Klinisches Ethikkomitee im St.-Marien-Hospital Liinen
Empfehlungen zur palliativen Sedierung am Lebensende

,Niemand kann mir meinen Tod nehmen, niemand kann mir meinen Tod geben. Ich kann ihn
mir nur selber nehmen, indem ich ihn mir geben lasse.* Dieser Satz des franzosischen Philo-
sophen Jacques Derrida bringt auf paradoxe Weise den zweifachen Charakter des Sterbens
zum Ausdruck: Sterben ist etwas Ureigenes, etwas hoch Individuelles, etwas, ,,was ich mir
nur selber nehmen* kann. Ich sterbe meinen Tod als freier, selbstbestimmter Mensch. Gleich-
zeitig ist das Sterben etwas Fremdes, etwas, was mir auferlegt wird, was ich erleiden muss,
was ich ,,mir geben lassen* muss. Das bedeutet auch fiir die Begleitung Sterbender zwei un-
terschiedliche Ausrichtungen: einerseits die Selbstbestimmung des Patienten zu respektieren
und andererseits ihn dabei zu unterstiitzen, dem Sterben einen eigenen Wert beizumessen und
es als einen Teil seines Lebens anzunehmen.

1. Definition

Sedierung (lat. sedo, zum Sitzen bringen, im iibertragenen Sinn: beruhigen) bedeutet eine me-
dikamentos erzeugte Bewusstseinsddmpfung. Formen der Sedierung unterscheiden sich nach
Dauer (intermittierend / kontinuierlich), Tiefe (flach / tief) und Intention (Sedierung als pri-
madres Ziel oder als sekundédre Wirkung).

Palliative Sedierung ist eine Form drztlichen Handelns an Patienten, fiir die eine Heilung oder
auch nur eine deutliche Verbesserung ihrer Grunderkrankung kein sinnvolles Therapieziel
mehr darstellt. Wenn dabei auch hédufig an eine tiefe, kontinuierliche Sedierung gedacht ist,
die ,,von vorneherein so angelegt (ist), dass sie bis zum Eintritt des Todes fortgefiihrt wird*’,
so sind doch auch intermittierende Formen denkbar, z.B. bei anders nicht therapierbaren
néchtlichen Angstzustinden eines Palliativpatienten. Moglich ist auch eine , kontinuierliche,
flache Sedierungsform: Der Patient ist je nach Dosierung somnolent bis stupurds, bleibt je-
doch erweckbar.*

2. Abgrenzung

Wie alle MaBinahmen einer palliativen Versorgung dient auch die palliative Sedierung dazu,
,,Leiden zu lindern und Sterbenden bis zum Tod beizustehen‘. Mit dieser Zielsetzung unter-
scheidet sie sich grundsétzlich vom édrztlich assistierten Suizid wie von der Euthanasie. Geht
es dort darum, den Tod gezielt herbeizufithren, so will die palliative Sedierung quélende
Symptome wie Luftnot, Schmerz, Unruhe oder Angst lindern. Unertrégliches Leiden zu lin-
dern, ist ein unmittelbar einsichtiges und zwingendes ethisches Gebot. Allgemeine Anerken-
nung hat der Grundsatz gefunden, dass dabei ,,ein Inkaufnehmen der Verkiirzung des Lebens
als Nebenwirkung** ethisch erlaubt ist.
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Die palliative Sedierung unterscheidet sich nicht nur von der sogenannten ,,aktiven Sterbehil-
fe*, sie ,,ist — wie andere palliative Maflnahmen auch — geeignet, den Wiinschen nach Totung
auf Verlangen entgegenzuwirken“.” Wer darum weiB, dass unertrigliches Leiden am Lebens-
ende therapierbar ist, wird die Option, seinem Leben aktiv ein Ende zu setzen, weniger brau-
chen.

3. Palliative Sedierung im Sterbeprozess

Palliative Sedierung ist keine vereinzelte Therapiemalnahme, sondern hat ihren Ort im Ge-
samt der Begleitung eines sterbenden Menschen. Eine solche Begleitung ist ein Prozess, der
verschiedene Phasen durchlduft. Dabei konnen neben physischen auch psychosoziale und
spirituelle Faktoren eine Rolle spielen. Ein permanenter, enger Kontakt zum Patienten und
seinen Angehdrigen stellt sicher, dass palliative Sedierung in diesem Prozess in hilfreicher
und zugleich verantwortbarer Weise zum Einsatz kommt.

