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Einleitung

1 Einleitung in die Arbeit

,Nicht dem Leben mehr Tage, sondern den Tagen mehr Leben geben."
(Ciceley Saunders, zit. n. Schweihoff 2008, 14)

Eine unheilbare Krankheit - das Lebensende naht und man kann es nicht &ndern, nichts
dagegen tun, den Prozess nicht aufhalten. Solche schicksalshaften Begegnungen sind im
klinischen Alltag trotz aller Errungenschaften der modernen Medizin und ihrer hochge-
ztichteten Forschung nicht selten.

Haufig fehlen allerdings die notwendigen medizinisch-psychologischen Rahmenbe-
dingungen, um diesen Patienten eine optimale ganzheitliche Versorgung zu ermogli-
chen. Seit einigen Jahren jedoch bietet die Palliativmedizin genau diesen Patienten die
Moglichkeit, sich mit ihrer nicht mehr kurativ behandelbaren Krankheit sowie den damit
einhergehenden Problemen auseinanderzusetzen. Dabei geht es neben der Behandlung
von rein korperlichen Beschwerden auch um Probleme psychosozialer und spiritueller
Genese (Borasio & Volkenandt 2008).

Im Mittelpunkt steht dabei der individuelle Patient mit seinen subjektiven Empfin-
dungen, auf die es im Besonderen einzugehen gilt. Das wichtigste Ziel der Palliativme-
dizin ist ein grofitmoglicher Erhalt an Lebensqualitit in der jeweiligen Situation des Pati-
enten (Sepulveda, Marlin, Yoshida & Ullrich 2002).1

Supportive Gesprache von Seiten eines multiprofessionellen Teams bilden dabei ei-
nen wichtigen Beitrag und bringen insgesamt verschiedene, sich aber oft deckende The-
menschwerpunkte der Patienten zu Tage: Hoffnungslosigkeit, Angste, Fragen tiber die
ungekldrte Zukunftsperspektive sowie Lebensriickblicke mit ungelosten Konflikten.
Kiibler-Ross erkannte bereits, dass Palliativpatienten haufig Unterstiitzung bei ungelos-
ten Aufgaben brauchen (Kubler-Ross 1969). In diesem Zusammenhang haben sich psy-
chotherapeutische Interventionen bewdhrt, die als unterstiitzende Mafsnahmen zu ver-
stehen sind, die u.a. die Aufrechterhaltung bzw. Starkung des subjektiven Selbstwertge-
fiihls der Palliativpatienten zum Ziel haben (Kohle & Obliers 2010; Kohle & Obliers
2011).

Die Basis dieser Kommunikation stellen zum einen Geduld und Einftihlungsvermo-
gen (von Seiten des Arztes, Pflegepersonals, der Angehorigen oder anderen Bezugsper-
sonen) dar. Denn nicht jeder Patient ist in der Lage, sich unabhidngig von seinem Ge-
miitszustand einem solchen Gesprdch zu o6ffnen und die oben dargelegten Probleme
auch zu kommunizieren (Aulbert 2011a). Oft sind viele Anlaufversuche von Seiten der
Arzte, Seelsorger oder ehrenamtlichen Mitarbeitern notig, um eine diesbeziigliche Kon-
versation aufzubauen und zu férdern.

1 vgl. Kap. 1.4 zur Begriffsbestimmung ,Lebensqualitét’
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Zum anderen setzt es von Seiten des Patienten die Bereitschaft voraus, sich in Bezug
auf seine Vergangenheit zu 6ffnen. Dies schliefit mit ein, dass der betroffene Patient be-
reit ist, sein Leben zu reflektieren, und es wird deutlich, dass die Lebensgeschichte sowie
die jeweiligen Wertesysteme des Patienten grundlegende Voraussetzung fiir die Kom-
munikation darstellen (Husebo & Klaschik 2009). Durch die individuelle Beurteilung
der aktuellen Lebenssituation der schwerstkranken Patienten ldsst sich die individuelle

Lebensqualitit einschédtzen und erfassen (Aulbert 2007).

1.1 Kurzer Abriss zur Geschichte der Palliativmedizin

Die Geschichte der Palliativmedizin findet ihren Ursprung in der Hospizbewegung, die
eine Wiederbelebung in den 60er Jahren des 20. Jahrhunderts erlebte. Pragende Initiato-
rin dieser Zeit war Dr. Cicely Saunders, die 1967 die erste moderne stationdre Hospizein-
richtung St.Christopher’s Hospice in London griindete (Werni-Kourik, Likar, Strohscheer,
Zdrahal & Bernatzky 2009). Sie war nicht nur Arztin, sondern auch ausgebildete Kran-
kenschwester und Sozialarbeiterin und verkorperte bereits damals den heute angestreb-
ten interdisziplindgren Ansatz in der palliativmedizinischen Betreuung in der spéteren
modernen Palliativmedizin (Clark 2005).

Die weltweit erste Palliativstation in einem Akutkrankenhaus wurde 1975 im Royal
Victoria Hospital in Montreal, Kanada, von Dr. Balfour Mount eroffnet (Stohlberg 2011).
Er war es auch, der den Begriff ,Palliativmedizin’ bzw. den auch im Deutschen oftmals
gebrauchten englischen Begriff ,palliative care’ einfiihrte (Borasio 2008). Diese Bezeich-
nung sollte zudem ausdrticklich auch die psychosoziale und die spirituelle Komponente
der Sterbebegleitung umfassen (Borasio & Volkenandt 2006).

In Deutschland erlebte die Entwicklung der Palliativmedizin erst in den 80er Jahren
des 20. Jahrhunderts mit der Eréffnung der ersten deutschen Palliativstation im Univer-
sitatsklinikum Ko6ln durch den damaligen chirurgischen Chefarzt Prof. Heinz Pichlmaier
und der stationdren Leitung von Dr. Ingeborg Jonen-Thielemann ihren Aufschwung
(Uniklinik Koln, Der Vorstand 2008). Das 1992 mit Hilfe der Deutschen Krebshilfe in
Koln erbaute Dr. Mildred Scheel Haus zeigte beispielhaft die Organisation eines Pallia-
tivzentrums mit interdisziplindren Versorgungsstrukturen sowie einem Konsildienst,
einem ambulanten palliativen Pflegedienst und einer Akademie, die sich um Fort- und
Weiterbildung sowie Forschung bemdiht.

Mit der Griindung der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP) im Jahre
1994 wurde eine Organisation installiert, welche beabsichtigt, vor allem ,die Palliativ-
medizin zunehmend zu etablieren und sie in das bestehende Gesundheitssystem in der
Bundesrepublik Deutschland zu integrieren” (Nauck 2002, 3). Ein wissenschaftliches
Interesse an dem neuen Fach zeigte sich ebenfalls mit dem ersten Kongress der Deut-
schen Gesellschaft fiir Palliativmedizin im Jahre 1996 in Koln.
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Die erste Professur im Fach Palliativmedizin wurde 1999 an der Universitit Bonn
eingerichtet (Aulbert, Klaschik & Kettler 2002)2. Das Fach Palliativmedizin wurde 2006
als fakultativer Teil in die deutsche Approbationsordnung fiir Arzte aufgenommen. Im
Jahre 2009 wurde Palliativmedizin schliefSlich als Pflicht- und Priifungsfach gesetzlich

vom Bundestag und Bundesrat im Medizinstudium festgelegt (Borasio 2009).

1.2 Palliativmedizin und ihr derzeitiger Stand in der Bundesrepublik
Deutschland

In den letzten Jahren wurde zunehmend dafiir gesorgt, dass schwerstkranken Patienten
eine umfassende palliativmedizinische Versorgung zur Verfiigung steht. Hierbei spielen
vor allem unheilbare Krebserkrankungen eine Rolle, jedoch steht die Palliativmedizin
auch Menschen mit anderen, nicht mehr kurativ therapierbaren Krankheiten im Termi-
nalstadium (wie z.B. AIDS sowie neurologischen, kardialen, respiratorischen oder rena-
len Erkrankungen) zur Verfiigung (Klaschik 2008).

Trotz der positiven Entwicklung in diesem Bereich bleibt vielen dieser Patienten
meist eine nationale flachendeckende Versorgung mit einem bedarfsgerechten Zugang
zu einem ganzheitlichen, palliativen Therapieangebot verwehrt (Husebo & Klaschik
2006). Heute existieren in der BRD insgesamt rund 1500 ambulante Hospizdienste, 179
stationdre Hospize sowie 231 Palliativstationen (Schneider 2011). Daraus lédsst sich der
folgende Verteilungsschliissel ableiten: auf eine Million Einwohner in Deutschland
kommen 21 Palliativ- und Hospizbetten; der tatsdchliche Bedarf im stationdren Bereich
wird nach Berechnungen des Deutschen Hospiz- und PalliativVerbandes (DHPV) jedoch
auf 50 Palliativ- und Hospizbetten pro eine Million Einwohner geschatzt (Deutscher
Hospiz- und PalliativVerband 2011). Hieraus wird ersichtlich, dass derzeit noch eine
massive Unterversorgung an palliativmedizinischer Betreuung besteht, was den grofsen
Handlungsbedarf auf diesem Gebiet verdeutlicht.

Deutschlandweit ldsst sich beziiglich dieser Unterversorgung eine recht inhomogene
Verteilung von stationdren Hospizen bzw. palliativen Versorgungseinrichtungen fest-
stellen, resultierend aus der unterschiedlichen Einwohnerdichte der einzelnen Gebiete.
Waéhrend in Grofistddten eine relativ hohe Dichte an Bewohnern und somit meistens
auch eine daraus folgende hohere Anzahl an stationdren Hospizen bzw. palliativen Zen-
tren besteht, ist die Versorgung in landlicheren Regionen (wie z.B. auch in Thiiringen)
weniger gut ausgepragt.? Gerade Patienten in solchen Gegenden, die beispielsweise 70
km von dem néchsten stationdren Hospiz entfernt sind, nehmen dieses Angebot oft nicht

% Damaliger Lehrstuhlinhaber: Prof. Eberhard Klaschik
3 Nach telefonischer Auskunft von Herrn Bolze, Geschiftsfiihrer vom Deutschen Hospiz- und Pallia-
tivverband in Berlin (am 02.03.2011)
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an, da eventuell ihre Angehorigen aufgrund der Entfernung nicht die Moglichkeit haben
standig bei ihnen zu sein. Auch hierbei wird deutlich, dass der Wille und der Wunsch
des Patienten an oberster Stelle stehen, jedoch dadurch die Einschdtzung, zu welchem
Zeitpunkt ein Patient eine stationdre Betreuung wiinscht, bei weitem diffiziler erscheinen
als etwa die Hochrechnung fiir den Krankenhausbedarf von Gallensteinerkrankungen.

Eine sinnvolle Ergdnzung im stationdren Bereich bzw. eine wertvolle Einrichtung in
Krankenh&dusern, die noch keine eigenstdandige Palliativstation aufweisen, ist der pallia-
tivmedizinische Konsiliardienst. Dieser bietet kurzfristig Schwerstkranken die Moglich-
keit palliativmedizinische Unterstiitzung in Anspruch zu nehmen (Nauck & Ostgathe
2011). Oftmals lost die Konfrontation mit den Grenzsituationen eines sterbenskranken
Menschen Gefiihle der Uberforderung und Hilflosigkeit fiir das Behandlungsteam aus.
Unter diesem Gesichtspunkt konnen diese Unterstiitzungsmafinahmen des multiprofes-
sionellen Teams auch fiir das &rztliche und pflegerische Personal der verschiedenen
Krankenhausstationen als Bereicherung empfunden werden.

Fiir die ganzheitliche Betreuung im palliativen Bereich ist heute schon ein immenser
personeller Aufwand notig (Pflegeschliissel: pro Patient 1,3 Pflegekréfte), welcher tiber-
haupt nur mit der aufopferungsvollen Arbeit einer Vielzahl ehrenamtlicher Mitarbeiter
moglich ist. Alleine in der Hospizbewegung wird diese Anzahl auf mittlerweile 80.000
geschitzt (Deutscher Hospiz-und PalliativVerband e.V. 2009).

Seit 2007 gibt es fiir den Anspruch auf eine spezialisierte ambulante Palliativversor-
gung (= SAPV) fiir todkranke Menschen eine rechtliche Verankerung im Sozialgesetz-
buch V, die durch zwei eigenstdndige Gesetzesparagraphen (§§ 37b, 132d SGB V) garan-
tiert werden soll (Kern, Miiller & Uebach 2009). Dies umfasst somit eine ganzheitliche
Betreuung von Palliativpatienten in ihrem vertrauten Zuhause und beinhaltet die so-
wohl é&rztliche als auch pflegerische und soziale Fiirsorge (Sabatowski, Miiller & Graf
2011).

Mit dem Ziel einer Verbesserung der Betreuung schwerstkranker Menschen sowie
deren Angehorigen erarbeiteten im Jahre 2010 auf Initiative der DGP, des DHPV und der
BAK verschiedene Vertreter von rund 40 Organisationen und Institutionen, eine nationa-
le ,Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen’. Die aus verschie-
denen Leitsdtzen bestehende Satzung gibt somit Anhaltspunkte zur Umsetzung einer
bestmoglichen Versorgung von Palliativpatienten und beabsichtigt dartiber hinaus den
Stellenwert dieses Fachbereiches sowie die Rechte von Palliativpatienten in der Offent-
lichkeit zu fordern (Bundesarztekammer 2010).

Im Laufe der Jahre hat sich gezeigt, dass die Palliativmedizin zunehmend als eigen-
standiges Fach an Bedeutung gewonnen hat. So etablierten bereits 2004 die Arztekam-
mern bundesweit die Zusatz-Weiterbildung ,Palliativmedizin fiir Fachadrzte’ (Kloke &
Reckinger 2009). Bis Ende 2009 erwarben nach Angaben der Arztekammer iiber 4200
Arzte die Zusatzbezeichnung ,Palliativmedizin’ (Deutsche Gesellschaft fiir Palliativime-
dizin 2010).
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Im Juni 2009 beschloss der Bundestag Palliativmedizin als Pflichtfach in die Appro-
bationsordnung fiir Arzte aufzunehmen, sodass nun auch gewdhrleistet ist, dass bereits
in der frithen Ausbildung von jungen Medizinern dieses Fach an Aufmerksamkeit ge-
winnt sowie durch gezielte Lehre erlebbar wird und sich in das Bewusstsein der Nach-
wuchsmediziner integriert. Mittlerweile ist Palliativmedizin nicht nur als Fach in vielen
Fakultdten vertreten, sondern belegt mit derzeitigen sechs Lehrstiihlen auch einen im-
mer grofier werdenden Stellenwert in der medizinischen Ausbildung von jungen Arzten
(Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e.V. 2011).

1.3 Palliativmedizin - weitaus mehr als nur Schmerzlinderung

In der Palliativmedizin ist nicht nur, wie oftmals angenommen, eine kompetente
Schmerztherapie und Symptomkontrolle wichtig, sondern auch eine umfassende psy-
chosoziale Unterstiitzung von Patient und seiner Familie bzw. seinen Angehdorigen. Die-
ses Fachgebiet intendiert somit einen ganzheitlichen Behandlungsansatz (Miiller-Busch
2011). Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) fasst dies in ihrer Definition aus dem
Jahre 2002 wie folgt zusammen:

, Palliativmedizin ist ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitit von Patienten und deren
Familien, die mit Problemen konfrontiert sind, welche mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung
einhergehen. Dies geschieht durch Vorbeugen und Lindern von Leiden durch friihzeitige Erken-
nung, sorgfiltige Einschitzung und Behandlung von Schmerzen sowie anderen Problemen kir-
perlicher, psychosozialer und spiritueller Art.” (World Health Organization 2002)

Ohne dass ein kuratives Ziel in Erwdgung gezogen wird, werden die Symptome, die die
Palliativpatienten stark belasten gezielt therapiert. Ein vorausschauender Blick auf die
Entstehung moglicher Beschwerden, ein sogenannter ,antizipativer’ Ansatz ist wegwei-
send fiir die kontinuierliche gute Betreuung des jeweiligen Patienten. Ansatz der Thera-
pie ist aber nicht nur die Behandlung der Schmerzen, sondern der Mensch, der die
Schmerzen hat.

