dass der Krebs auf die Behandlung
angesprochen hatte.”

Gehen Sie wiitenden Gefilihlen auf den Grund, verwenden
Sie aber abgeschwachte Formulierungen:

.Ich verstehe, dass das wirklich frustrierend ist. Erzdhlen Sie
mir, was genau Sie so gedrgert hat.”

Ermutigen Sie den Patienten, zu sagen, was er denkt:
~Auch wenn es aul3erst schwierig ist, méchte ich so viel wie
moglich dartber erfahren, wie es sich fur Sie anflhlt. Das
gilt auch fir negative Erfahrungen und Gefuhle.”

Reagieren Sie offensiv:

»Ich kann mir vorstellen, dass Sie das Geflihl haben, dass
ich Sie im Stich gelassen habe, weil ich nicht die richtige
Chemotherapie finden konnte. Aber ich werde auch
weiterhin alles tun, um das Beste fur Sie zu erreichen.”

UMGANG MIT FAMILIAREN KUMMER: ,,Ich weiR nur, dass es ihr besser gehen wird".

HERAUSFORDERUNGEN

MOGLICHE STRATEGIEN

Wenn die Gesprdche zu spdt
stattfinden und die Angehdrigen
sich schnell mit der Vorstellung
Sterbens

des
auseinandersetzen

ringen sie oft darum, diese
Vorstellung zu akzeptieren oder

verdrdngen sie vollig.

mussen,

Fragen Sie nach der Wahrnehmung der
Angehorigen uber den Erkrankungszustand und die
Zukunft des Patienten.

"Was glauben Sie, was wir medizinisch mit lhrem ...
erreichen kénnen?"

Diese Reaktion stellt

Regel einen intensiven Kummer
dar, der noch nicht tberwunden

wurde.

in der

Suchen Sie nach einer Moglichkeit, lhre
Einschatzung uber die Beziehung der Angehorigen
zu dem Patienten zu teilen.

"Ich kann sehen, wie sehr Sie versuchen, das Richtige

fur lhre Mutter zu tun."
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Der Wechsel von einem
Gesprdach uber die Prognose
zum personlichen  Austausch
uber den Patienten selbst, Uber
die Beziehung zwischen ihm
und seinen Angehdrigen, und
dem, was verloren geht, sollte
der Patient sterben, verdndert
den Charakter des Gesprdchs
und ermoglicht es, den Kummer

zum Ausdruck kommen.

Den Angehodrigen zu bitten, tiber den Patienten zu
sprechen und was ihm die Beziehung bedeutet,
stellt den Patienten in den Mittelpunkt und léisst den
Kummer zum Vorschein kommen:

»Da wir versuchen, uns intensiv um sie zu kimmern,
wurde es uns helfen, mehr Uber sie zu erfahren.
Kénnen Sie mir von lhrer Mutter erzahlen, und von
Ilhrer Beziehung zu ihr?"

»Wie ist es, sich vorzustellen, dass sie nicht tberleben
kénnte?"

Wenn Kummer zum Ausdruck
kommen kann und die
Angehorigen sich nicht mit ihren
eigenen Emotionen
beschaftigen mussen, sind sie
besser in der Lage, sich auf das
zu konzentrieren, was das Beste
far ihre Lieben ist.

Reagieren Sie empathisch auf die Erzahlungen der
Angehorigen:

.Ich verstehe, was flr eine wunderbare Person lhre
Mutter ist, und wie schwer es sein muss, sich
vorzustellen, dass sie nicht liberleben kénnte.”

Ein weiteres, zeitnahes
Gesprach ermoglicht den
Angehorigen die entstandenen
Geflhle bis dahin zu verarbeiten
und differenziert uber
Entscheidungen nachzudenken.

Angehorige brauchen Zeit zur Verarbeitung.
Versuchen Sie nicht, sofort zu einer Entscheidung zu
kommen, sondern kommen Sie, wenn nétig, bald
nochmals darauf zuriick.
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WERTSCHATZUNG DES INDIVIDUELLEN GLAUBENS

HERAUSFORDERUNGEN

MOGLICHE STRATEGIEN

Der Glaube spielt eine
grof3e Rolle dabei, wie die
Menschen uber
Entscheidungen am Ende
ihres Lebens denken. Viele
Patienten werden nicht
uber ihren Glauben
sprechen, es sei denn, der
Arzt hat ihnen die Tur
geoffnet.