,2JKontinuierliche tiefe Sedierung sollte lediglich dann in Betracht gezogen werden, wenn sich
der Patient in der allerletzten Lebensphase befindet mit einer erwartbaren Prognose von Stun-
den, hochstens wenigen Tagen“.® Friiher im Krankheitsverlauf kann mit dem Patienten aber
auch ,,eine zwischenzeitliche palliative Sedierung oder eine Sedierung zur Erholung von be-
lastenden Zustidnden* vereinbart werden, ,,um voriibergehend Erleichterung zu verschaffen,
bis andere eingeleitete TherapiemaBnahmen Wirkung zeigen®’ oder dem Patienten eigene
Ressourcen wieder zur Verfligung stehen.

,»In der letzten Lebensphase vollziehen sich u. U. fiir den Patienten und die Angehorigen be-
deutende seelische/psychische Prozesse.“® Die Erfahrung zeigt, dass eine palliative Sedierung
solche Prozesse nicht vollkommen ausschliet und mit dem bloBen Hinweis auf solche Pro-
zesse auch nicht verhindert werden darf. Dennoch sind der Weg des Abschiednehmens und
die Gestaltung der Abschiedssituation in Vielem abhédngig vom Grad der Wachheit und der
Kommunikationsfahigkeit des sterbenden Menschen. Das betrifft — neben der personlichen
Auseinandersetzung mit dem eigenen Sterben — z.B. die Moglichkeit, sich bewusst zu verab-
schieden, ungeloste Probleme noch einmal anzusprechen oder religiose Abschiedsrituale ge-
meinsam zu begehen. Bei der Festlegung der Sedierungstiefe und/oder des Zeitpunkts, mit
dem die Sedierung einsetzt, sind diese Aspekte im Gespriach mit dem Patienten bzw. seinen
Angehorigen zu beriicksichtigen.

4. Indikation

Palliative Sedierung ist keine ,,Wunsch erfiillende TherapiemaBnahme®,” sondern bedarf, be-
vor sie zum Einsatz kommt, einer strengen medizinischen Indikationsstellung. Indikationen
fiir eine palliative Sedierung sind unertragliche Symptome ,,im Rahmen einer nicht mehr heil-
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baren, weit fortgeschrittenen Grunderkrankung®.'” Dabei ist die palliative Sedierung ,kein

Mittel der primiren Wahl“,'" sondern kommt erst in Frage, ,,wenn keine andere Methode der
Palliation innerhalb eines akzeptablen Zeitraums und ohne unzumutbare Nebenwirkungen zur

Verfligung steht,'? also ,,bei sogenannten ,therapierefraktiren’ Symptomen*."

Zu unterscheiden sind physische von nichtphysischen Symptomen.'* Zu den physischen
Symptomen zdhlen Schmerzen, Luftnot, Ubelkeit/Erbrechen, ggf. auch Krampfleiden und
notfallmiBig auftretende massive Blutungen. Daneben stehen psychiatrische Symptome wie
delirante oder depressive Zustinde und Angststorungen sowie psychische Symptome wie
Angst vor dem Sterben, Demoralisation oder existentielle Not. Nicht selten wird die Indikati-
on aus mehreren Symptomen bestehen, die auch nicht notwendig aus einem Bereich stammen.

Vor jeder palliativen Sedierung ist sicherzustellen, dass der Patient weitestgehend
schmerzfrei ist. Im Zweifel geht dabei Schmerztherapie vor Sedierung.

Bei den nichtphysischen Symptomen sind das Bestehen des Symptoms und dessen Therapie-
refraktaritit mit besonderer Sorgfalt zu sichern und zu dokumentieren. Eine solche Einschit-
zung setzt voraus, dass ein permanentes und enges Verhéltnis zum Patienten und seinen An-
gehorigen besteht und dass andere am Patientenbett arbeitende Professionen gehort werden.
Ggf. ist in solchen Fille zunichst eine intermittierende Entlastungssedierung durchzufiihren.