In diesem Kontext steht auch der Begriff der Symptomkontrolle. Damit ist die Pro-
phylaxe bzw. die Behandlung der Nebenwirkungen von Medikamenten oder Therapie-
mafinahmen gemeint. Opioidinduzierte Obstipation oder Ubelkeit sind beispielsweise
sehr hdufige Beschwerden im Alltag eines Palliativpatienten, die es zu kontrollieren und
verringern gilt (Klaschik & Clemens 2009). Auch wenn das Ziel, diese Symptome einzu-
dammen, erreicht wird, so wird auf den Verlauf der Erkrankung kein oder nur ein ge-
ringer Einfluss genommen.

Der Verzicht auf belastende Therapiemafinahmen stellt zwar eine wichtige Saule in
der Behandlung von Palliativpatienten dar, jedoch schliefst er nicht von vornherein
Chemo-, Strahlen- oder operative Therapien aus (Husebo & Klaschik 2006). Entschei-
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dend ist allerdings, dass hierbei die Vorteile fiir den Patienten den schwerwiegenden
Nebenwirkungen tiberwiegen.

Die Komplexitit eines palliativen Therapiekonzepts macht deutlich, dass gerade in
diesem Bereich ein stark interdisziplindres Zusammenarbeiten verschiedener Fachgebie-
te vonnoten ist. Nur so kann garantiert werden, dass der Patient die fiir ihn geeignetste
Behandlung erfahrt.

Ein wichtiger Stellenwert in der palliativen Therapie ist ebenfalls die Autonomie des
Patienten: sie ist die Grundlage fiir das drztliche Handeln (Werni-Kourik, Likar, Stroh-
scheer, Zdrahal & Bernatzky 2009). Gerade im Kontext einer guten Schmerztherapie
wird gezielt versucht, auch in diesem Bereich die Selbstbestimmung des einzelnen Pati-
enten zu wahren. Als effektives Mittel in der palliativen Schmerztherapie etabliert ist
beispielsweise die PCA (Patient-Controlled Analgesia) (Schiessl, Schestag, Sittl, Drake &
Zernikow 2010). Hierbei hat der Patient die Moglichkeit, per Knopfdruck sich selbst ein
Schmerzmedikament zu verabreichen. Grofite Bedeutung hat dabei die Kommunikation
mit dem Patienten im Hinblick auf seine existentielle Bedrohung und der Unausweich-
lichkeit physischer, psychischer und sozialer Verluste (Klaschik 2008). Voraussetzung fiir
ein Gelingen dieser Verstandigung ist die Schaffung einer Wahrhaftigkeit in der Kom-
munikation. Dabei soll die Wahrheit nicht aufgedrdngt, sondern vielmehr angeboten
werden, im Sinne des Respekts vor der Selbstbestimmung des Patienten. Denn schliefs-
lich entscheidet er selbst, inwieweit er tiber den Verlauf und die Prognose seiner Erkran-
kung informiert werden mochte, sodass er die Moglichkeit hat, tiber die Gestaltung sei-
ner letzten Lebensphase eigenstdndig zu bestimmen. Entscheidend ist sicherlich, die in-
dividuellen Bediirfnisse eines Patienten zu respektieren und speziell ihn und seine An-
liegen aktiv mit einzubeziehen. Belastungsfaktoren unterschiedlicher Genese spielen
dabei eine Rolle sowohl auf einer rein somatischen wie auch auf einer psychologischen
Ebene. Hilfestellung zum Leben sowie Hoffnung fiir den Sterbenden bieten hier das
multiprofessionelle Team der Palliativmedizin an, welches neben dem &rztlichen und
pflegerischen Personal auch aus (spezialisierten) Physiotherapeuten, Psychologen, Sozi-
alarbeitern, Seelsorgern und ehrenamtlichen Mitarbeitern zusammengesetzt ist.

Hoffnung bedeutet in diesem Zusammenhang nicht die Hoffnung auf eine Heilung
der Krankheit, vielmehr ist dieser Begriff weiter zu sehen: als eine Hoffnung auf die Er-
fullung der individuellen Bediirfnisse des Patienten im Respekt vor der menschlichen
Wiirde. Der wiirdevolle Umgang mit dem Menschen (auch tiber den Tod hinaus) sowie
das selbstbestimmende Lebensende ohne Verlidngerung des Sterbeprozesse stellen wich-
tige Leitgedanken in der Palliativmedizin dar. Zwar werden dieser medizinische Bereich
und die Sterbehilfe oft als ein zusammengehorendes Konstrukt angesehen, jedoch sind
vor allem Vertreter dieses Faches stets bemdiht, sich eindeutig und klar vom Thema Ster-
behilfe und hier besonders der aktiven Form sowie der Beihilfe zum Suizid abzugrenzen
und zu emanzipieren (European Association for Palliative Care 2004).

Juristisch definiert und im Strafgesetzbuch rechtlich verankert ist die aktive Sterbe-
hilfe, die entweder zur ,Tétung auf Verlangen’ gezahlt oder (bei mutmafilichem Handeln
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gegen den Willen des Patienten) als ,Mord’ (nach §211 des StGB) bzw. ,Totschlag’ (nach
§212 des StGB) bestraft wird (Bundesministerium der Justiz 2011). Die indirekte Sterbe-
hilfe beschreibt das in Kauf genommene Beschleunigen des Todeseintritts durch Ne-
benwirkungen eingesetzter Medikamente (Geremek 2009). Mit passiver Sterbehilfe ist
der Verzicht auf lebensverlingernde Mafsnahmen, wie z.B. das Abstellen einer Beat-
mungsmaschine, gemeint. Ein Handeln im Sinne einer indirekten bzw. passiven Sterbe-
hilfe widerspricht nicht unbedingt einem palliativmedizinischen Behandlungskonzept,
jedoch steht in der Palliativmedizin die Schmerzlinderung und nicht der Tod als solcher
im Vordergrund (Masterstvedt, Clark, Ellershow, Ferde, Gravgaard, Miiller-Busch, Porta
i Sales & Rapin 2003). Hierbei liegt die Betonung also eher auf ,Lebenshilfe’ als auf ,Le-
bensverkiirzung’ (Miiller-Busch 2009). Der Nationale Ethikrat schlug in diesem Zusam-
menhang vor, die bisher gebrdauchlichen Termini der aktiven, passiven und indirekten
Sterbehilfe durch die Begriffe der ,Totung auf Verlangen’, ,Sterbenlassen” und ,Therapie
am Lebensende’ zu ersetzen, um diesbeziiglich etwas mehr Klarheit zu schaffen und
etwaigen Missverstandnissen entgegen zu treten (Nationaler Ethikrat 2006). Im Span-
nungsfeld dieser verschiedenen Arten von Sterbehilfe ist ein hohes Mafs an ethischer
Kompetenz erforderlich. Die Situation muss fiir jeden individuellen Fall neu bewertet
und in einen gesamtmedizinischen Rahmen gesetzt werden (Kloke & Reckinger 2009).
Gerade Patienten in einer palliativen Situation haben oft das Bediirfnis, iiber Sterbehilfe
zu reden und ihre Vorstellungen, Angste und Entscheidungsgrundlagen deutlich zu ma-
chen (Voltz, Galushko, Walisko-Waniek, Pfaff, Nauck, Radbruch & Ostgathe 2010). Ge-
nerell kann darauf hingewiesen werden, dass in der Debatte tiber die Sterbehilfe und
ihrer Abgrenzung kontrovers diskutiert wird. Nicht zuletzt wird diese Auseinanderset-
zung auch im Rahmen der Opiattherapie in Deutschland deutlich. In diesem Zusam-
menhang wird ebenfalls das Streben nach klaren Abgrenzungen der verschiedenen De-
finitionen und Aufgabenziele im Rahmen der Palliativmedizin sowie der Schmerzthera-
pie akzentuiert. Zenz betont, dass durch eine geschaffene Begriffsabgrenzung gewdihr-
leistet sein sollte, dass kein Patient Angst vor therapierbaren Schmerzen haben muss
(Zenz 2011).

Ein weiterer grofier Schwerpunkt wird neben der Fuirsorge fiir den Patienten auch
auf die Angehorigen gelegt. Gezielte Betreuung vor, wiahrend sowie auch nach Verster-
ben des Patienten wird in verschiedenen Formen angeboten. Unterstiitzende Gesprache
von Seiten des multidisziplindren Teams sowie auch Hilfestellungen im Alltagsleben
werden bewusst angeboten. Im Dr. Mildred Scheel Haus in Koln beispielsweise findet
regelmafsig ein ,Trauercafé’ statt, zu welchem sich Familie und Freunde von verstorbe-
nen Menschen treffen konnen, sich gegenseitig tiber ihre aktuelle Situation austauschen
und somit auch aktiv ihre Trauer verarbeiten konnen. Oftmals erleben Angehdorige durch
die intensive Erfahrung des Mitleidens und Trauerns eine negative Beeinflussung in ih-
rem alltdglichen Leben und fiihlen sich dadurch in ihrem Allgemeinzustand einge-
schrankt (Persson, Ostlund, Wennman-Larsen, Wengstrom & Gustavsson 2008). In die-
sem Zusammenhang ist eben auch die Lebensqualitdt der Angehorigen zu berticksichti-
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gen und stellt hiermit ebenso eine zentrale Aufgabe der Palliativmedizin dar (Borasio
2008). Um sich mit dieser Thematik besser auseinandersetzen zu konnen, gilt es im An-

schluss den Terminus Lebensqualitdt ndher zu definieren.

1.4 Der Begriff Lebensqualitit

Lebensqualitit setzt sich aus den beiden solitdren Begriffen ,Leben’ und ,Qualitdt’ zu-
sammen. Doch was bedeutet dieser Sinnzusammenhang, der durch die Kombination
beider Begriffe in dem Wort ,Lebensqualitdt’ ausgedriickt wird, in der heutigen Zeit, in
der unsere westliche Gesellschaft von materiellen Werten, einem gewissen Uberfluss, der
gleichzeitigen Verdrangung und Ausgrenzung von Tod und der mit ihm verbundenen
Diskussion damit geprégt ist? Ist ein Leben in armen Verhdltnissen ein qualitativ weni-
ger wertvolles Leben als eines in Wohlstand? Dass ,Geld alleine nicht gliicklich macht’,
ist ein altbewdhrtes Sprichwort, und dennoch spielt es eine wichtige Rolle im alltdglichen
Leben. Ohne Geld lassen sich viele Dinge in unserer westlichen Welt nicht erfiillen oder
nur unter sehr erschwerten Bedingungen bewiltigen. So ist in diesem Zusammenhang
auch eine gliickspsychologische Studie erwdhnenswert, bei der Lotteriegewinner mit
Unfallopfern sowie einer neutralen Gruppe im Hinblick auf ihr derzeitiges Gliick hin
befragt wurden und sich im Vergleich nur gering in ihrer Einschédtzung unterschieden
(vgl. Brickmann, Coates & Janoff-Bulman 1978).

Hort oder sieht man Berichte und Reportagen aus afrikanischen Dorfern, so scheint
es zundchst undenkbar, dass die dortigen Bewohner mit den begrenzten Mitteln, die ih-
nen zur Verfiigung stehen, auskommen und diese Menschen dartiber hinaus eine grofse
Lebensfreude ausstrahlen. Nigerianer schétzen sich beispielsweise trotz ihrer objektiv
gesehen eher schlechten Lebenssituation als ,sehr glticklich” ein (Inglehart 1998, z.n.
Herschbach 2002, 143). Im Gegenzug dazu steht die industrialisierte Welt, in der trotz
des Wohlstands das Leben oft als negativ gewertet wird. Daraus ladsst sich schliefien,
dass ein gewisser kultureller Hintergrund sowie die Herkunft eines Menschen mit aus-
schlaggebend fiir die Sichtweise im Leben sein kénnen.

Materielle Absicherung spielt in der westlichen Welt hédufig eine entscheidende Rolle
und ist vielen Menschen sehr wichtig. Immaterielle Werte sowie zum Beispiel soziale
Kontakte, Familie, Freunde sowie Karriere und Ehrgeiz zdhlen allerdings auch oft zu
einem Zweig der wichtigsten Teilbereiche eines Lebens.

Qualitdt als alleiniger Begriff wird definitionsgemdfs als eine subjektive Empfindung
beschrieben, die ,nur fiir den gilt, der sie empfindet und sie auch nur fiir sich empfinden
kann” (Schwarz, Bernhard, Flechtner & Kiichler 1991). Dies legt nahe, dass der zusam-
mengesetzte Begriff der ,Lebensqualitédt’ etwas sehr personliches und individuelles dar-
stellt. Aber auch im alltdglichen Leben spielt der Qualitdtsbegriff eine wichtige Rolle,
wenn es zum Beispiel um die Wertung und Qualitdtsbeurteilung von Lebensmitteln,
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Haushaltswaren oder auch Versicherungen geht. Hierbei unterliegen die verschiedenen
Produkte bestimmten objektiven Mafiregelungen.

Obwohl der Begriff der Lebensqualitédt in den letzten Jahren zunehmend an Bedeu-
tung gewonnen hat, gibt es noch immer Schwierigkeiten hinsichtlich seiner genauen De-
finition (Neudert 2007). Lebensqualitét ldsst sich als mehrdimensionales Konstrukt ver-
stehen, welches sowohl subjektive als auch objektive Faktoren umfasst (Aulbert, Nauck
& Radbruch 2007).

Unterschieden werden zudem einzelne Unterformen der Lebensqualitit. In der Lite-
ratur wird h&ufig der Begriff der ,gesundheitsbezogenen Lebensqualitdat’ genannt, der
auf die Gesundheit eines Menschen fokussiert ist und diesbeziiglich auf das subjektive
Erleben des Patienten seiner korperlichen, emotionalen und kognitiven Verfassung
(Werni-Kourik 2009). Eine wichtige Rolle fiir eine gesundheitsbezogene Lebensqualitat
spielen auch die Wahrnehmung sozialer Ressourcen, neben der aktuellen Lebenssituati-
on und -gestaltung sowie der funktionale Gesundheitszustand des einzelnen Patienten
(Radoschewski 2000). In diesem Zusammenhang (siehe auch Kapitel 1.5 ,response shift’)
wird auch deutlich, dass es sich bei der gesundheitsbezogenen Lebensqualitédt nicht um
eine statische Grofie, sondern vielmehr um ein dynamisches Konstrukt handelt, dass sich
beispielsweise durch eine akute Gesundheitsverschlechterung verdndern kann (Bullin-
ger, Siegrist & Ravens-Sieberer 2000; Gtithlin 2004).

Durch die Einfiihrung der Bezeichnung der ,individuellen Lebensqualitdt’ wurde da-
riitber hinaus der Fokus auf die individuelle Qualitdtsbeurteilung eines individuellen
Lebens gelegt, auf die individuell-eigenen Lebenserfahrungen, deren Verstiandnis, Wert-
vorstellungen, Sinnerfahrungen und auch das allgemeine soziale Umfeld (Fegg, Wasner,
Neudert & Borasio 2005; Werni-Kourik 2009). In dhnlicher Weise wurde mit dem Begriff
der ,subjektiven Lebensqualitdt’ versucht, die subjektive Perspektive des Einzelnen in
den Vordergrund zu stellen. In diesem Zusammenhang werden verschiedene Synonyme
wie Gltick, Wohlbefinden oder Zufriedenheit genannt (Pukrop 2003).