Ermutigen Sie den Patienten, Uber seinen Glauben zu
sprechen:

»Welche Rolle spielt Ihr Glaube in Ihren Vorstellungen lber
die Versorgung, die Sie wollen, wenn Sie kranker werden?*
,Gibt es zentrale Elemente in Ihrem Glauben, die wir in lhre
Versorgung einbeziehen sollen?*

Verstdndnis und Respekt
vor dem Glauben zu
zeigen, erhoht das
Vertrauen in den Arzt und
in den Betreuungs-
prozess.

Gehen Sie auf den Glauben des Patienten ein:

»Ich kann erkennen, dass Ihr Glaube einen grofRen Einfluss
darauf hat, wie Sie Uber die Dinge denken. Ich werde alles
in meiner Macht Stehende tun, um das in der Versorgung zu
respektieren.”

HOFFEN AUF EIN WUNDER

HERAUSFORDERUNGEN

MOGLICHE STRATEGIEN

Die Sehnsucht nach einem
Wunder kann far
verschiedene  Patienten
eine unterschiedliche
Bedeutung haben.

Die Auseinandersetzung
mit  der individuellen
Bedeutung eines Wunders
und einer Neuorientierung
kann die Voraussetzungen
fir eine Anpassung und

Fragen Sie nach der Bedeutung und Art des Wunders, auf
das der Patient hofft:

~Welches Wunder erhoffen Sie sich, dass lhnen bei lhrer
Erkrankung helfen kénnte?*

Stellen Sie dar, dass Wunder auf verschiedene Arten
auftreten konnen.

~Wahrend wir weiterhin auf ein Wunder hoffen, dass lhre
Gesundheit wieder herstellt, gibt es andere Ereignisse, die
fur Sie oder Ihre Angehdérigen hilfreich oder wundersam sein
kénnten - wie Menschen in |hrer Familie, die alte
Meinungsverschiedenheiten Uberwinden oder lhr Beispiel

€inen Kompromiss nutzen, um ihr eigenes Leben in den Griff zu bekommen?*
schaffen.

Klaren Sie, was getan Bestatigen Sie, dass Sie die bestmoégliche medizinische
werden musste, um Versorgung sicherstellen.
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Voraussetzungen fur ,ein
Wunder" zu schaffen.
Setzen Sie aber einen
angemessenen  Rahmen
auf Grundlage der
bestmoglichen  medizini-
schen Vorgehensweise.

,Die beste medizinische Versorgung fur Sie ist, dass wir lhre
Infektion gezielt behandeln und Sie dabei unterstitzen,
diese akute Phase zu Uberstehen. Wenn die Infektion nicht
durch gdngige Behandlungen abgewehrt werden kann,
empfehlen wir |hnen aber, Sie nicht unter Einsatz von
Apparaten und Intensivmedizin klnstlich am Leben zu
halten, da Ihr Krebs so weit fortgeschritten ist und wir keine
Therapien mehr haben, die ihn stoppen kénnen. Das lasst
trotzdem Zeit und Hoffnung auf ein Wunder. Ist das fir Sie
in Ordnung?"

Die Glaubensgemein-
schaft des Patienten
einzubeziehen kann

zusatzlich hilfreich sein.

DER PATIENT WUNSCHT EINE KURATIVE ODER LEBENSVERLANGERND
INTENDIERTE WEITERBEHANDLUNG OHNE GEGEBENE INDIKATION

HERAUSFORDERUNGEN

MOGLICHE STRATEGIEN

Sobald klar ist, dass
evidenzbasierte
MaRBnahmen das Ziel von
Lebensverldngerung oder
Heilung nicht mehr
erreichen koénnen, muss
die Moglichkeit erortert
werden, eine  kurativ
intendierte  Behandlung
einzustellen.