5. Durchfiihrung
5.1. Medikation und Uberwachung

Die Auswahl geeigneter Arzneimittel und die Art ihrer Applikation richten sich nach den gel-
tenden medizinischen Standards. Gleiches gilt fiir die Uberwachung einer laufenden Sedie-
rung. Fiir die klinische Einschitzung, die in der Regel fiir ausreichend gehalten wird," exis-
tieren entsprechende Skalen. Die Uberwachungskriterien richten sich dabei nach dem Thera-
pieziel und der Art der Sedierung. Im Fall der Symptomlinderung eines unmittelbar sterben-
den Patienten trigt ,,die Erfassung der Herzfrequenz, des Blutdrucks und der Sauerstoffsétti-
gung ... nicht zum Behandlungsziel bei” und ist ,,ein allmédhliches Abnehmen der Atemfre-
quenzmein erwartbarer Prozess®, der nicht zu einer Anpassung der Sedierungstiefe fiihren
muss.

5.2. Begleitende Therapiemafinahmen

Ob und inwieweit unter der palliativen Sedierung weitere Therapiemalinahmen fortgefiihrt
werden, hingt von der Situation des Patienten und dem Ziel der Sedierung ab. Im Fall einer
reversibel angelegten Sedierung werden alle beschlossenen Therapiemallnahmen selbstver-
stdndlich fortgefiihrt. Hier kann es sogar notwendig werden, Maflnahmen neu zu beginnen,
z.B. die Medikation auf eine parenterale Verabreichungsform umzustellen oder fiir eine kiinst-
liche Erndhrung und Hydrierung zu sorgen.'” Fiir die kontinuierliche, tiefe Sedierung in der
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Sterbesituation gilt grundsitzlich: ,,Behandlungen und Versorgungsleistungen zur Optimie-
rung des Befindens des Patienten werden beibehalten®,'® Therapien, die lediglich das Sterben
verldngern, ohne dass sie Leiden lindern, sind abzusetzen. Niemals eingestellt werden diirfen
notwendige MaBnahmen zur Symptombekdmpfung sowie die Basisversorgung, also etwa
menschenwiirdige Unterbringung, Zuwendung und Kérperpflege.'”

6. Einwilligung
6.1. rechtliche Rahmenbedingungen

Die palliative Sedierung bedarf nicht nur einer strengen medizinischen Indikation, sondern
muss wie jede drztliche Behandlung durch eine wirksame Einwilligung des Patienten gerecht-
fertigt sein. Bei der Frage nach der Einwilligung kommt es auf den Patientenwillen an. Bei
der Ermittlung des Patientenwillens ist die Situation des einwilligungsfahigen von der Situati-
on des einwilligungsunfdhigen Patienten zu unterscheiden:

6.1.1. einwilligungsfihiger Patient

Willigt der Patient nach einer Aufklarung iiber Art, Folgen und Umfang einer palliati-
ven Sedierung in diese Form der Behandlung ein, kann die palliative Sedierung auf
der Grundlage der gestellten arztlichen Indikation durchgefiihrt werden. Stimmt der
Patient nicht zu, verbietet sich die Durchfiihrung einer palliativen Sedierung grund-
satzlich.

6.1.2. nichteinwilligungsfihiger Patient

Vertretungsberechtigte

Bei nichteinwilligungsfdhigen Patienten entscheidet zunéchst ein bekannter/benannter
Vertretungsberechtigter. Vertretungsberechtigt sind bei erwachsenen Patienten ein in
einer Vorsorgevollmacht benannter Vorsorgebevollméchtigter oder ein vom Gericht
bestellter Betreuer, bei minderjdhrigen Patienten in der Regel die Eltern.

Patientenverfiigung

Liegt eine Patientenverfiigung vor, sind die dort von dem Patienten getroffenen Ent-
scheidungen bei der Durchfiihrung einer palliativen Sedierung zu beriicksichtigen.