Eine genaue Definition des Begriffes Lebensqualitidt scheint aufgrund des starken
subjektiven Fokus nicht einfach zu sein, jedoch gelang der WHO eine Begriffsbestim-
mung mit folgendem ganz treffenden Satz:

" Lebensqualitit ist die subjektive Wahrnehmung einer Person tiber ihre Stellung im Leben in
Relation zur Kultur und den Wertsystemen, in denen sie lebt und in Bezug auf ihre Ziele,
Erwartungen, Standards und Anliegen." (World Health Organization 1996/2011)

Insgesamt ldsst sich daraus konstatieren, dass sich Lebensqualitdt fiir jeden Menschen
anders definieren ldsst, je nach individueller Lebensgeschichte und individuellem Wer-
tesystem (Alter, Herkunft, Status). Abhdngig von den individuellen Lebensumstédnden
und Befindlichkeitszustdnden kann sich dieser Begriff fiir jeden individuell und vor al-
lem jederzeit d&ndern. Mit Blick auf die Zielrichtung dieser Arbeit ist es unumgénglich,
die Bedeutung des Begriffes der Lebensqualitidt speziell fiir Palliativpatienten zu be-
leuchten.
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1.5 Die Bedeutung von Lebensqualitit fiir Palliativpatienten

In kontextspezifischer Weise und in vielerlei Hinsicht kann sich Lebensqualitédt ausdrii-
cken: zum einen kann die Linderung von Schmerzen zu einer deutlichen Steigerung die-
ser fiihren (vgl. Ostgathe & Voltz 2008; Radbruch & Voltz 2008; Schiessl, Sittl, Griessin-
ger, Lutter & Schuettler 2008; Voltz, Ostgathe & Borasio 2007), zum anderen aber auch
die Fahigkeit und Moglichkeit, in einem geschiitzten Rahmen eine mogliche Angst zu
verbalisieren und sich mit dieser aktiv auseinanderzusetzen. Befindet sich ein Mensch
wohlwissend in seiner letzten Lebensphase, ist hdufig ein gewisser subjektiver Werte-
wandel zu bemerken (Bausewein, Roller & Voltz 2007; Saur 2012). In Anbetracht einer
fortschreitenden, lebensbedrohlichen Erkrankung werden bestimmte Lebensaspekte erst
dann als wertvoll wahrgenommen, wenn sie nicht mehr moglich sind und zuvor selbst-
verstandlich waren. Dariiber hinaus verliert oft Materielles seinen Stellenwert, wenn
man sich in einer palliativen Situation befindet. Einstellungsdnderungen und Adaptation
interner Bewertungsstandards (,Dissonanzreduktionen’, ,response shift’) resultieren dar-
aus. Erstrebenswert sind in der Regel nicht mehr die grofien Geld-Gewinne in einem
Preisausschreiben oder eine luxuriose Weltreise. Die Moglichkeit, in seinem Garten zu
sitzen und einen sonnenreichen Nachmittag zu geniefsen, kann mit einem Male an Be-
deutung gewinnen, die ,kleinen Dinge’ des Lebens (Kramarczyk 2005). Die Diagnose
einer lebensbegrenzenden Krankheit kann sowohl ein schwerwiegender Einbruch als
auch eine Chance fiir die personliche Lebensbiographie Betroffener bedeuten. Palliativ-
patienten schildern oft, dass sie erst durch die Krankheitssituation selber und ihrer Be-
handlung kennengelernt haben, was das Leben wirklich wert ist (vgl. Feyen & Cassens-
Juergens 2008).

Die Schaffung dieses Gefiihls und Bewusstseins fiir das Leben hat die palliative The-
rapie ebenfalls zum Ziel. Die verbleibende Zeit des Menschen soll so optimal wie mog-
lich gelebt und genutzt werden konnen. Hierfiir bietet sich idealerweise - wenn moglich
- vor allem die ambulante Betreuung dieser Patienten an, sodass sie ihren Alltag so nor-
mal wie moglich gestalten konnen, im Beisein ihrer Angehorigen sowie in vertrauter
Umgebung ohne zusitzliche Belastung eines Krankenhausaufenthalts.

Erstaunlich ist in diesem Zusammenhang die Tatsache, dass die individuelle Lebens-
qualitat von Palliativpatienten dhnlich oder besser als die Gesunder geschétzt wird
(Werni-Kourik 2009). Dieses Phdnomen, dass sich schwerstkranke Menschen trotz ihrer
objektiv sehr schlechten gesundheitlichen Situation dennoch in einer subjektiv positiv
erlebten Lebensqualitit sehen, wird auch als ,Zufriedenheitsparadox’ bezeichnet
(Herschbach 2002; Neudert & Fegg 2011).

In diesem Kontext gilt es, auch auf den bereits genannten Begriff des ,response shift’
zu verweisen, der fiir die Verdnderung innerer Standards, individueller Bewertungen
und Neukonzeptionen der subjektiven Lebensqualitit steht (Guithlin 2004; Schwartz &
Sprangers 1999). Es wird davon ausgegangen, dass Patienten im Angesicht einer

schwerwiegenden Diagnose oder einer lebensbedrohlichen Erkrankung verschiedene
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Copingstrategien entwickeln, wodurch sich ihr inneres Konstrukt (ihre innere Verstand-
niswelt) beziiglich der Qualitdtseinschatzung ihrer Lebenssituation dndern kann
(Schwartz & Sprangers 2000). Vor allem im Bereich der psychoonkologischen Forschung
wird diesen Krankheitsverarbeitungsmodellen zunehmend Aufmerksamkeit geschenkt
(Tschuschke 2011). Ebenso bewerten Bausewein et al. Strategien zur Krankheitsbewalti-
gung (Aufrechterhaltung von Kohdrenz und Kontrolle mit dem Ziel emotionaler Entlas-
tung) als eine Begriindung fiir die Verdnderung innerer Bewertungsmafistabe (Bause-
wein, Roller & Voltz 2007). In diesem Zusammenhang wird auch deutlich, dass es sich
bei der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt nicht um eine statische Grofie, sondern
vielmehr um ein dynamisches Konstrukt handelt, dass sich beispielsweise durch eine
akute Gesundheitsverschlechterung verdndern kann. Dieser Wandel der Werthaltung
sollte im Kontext der Biographie betrachtet und begleitet werden, da er auch Einfluss auf
die aktuelle Lebensqualitidt Sterbender hat (Kohle & Obliers 2010). Berticksichtigt man
diesen dynamischen Prozess der Selbst-Evaluation, so ist es evident, dass die Interpreta-
tion gesundheitsbezogener Lebensqualitdtswerte eine schwierige Aufgabe darstellt (Bii-
chi & Scheuer 2004a).

1.6 Verankerung der ,Lebensqualitidt’ in der Palliativmedizin und Validitit
der Erfassungsmethoden

Blickt man aus einer historischen Perspektive auf die Entwicklung der Heilsvorstellun-
gen in der Medizin, so ist ein grundlegender Wandel der Wertstellungen offensichtlich:
stand in den Anfangen der Medizin das Heilen sowie die Lebensverldngerung im Vor-
dergrund des &rztlichen Handelns, so hat in der heutigen Ansicht neben dieser Zielstel-
lung insbesondere der Aspekt des lebenswerten Lebens, der Lebensqualitdt, an Bedeu-
tung gewonnen. Dies begriindet sich durch die Tatsache, dass eine vollkommene Hei-
lung trotz der weit fortgeschrittenen Moglichkeiten der modernen Medizin oftmals nicht
moglich ist. Dieser bedeutende Wandel der Wertvorstellungen war existentiell fiir die
Entwicklung einer lebensqualitdtsorientierten Medizin und dies im Besonderen in der
Entstehung der Palliativmedizin. Es wird deutlich, dass somit der Begriff der Lebensqua-
litat als grundlegend in der Palliativmedizin angesehen werden muss und in diesem
Fach einen sehr grofien Stellenwert geniefst. Zusétzlich wurde im Laufe der vergangenen
Jahre zunehmend auch Wert auf Weiterbildung aller im Gesundheitssystem titigen
Menschen sowie auf integrale Forschung in der Palliativmedizin gelegt. Dies bildet sich
unter anderem durch eine immer weiter ansteigende Zahl an universitdaren Lehrstiihlen
in diesem Fachgebiet ab. Im Bereich der Forschung steht ebenfalls der Palliativpatient im

4vgl. hierzu auch das theoretische Modell der Lebensqualitit und des ,response shift’ (Sprangers &
Schwartz 1999)
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Mittelpunkt mit all seinen schwierigen Situationen, auf die es mit sehr viel Respekt und
Wiirde einzugehen gilt.

Lebensqualitdt wird heutzutage oft auch als Mafistab medizinischen Handelns und
therapeutischer Entscheidungen angesehen, wenn es z.B. um das Abwdégen verschiede-
ner onkologischer Therapiemafsnahmen geht, bei denen ein bestmdogliches lebensquali-
tatsbezogenes outcome deutliche Gewichtung findet (Aulbert 2011b). Wenn es also um
die Beurteilung der Lebensqualitit eines Menschen geht, ist es sinnvoll, soweit wie mog-
lich die vom Patienten selbst gedufierte Situationseinschitzung in den Mittelpunkt zu
stellen und im Wesentlichen mit in die Bewertung eingehen zu lassen (Halyard & Fer-
rans 2008).

In der Erfassung von Lebensqualitit unterscheidet man zum einen subjektiv-
patientenseitige, objektivierende, zum anderen qualitative und semi-qualitative Mess-
verfahren (Gtithlin 2006). Hierbei ist zu beachten, dass je mehr man auf die individuelle
Subjektivitdt des Patienten methodisch eingeht und dem Einzelfall gerecht wird, je gro-
3ere Schwierigkeiten sich im interpersonellen Vergleich ergeben konnen. Standardisierte
Fragestellungen werden dem interpersonellen Vergleich leichter gerecht, verfehlen aber
u.U. individuelle Nuancen.

Initiatoren der Lebensqualitdtsforschung gingen vor allem aus England und Nord-
amerika hervor (Spilker 1996). Die meisten verftigbaren Messinstrumente sind folglich
primadr in der englischen Sprache verfasst worden.

Insgesamt gibt es verschiedene Methoden zur Messung gesundheitsbezogener Le-
bensqualitdt, bislang jedoch keinen Goldstandard (Leplege & Hunt 1997). Zum einen
existieren subjektiv von Patienten selbst auszufiillende Fragebogen wie z.B. der Frage-
bogen zum Gesundheitszustand SF-36 (Bullinger & Kirchberger 1998), zum anderen qua-
litative bzw. semi-qualitative Verfahren wie z.B. das SEIQoL (Morfeld, Kirchberger &
Bullinger 2011; O’Boyle, McGee & Browne 2000). Einschrankungen zur Beantwortung
der Fragebogen stellen jedoch die gesundheitliche Situation der einzelnen Patienten so-
wie ihre kognitiven Fahigkeiten dar (Giithlin 2006). Ebenso kann in bestimmten Situatio-
nen bzw. bei bestimmten Patientengruppen eine Fremdeinschédtzung vonnoten sein, wie
z.B. in der Padiatrie oder Gerontopsychiatrie. Nicht zu vergessen ist jedoch, dass der
,Realitdtsgehalt’ der Lebensqualitdtsmessung tiber die Subjektivitdt der befragten Person
definiert wird (Bullinger 2000).

Ein mittlerweile international etabliertes Messinstrument ist das bereits oben erwahn-
te SF-36 Health Survey (Sherbourne & Ware 1992), welches in tiber 40 Sprachen tibersetzt
ist und fur Patienten ab 14 Jahren eingesetzt werden kann (Daig & Lehmann 2007). Es
gehort zu den sogenannten generischen, also krankheitsiibergreifenden Instrumenten
(Btichi & Scheuer 2004b). Hervorzuheben ist, dass dieser Fragebogen sowohl als schriftli-
cher Fragebogen wie auch als Interviewform vorliegt und sich als Selbst- wie auch als
Fremdbeurteilung durchfiihren ldsst (Coons & Shaw 2005; Bullinger & Morfeld 2004;
Ware 1996). Unterteilt wird er in eine korperlich- und eine psychisch-orientierte Sum-
menskala, denen wiederum verschiedene Subskalen zur subjektiven Gesundheit unter-
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geordnet sind, die jeweils durch verschiedene Items ergénzt werden (Ware 2000). Insge-
samt ergeben sich hieraus 36 Fragen. Die psychometrischen Kriterien (Reliabilitdt und
Validitat) dieses Fragebogens wurden in verschiedenen internationalen Studien als gut
ausgewiesen (Keller, Ware, Bentler, Aaronson, Alonso, Apolone, Bjorner, Brazier, Bullin-
ger, Kaasa, Leplége, Sullivan & Gandek 1998; Ware, Kosinski, Gandek, Aaronson, Apo-
lone, Bech, Brazier, Bullinger, Kaasa, Leplege, Prieto & Sullivan 1998).

Beim SEIQoL handelt es sich um einen individualisierten Fragebogen, der mit Hilfe
eines miindlichen Interviews durchgefiihrt wird. Ziel der Entwicklung dieses Instrumen-
tes war die Beurteilung der Lebensqualitdt aus der Perspektive einer Einzelperson (Hi-
ckey, Bury, O'Boyle, Bradley, O'Kelly & Shannon 1996). Hierbei werden von der befrag-
ten Person fiinf Bereiche genannt, die fiir sie einen wichtigen Bezug zur personlichen
Lebensqualitdt darstellen (Lhussier, Watson, Reed & Clarke 2005). Anschliefsend erfol-
gen mittels Visueller Analogskala ein Rating beziiglich der Zufriedenheit der Person mit
jedem einzelnen Bereich sowie eine Gewichtung der erwdhnten Dimensionen (Wet-
tergren, Kettis-Lindblad, Sprangers & Ring 2009). Beendet wird das SEIQoL mit der Er-
rechnung eines Lebensqualitdts-Gesamtwertes (Joyce, Hickey, McGee & O'Boyle 2003).
Das SEIQoL ist bis jetzt die einzige von der WHO gelistete Erfassungsmethode fiir die
individuelle Lebensqualitit und wird dariiber hinaus beziiglich seiner Okonomie und
psychometrischen Qualitdt als das international fithrende Messinstrument bezeichnet
(Ware & Gandek 1998).

Ein wichtiger Aspekt der Erfassungsmethoden der Lebensqualitit ist die Anwend-
barkeit in unserer heutigen multikulturellen Gesellschaft. Die verschiedenen Messin-
strumente sollten so gew&hlt werden, dass sie auch fiir Menschen unterschiedlicher kul-
tureller Herkunft und etwaigen sprachlichen Schwierigkeiten einsetzbar sind. Fur die
Adaptation der einzelnen Instrumente liegen Richtlinien vor (vgl. Bullinger & Briitt
2009). Mittlerweile ist ein zunehmendes Interesse an dieser interkulturellen Lebensquali-
tatsforschung zu verzeichnen (Bullinger & Schmidt 2009). Fiir eine multinationale Nut-
zung einer Messmethode ist folglich die vorherige Uberpriifung der wesentlichen Fakto-
ren evident.

Betrachtet man nun die einzelnen Faktoren, die bei der Erfassung von Lebensqualitit
eine Rolle spielen, so sollte man die ermittelten Werte als nur ,bedingt wahre Werte’ an-
sehen (Schwartz & Rapkin 2004). Gerade in einem palliativem Kontext kann es fiir das
Verstdandnis der Gefiihlswelt und Erlebnisreaktion eines einzelnen Patienten wichtig
sein, dass man sich nicht nur auf einen aktuellen gemessenen ,Lebensqualitdatswert’ fo-
kussiert, sondern dartiber hinaus auch wenn moglich die individuelle Lebensbiographie
in diesem Zusammenhang mit einbezieht. Hierbei gilt es, standardisierte Fragebogen mit
vorgegebenen Themen von solchen eher qualitativen Verfahren zu unterscheiden, die
die individuelle Wahl lebensqualitdtsrelevanter Themen dem Patienten tiberlassen. Oft
scheint letzteres - die Uberlassung der lebensqualititsrelevanten Themen und deren Be-

urteilung - fiir die individuelle Situation besser geeignet.
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1.7 Lebensbiographie und ihre Bedeutung in einem palliativmedizinischen
Setting

Einen wichtigen Akzent in der Bewdltigung einer palliativen Rahmensituation setzt die
personliche Lebensbiographie, die oftmals Ausgangspunkt fiir das subjektive Gefiihl
und die Sichtweise des Patienten bei seinem Lebensriickblick am Ende des Lebens ist.
Biographisch gewachsene Leitthemen des Patienten, seine Wertvorstellungen, Lebens-
krisen, gelingende Lebensmomente, Hoffnungen, Befiirchtungen und weitere Themen
werden moglicherweise Gegenstand der Erorterungen. Primér sollte versucht werden,
aus diesen Informationen ein gewisses Verstandnis der Lebensgeschichte des jeweiligen
Patienten bis hin zur aktuellen palliativen Situation zu gewinnen. Denn jede Lebenser-
fahrung setzt individuell Erlebtes und die daraus gereiften Erfahrungen voraus.