Gehen Sie den Angsten des Patienten gegeniiber der
Beendung der aktuellen Behandlung auf den Grund:
,Kdénnen Sie mir mehr zu den Griinden sagen, aus denen Sie
lhre Behandlung mit XXX (z.B. Chemotherapie) lieber nicht
beenden méchten?”

Moglicherweise modchten
Patienten eine  kurativ

intendierte oder
lebensverldngernde
Behandlung der

Grunderkrankung nicht
beenden, weil sie

Weisen Sie deutlich darauf hin, dass mehr Behandlung
nicht unbedingt mehr Zeit bedeutet:

,Es gibt Studien, die zu dem Ergebnis gekommen sind, dass
eine Einstellung der Chemotherapie nicht unbedingt eine
Verklrzung der Lebenszeit bedeutet, der Patient sich aber
ohne die Therapie sogar besser fahlt.”
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- den  Verlust der
Beziehung zum Behand-

lungsteam,

- eine Verschlechterung
ihres Zustands

- oder den sofortigen Tod
beflrchten.

Stellen Sie sicher, dass der Patient dies richtig versteht,
da diese Informationen fir Patienten
nachvollziehbar sein konnen.

schwer

Versichern Sie dem Patienten, dass Sie sich auch
weiterhin um ihn kimmern werden:

~Auch wenn wir Ihre Chemotherapie stoppen, werde ich Sie
weiterhin regelmdf3ig sehen, lhre Symptome Uberwachen
und behandeln und sicherstellen, lhre
Lebensqualitat bestmaoglich starken kénnen “

wie  wir

Verwenden Sie keine
ausweichenden  Formu-
lierungen (,Es konnte
moglicherweise ...").

Es ist erwiesen, dass
Patienten positive
Botschaften aufnehmen
und sich merken koénnen,
negative hingegen
schwerer.

Sprechen Sie - sofern dies klinisch indiziert ist — eine klare
und direkte Empfehlung gegen eine weitere kurativ
intendierte Behandlung aus.

.lhre Beschwerden im Rahmen der Therapie und die
Tatsache, dass Sie sich die ganze Zeit unwohl flhlen, legt
nahe, dass die Chemotherapie Ihnen keinen wirklichen
Nutzen bringt. Angesichts dessen sehr
angemessen, diese nicht weiterzufthren."

wdre es

Stellen Sie nicht die Wiederaufnahme der kurativ
intendierten Behandlung zu einem spdteren Zeitpunkt in
Aussicht, wenn das nicht realistisch ist.

.ch wilnschte, ich koénnte Ihnen sagen, dass Sie
irgendwann in  Zukunft eine weitere Chemotherapie
vertragen werden. Aber ich firchte, Ihr Krebs macht Sie so
schwach und krank, dass mehr Behandlung Ihnen nur mehr
schaden wird."

DER PATIENT IST NICHT BEREIT, EINE ENTSCHEIDUNG ZU TREFFEN, ABER DER
ZUSTAND VERSCHLECHERT SICH RAPIDE

HERAUSFORDERUNGEN

MOGLICHE STRATEGIEN

Patienten, deren Zustand
sich rapide verschlechtert,
kann am besten geholfen
werden, diese
Erkenntnisse

(einschlieBlich der Sorge
des Arztes) klar
kommuniziert werden und
ausdrucklich betont wird,
dass Entscheid-ungen

wenn

Respektieren Sie die Ablehnung des Patienten und
fokussieren Sie die Versorgung auf die Wiinsche des
Patienten:

»Ich flrchte, Ihre Erkrankung verschlimmert sich. Wenn das
so ist, mochte ich lhnen helfen, Uber einige Entscheidungen
nachzudenken, mit denen Sie bald konfrontiert sein
werden."

Falls es eine grof3e Differenz zwischen dem Verstdandnis
tber die Erkrankung bzw. den Erwartungen des Patienten
und der Tatsache, dass der Zustand sich rasch
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moglichst bald getroffen

werden mussen.

verschlechtert, gibt, kann eine aktive Kommunikation
hierzu Raum fur ein bisher unerwiinschtes Gesprach
schaffen.