Situation ohne Vertreter und/oder Patientenverfiigung

Liegt keine Patientenverfiigung vor oder bestehen Zweifel daran, dass die Patienten-
verfiigung auf die konkrete Situation des Patienten anwendbar ist, sollten die Behand-
ler versuchen, aus eventuell bekannten, frither geduflerten Wertvorstellungen und Pré-
ferenzen des Patienten — auch im Gespriach mit Angehorigen! — den mutmaBlichen Pa-
tientenwillen zu ermitteln und danach zu entscheiden.

Sind die Wertvorstellungen und Priaferenzen des Patienten weder bekannt noch sonst
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zu ermitteln, kann sich die Entscheidung der Behandler nur an allgemeinen Wertvor-
stellungen und an dem Patientenwohl aus der Sicht eines objektiven Dritten orientie-
ren.

Ergibt sich auf der Grundlage der Einschiitzung der Arzte die Indikation fiir die Durch-
fiihrung einer palliativen Sedierung und verweigert ein benannter Vorsorgebevoll-
michtigter bzw. ein von dem Gericht bestellter Betreuer die Zustimmung zur Durch-
fiihrung dieser MaBBnahme und ergeben sich auch berechtigte Zweifel, dass diese Ver-
weigerung dem Patientenwillen entspricht, sollte ggf. das Vormundschaftsgericht an-
gerufen werden. In Zweifelsfillen ist das Ethikkomitee hinzuzuziehen.

6.2. Prozess der Entscheidungsfindung

Die gemeinsame Entscheidungsfindung fiir die palliative Sedierung ist ein Prozess, der Zeit
bendtigt. Er beginnt grundsétzlich, wo anstelle eines kurativen Therapieziels ein palliatives
vereinbart wird. Es ist ,,eine hochstmogliche Entscheidungsfreiheit des Patienten ... anzustre-
ben.“* Daher ist es sinnvoll, die Sterbesituation friihzeitig zu besprechen und dabei die pallia-
tive Sedierung als eine Therapieoption anzubieten. Ein solches Gesprich zu fiihren, erfordert
Zeit und Einfiithlungsvermogen. Es darf niemandem aufgezwungen werden, der nicht dazu
bereit ist.

Dabei ist ,,mit einem stark emotionalisierten Hin- und Hergerissensein zu rechnen. Ein Ein-
fordern der Sedierung am Lebensende durch Angehdrige, nahe Bezugspersonen, Pflegende
sowie durch die Patienten selbst kann einhergehen mit innerer Ablehnung der herbeigefiihrten
Somnolenz und mit Bedenken wegen einer moglichen lebensverkiirzenden Nebenwirkung.
Beim Patienten selbst kann die Angst vor subjektiv sehr belastender standiger Miidigkeit so-
wie volligem Kontroll- und Autonomieverlust hinzukommen.“*' Dabei sollten dem Patienten
und seinen Angehorigen neben dem arztlichen und pflegerischen Personal auch die Mitarbei-
ter der Seelsorge, des Sozialdienstes oder des psychologischen Dienstes als zusdtzliche Ge-
sprachspartner zur Verfiigung stehen.

7. Dokumentation

Unabdingbar ist eine sorgfiltige schriftliche Dokumentation. Zu dokumentieren sind nicht nur
die Medikamentengabe und die Uberwachung des sedierten Patienten, sondern auch die Indi-
kationsstellung und die Einwilligung des Patienten oder des Vertretungsberechtigten. Die Do-
kumentation erfolgt in der Patientenkurve.

8. Situation der Angehorigen

Auch wenn die Entscheidung zur Sedierung nicht aus den Bediirfnissen der Angehorigen re-
sultieren darf, sind sie doch mitbetroffen und in die Entscheidungsfindung einzubeziehen.