Diese Kenntnis tiber die betreffende Lebensgeschichte und Werte-Systeme des Pati-
enten sind Voraussetzungen, in vergleichbaren Situationen eine positive Anderung zu
bewirken (Husebo & Klaschik 2009). Der Umgang mit einer schweren Lebenssituation,
wie der aktuellen, kann durchaus abhidngig von erlebten Lebenskrisen und deren Bewal-
tigung sein. Bewiltigungsstrategien unterschiedlicher Art und Weise konnen hierbei
hilfreich sein, wenn es darum geht, eine dhnlich schwierige Situation zu meistern.

Sicherlich nimmt hierbei die Kommunikation mit verstdndnisvollen Anderen eine
wichtige Rolle ein, wenn es darum geht, Erlebtes vor dem Hintergrund aktueller Prob-
leme zu bewiltigen. Es ist nicht unbedingt einfach, sich mit den in unserer Gesellschaft
tabuisierten und angstbesetzten Themen Sterben und Tod auseinander zu setzen und
sprachfdahig zu werden. Jedoch bietet die Auseinandersetzung mit den Erfahrungen im
bisherigen Leben sowie dem subjektiven Empfinden in verschiedenen Grenzsituationen
die Moglichkeit, sich den Problemen aktiv zu stellen und im Gespréch selber forderliche
Bewiltigungsformen individuell zu eruieren.

Sterbende Menschen befinden sich oftmals in einem schwerwiegenden Konflikt mit
ihrer eigenen Gefiihlswelt: der zunehmende Verlust eines positiven Korpergefiihls, die
Einschrankungen korperlicher Aktivitdt sowie eine gewisse soziale Isolierung konnen zu
einem Gefiihl des ,nicht mehr in der normalen Wirklichkeit zu sein’ fithren. Gleichzeitig
stellt sich der Gedanke, das Leben géanzlich zu verlassen (und in eine andere Welt iiber-
zugehen), als eine nicht greifbare Fiktion dar. Einerseits miissen diese Menschen miter-
leben, wie sich ihre bisherige Lebensnormalitdt zunehmend auflost, andererseits ist es
ihnen verwehrt, in ihre Zukunft aktiv gestaltend einzugreifen (Kaerger-Sommerfeld &
Obliers 2004).

Dieser Zustand kann als enorme Bedrohung von Selbstbild und eigenem Kontroller-
leben wahrgenommen werden. Um dieser Situation jedoch entgegenzuwirken, wird
haufig ein starkes Gefiihl von Kohdrenz und Selbstwirksamkeit zur Sicherung der eige-
nen Integritit gezielt aufgebaut, welches jedoch durch belastende Ereignisse stark einge-
schrankt sein kann (vgl. Antonovsky 1997; Woodcock 2000).
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Zielfiihrend kann hierbei die Auseinandersetzung mit der eigenen Lebensbiographie
sein. Diese kann als eine Art ,Hintergrundfolie’ fiir die Wahrnehmung der Konfrontation
mit der lebensbegrenzenden Krankheit sowie - im giinstigsten Fall - fiir die Entwicklung
einer Wiederherstellung bzw. Sicherung des inneren Kontroll- und Integritédtsgefiihls
fungieren.

Klingenberger schlédgt vor, bei der ndheren Beschiftigung mit Lebensbiographien alle
drei folgenden Zeitdimensionen mit einzubeziehen (Klingenberger 2003):

die Erinnerung an die Vergangenheit - ,Lebensbilanz’,

die Begleitung in der Gegenwart - ,Lebensbewiltigung’,

die Perspektive fiir die Zukunft - ,Lebensplanung’.

Alle drei Zeitdimensionen konnen sich gegenseitig beeinflussen und sollten in einem
Kontext gesehen werden. Wiirde man schlichtweg die vergangenen Lebensgeschichten
betrachten, so wére dies eine reine ,Nostalgiearbeit’ (Klingenberger 2003).

Sich im Gegenzug dazu allerdings zu fragen, was man aus der Vergangenheit gelernt
hat, wie man in der aktuellen Gegenwart damit umgeht und welche Konsequenz man
aus dieser Erkenntnis fiir die Zukunft zieht, zeigt, dass ein Zusammenwirken dieser drei
verschiedenen Zeitperspektiven sehr wichtig ist fiir die Kompetenz, die verbleibende
Lebenszeit so positiv wie moglich zu erleben und ihr bewusst entgegen zu gehen.

Auch der Hintergrund einer moglichen spirituellen Gesinnung stellt in der Arbeit
mit der Lebensgeschichte ein wichtiges Standbein dar. Generell kann ein fester Glaube
bzw. eine religios gewichtete Werte- und Lebenssinn-Vorstellung als wichtige Lenk-
struktur dienen und gewisse Angste mildern bzw. ein Lebensvertrauen durch einen
transzendenten Glauben schaffen (Weiher 2011). Die Auseinandersetzung mit dem eige-
nen Tod bzw. mit dem, was danach kommen mag oder auch nicht, spielt in dieser letz-
ten Lebensphase der Patienten eine grofie Rolle. Jonen-Thielemann unterstreicht die
Wichtigkeit der Begleitung Sterbender als drztliche Aufgabe und betont in diesem Kon-
text, dass ,,das Sterben eines Patienten fiir den Arzt und die anderen, die ihn mitbetreut
haben, kein Versagen, sondern [als] eine erfiillte Aufgabe” erlebt werden sollte (Jonen-
Thielemann 2011, 996).

Ein starker Glaube an ein gutmdiitiges Jenseits bzw. eine wohlwollende Gottesgestalt
kann oftmals ein grofles Vertrauen in das eigene Schicksal bedeuten. Eine gewisse Ent-
lastung ermoglicht es, den Patienten idealerweise sich auf das ,Hier und Jetzt’ zu kon-
zentrieren und sich auf jenes zu beziehen, was ihnen in diesem Moment am wichtigsten
erscheint. Dies kann fiir manche Menschen das Schlichten eines langjdhrigen Streites
bedeuten, aber auch das intensive und bewusste Wahrnehmen der Natur in ihrer Schon-
heit als Schopfung. Dies bietet den Patienten die Moglichkeit, wieder Kraft zu schopfen
und aus diesem Lebensriickblick (und retrospektiven Evaluation) neuen Mut und Hoff-
nung zu gewinnen, um die letzten Probleme gut zu meistern.

Doch macht es einen Unterschied, den Lebensriickblick mit einer lebensbegrenzen-

den Krankheit zu sehen? Hat dabei die individuelle Lebensbiographie einen wichtigen
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Stellenwert fiir ein gewisses Lebensfazit oder spielt sie nur sekundér eine tragende Rol-
le? Dieser und weiteren Fragen galt es in dieser Arbeit nachzugehen.

1.8 Fragestellungen und Ziele der Arbeit

Ziel dieser Arbeit soll es sein, den letztgenannten Aspekt ndher zu beleuchten: Wie erle-
ben Schwerstkranke am Ende ihres Lebens ihre aktuelle palliative Lebensgegenwart im
Zusammenhang mit der bilanzierenden Betrachtung ihrer Lebensbiographie?

Hieraus ergeben sich vier Fragestellungen:

1. Wie erleben und bewerten Palliativpatienten ihre aktuelle Gegenwart?

2. Wie erleben und bewerten Palliativpatienten ihren Lebensriickblick (exklusive
Krankheitsentwicklung)?

3. Wie erleben und bewerten Palliativpatienten ihren Lebensriickblick (inklusive
Krankheitsentwicklung)?

4. Wie ist das Zusammenspiel der genannten drei Lebensperspektiven in der ak-
tuellen subjektiven Sicht der Palliativpatienten?

Die Resultate sollen zum einen zum Zwecke der Forschung den Zusammenhang der
Lebensbiographie von Palliativpatienten und deren Auswirkung auf die Lebensqualitit
eines Patienten in seinem letzten Lebensabschnitt eruieren sowie auch medizinischem
Fachpersonal ermoglichen, mit diesen Ergebnissen ein besseres Verstdandnis der Situati-

on von tddlich erkrankten Patienten zu erlangen.
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2 Methodik

21 Wie wurden Patientendaten generiert?

Grundlage dieser Arbeit war ein von der Deutschen Krebshilfe gefordertes Projekt zur
Erfassung der subjektiven Lebensqualitidt unheilbar kranker Menschen am Ende des Le-
bens (gefordert von der Deutschen Krebshilfe e. V., Projekt 70-2435- Ko 2). Initiiert und
durchgefiihrt wurde es von der Klinik und Poliklinik fiir Psychosomatik und Psychothe-
rapie der Universitdt zu Koln (unter der damaligen Leitung von Herrn Professor Dr. K.
Kohle) in Kooperation mit Herrn Professor Dr. Dr. H. Pichlmaier (ehemaliger Direktor
der Klinik und Poliklinik fiir Chirurgie), seinem Nachfolger Herrn Professor Dr. A. H.
Holscher (Direktor der Klinik und Poliklinik fiir Allgemein-, Visceral- und Tumorchirur-
gie) und Frau Dr. Ingeborg Jonen-Thielemann (Leiterin des Dr. Mildred Scheel Hauses
im Projektzeitraum). Von April 2000 bis September 2002 wurden 76 Patienten des Dr.
Mildred Scheel Hauses (Zentrum fiir Palliativmedizin der Uniklinik Kéln) psychoonko-
logisch betreut. Von den insgesamt 580 Kontakten miindeten 426 in supportive Gespra-
che mit offener Thematik und unterschiedlicher Dauer, in sensibler Abstimmung mit der
aktuellen Befindlichkeit der Patienten. 132 dieser Gespradche konnten mit Einverstandnis
der 34 beteiligten Patienten tonkonserviert sowie fiir Forschung und Lehre freigegeben
werden. Es handelte sich ausschliefSlich um onkologische Krankheitsbilder (5 Kolon-
Karzinome, 5 Mamma-Karzinome, 5 pulmonale Tumore, 3 Osophagus-Karzinome, 2
Pankreaskopf-Karzinome, 2 Anal-Karzinome, 2 Rektum-Karzinome, 2 Non-Hodgkin-
Lymphome, 1 Prostata-Karzinom, 1 Urothel-Karzinom, 1 malignes Melanom, 1 Zungen-
Karzinom, 1 Endometrium-Karzinom, 1 Nierenzell-Karzinom, 1 Plasmozytom, 1 Fibro-
sarkom mit entsprechenden Metastasierungen; 19 Frauen und 15 Minner; Alter: M=
65,7, s= 11,4).

Die Gespréache dieser 34 Patienten wurden mit Hilfe der Heidelberger Struktur-Lege-
Technik (SLT) aufgearbeitet, die aus den Gesprachsinformationen {iber mehrere, metho-
disch kontrollierte Arbeitsschritte die subjektiven Verstandniswelten der Patienten in
Form von semantischen Netzwerken rekonstruiert (Details s. Kaerger & Obliers 2004;
Kaerger-Sommerfeld, Diedrich, Obliers & Kohle 2003, 60f.; Obliers 2002). In Form dieser
semantischen Netzwerke wird versucht, die individuellen zentralen Verstandniskonzep-
te der Patienten und ihre sinnhaften Verkniipfungen darzustellen (Obliers & Kohle
2011). Dabei wurden die zentralen Lebensthemen, mit denen sich die Patienten zu dieser
Zeit hauptsdachlich auseinandersetzen, im Zusammenhang mit ihrem Lebensriickblick
und dem Eintritt der Krankheit in ihre Leben sowie ihrer Zukunftsperspektive gesetzt
(Details vgl. Obliers & Kohle 2011, 1020£f.). Ebenso zeigt sich deutlich, inwieweit die ein-
zelnen Lebensereignisse die aktuelle Lebensqualitdt der Patienten in ihrem subjektiven
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Erleben beeinflussen im Hinblick auf die Diagnose einer unheilbaren, lebensbegrenzen-
den Erkrankung (vgl. Hibbeler 2004, Kramarczyk 2005).

Die in dieser Arbeit entwickelten Fragestellungen (vgl. Kapitel 1.8) verlangten die
Entwicklung eines eigenstdndigen Kategoriensystems, das {iber die mittels SLT bisher
rekonstruierten Patienteninformation in ihrer emotionalen Wertigkeit interraterstabil
codieren kann. Es hat zum Ziel, jedes der von den Patienten genannten und in den jewei-
ligen SLT-Modellen rekonstruierten zentralen Konzepte hinsichtlich seiner emotionalen

Wertigkeit interrater-reliabel codieren zu kénnen.

2.2 Kategoriensystem zur Codierung der emotionalen Gehalte in SLT-
Modellen von Palliativpatienten (KSE-PP)

Zur Beantwortung der oben genannten Fragestellungen und Zielsetzung wurde folgen-
des Kategoriensystem entwickelt, das die emotionalen Gehalte in SLT-Modellen von Pal-
liativpatienten in vier Stufen zu codieren versucht. Die Interrater-Reliabilitit lag bei
K =.89 (2 Codierer):
Unterschieden werden vier Wertungsqualitdten, die jeweils ein numerisches Kiirzel

erhalten:

1 = positiver Wert

2 =negativer Wert

3 = ambivalenter Wert

4 =neutraler Wert

Die Wertung kann, muss aber nicht explizit vom Patienten als solche bezeichnet worden
sein, sondern kann auch aus dem Kontext weiterer Patientenaussagen als solche interra-
ter-reliabel erschlossen werden. Bewertet wird jeweils jede einzelne Aussage der psy-
choonkologisch begleiteten Patienten, die als zentrales Konzept in den SLT-Modellen
rekonstruiert ist. Beispiele erfolgen in der folgenden Codierdarstellung.

2.2.1 Positiver Wert

Mit der Ziffer ,1° bzw. der positiven Codierung ,+* werden all die Angaben codiert, die
explizit eindeutig positive Worter benutzen, wie z.B. schén, harmonisch, Freude.

Beispiel 1:
Pat. A.: , Gliick mit meiner Frau” (A., vgl. Abb. 1, Konzept 121),
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,Wenn jemand sein Leben sehr
gelebt hat, dann irgend-wo
natiirlich doch einsehen muss,
dass die Krifte mit der Zeit
nicht  zuwachsen,  sondern
abnehmen. Das ist schlimm.
Aber ich habe auf der anderen
Seite, habe ich sehr viel Gliick
mit meiner Frau. Alles hat
'mal ein Ende, auch das wilde
Leben eines alten Mannes.”

+

jemand (z.B. ich)

116

sein Leben sehr gelebt

117

¢+

irgendwo doch

118

alles

—Qual.—p{hat einmal ein Ende —Beisp.—»]

wilde Leben eines
alten Mannes

einsehen
119 120
) + wachsen nicht zu,
Krifte ~Qual=> 1 dern nehmen ab
|
Qual.
121 122
Gliick mit meiner Frau fe———Jpp schlimm
l+
123 124 125

Legende:

Unterkonzepte

Absicht

/7 \ A& —Qual—»  —Beis. >  —p

Qualifikation

Beispiel fihrt zu

FEpE

Konzept Afiihrt zu Cunter Bedingung B

Abb. 1: Ausschnitt aus dem SLT-Modell des Patienten A. (insges. 125 Konzepte).

Die hier infrage stehende Aussage des Patienten ,habe ich sehr viel Gliick mit meiner Frau

gehabt”, kondensiert in dem SLT-Konzept 121, wiirde eine positive Wertung (fiir die wei-

tere Verrechnung codiert als 1) erhalten.

Beispiel 2:

Pat. W.: , Es war die schonste Zeit” (W., vgl. Abb. 2, Konzept 114)

Patientin W. beschreibt die zwei Jahre vor ihrer Ehe als , die schonste Zeit” (vgl. Abb. 2,
Konzept 114). Diese Aussage wiirde eine positive Wertung (fiir die weitere Verrechnung

codiert als 1) erhalten.