»Ich kann mir vorstellen, dass Sie nicht gedacht haben, dass
lhre Erkrankung so rasch fortschreitet. Leider sind wir an
einem Punkt, an dem wir heute einige dringende
Entscheidungen zu treffen haben. Ich winschte, wir
mussten uns dem jetzt nicht stellen.”

WENN DER ZEITPUNKT FUR EIN GESPRACH UBER DIE VORGEHENSWEISE BEI
NOTFALLEN GEKOMMEN IST

HERAUSFORDERUNGEN

MOGLICHE STRATEGIEN

Ein Gesprdach Uber
Notfallma3nahmen
sollte immer auf ein
allgemeineres Ge-
sprdch uber  die
Prognose sowie Uber
Werte und Behand-
lungsziele folgen.

Kommen Sie im Zusammenhang mit Werten und der Prognose
auf eine Entscheidung lber die Vorgehensweise bei Notfdllen
zu sprechen:

,Wir haben bereits Uber einige der zentralen Punkte gesprochen,
die wichtig sind, wenn sich lhr Zustand verschlechtert. Ich glaube,
dass es hilfreich ist, wenn wir noch ndher darauf eingehen,
welche Behandlungsmadglichkeiten in lhrer Situation sinnvoll sind
und welche nicht.”

Versichern Sie eine kontinuierliche Unterstitzung und
Betreuung;
,Unabhdngig davon, was Sie entscheiden, wir werden Sie

weiterhin intensiv unterstlitzen und betreuen."

sind im
auf die

Patienten
Hinblick
Ergebnisse einer
Reanimation  haufig
zZu optimistisch
eingestellt.

Finden Sie heraus, inwieweit der Patient lGber das Thema
Reanimation informiert ist:

,Eine der Fragen, mit denen wir uns beschaftigen sollten, besteht
darin, ob eine Reanimation in lhrem Fall Sinn macht. Was wissen
Sie Uber die kardiopulmonale Reanimation, also die Herz-
Lungen-Wiederbelebung?

Beschreiben Sie die kardiopulmonale Reanimation:

Klaren Sie Missverstdndnisse auf.

Beschreiben Sie die Vorgehensweise, Nutzen und Risiken
sowie die moglichen Ergebnisse.

,Die Reanimation ist ein Verfahren, mit dem wir versuchen, bei
gerade verstorbenen Patienten den Herzschlag oder die Atmung
durch den Einsatz von Maschinen wieder in Gang zu setzen. Bei
Patienten mit ... ist die Erfolgsquote mit ... extrem niedrig”.
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Die Verweigerung
einer MalBnahme wie
der Reanimation kann
fuhren, dass
Patienten sich im Stich
gelassen fuhlen.
Erlautern dem
mithilfe

dazu

Sie
Patienten
anschaulich-er
Formulierungen alles,
was Sie fur ihn tun
werden (z. B. intensive
Symptom-kontrolle,
emotionale
Unterstutzung fur den
Patienten und seine
Familie usw.).

Sprechen Sie eine Empfehlung aus, die im Einklang mit der
Prognose und den individuellen Prdaferenzen des Patienten
steht:

,Vor dem Hintergrund des Fortschreitens lhrer Krebserkrankung,
der Tatsache, dass wir keine Behandlungsmdglichkeiten mehr
haben, um das Wachstum des Tumors aufzuhalten, und der
Tatsache, dass die Reanimation bei Patienten mit
metastasierendem Krebs keine Aussicht auf Erfolg hat, empfehle
ich, dass wir vor allem dafur sorgen, dass Sie keine Beschwerden
haben, dass Sie so viel Zeit wie mdglich mit lhrer Familie
verbringen kénnen und dass Sie nach Hause kénnen.*

Finden Sie heraus, ob der Patient dem zustimmt:
»Wie klingt das fur Sie?“

Machen Sie deutlich, welche Unterstiitzung Sie dem Patienten
geben werden:

~Ich méchte sichergehen, dass Sie wissen, dass wir Sie Itckenlos
betreuen und daflir sorgen, dass Sie und lhre Familie die
bestmaogliche Unterstltzung erhalten.”