Angehorige empfinden die Situation eines Sterbenden haufig als unertraglich und unzumut-
bar. Gleichzeitig kann es sie aber auch belasten, insbesondere nach der Entscheidung fiir eine
tiefe, kontinuierliche Sedierung nicht mehr eindeutig mit dem Sterbenden kommunizieren zu
konnen. Fiir beides bendtigen sie Aufklédrung und Begleitung.
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Bei laufender Sedierung sollte den Angehdrigen deutlich gemacht werden, ,,dass sie weiterhin
dem Patienten eine Hilfe sein konnen, z.B. durch ihre Anwesenheit, durch Reden oder beriih-
ren, Mundpflege oder Schaffen einer fiir den Patienten wohltuenden Atmosphire (z.B. durch
Bereiztzstellen von Lieblingsmusik, Diiften, Vorsingen bekannter Lieder, Gebet oder Vorle-
sen‘.

9. Situation des Behandlungsteam
9.1. Voraussetzungen

Entscheidungsfindung und Durchfithrung von palliativer Sedierung setzen erfahrenes und

fachkompetentes Personal voraus. Andernfalls ist eine qualitdtsgesicherte, verantwortbare

Sedierung nicht mdglich. Daher empfehlen wir,

a) die Ressourcen der Klinik fiir Schmerz- und Palliativmedizin zu nutzen und

b) mdglichst fiir jede Abteilung, die Palliativpatienten betreut, Mitarbeiter in Palliativmedizin
und Palliativptflege schulen zu lassen.

Fachkompetenz kann allerdings nur da optimal entfalten, wo sie mit einer ausreichenden per-

sonellen Besetzung der betroffenen Bereiche einhergeht.

9.2. Belastungen

Das Behandlungsteam setzt nicht nur die einmal getroffenen Entscheidung fiir eine palliative
Sedierung um, es ist in seiner Beziehung zum Patienten auch selber davon betroffen. Es ,,soll-
te sich dieses Belastungspotenzials bewusst sein“.”> Gerade bei Patienten, die iiber einen lin-
geren Zeitraum durch ein Team behandelt und gepflegt wurden, bedeutet der Einsatz der pal-
liativen Sedierung einen ,,vorweggenommenen Abschied*.**

Der Aufwand an Pflege und Begleitung wird durch die Sedierung nicht geringer, sondern eher
grofer. Eine besondere Herausforderung stellt es dar, einen sedierten Patienten mit genauso
viel Respekt und Einfiihlung zu behandeln wie einen wachen. ,,Andererseits kann eine Sedie-
rung die Begleit- und PflegemaBBnahmen erleichtern, da Leiden, Schmerzen und quilende Un-
ruhe effektiv gelindert werden.

Beteiligte Mitarbeiter sollten die Mdglichkeit bekommen, in einer ihnen angemessenene Wei-
se Supervision oder andere Formen begleitender Gesprache in Anspruch nehmen zu kénnen.
Das kann auch im Nachgang einer erlebten Situation geschehen.

10. Abschlielende Fragen

Die Sorge, mit einer palliativen Sedierung etwas juristisch und ethisch Unzuldssiges zu tun,
ist bei Beachtung der hier vorgelegten Empfehlungen unbegriindet. Im Folgenden seien noch
einmal einige abschlieBende Fragen genannt, die diese Sorge ausrdumen helfen konnen:
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1. Ist die Malnahme primir an dem Ziel orientiert, das Leid eines sterbenden Menschen zu
lindern und ihm bis zu seinem Tod beizustehen, nicht etwa, seinen Tod zu beschleunigen?

2. Ist die Indikation angemessen, um die Malnahme zu rechtfertigen?

3. Ist die Therapierefraktéritidt der Symptome im Einzelnen und mit ausreichender Expertise

sichergestellt?
4. Ist sichergestellt, dass die Maflnahme — ausdriicklich oder mutmaBlich — vom Patienten

selbst eingefordert worden ist und nicht etwa von seinem Umfeld?
Nicht weniger ethisch bedenklich sind im iibrigen ,,phobische Gegenreaktionen®,*® bei denen

aus Angst vor schwierigen Diskussionen einem Patienten ungerechtfertigterweise palliative
Sedierung vorenthalten wird.

Mehrheitlich beschlossen in der Sitzung des Klinischen Ethikkomitees vom 4. Oktober 201 1.

Liinen, den 6. Oktober 2011

Dr. Hermann Opgen-Rhein Dr. Susanne Karl-Wollweber
(Vorsitzender) (stellvertretende Vorsitzende)
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