19



Methodik

110

Ehemann

112

113 114
es war die
schonste Zeit

wir haben uns
111 vorher zwei |Qual.—, tiglich
Jahre gesehen

i Vor.
Heirat 115 116 \

| ihm zuliebe .ICh wo.llte +]
Qual. nicht heiraten
* 117
/6 ‘A 120 121 122

in Hamburg :
war nicht so «Qual{ mein Mann |Qual. ‘T sah sehr gut

118 flachsig wie aus, auch im
die anderen in | Alter noch
8.5.1947 seinem Alter Qual.
119 ; \d 125
er war 21, ich Belvs p- 123 .
25 er war sehr e V\fl;l ' :31}1mer
eifersiichtig ehis
Beis 126
v P 104 er hat immer
ich durfte mit das ganze Geld
keinem abgegeben

anderen sein

Abb. 2: Ausschnitt aus dem SLT-Modell des Patienten W. (insges. 162 Konzepte).

Weitere Beispiele:

,schone Gebete” (Lei., Konzept 21),

,ein schones Altenheim” (M., Konzept 206),

,macht mir Freude” (F., Konzept 18),

,angenehm” (F., Konzept 29),

,ich bin richtig aufgebliiht” (Weh., Konzept 121),

,ich werde wieder Mensch” (Weh., Konzept 128),

die [Suppe] hat so gut geschmeckt” (Wo., Konzept 58),

,,bin mit mir im Reinen” (Ru., Konzept 26),

. [Lebensgefihrtin] kiimmert sich um mich und meine Schwester” (Ru., Konzept 34).

Aussagen, die ein Autonomie-Bestreben und Selbststandigkeit deutlich machen, werden

ebenfalls als positiv gewertet.

Beispiele:
,ich bin noch voll da” (Wo., Konzept 36)
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2.2.2 Negativer Wert

Mit der Ziffer ,2° bzw. der negativen Codierung ,-* werden Aussagen codiert, die explizit
mit klaren negativen Ausdriicken versehen sind bzw. deren positive Bedeutung klar
verneint wird.

Beispiele einiger Patienten:

,das passt mir nicht” (M., Konzept 196),
,zermtirbt mich” (M., Konzept 39),

,schon ist das nicht” (M., Konzept 61),

.50 begeistert bin ich nicht” (M., Konzept 44),
,,das macht mir alles Sorgen” (M., Konzept 66),
,ist nicht so herzlich” (Lei., Konzept 165),
,habe dieses Manko” (Weh., Konzept 166),

, Enttiuschung” (Le., Konzept 63),

,im Leben immer Pech gehabt” (S., Konzept 10).

Beschriebene Ereignisse, die mit schlechten Kontexten in Verbindung gebracht werden
konnen bzw. mit negativen Aspekten verglichen werden, werden ebenfalls als negativ

gewertet.

Beispiele:

,da steht man immer im Schatten” (M., Konzept 103),
,gehe ins Altersheim” (G., Konzept 170),

, Dinge schmecken wie rostige Nigel” (S., Konzept 24).

Krankheitsbezogene Details wie z.B. ein Krankenhausaufenthalt sowie jede Art von
Symptombeschreibung werden als negativ gewertet, es sei denn sie werden als aus-

driicklich positiv beschrieben.

Beispiele:

,keine Kraft zu stehen”,

,schlimme Nervenschmerzen” (M., Konzept 43),

, Arzte haben mich aufgegeben” (Weh., Konzept 92),
,man hat Angst um sein Leben” (Weh., Konzept 188),
, Knochenmetastasen” (Rii., Konzept 49),
,Appetitlosigkeit” (Rii., Konzept 68),

, Schmerzen” (Rii., Konzept 72),

,,Chemotherapie” (Ru., Konzept 146),

, Gewicht verloren” (Le., Konzept 44),

., Teil des Darmes entfernt” (Le., Konzept 49),

21



Methodik

, Lymphombefall des Unterarms” (Wo., Konzept 7),

, Schluckbeschwerden” (Ru., Konzept 38),

, Zusammenbruch” (Ru., Konzept 40),

, Nicht-Vertragen der Erndhrung tiber PEG-Sonde” (Ru., Konzept 58),
,depressiv” (S., Konzept 3),

,unheilbarer Lungenkrebs” (S., Konzept 20).

2.2.3 Ambivalenter Wert

Angaben, die (auch im Kontext benachbarter SLT-Konzepte) nicht eindeutig zu charak-
terisieren sind, werden mit der Ziffer ,3" gekennzeichnet.

Beispiele:

,-habe wahrhaftig genug dariiber gesprochen” (Tho., Konzept 54),

schlafe den ganzen Tag” (Z., Konzept 40),

»alles liegt in seiner Hand” (Lei., Konzept 3),

,zwei Seelen in der Brust” (Lei., Konzept 67): ambivalente Beschreibung der zwei Seelen,
der guten und der bosen.

,Wenn ich nach Hause komme, was wird dann?” (Lei., Konzept 91): einerseits die Freude,
endlich nach Hause zu kommen, andererseits die Ungewissheit auf das, was den Patien-
ten erwartet.

, Uber Gefiihle, nicht iiber Krankheit sprechen” (Tho., Konzept 161),

., Gefiihl, nicht wertvoll zu sein” (Tho., Konzept 58),

., Galgenhumor” (Be., Konzept 36).

2.2.4 Neutraler Wert

Mit der Ziffer ,4° werden neutrale Aussagen sowie Namen von Personen, Sachgegens-
tanden und Zahlen codiert bzw. solche Aussagen, denen auch nicht durch Analyse der
benachbarten SLT-Konzepte des Patienten eine eindeutige Emotionsrichtung entnom-
men werden kann.

Beispiele:

,meine Tochter” (M., Konzept 200),
,bin 74 Jahre alt” (M., Konzept 203),
,ich” (M., Konzept 205),

., Sozialarbeiterin” (F., Konzept 2),

,zwei Karnevalisten” (F., Konzept 12),
22



Methodik

,Hausbetreuungsdienst” (Weh., Konzept 171),
,1991” (Wei., Konzept 2),

,Arzte” (Wei., Konzept 11),

,im Alter von 26” (G., Konzept 35),
,taglich” (Wo., Konzept 113),
,Weihnachten 99" (Wo., Konzept 134),
,vor 3 oder 4 Jahren” (Wo., Konzept 140),
,jetzt” (Be., Konzept 27),

,gestern” (Be., Konzept 61),

,seit 2000 (Be., Konzept 44),

,Arzte” (Mi., Konzept 27).

2.3 Beschreibung des Kategoriensystems hinsichtlich der drei zeitlichen Le-
bensperspektiven

Die einzelnen Konzepte der Patienten-SLT-Modelle werden zundchst mit Hilfe des Visio
Professional 2003 - Programmes nummeriert. lhre tiberindividuelle Aggregierung zu
subgruppenspezifischen SLT-Modalmodellen ist hinsichtlich der methodischen Zwi-
schenschritte schon anderweitig dargestellt worden (Obliers, Diedrich, Kaerger-
Sommerfeld, Koerfer, Kretschmer, Thomas & Kohle 2009). Das dabei, am Sprachmaterial
der Palliativpatienten entwickelte inhaltsanalytische Kategoriensystem unterschied drei
Zeitdimensionen:

1. Zeitdimension: Lebensriickblick ohne Krankheitsthematisierung (LR)

Codiert wurden hierunter alle Inhaltskonzepte, die biographische Aspekte des eigenen
Lebens (aufier der eigenen Krankheitsentwicklung) thematisieren. In Abgrenzung zur 3.
Zeitdimension ,Lebensgegenwart” werden hier deutlich vergangenheitsorientierte Kon-
zepte codiert: Der Patient blickt auf sein Leben zurtick und berichtet von diesem. Aller-
dings kann dieser Lebensrtickblick bis in die Gegenwart hineinreichen. Die zugehorigen
Unterkategorien lauten:

Lebensumstande-LR
Bezugspersonen-LR
Interpersonelle Erfahrungen-LR
Lebensgestaltung-LR
Selbstwahrnehmung-LR
Lebensfazite-LR

V V V V V VY
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2. Zeitdimension: Lebensriickblick mit Krankheitsthematisierung (KR)

Codiert werden hierunter alle Inhaltskonzepte des Patienten, mit denen er retrospektiv

den Eintritt der Krankheit in sein Leben beschreibt, seine Erfahrungen mit ihr, ihre Ver-

laufsgeschichte, die Bedrohung seines Lebens usw. In Abgrenzung zur 3. Zeitdimension

,Lebensgegenwart’ werden in dieser Zeitdimension deutlich vergangenheitsorientierte

Konzepte codiert: Der Patient blickt auf sein Leben zuriick und berichtet krankheitsbe-

zogene Themen und Entwicklungen, die allerdings bis in die Gegenwart hineinreichen

konnen. Die zugehorigen Unterkategorien lauten:

YV V VYV YV VVVVVVVYVVVVVYV VYV YV VY VYV VY YVYVYY

Bezugspersonen/soziales Netz-KR
Interpersonelle Erfahrungen-KR
Krankheit anderer Personen-KR
Symptome-KR

Diagnosen-KR

Medizinische Mafsnahmen-KR
Medizinisches Setting-KR
Selbstwerterleben/Selbstbild-KR
Korpererleben-KR

Krankheitsvorstellungen/subjektive Krankheitstheorien-KR

Kontrollverlust-KR

Autonomie-KR

Immobilitat-KR

Mobilitat-KR

Verlust innerer Funktionsprozesse-KR

Gewinnung innerer Funktionsprozesse-KR
Erschopfungserleben (physisch, psychisch)-KR
Kraft (physisch, psychisch)-KR

Bedrohung-KR

Sicherheit-KR

Vereinsamung-KR

Verbundenheit-KR

Geftihlstiberflutung, ambivalente Gefiihle-KR

Tod und Sterben-KR

Spiritualitat, Religiositdt, Transzendenz-KR
Perspektivlosigkeit-KR

Zukunftsperspektiven-KR

Verhalten im Zusammenhang mit der Krankheit-KR
Praktische Alltagsbewdltigung und Lebensgestaltung-KR
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3. Zeitdimension: Lebensgegenwart (LG)

Codiert werden hierunter alle Inhaltskonzepte, in denen der Patient seine gegenwaértige
Situation beschreibt. In Abgrenzung zu den ersten beiden Zeitdimensionen
,Lebensriickblick mit und ohne Krankheitsthematisierung’ werden in dieser Zeitdimen-
sion gegenwartsorientierte Konzepte codiert: Der Patient beschreibt das Hier und Jetzt.
Dabei werden einige Kategorien aus der 1. Zeitdimension ,Lebensrtickblick ohne Krank-
heitsthematisierung’ tiberfliissig, da das gegenwdrtige Leben des Patienten zum grofien
Teil von der Krankheit und ihren Konsequenzen auf sein Leben und seine sozialen Be-
ziehungen beherrscht wird. Beispielsweise vollziehen sich Selbstwahrnehmungen und
interpersonelle Erfahrungen innerhalb des Rahmens ,Krankheit’. Die Trennung von
/krankheitsbezogen” und ,nicht krankheitsbezogen’ (Zeitdimensionen 1 und 2) lasst sich
in dieser gegenwartigen Lage des Patienten kaum noch durchhalten. Die zugehorigen
Unterkategorien lauten:

Krankheitsunabhidngige Lebensumstande-LG
Bezugspersonen/soziales Netz-LG
Interpersonelle Erfahrungen-LG

Krankheit anderer Personen-LG
Symptome-LG

Diagnosen-LG

Medizinische Mafinahmen-LG

Medizinisches Setting-LG
Selbstwerterleben/Selbstbild-LG
Korpererleben-LG
Krankheitsvorstellungen/subjektive Krankheitstheorien-LG
Kontrollverlust-LG

Autonomie-LG

Immobilitat-LG

Mobilitat-LG

Verlust innerer Funktionsprozesse-LG
Gewinnung innerer Funktionsprozesse-LG
Erschopfungserleben (physisch, psychisch)-LG
Kraft (physisch, psychisch)-LG
Bedrohung-LG

Sicherheit-LG

Vereinsamung-LG

Verbundenheit-LG

Gefiihlstiberflutung, ambivalente Gefiihle-LG
Tod und Sterben-LG

Spiritualitdt, Religiositdt, Transzendenz-LG

VVVVV VYV VYV VY VVVVY VYV VYV VYVYYVYYVYYVYY
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Perspektivlosigkeit-LG
Zukunftsperspektiven-LG

Verhalten im Zusammenhang mit der Krankheit-LG

YV V V V

Praktische Alltagsbewaltigung und Lebensgestaltung-LG

Als weitere, hier zu vernachldssigende Kategorien enthielt das Kategoriensystem:
4. Zeitangaben (Zeit)

Konzepte, die Zeitangaben diverser Art machen: Daten, Jahres-, Monats-, Tagesangaben,
Alter, etc. Sie erhalten keine zusatzliche Codierung bzgl. einer Ausrichtung in positiv,
negativ oder neutral.

5. Formal bedingte Selbstnennung (,Ich’)

Die formal bedingte Selbstnennung ist nur aus Darstellungsgriinden zum besseren Mo-
dellverstandnis notwendig: sie dient der Verdeutlichung, welche Konzepte dem befrag-
ten Patienten und welche anderen, genannten Personen zuzuordnen sind.

Alle Konzepte der individuellen Patienten-SLT-Modelle werden mit dem oben ent-
wickelten Kategoriensystem zur Codierung der emotionalen Gehalte in SLT-Modellen
von Palliativpatienten (KSE-PP) als positiv, negativ, ambivalent oder neutral gewertet
und mit der entsprechenden Ziffer versehen.

Die Haufigkeiten dieser vier verschiedenen Wertnummerierungen pro Patient in den
einzelnen Kategorien des o.g. inhaltsanalytischen Kategoriensystems werden anschlie-
end tabellarisch aufgelistet. Uber alle Inhaltskategorien werden anschlieflend die jewei-
ligen Summen der vier Wertnummerierungen je Patient errechnet. Damit einzelne Pati-
enten mit einer hoheren Gesamtzahl bei den weiteren {iiberindividuellen Aggregie-
rungen nicht {iberproportional ins Gewicht fallen, werden die individuellen Haufigkei-
ten pro Kategorie bei jedem einzelnen Patient an seiner Gesamtzahl prozentual relati-
viert (Details dieser Verfahrensschritte finden sich auch bei Obliers 2001, 232ff.). Letzt-
lich erhdlt man fiir jeden Patienten entsprechend der Summe seiner vier Wertungen (po-
sitiv, negativ, ambivalent, neutral) vier prozentuale Endsummen - wenn man so will, die
emotionale Quintessenz der individuellen Patientensicht auf sein fritheres und jetziges
Leben, soweit sie mit diesem Verfahren zumindest in den Schwerpunkten erfassbar ist.
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3 Ergebnisse

Im Folgenden werden die Ergebnisse der mit dem KSE-PP codierten Patientenaussagen

entsprechend der Fragestellungen (vgl. Kapitel 1.8) dargestellt.

3.1 Wertungen von Palliativpatienten in der Gesamtheit ihrer subjektiven

Lebenswahrnehmung

Tab. 1 verdeutlicht in der rechten Summenspalte, dass die hier untersuchten Palliativpa-

tienten prozentual am héaufigsten Wertungen ihrer aktuellen Lebensgegenwart dufSern

(59%), gefolgt von Wertungen in dem krankheitsbezogenen Lebensriickblick (25%) und
letztlich des nicht-krankheitsbezogenen Lebensriickblicks (16%).

Tab.1: Durchschnittliche prozentuale Wertungshaufigkeiten (in 4 Wertungsqualitdten)
von Palliativpatienten, differenziert nach Lebensriickblick (ohne und mit
Krankheitsthematisierung) und Lebensgegenwart sowie in der Gesamtheit ihrer
subjektiven Lebenswahrnehmung.