Sagen Sie aber nicht:
»In lhrem Fall geht es nur noch um die Symptomkontrolle.”

Stellen Sie keine Reanimation in Aussicht, sofern diese nicht
klinisch indiziert ist:

Informieren Sie den Patienten dariiber, dass eine Reanimation
fur ihn nicht in Frage kommt, da sie keinen Erfolg verspricht.
Bitten Sie den Patienten, lhrer
Entscheidung zu duf3ern.

seine Zustimmung zu

AUSSPRECHEN EINER EMPFEHLUNG

HERAUSFORDERUNGEN

MOGLICHE STRATEGIEN

Sprechen Sie nur dann
Empfehlungen aus, wenn

Sie die  Gelegenheit
hatten, sich mit den
Werten, Zielen und

wichtigen Wunschen des
Patienten auseinander-
zusetzen.

Empfehlen Sie weitere Schritte, die auf der Prognose,
medizinischen Optionen sowie auf den Werten und
Praferenzen des Patienten basieren:

.In Anbetracht der Tatsache, dass lhre Krebserkrankung trotz
Therapie schnell voranschreitet und da Sie gerne zu Hause
sein mdchten, empfehle ich, dass wir Kontakt zu einem
ambulanten Hospizdienst aufnehmen. Diese Dienste
unterstlitzen Menschen, die zu Hause und bei ihren Familien
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sein mochten, und bieten eine umfassende Unterstitzung bei
der Behandlung lhrer Symptome.” (Verweisen Sie je nach
Absprache und Kenntnis gerne auch auf den Hausarzt und
gegebenenfalls Angebote der SAPV)

Zu den Empfehlungen
konnen gehoren:

Weitere Gesprdache zur
Klarung der ndchsten
Schritte

"Ich spure, dass Sie wirklich unsicher sind, ob Sie die BiPAP-
Beatmung anwenden wollen, weil Sie beflrchten, dass es
sich negativ auf Ihre Lebensqualitdt auswirkt. Ich schlage vor,
dass wir ein anderes Mal dartber reden. “

Uberweisung zu einem
Spezialisten

,Um Ihnen bei lhren Sorgen um |lhre Kinder zu helfen, die vollig
nachvollziehbar sind, empfehle ich Ihnen
Sozialarbeiter, der ein Experte in der Betreuung von Eltern in
Ihrer Situation ist.”

unseren

Einbindung anderer
Schltsselpersonen  (z.B.
Familie)

,Da lhre Familie noch nicht die Méglichkeit hatte zu verstehen,
wie schwer krank Sie sind, empfehle ich Ilhnen, sie
mitzubringen, um gemeinsam dartber zu sprechen, wie es
Ihnen geht und was vor lhnen liegt."

Anderungen im medizi-
nischen Behandlungsplan

,Da es lhnen wichtig ist, alles zu versuchen, um |lhr Leben zu
verldngern, auch wenn es Sie belastet, Sie aber gleichzeitig
wiulnschen, nicht unnétig lange durch Maschinen am Leben
gehalten zu werden, empfehle ich, dass wir aufschreiben und
dokumentieren, dass wir Sie fur ein paar Tage an eine
Beatmungsmaschine anschlieBen, wenn wir glauben, dass
wir die Situation dadurch dndern kénnen, aber auf keinen Fall
fur einen ldngeren Zeitraum. Ich schlage auch vor, dass wir
aufschreiben, dass Sie winschen, dass |hr behandelnder Arzt
die Entscheidungen trifft, mit denen er sich am besten
auskennt, auch wenn sie nicht genau dem entsprechen, was
Sie mir gesagt haben."

Gegebenenfalls  Reflek-
tion von bedarfs-
gerechten Festlegungen
zur zukUnftigen
Behandlung bei
erloschener Einwilli-

gungsfdhigkeit

»Sie haben mir gesagt, dass |hre Prioritat darin besteht, bei
lhrer Familie zu Hause zu bleiben, und dass Sie keinesfalls
zurlck ins Krankenhaus wollen. Um das sicherzustellen
bedarf es einer klugen Vorausplanung. Das sollten wir
separat besprechen. Dazu biete ich lhnen gerne meine Hilfe

an.

Stabilisierung der Situa-

,ESs hort sich so an, als waren wir jetzt auf dem richtigen Weg.
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tion Lassen Sie uns das Gesprach noch einmal aufgreifen, wenn
Sie erneut Sorgen haben oder sich die Situation andert."

Klaren Sie mit dem ~Entspricht dieser Plan lhren Winschen?*

Patienten, ob er alles

verstanden  hat und

zustimmt.

Die Art und Weise, wie
Sie Empfehlung
abgeben, beeinflusst
immer auch die
Entscheidung und
Reaktion des Patienten.

eine

Zeitdruck kann sich als Hindernis fur effektive Gesprdche Uber das Lebensende erweisen.

Binden Sie lhr ganzes Team ein. Die Versorgung von Patienten mit einer schweren
Erkrankung ist Teamarbeit.

Planen Sie ausreichend Zeit fur ein klarendes Gesprdch ein.

Es ist ratsam, das Gesprdch in mehreren Teilen zu fihren, wenn die Zeit knapp ist oder der
Patient zu Uberforderung neigt.

VERHINDERN, DASS PATIENTEN ABSCHWEIFEN

HERAUSFORDERUNGEN

MOGLICHE STRATEGIEN

Wenn Patienten Angste
haben, schweifen
gerne ab oder schieben
andere wichtige Themen
vor

sie

Bringen Sie zum Ausdruck, dass Sie wissen, dass das
Gesprach schwierig ist, und filhren Sie den Patienten
hoflich, aber bestimmt zum Thema zurick:

.Ich weil3, dass es sehr schwer ist, darliber zu sprechen, aber
ich mochte herausfinden, ob wir Thnen durch das Gesprach
einige lhrer Zukunftssorgen nehmen kénnen.*

Wenn Sie die Patienten
daran erinnern, dass Sie

wichtige Themen
innerhalb eines
vorgegebenen Zeit-
rahmens besprechen

mochten, bleiben sie in

Erinnern Sie den Patienten daran, dass die Gesprdachszeit
begrenzt ist:

»Ich wirde mich liebend gern noch Ianger mit Ihnen tber Ihren
neuen Hund unterhalten, mdchte jetzt aber gerne das
Gesprdch fortsetzen und mir gemeinsam mit Ihnen Gedanken
Uber die Zukunft machen. Ich glaube, dass das wichtig und
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der Regel leichter beim

notwendig ist.”

Thema.

ZEITMANAGEMENT

HERAUSFORDERUNGEN | MOGLICHE STRATEGIEN
Einige Fragen koénnen Teilen Sie die Verantwortung fiir spezifische Fragen bei
problemlos auch von Bedarf an andere qualifizierte Fachkrafte wie
Mitgliedern lhres Teams spezialisiertes Pflegepersonal oder Sozialarbeiter weiter.
geklart  werden, die

Mitteilung der Prognose
darf jedoch keinesfalls
deleqgiert werden.

Das Gesprdch kann auch
dann effektiv sein, wenn
es auf mehrere Termine
verteilt wird.

Stellen Sie sicher, dass alle Beteiligten die jeweiligen
Gesprache dokumentieren.

DOKUMENTATION DES GESPRACHS

HERAUSFORDERUNGEN

MOGLICHE STRATEGIEN

Verzichten Sie wdhrend des
Patientengesprdachs darauf,
einen Computer zu

verwenden.

Machen Sie sich Notizen im Leitfaden, wenn Sie bestimmte
AuRerungen des Patienten festhalten méchten.

Dokumentation
ist,

Wenn eine
unumgdnglich

Patienten her.

wdahrend des Gesprdchs
stellen Sie haufig Blickkontakt zum

Verwenden Sie bei der Dokumentation die Worte des
Patienten, um seine Perspektive moglichst authentisch

abzubilden.
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