Wertungs- positiv negativ ambiva- neutral Summe
qualititen lent
Zeitdimensionen
der subjektiven
Lebenswahrnehmung
LR: Lebensriickblick
(exklusive Krankheits- 5 5 2 4 16
thematisierung)
KR: Lebensriickblick
(inklusive Krankheits- 2 19 1 3 25
thematisierung)
LG: Lebensgegenwart 13 26 3 17 59
Gesamt 20 50 6 24 100

27




Ergebnisse

In der waagerechten Summenspalte (Gesamt) wird die Verteilung der vier Wer-
tungsqualitédten tiber alle Lebensperspektiven deutlich: Am hdufigsten werden negative
Wertungen (50%) von Seiten der Palliativpatienten gedufsert, gefolgt von neutralen (24%)
sowie positiven (20%) und ambivalenten (6%) Wertungen.

Eine Unterschiedspriifung der Verteilung der vier Wertungsqualitdten tiber das Ge-
samt aller drei Zeitdimensionen ergibt in der nonparametrischen Friedman-
Rangvarianzanalyse einen hochsignifikanten Gesamteffekt (xr?ws=3) = 81,4, p <.001). Der
anschlieffende multiple Lokationsvergleich nach Wilcoxon & Wilcox (vgl. Sachs 1978,
426; Lienert 1973, 371 ff.) ergibt ein differenziertes Ergebnisbild der Einzelunterschiede
(vgl. Tab. 2).

Tab. 2: Multiple Lokationsvergleiche der vier Wertungsqualitédten bei Palliativpatienten
(nach Wilcoxon & Wilcox).

Wertungsqualititen 3 ambivalent | 1 positiv 4 neutral | 2 negativ
Rangsummen 36,50 86,00 91,00 135,00
3 ambivalent 36,50 - 49,500 | 54,50 | 98,50 xxx
1 positiv 86,00 - 5,00 49,00
4 neutral 91,00 - 44,00
2 negativ 135,00 -

Anmerkung: »* = 001 (n =35; K =4)
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Abb. 3 verdeutlicht die Unterschiede.
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Abb. 3: Wertungen von Palliativpatienten in der Gesamtheit ihrer subjektiven Lebens-
wahrnehmung: durchschnittliche prozentuale Haufigkeiten der vier Wertungs-
qualitdten (positiv, negativ, ambivalent und neutral).

Somit unterscheiden sich die positiven Wertungen (20%) der Palliativpatienten hochsig-
nifikant von den negativen und ambivalenten, nicht von den neutralen. Die negativen
Wertungen (50%) unterscheiden sich hochsignifikant von allen anderen drei Wertungs-
qualitdten. Ebenso unterscheiden sich die ambivalenten Wertungen von allen anderen
drei Wertungsqualitdten. Die neutralen Wertungen (24%) unterscheiden sich hochsigni-
fikant von den negativen und ambivalenten (6%), nicht von den positiven.

3.2 Wertungen von Palliativpatienten im Lebensriickblick und -gegenwart

Differenziert man die Gesamtheit der subjektiven Lebenswahrnehmung von Palliativpa-
tienten in die drei verschiedenen Zeitdimensionen (Lebensriickblick ohne sowie mit
Krankheitsthematisierung und Lebensgegenwart), so ergeben sich folgende Verteilungen
(vgl. Abb. 4):
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Wertungs-
hiufigkeiten (%o)

LG

Wertungs- o
qualititen positiv (1) negativ (2)
ambivalent (3)

neutral (4)

Abb. 4: Wertungen von Palliativpatienten im Lebensriickblick ohne Krankheitsthemati-

sierung (= LR), im Lebensriickblick mit Krankheitsthematisierung (= KR) sowie
in der palliativen Lebensgegenwart (= LG), differenziert nach prozentualen

Haufigkeiten von vier Wertungsqualitdten (positiv, negativ, ambivalent und
neutral).

Abb. 4 verdeutlicht die prozentuale Verschiebung der vier Wertungsqualitdten tiber die
drei verschiedenen Zeitdimensionen. Die wenigsten Wertungen finden sich in dem
nicht-krankheitsbezogenen Lebensriickblick und steigern sich {iber den krankheitsbezo-
genen Lebensriickblick bis hin zur aktuellen Lebensgegenwart. Auffillig ist vor allem -
im Vergleich zu beiden Lebensriickblicken - der erhohte Anteil an positiven Wertungen
in der gegenwértigen Lebenssituation von Palliativpatienten, allerdings auch bei Steige-
rungen aller Wertungen in der palliativen Lebensgegenwart.
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3.3 Zusammenhinge der Wertungen von Palliativpatienten im Lebensriick-
blick und in der Lebensgegenwart

3.3.1 Korrelationen der Wertungsbilanzen in drei Lebensperspektiven bei der
Gesamtgruppe

Die Verdanderungen der Wertungsprofile der Palliativpatienten tiber die drei Zeitdimen-
sionen sollen im Folgenden hinsichtlich ihrer wechselseitigen Zusammenhinge geprtift
werden: Erleben Schwerstkranke ihre aktuelle Gegenwart im Zusammenhang mit ihren
Wertungen bzw. Lebensbilanzen in den beiden Lebensriickblicken? Beeinflusst ein bis
zum Zeitpunkt einer lebensbegrenzenden Krankheit tiberwiegend positiv gewertetes
Leben die aktuelle Gefiihlswelt eines Menschen als ein tiberwiegend negativ gewertetes
Leben? Hangen demnach die emotionalen Wertungsbilanzen der beiden Lebensrtickbli-
cke mit dem Erleben der Lebensgegenwart zusammen? Um diese Fragen zu beantwor-
ten, wurden die Wertungen des nicht-krankheitsbezogenen Lebensriickblicks mit denen
der Lebensgegenwart, die Wertungen des krankheitsbezogenen Lebensriickblicks mit
denen der Lebensgegenwart und die Wertungen des nicht-krankheitsbezogenen Lebens-
riickblicks mit denen des krankheitsbezogenen Lebensrtickblicks korreliert.

Tab. 3: Wertungen von Palliativpatienten: Korrelationen des Lebensriickblicks ohne
Krankheitsthematisierung (LR) mit der Lebensgegenwart (LG).

Korrelationen
LR LG
LR Korrelation nach Pearson 1 -,001
Signifikanz (2-seitig) ,994
N 34 34

Die biographischen Wertungsbilanzen im nicht-krankheitsbezogenem Lebensriickblick
korrelieren nicht mit denen in der Lebensgegenwart (r = -.001, n.s.). Somit erscheinen in
der subjektiven Wahrnehmung der hier untersuchten Palliativpatienten-Gruppe die bei-
den Zeitdimensionen im Gruppendurchschnitt nicht miteinander in Beziehung zu stehen
- auf Einzelfallebene kann es nattirlich ganz anders aussehen.

Ein kontrédres Bild der Korrelationen ergibt sich jedoch bei der Zusammenhangsfrage
des krankheitsbezogenen Lebensriickblickes und der Lebensgegenwart (vgl. Tab. 4).
Hier zeigt sich ein signifikanter negativer Korrelationsbezug (r = -.44, p = .01). Folglich
kann davon ausgegangen werden, dass ein insgesamt eher schlecht bewerteter krank-
heitsbezogener Lebensrtickblick im Gruppendurchschnitt mit einer eher gut bewerteten

Lebensgegenwart einhergeht, umgekehrt ein eher positiver krankheitsbezogener Lebens-
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riickblick mit einer eher negativ bewerteten Lebensgegenwart. Auch hier kann nattirlich
das Bild auf Einzelfallebene sehr unterschiedlich aussehen.

Tab.4: Wertungen von Palliativpatienten: Korrelationen des Lebensrtickblicks mit
Krankheitsthematisierung (KR) mit der Lebensgegenwart (LG).

Korrelationen
KR LG
KR Korrelation nach Pearson 1 - 437
Signifikanz (2-seitig) ,0102
N 34 34

** Die Korrelation ist auf dem Niveau von 0,01 (2-seitig) signifikant.
asignifikant auf Niveau p <.017 (d.h. .05/3) (Bonferroni-Korrektur)

Eine Zusammenhangspriifung beider Lebensriickblicke (krankheitsbezogen sowie nicht-
krankheitsbezogen) weist keine signifikante Korrelation auf (r = .26, n.s.). Demnach kon-
nen beide Lebensriickblicke in der Gesamtgruppe der hier untersuchten Palliativpatien-
ten als weitgehend voneinander unabhédngige Zeitdimensionen betrachtet werden (vgl.
Tab. 5). Auch hier konnen die Verhiltnisse auf Einzelfallebene nattirlich anders ausse-

hen.

Tab.5: Wertungen von Palliativpatienten: Korrelationen der beiden Lebensriickblicke
ohne (LR) und mit (KR) Krankheitsthematisierung.

Korrelationen
LR KR
LR Korrelation nach Pearson 1 ,256
Signifikanz (2-seitig) ,145
N 34 34

Insgesamt zeigt sich bei der Gesamtgruppe der untersuchten Palliativpatienten zwischen
den drei Lebensperspektiven (nicht-krankheitsbezogener Lebensriickblick, krankheits-
bezogener Lebensriickblick, Lebensgegenwart) nur eine signifikante Korrelation: interes-
santerweise eine negative Korrelation zwischen dem krankheitsbezogenen Lebensriick-
blick und der Lebensgegenwart.
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3.3.2 Subgruppenbildung der Palliativpatienten hinsichtlich ihrer Wertungsbi-
lanzen in den drei Lebensperspektiven

Jenseits der Gesamtgruppenkorrelation konnten Subgruppen entsprechend ihrer Wer-
tungsbilanzen in den drei Lebensperspektiven differenziert werden. Methodisch wurden
bei jedem Patienten pro Lebensperspektive die Differenzen zwischen positiven und ne-
gativen Wertungen berechnet (wenn man so will: die ,emotionale Quintessenz’) und die
Mediane dieser Differenzen pro Lebensperspektive fiir die Gesamtgruppe bestimmt.
Anschliefiend wurde die ,emotionale Quintessenz’ jedes Patienten pro Lebensperspekti-
ve als oberhalb (A) oder unterhalb (B) des Medians bestimmt. Ein Patient erhdlt bei-
spielsweise das Kiirzel AAB, wenn er 1. im nicht-krankheitsbezogenem Lebensrtickblick
(LR) oberhalb des Medians (A), 2. im krankheitsbezogenen Lebensriickblick (KR) eben-
falls oberhalb des Medians (A) und 3. in der Lebensgegenwart unterhalb des Medians
(B) liegt. Entsprechend entstand fiir die Gesamtgruppe der hier untersuchten Palliativpa-
tienten folgende Subgruppendifferenzierung (vgl. Tab. 6).

Tab. 6: Subgruppendifferenzierung des Patientenkollektivs (N = 34) entsprechend ihrer
emotionalen Wertungen in den drei Lebensperspektiven (A = oberhalb des Me-
dians, B = unterhalb des Medians).

N1({ht— Krankheitsbezoge-
krankheitsbezo- . *
ner Lebensriick- Lebensgegenwart N
gener Lebens- blick
riickblick

Patienten mit A A A 5
positiver Wer- A B A 4
tungsbilanz in B B A 7
der Lebensge- B A A 1

genwart
Patienten mit B B B 5
negativer Wer- A A B 3
tungsbilanz in A B B 3

der Lebensge-

B A B 6

genwart

*N = Anzahl der Palliativpatienten

Bei den Wertungsprofilen tiber die drei Lebensachsen sind verschiedene Aspekte be-
merkenswert: Auffillig ist bei der am haufigsten vertretenen Subgruppe BBA, dass trotz
negativ bewerteter Lebensriickblicke in der palliativen Lebensgegenwart eine positive
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Bewertungsbilanz tiberwiegt. Antagonistisch zu dieser Subgruppe stehen die Wertungen
der Patienten aus der Subgruppe AAB, die jeweils beide Lebensrtickblicke als {iberwie-
gend positiv betrachten, jedoch die aktuelle Lebensgegenwart als negativ beurteilen.

Ein anderer Subtyp (ABA) weist einen positiven nicht-krankheitsbezogenen Lebens-
riickblick auf, einen negativen krankheitsbezogenen Lebensriickblick, aber tiberraschen-
derweise wieder eine positive Lebensgegenwart. Ein weiterer Subtyp (BAA) hat zwar
einen schlecht gewerteten Lebensriickblick, jedoch werden sowohl die Krankheitsphase
wie auch die aktuelle palliative Lebensgegenwart insgesamt positiv bewertet.

Insgesamt bewerten drei Patienten (ABB) ihren nicht-krankheitsbezogenen Lebens-
riickblick als positiv, den Einbruch der Krankheit in ihr Leben, somit den krankheitsbe-
zogenen Lebensriickblick sowie auch die palliative Lebensgegenwart als negativ. Ganz
homogen verteilt sich bei insgesamt 10 Patienten die Bewertung aller drei Zeitdimensio-
nen: sowohl beide Lebensriickblicke als auch die Lebensgegenwart werden bei 5 Patien-
ten positiv, bei weiteren 5 Patienten negativ gewertet. Hier dominiert bei den ersten 5
das positive, bei den zweiten 5 das negative Gesamtbild ihres Lebens.

Als irritierend mag eine Untergruppe bei den Patienten mit einer negativ gewerteten
Lebensgegenwart erscheinen. Bei der Gesamtgruppe der negativ gewerteten Lebensge-
genwart findet sich eine Untergruppe (BAB) aus insgesamt sechs Patienten, die ihre Le-
ben im Lebensriickblick sowie in der aktuellen Lebensgegenwart als negativ bewertet,
jedoch im Krankheitsriickblick tiberwiegend positiv.

Ebenso findet sich in der Teilgruppe der tiberwiegend positiv beurteilten Lebensge-
genwart eine moglicherweise irritierend erscheinende Untergruppe (BBA), die beide Le-
bensriickblicke als negativ bewertet, jedoch die palliative Lebensgegenwart insgesamt
als eher positiv betrachtet. Diese Untergruppe ldsst sich moglicherweise mit der These
des response shifts erklaren: durch eine gewisse Umkehr und Um-Fokussierung von sub-
jektiven Bewertungsstandards vollzieht sich hier ein unterschiedliches Beurteilungser-
gebnis.

Jenseits der zunédchst dargestellten Korrelationen der Wertungsbilanzen in den drei
Lebensperspektiven (nicht-krankheitsbezogener bzw. krankheitsbezogener Lebensrtick-
blick und Lebensgegenwart) zeigt die anschliefsende Subgruppenbildung der Patienten
heterogene und zunichst teilweise irritierende Wertungsprofile tiber die drei Lebensach-
sen.
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4 Diskussion

In der vorliegenden Arbeit galt es die Lebensqualitdt von Palliativpatienten aus ihrer
subjektiven Perspektive beztiglich ihrer Lebensgegenwart sowie ihrem Lebensriickblick
ndher zu untersuchen. Beabsichtigt man die subjektiven Verstandniswelten von Pallia-
tivpatienten kurz vor ihrem Tode zu verstehen, sind sowohl die forschungsmethodi-
schen Limitationen und Moglichkeiten zu diskutieren als auch ergebnisorientiert die
emotionalen lebensqualitdtsrelevanten Wertungen in den drei zeitlichen Lebensperspek-
tiven von Palliativpatienten kritisch zu beleuchten.

4.1 Subjektiven Welten von Palliativpatienten: Forschungsmethodische Limi-
tationen und Moglichkeiten

Die in dieser Arbeit verwendete Methode sattelt auf vorausgehenden Studien auf und
entwickelt eine neue Komponente. Zugrunde liegt ein von der Deutschen Krebshilfe ge-
fordertes Projekt zur Erfassung der subjektiven Lebensqualitdt unheilbar kranker Men-
schen am Ende des Lebens zugrunde (gefordert von der Deutschen Krebshilfe e. V., Pro-
jekt 70-2435- Ko 2). 76 Patienten der Kolner Klinik fiir Palliativmedizin (Dr. Mildred
Scheel Haus) wurden tiber einen Zeitraum von 2,5 Jahren psychoonkologisch betreut.
Von den insgesamt 580 Kontakten miindeten 426 in supportive Gesprdche mit offener
Thematik und unterschiedlicher Dauer, in sensibler Abstimmung mit der aktuellen Be-
findlichkeit der Patienten. 132 dieser Gesprache konnten mit Einverstandnis der 34 betei-
ligten Patienten tonkonserviert, fiir Forschung und Lehre freigegeben werden. Bei den
nach eher gespréachspsychotherapeutischen Maximen gefiihrten Gesprachen (Finke 2004,
Rogers 1994, Tausch & Tausch 1990) war es jedem Patienten freigestellt, die ihm wichti-
gen Themenschwerpunkte anzusteuern. Im Gegensatz etwa zu (halb)standardisierten
Interviews oder Fragebogen konnten individuelle Fokussierungen von Bedeutungsfel-
dern Raum gewinnen und aufgezeigt werden, die sich einem normierten Zugang mit
vordefinierten Fragen verschlossen hdtten. Flick betont in diesem Zusammenhang die
Wichtigkeit einer moglichst offen gestalteten Methode, die es grundsatzlich bei der qua-
litativen Forschung einzusetzen galte (Flick 1996). Zielfiihrend erscheint hierbei der Leit-
gedanke, ,,der Komplexitidt im untersuchten Gegenstand gerecht zu werden” (Flick 1996,
14) und nicht den Gegenstand der Struktur und Axiomatik einer Forschungsmethode
vorschnell unterzuordnen (Gigerenzer 1981).

Aus einer auswertungstechnischen Perspektive entsteht hierbei zundchst eine hohe
einzufangende interindividuelle Varianz, die dann besondere Anstrengungen bei einem
interindividuellen Vergleich fordert. Beiden Anspriichen begegnet die eingesetzte Hei-

delberger Struktur-Lege-Technik (SLT), die zundchst auf Einzelfallebene aus den Ge-
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sprachsinformationen die komplexen, subjektiven Verstandniswelten der individuellen
Patienten hinsichtlich ihrer zentralen Konzepte und sinnhaften Verkniipfungen in Form
semantischer Netzwerke zu rekonstruieren versucht. Im zweiten Arbeitsschritt werden
die komplexen Einzelfallmodelle tiber aufwendige methodische Zwischenschritte zu
Gruppenmodellen aggregiert, die das iiberindividuell Gemeinsame verschiedener Pati-
enten zu rekonstruieren versuchen (zu den methodischen Details s. Obliers 2011, 227 ff.;
Obliers & Kohle 2011).

Diese methodischen Zugangsweisen machten zunédchst auf der eher kognitiven Seite
die Verstdndniswelten der untersuchten Palliativpatienten empirisch fassbar, liefsen aber
die Frage einer verldsslichen Erfassung der involvierten emotionalen Wertungen der
Patienten noch offen. Dieser Frage folgend wurde in der vorliegenden Arbeit ein eigen-
standiges Kategoriensystem zur Codierung emotionaler Gehalte bei Palliativpatienten
(KSE-PP) entwickelt, das die emotionalen Gehalte der o.g. zentralen Konzepte in den
individuellen Verstindniswelten der betreuten Patienten interrater-reliabel codiert, d.h.
jedes der von den Patienten genannten und in den individuellen SLT-Modellen rekon-
struierten zentralen Konzepte wurde hinsichtlich seiner emotionalen Wertigkeit codiert
(Interrater-Reliabilitdt k = .89, 2 Codierer). Somit wurde es moglich, die ,emotionale Wer-
tungsbilanz’ der untersuchten Palliativpatienten zum aktuellen Zeitpunkt kurz vor ih-
rem Tod tiber alle drei Lebensperspektiven (Lebensriickblick, Krankheitsriickblick, palli-
ative Lebensgegenwart) im Gruppendurchschnitt zu bestimmen.

Dartiber hinaus wurde es moglich, die emotionalen Wertungsbilanzen der Patienten
differenziert nach ihren drei Lebensperspektiven (Lebensriickblick, Krankheitsriickblick,
palliative Lebensgegenwart) in Beziehung zu setzen. Hierbei korrelierten die emotiona-
len Wertungsbilanzen des Krankheitsriickblicks mit der palliativen Lebensgegenwart
(auf Gruppenniveau) negativ: Palliativpatienten mit einem negativ bewerteten Krank-
heitsriickblick bewerteten die aktuelle palliative Lebensgegenwart eher positiv, mit ei-
nem eher positiv bewerteten Krankheitsriickblick die Lebensgegenwart eher negativ. Die
Wertungsbilanz des Lebensriickblicks korrelierte auf Gruppenniveau weder mit der der
palliativen Lebensgegenwart noch mit der des Krankheitsrtickblicks.

Auf Subgruppenniveau zeigte sich allerdings eine grofiere Variabilitat: bei rund 30%
der Patienten eine durchgehend homogene Wertungsbilanz tiber die drei biographischen
Zeitdimensionen (Lebensriickblick, Krankheitsriickblick, palliative Lebensgegenwart),
entweder durchgehend positiv (15%) oder durchgehend negativ (15%). Auffallend findet
sich bei der am h&ufigsten vertretenen Subgruppe (20%) bei einem negativ bewertetem
Lebens- und Krankheitsriickblick eine positive Wertungsbilanz in der aktuellen palliati-
ven Lebensgegenwart. Weitere kleine Subgruppen zeigten bei negativem Lebensrtick-
blick und negativer Lebensgegenwart einen tiberraschenderweise positiven Krankheits-
riickblick, antagonistisch dazu bei positivem Lebensrtickblick und positiv erlebter pallia-
tiver Lebensgegenwart einen negativen Krankheitsriickblick und letztlich bei positivem
Lebens- und Krankheitsriickblick eine negative palliative Lebensgegenwart.
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Auf Gruppen- sowie Subgruppenniveau zeigen die Ergebnisse interessante Unter-
schiede. Besonders auf Subgruppenniveau wurde deutlich, dass eine dreiperspektivische
Lebenswertung kurz vor dem Tod homogene, aber auch sehr tiberraschende Muster
aufweisen kann, bei denen verschiedene Verarbeitungsprozesse (s. Kap. 3.3.2) vermutet
werden, die bei einer Gesamtgruppenanalyse nicht zutage treten kénnen.

Unter methodischen Gesichtspunkten zeigt die Arbeit: Die emotionalen Wertungsbi-
lanzen der hier untersuchten Palliativpatienten kurz vor ihrem Tod lassen sich empirisch
erfassen, wenn man sensible Auswertungsverfahren entwickelt, die die sowieso stattfin-
denden psychoonkologischen supportiven Gesprache auswerten und somit den hoch-
sensiblen Betreuungsprozess nicht mit standardisierten Fragebogenverfahren mit vorge-
gebenen - und moglicherweise im Wortlaut nicht bei diesen Patienten ethisch vertretba-
ren - Itemlisten stort.

Dartiber hinaus konnen Ergebnisse sowohl auf Einzelfall-, Subgruppen- und Grup-
penebene generiert werden. Sie zeigen ,generelle Trends” auf Gesamtgruppenebene, ma-
chen aber auch deutlich, dass diese Trends auf Subgruppen- und Einzelfallebene vielfach
gebrochen werden. Fiir den Kliniker, der haufig mit Einzelpatienten zu tun hat, dtirfte
das Gruppenergebnis ,im Hinterkopf” zwar interessant sein, aber fiir die Behandlung des
Einzelfalls eher die Subgruppen- bzw. Einzelfallergebnisse. Die individuelle Varianz der
subjektiven Welten von Palliativpatienten ist auch kurz vor ihrem Tod enorm.

Limitationen der hier gewonnen Ergebnisse sind in verschiedener Hinsicht zu be-
denken. Wie auch bei dieser Arbeit zu sehen ist, stellt das geringe Patientenkollektiv oft
eine methodische Limitation palliativmedizinischer Forschung dar und begriindet sich
in der geringen Anzahl und somit schwierigen Rekrutierung von Palliativpatienten
(Radbruch & Klaschik 2011). Wie bereits im FEinleitungskapitel (vgl. Kap. 1.2) erwihnt,
bleibt auch heute noch vielen Patienten die Moglichkeit einer palliativmedizinischen
Betreuung verwehrt. Ein spezialisiertes palliativmedizinisches Setting kann einem Pati-
enten jedoch weitgehend optimale Rahmenbedingungen erméglichen, um sich moglichst
wohl zu fiihlen und sich schwierigen Themen zu 6ffnen. Ein solcher Rahmen bildet die
Grundlage und Grundvoraussetzung fiir ehrliche und verwertbare Antworten. Auf die-
sem Boden arbeitet die verwandte Methodik.

Ebenso spiegelt das selektive stddtische palliativmedizinische Setting des Dr. Mildred
Scheel Hauses in dieser Studie nicht unbedingt die normale durchschnittliche Alltagssi-
tuation von Schwerstkranken dar. Gerade im Hinblick auf die massive Unterversorgung
an palliativmedizinischer Betreuung im ldndlichen Bereich bedarf es methodisch einer
Erweiterung des Patientenkollektivs auf {iberregionaler Ebene und der Einbeziehung
unterschiedlicher Behandlungs- und Versorgungsstrukturen. Interessant wéren ein Ver-
gleich verschiedener Versorgungsstrukturen und die Untersuchung groflerer Patienten-
kollektive.

Letztlich steht die GrofSe eines untersuchten Patientenkollektivs u.a. auch mit dem
Aufwand der einzusetzenden Forschungsmethodik in Beziehung. Lisst sich ein standar-
disiertes Verfahren mit 6konomischer Auswertung (z.B. Fragebogen) einsetzen, sind
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prinzipiell groflere Personengruppen erreichbar. Sind derartige Verfahren aber - wie bei
unseren Palliativpatienten kurz vor ihrem Tode - kaum einsetzbar, miissen andere Ver-
fahren entwickelt und eingesetzt werden, die diesen Menschen sensibel entgegenkom-
men, den Betreuungsprozess nicht methodenartifiziell storen und die ggfs. wesentlich
aufwendiger auszuwerten sind.

Die Erkenntnis, dass Betroffene von einer spezialisierten palliativen ganzheitlichen
Betreuung profitieren, ist von grofser Bedeutung fiir das Bestreben die Lebensqualitit
dieser Patienten zu verbessern. Aufschlussreich wiren sicherlich auch prospektive Stu-
dien, die auf der Grundlage der Lebensqualitdtserfassung von Palliativpatienten basie-
ren. Ziel dieser prognostischen Studien sollte die friithzeitige Besserung der Lebensquali-
tat von Palliativpatienten sein.

4.2 Subjektive Welten von Palliativpatienten: Wertungen in den zeitlichen
Lebensperspektiven

Das Ziel dieser Studie war, einen Beitrag zur Aufkldrung der subjektiven Welten von
Palliativpatienten kurz vor ihrem Tod zu leisten. Wahrend die kognitiven Anteile schon
weitgehend in Vorstudien erarbeitet worden waren (vgl. Kap. 2.7), wurde die Aufkla-
rung der emotionalen Wertungen der Patienten in dieser Studie zum Forschungsziel.
Vier Fragestellungen leiteten dieses Forschungsziel (vgl. Kap. 1.8), die jetzt in Zusam-
menhang mit den empirisch gewonnen Ergebnissen zu beantworten und diskutieren
sind: Wie erleben und bewerten Palliativpatienten ihre Gegenwart, ihren Lebensrtick-
blick, ihren Krankheitsriickblick und wie gestaltet sich das Zusammenspiel der genann-

ten drei Lebensperspektiven in der aktuellen subjektiven Sicht der Palliativpatienten?

4.21 Wertungen von Palliativpatienten hinsichtlich ihres Lebensriickblicks,
Krankheitsriickblicks und ihrer Lebensgegenwart

Im Gruppendurchschnitt duflern sich die hier untersuchten Palliativpatienten tiberwie-
gend zu ihrer momentanen Lebensgegenwart (59% ihrer AuSerungen), gefolgt von ih-
rem Krankheitsriickblick (29%) und ihrem Lebensrtickblick (16%; vgl. Kap. 3.1 - 3.3).
Dies legt nahe, dass der Fokus dieser Patienten in der aktuellen Lebensgegenwart und
ihrer Bewdltigung liegt, aber durchaus auf die bisherige Lebens- und Krankheitsentwick-
lung zurtickblickt. Das Wertungsprofil zeigt, gemittelt {iber alle Zeitperspektiven, eine
Dominanz der negativen Wertungen (negativ: 50%, positiv: 20%, ambivalent: 6%, neut-
ral: 24%), wobei sich dieses Profilmuster, differenziert nach den drei Lebensperspekti-
ven, weniger im Lebensriickblick, aber deutlicher im Krankheitsriickblick und in der

aktuellen palliativen Lebensgegenwart zeigt. Die individuelle Varianz ist allerdings hoch
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und der Kliniker, der vorzugsweise auf Einzelpatienten trifft, wird im Einzelfall sehr
unterschiedliche Profile vorfinden.

Die erste Fragestellung zielte auf das subjektive Erleben und Bewerten der aktuellen
Lebensgegenwart von Palliativpatienten. Mit 59% ihrer Auflerungen thematisieren die
hier untersuchten Palliativpatienten ihre aktuelle Lebensgegenwart durchschnittlich am
haufigsten. Dies legt nahe, dass der Fokus dieser Patienten in der aktuellen Lebensge-
genwart und ihrer Bewéltigung liegt. Die Tatsache, dass von Seiten der Palliativpatien-
ten in dieser Zeitdimension am haufigsten negative Wertungen gedufsert werden, kann
darauf zuriickzufiihren sein, dass sich diese Menschen in einer Situation befinden, die
oftmals gepragt ist von schmerzhaften und einschrankenden Symptomen, die hier unter
anderem im Mittelpunkt der aufgezeichneten Gesprache stehen. Offensichtlich bewirkt
die Beschéftigung mit dem nahenden Tod und die Auseinandersetzung mit dem Thema
Sterben hierbei eine zusétzliche negative Beurteilung der momentanen Lebenslage.

Am zweithdufigsten werden neutrale Auflerungen zum Ausdruck gebracht. Ein-
schrankend muss festgehalten werden, dass es sich hierbei meist um einfache Benen-
nungen von medizinischen Einrichtungen, verschiedenen Daten oder Bezugspersonen
handelt, die im normalen Redefluss oft genannt werden. Eine mogliche Bedeutung der
Haufigkeit neutraler Aussagen mag demnach von keiner signifikanten Relevanz fiir das
Gesamtergebnis dieser Arbeit sein.

Demgegentiber sei jedoch ein grofleres Augenmerk auf den an dritter Stelle stehen-
den positiven Beurteilungen von Palliativpatienten gelegt. Interessanterweise ist hierbei
der Anteil der positiven Wertungen im Vergleich zu den beiden Lebensrtickblicken ho-
her und gewinnt somit an Bedeutung. Es erweist sich als denkbar, dass response shift ei-
ner der Griinde sein konnte, dass sich die Wertvorstellungen, sowie die Fokussierungen
der Patienten in einer palliativen Situation d&ndern konnen (innere Standards, individuel-
le Bewertungen und Neukonzeption von subjektiver Lebensqualitét, vgl. Kap. 1.5). Ins-
gesamt ldsst sich konstatieren, dass bei Palliativpatienten in ihrer Lebensgegenwart ne-
gative Wertungen zwar {iberwiegen, allerdings im Zusammenhang mit dem Krankheits-

riickblick heterogene Bewertungsbilanzen deutlich dominieren.

4.2.2 Zusammenhinge der Wertungen von Palliativpatienten hinsichtlich ihres
Lebensriickblicks, Krankheitsriickblicks und ihrer Lebensgegenwart

Ziel der abschliefenden Fragestellung war die Uberpriifung eines etwaigen Zusammen-
hangs der emotionalen Wertungsbilanzen in der palliativen Gegenwart und dem Le-
bensriickblick. Steht etwa das Zurtickblicken auf ein ,gelungenes Leben” mit einer besse-
ren Wertungsbilanz der aktuellen palliativen Lebensgegenwart in Zusammenhang als
etwa das Zuriickblicken auf ein ,gescheitertes Leben’?
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Bislang wurde der Lebensbiographie sterbenskranker Menschen in der Forschung
wenig Aufmerksamkeit geschenkt. Vielmehr stand die Lebensqualitdt der Patienten im
Allgemeinen im Fokus. Welchen Einfluss jedoch die Lebensbiographie eines Patienten in
seinem subjektiven Lebensriickblick auf die allgemeine Befindlichkeit und Wertungsbi-
lanz in der palliativen Lebensgegenwart haben kénnte wurde bisher nicht aufgezeigt.

Offensichtlich korreliert der Krankheitsrtickblick negativ mit der palliativen Lebens-
gegenwart (vgl. Tabelle 4), sodass man folglich davon ausgehen muss, dass ein positiv
bewerteter Krankheitsriickblick mit einer negativen Wertungsbilanz in der palliativen
Lebensgegenwart einhergeht (und umgekehrt). Dies kann darauf zurtickgefiihrt werden,
dass Patienten in der Zeit einer schweren Erkrankung Coping-Strategien entwickeln, um
mit der neuen Situation besser umzugehen. Mit dem Ziel einer Heilung werden schein-
bar letzte Energiereserven gebtindelt und zum Teil grofie Hoffnungen auf eine Genesung
gesetzt. Eine positive Wertungsbilanz in dieser objektiv betrachtet doch eher negativen
Situation konnte auch darauf zurtickgefiihrt werden, dass sich diese Menschen ganz auf
die Hoffnung einer Heilung fokussieren und Negatives eher ausblenden. In Anlehnung
an die Sterbephasen nach Kiibler-Ross (Kiibler-Ross 2011) kénnte ein dhnlicher Bezug in
diesem Falle mit dem Begriff der Verdrangung gesetzt werden. Eventuell konnte aber
auch ein sekunddrer Krankheitsgewinn Einfluss auf die positive Bewertung im Krank-
heitsriickblick haben. Kier et al. beschreiben ebenfalls, dass Krebspatienten eine vermehr-
te Unterstiitzung des sozialen Umfelds erleben, sowohl auf emotionaler wie auch auf
rein instrumenteller Ebene (Kier, Kral, Kirchner & Geissler 2011). Dieser Zugewinn an
Aufmerksamkeit, Betreuung, aber auch Entlastung alltdglicher Arbeiten erweist sich
demnach als relevanter Einflussfaktor auf die Wertungsbilanz der entsprechenden Le-
bensphasen.

Demgegentiber steht die konsekutive negative Wertungsbilanz der subjektiven Le-
bensgegenwart. Im Mittelpunkt dieser kontrdren Bewertung konnten das Begreifen der
Endlichkeit und die Konfrontation mit der ausweglosen Situation des nahenden Todes
stehen. Schmidt untersuchte in einer Studie mit 31 Ovarialkrebspatientinnen allgemeine
Bewiltigungsprozesse und stellte hierbei fest, dass interessanterweise eine adédquate Ein-
stellung zur Endlichkeit des Lebens nur bestand, wenn diese Patientinnen sie bereits vor
Diagnosestellung erwarben (zit. n. Feyen & Cassens-Juergens 2008, 43f.). Moglicherwei-
se stellen der allgemeine Kontrollverlust sowie Gefiihle der Rebellion, Wut, des Schei-
terns und der Traurigkeit ebenfalls wichtige Ausgangspunkte in der Bewertung dieser
Lebenslage dar.

In der zweiten moglichen Konstellation wirkt sich demnach ein negativ gewerteter
Krankheitsrtickblick tiberwiegend positiv auf die Lebensgegenwart eines Palliativpatien-
ten aus. Verstdandlicherweise dominieren in der Zeit einer schweren Krankheit oftmals
stark einschrankende und belastende Symptome. Die Ungewissheit iiber den Verlauf der
Erkrankung sowie die unmittelbar zu spiirenden Folgen zahlreicher Therapien, lassen
viele Patienten an ihre korperlichen und seelischen Grenzen gehen. Erfahren sie dartiber
hinaus von Seiten ihres sozialen Netzwerkes keine ausreichende Unterstiitzung, ist eine
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Bewiltigung dieser Situation nur schwer vorstellbar. Fehlende soziale Unterstiitzung
stellt demnach einen negativen Einflussfaktor fiir die Wertungsbilanzen in den verschie-
denen Lebensachsen dar.

Im Sinne des response shift ist anzunehmen, dass sich in der Zeit nach der Diagnose-
stellung fiir viele Patienten ein Wandel im Wertesystem vollzieht. Saur kommt ebenfalls
zu dem Ergebnis, dass eine lebensbegrenzende Krankheit hdufig ein Wendepunkt in der
Ansicht und Wertungsbilanz von Palliativpatienten darstellt (Saur 2012).

Die bisher diskutierten Ergebnisse spiegeln das Gruppenniveau wider. Neben diesen
generellen Trends zeigt sich aber auf Subgruppenniveau ein differenziertes Bild. Hier
konnten verschiedene Subgruppentypen erfasst werden, deren Zusammenspiel der Wer-
tungen der drei Lebensperspektiven sich unterschiedlich gestaltete. Im klinischen Alltag
diirfte das Wissen um die verschiedenen Ergebnisniveaus von grofier Relevanz sein, da
sich die Individualitidt der Palliativpatienten nicht zwingend erkennbar im Gruppenmit-

tel widerspiegelt. Der Kliniker hat letztlich Einzelpatienten vor sich.

4.3 Ausblick

Restimierend sollen mit dieser Studie drei Punkte herausgestellt werden, die methodi-
sche, gegenstandsbezogene und klinische Perspektiven betreffen.

Unter methodischen Gesichtspunkten hat die hiesige Studie verdeutlichen kénnen,
dass die Erforschung der subjektiven Verstandniswelten von Palliativpatienten kurz vor
ihrem Tod - ihre Angste, Sorgen, Gedanken, autobiographischen Riickblicke und Sicht
der aktuellen palliativen Lebensgegenwart - eine hohe ,methodische Elastizitidt" fordert.
Ein hédufig im methodischen Mainstream gewéhltes Vorgehen (psychische Phanomene
werden als Variablen formatiert, die statistisch zuganglich und auswertbar sind, meist in
Form von standardisierten Fragebogen erhoben) war hier wenig zielfiihrend. Der Indika-
tionsbereich von Fragebogen ist begrenzt. Die hier betreuten Palliativpatienten kurz vor
ihrem Tod bedurften einer Zugangsweise, die elastisch (und nicht item-gesteuert) die
drangendsten Themen dieser Patienten unter Berticksichtigung ihrer korperlich und
psychisch geschwidchten Gesamtverfassung sensibel im Rahmen der psychoonkologisch-
supportiven Betreuung einfangt. Ein methodenstarres Denken war dabei durch ein me-
thodenelastisches zu ersetzen, das sich dem hier anstehenden fragilen Gegenstandsbe-
reich sensibel anndhern kann und ihn nicht unter dem festen Rahmen eines methodisch-
gewohnten Zugriffs fassen will (Gigerenzer 1981; Graumann 1960; Groeben 1986).

Das hier in der Gesamtstudie gewdhlte qualitative Verfahren (SLT) hat sich bei der
Rekonstruktion der psychischen Verstandniswelten auf der Basis der in der Patienten-
betreuung sowieso gefiihrten psychoonkologisch-supportiven Gesprache als sehr hilf-
reich erwiesen. Das schliefst anschliefSende kategoriell-quantitative Auswertungen nicht
aus, wie die hier angeschlossene Teilstudie zeigt. Will man Palliativpatienten kurz vor
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ihrem Tod auch psychosozial weitestmoglich unterstiitzen, ist es hilfreich, ihre subjekti-
ven Verstandniswelten in dieser fiir sie moglicherweise schwierigsten Lebensphase zu
kennen. Aus der Forschungsperspektive heraus erfordert dies eine hochsensible Metho-
denelastizitat, die standardisierte Wege tiberschreiten kann.

Was den hier untersuchten Gegenstandsbereich betrifft - die subjektiven Verstand-
niswelten von Palliativpatienten kurz vor ihrem Tode -, so hat diese Teilstudie mogli-
cherweise einen inhaltlichen Beitrag beisteuern konnen, der fiir kiinftige Forschungen in
diesem Bereich einige Aspekte verdeutlicht. Untersucht man die subjektiven selbstkon-
zeptuellen Verstandniswelten von Menschen hinsichtlich ihres biographischen Lebens-
riickblicks, ihrer Lebensgegenwart und ihrer Lebenszukunft, so liegen Studien mit diffe-
renzierten Methoden bei Gesunden vor (z.B. Obliers 2002). Diesen Gegenstandsbereich
aber bei Palliativpatienten kurz vor ihrem Tode zu erforschen, macht darauf aufbauen-
de, besondere methodische Anstrengungen notwendig und zeigt in den Ergebnissen
einige inhaltliche Besonderheiten, die moglicherweise diese schwierige Lebensphase am
Lebensende etwas erhellen.

Die Zusammenhdnge von personlichem Lebensriickblick, Krankheitsrtickblick und
Lebensgegenwart sowie erhoffter Lebenszukunft in den subjektiven Verstandniswelten
der hier untersuchten Patienten zeigen vielfiltige Muster, die u.a. durch Umkehr und
Um-Fokussierung von subjektiven Bewertungsstandards modifiziert werden. Diese un-
terschiedlichen Variabilitdten werden im Gruppenmittel moglicherweise verdeckt, treten
aber auf Subgruppen- und Einzelfallniveau deutlicher hervor und miissen letztlich auf
allen drei Ebenen gewtirdigt werden. Kiinftige Forschung sollte alle drei Ergebnisebenen
im Auge behalten, um der psychischen Vielschichtigkeit dieser Patienten gerecht zu
werden. Das, was als abstraktes Gruppenmittel eine Patientengruppe kennzeichnet,
kann fiir den Einzelfall (insbesondere in der klinischen Arbeit mit einzelnen Patienten)
weitgehend irrelevant sein.

Die Berticksichtigung dieser strukturellen Muster kann fiir die psychische Bedro-
hungsverarbeitung der Patienten sehr relevant sein und fordert einen ganzheitlichen
Behandlungsansatz, der dies auch integrieren kann. Der hektische und belastende Alltag
einer ,normalen” Krankenhausstation ldsst eine derartige individuelle Betreuung haufig
nicht zu. Ein moglicher positiver Einfluss der ganzheitlichen Versorgung in einem mul-
tiprofessionellen Team, so wie im Rahmen dieser Studie im Dr. Mildred Scheel Haus, ist
denkbar. Wiinschenswert widre der weitere tiberregionale Ausbau &hnlicher Versor-
gungsstrukturen.

Im Zuge des demographischen Wandels mit einer stetig dlter werdenden Gesellschaft
bleibt die Frage offen, ob in Zukunft die personellen Voraussetzungen fiir eine optimale
ganzheitliche Betreuung in einer palliativmedizinischen Einrichtung gegeben sein wer-
den (Stjernswird & Goémez-Batiste 2009). Hinzu kommt, dass mit dem zukiinftigen ho-
heren Altersdurchschnitt das Risiko, an einer Tumorerkrankung zu leiden, stetig zu-
nimmt (Frieling 2011). Auf politisch-gesellschaftlicher Ebene sollte dariiber hinaus eine
starkere Sensibilisierung und Aktivitidt beziiglich dieser Problematik angestrebt werden.
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Im Vordergrund steht hier die menschliche und gesellschaftliche Verantwortung gegen-
tiber den betroffenen sterbenskranken Patienten.
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5 Zusammenfassung

Die Lebensqualitédt sterbenskranker Menschen hat in den letzten Jahren trotz der immer
noch vorhandenen Tabuisierung des Themas Sterben zunehmend an Aufmerksamkeit in
der Gesellschaft gewonnen. Sowohl auf politisch-gesellschaftlicher als auch wissen-
schaftlich-klinischer Ebene waren in den letzten Jahren zunehmende Entwicklungen im
palliativmedizinischen Bereich zu verzeichnen. Die Maxime der Lebensqualitit bei nicht
mehr verldngerbarer Lebenszeit gewann als Kriterium fiir diagnostische und therapeuti-
sche Entscheidungen eine zunehmende Rolle. Inwieweit dabei der Lebensriickblick von
Palliativpatienten Einfluss auf ihr subjektives Erleben und Bilanzieren der letzten Le-
benszeit - und damit auch auf ihre aktuelle Lebensqualitét in der palliativen Lebensge-
genwart - hat, wurde bislang wenig untersucht.

In dem von der deutschen Krebshilfe geférderten Projekt , Lebensqualitdt und sub-
jektiver Wertewandel onkologischer Patienten” wurden 76 Palliativpatienten im Dr.
Mildred Scheel Haus der Uniklinik KoIn bis zu ihrem Tod psychoonkologisch begleitet.
34 Patienten gaben ihr Einverstindnis zur Tonkonservierung ihrer 132 (von insg. 426)
Gesprdche fiir Forschung und Lehre. Mit Hilfe der Heidelberger Struktur-Lege-Technik
(SLT) wurden aus den Gesprachsinformationen die subjektiven Verstdndniswelten der
Patienten hinsichtlich ihrer zentralen Konzepte und sinnhaften Verkniipfungen in Form
semantischer Netzwerke rekonstruiert. Sie verdeutlichten, was jedem Patienten im
Riickblick auf sein Leben und mit Blick auf die verbleibende Zeit bedeutungsvoll er-
scheint und seine aktuelle Lebensqualitdt mit beeinflusst.

Darauf aufbauend wurde in der vorliegenden Arbeit ein neues Kategoriensystem
entwickelt, das die emotionalen Gehalte der zentralen Konzepte in den individuellen
Verstandniswelten der Palliativpatienten interrater-reliabel codiert (k = .89, 2 Codierer).
Im Gruppendurchschnitt waren 50% der Patientenwertungen negativ, 24% neutral, 20%
positiv und 6% ambivalent.

Die emotionalen Wertungsbilanzen der Patienten in den drei codierten Lebensper-
spektiven (Lebensrtickblick, Krankheitsriickblick, palliative Lebensgegenwart) korrelier-
ten teilweise. Der Krankheitsriickblick korrelierte mit der palliativen Lebensgegenwart
negativ: Palliativpatienten mit einem negativ gewerteten Krankheitsriickblick bewerte-
ten die aktuelle palliative Lebensgegenwart eher positiv, mit einem eher positiv bewerte-
ten Krankheitsriickblick die Lebensgegenwart eher negativ. Die Wertungsbilanz des Le-
bensriickblicks korrelierte weder mit der der palliativen Lebensgegenwart noch mit der
des Krankheitsrtickblicks auf Gruppenniveau.

Auf Subgruppenniveau zeigte sich allerdings bei rund 30% der Patienten eine durch-
gehend homogene Wertungsbilanz tiber die drei biographischen Zeitdimensionen (Le-
bensriickblick, Krankheitsriickblick, palliative Lebensgegenwart), entweder durchge-

hend positiv (15%) oder durchgehend negativ (15%). Auffallend findet sich bei der am
44



Zusammenfassung

haufigsten vertretenen Subgruppe (20%) bei einem negativ bewertetem Lebens- und
Krankheitsriickblick eine positive Wertungsbilanz in der aktuellen palliativen Lebensge-
genwart (im Dr. Mildred Scheel Haus). Weitere kleine Subgruppen zeigten bei negati-
vem Lebensriickblick und negativer Lebensgegenwart einen tiberraschenderweise posi-
tiven Krankheitsriickblick, antagonistisch dazu bei positivem Lebensriickblick und posi-
tiv erlebter palliativer Lebensgegenwart einen negativen Krankheitsrtickblick und letzt-
lich bei positivem Lebens- und Krankheitsriickblick eine negative palliative Lebensge-
genwart.

Auf Subgruppenniveau zeigen die Ergebnisse teilweise sehr tiberraschende Muster in
der dreiperspektivischen Lebensbewertung, die bei einer Gesamtgruppenanalyse nicht
zutage treten konnen. Bei ihnen werden verschiedene Verarbeitungsprozesse der Patien-
ten (z.B. response shift) vermutet.

Die Ergebnisse der Arbeit konnen als ein Baustein zur Aufklarung der Verstandnis-
welten von Palliativpatienten kurz vor ihrem Tod und so zu ihrer besseren klinischen
Versorgung verstanden werden.
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