Geleitwort
Dietrich Niethammer

Der katholische Theologe Franz Bockle schrieb 1979 in einem Artikel mit der
Uberschrift »Menschenwiirdig sterben« ein Kapitel mit dem Titel »Sterbehilfe als
Lebenshilfe«, das er mit folgenden Worten begann: »Sterben ist ein Stiick Leben.
Tod und Sterben fallen nicht zusammen. Der Tod bedeutet ein Ende, einen Zustand
... . Das Sterben ist dagegen der Weg, den der Mensch in seiner letzten Lebenspha-
se bis zum Tod zuriicklegen muss. Es ist immer ein kiirzeres oder lingeres Stiick
Leben. Der Beistand, den wir den Sterbenden leisten, ist daher immer ein Stiick
Lebenshilfe, eine Hilfe im letzten beschwerlichen Stiick unseres Lebens«.[1] Auch
wenn der Autor sicher primir an das Sterben von Erwachsenen gedacht hat, so be-
steht keine Frage, dass das Gesagte ebenso fiir Kinder und Jugendliche gilt, die
sterben miissen. Dieser Aufruf zum Helfen ist aber nicht nur an Seelsorger oder
Laien gerichtet, sondern er gilt in gleicher Weise auch uns Arzten. Die Kinder-
heilkunde hat — wie die gesamte Medizin in Deutschland — diese Aufforderung
lange Zeit kaum wahrgenommen. Zu sehr war man wohl mit den Fortschritten
der Diagnostik und Therapie beschiftigt, die in der Tat eindrucksvoll sind. Fiir die
Befassung mit dem letzten Lebensabschnitt eines Menschen blieb so kein Raum.
Natiirlich gab und gibt es Kinderirzte, die die ihnen anvertrauten Patienten bis
zum Schluss intensiv begleiten, und die Etablierung der psychosozialen Dienste an
vielen Kliniken fiir Kinder- und Jugendmedizin machen die zunehmende Sensibili-
sierung der Arzte fiir die Not ihrer Patienten und deren Familien deutlich. Wihrend
in den angelsédchsischen Liandern seit Beginn der 1990er Jahre Veréffentlichun-
gen iiber Palliativmedizin sprunghaft zugenommen haben und die Diskussionen um
die Einrichtung von Hospizen — auch fiir Kinder — einen immer breiteren Raum
eingenommen haben, ist diese Entwicklung in Deutschland nur sehr zogerlich in
Gang gekommen. Noch immer sehen das viele Arzte nicht als ihre primire Aufgabe
an, noch immer ist die Schmerztherapie hiufig unzureichend und noch immer hat
die Palliativmedizin keinen hohen Stellenwert in der Ausbildung. Und auflerhalb
der Medizin ist es eher die aktive Sterbehilfe nach holldndischem oder Schweizer
Vorbild, die zu offentlichen Diskussionen anregt. Selbst der Tiibinger katholische
Theologe Hans Kiing hat vor einigen Jahren dazu aufgerufen, mit der Zielsetzung,
ein menschenwiirdiges Sterben zu erreichen, die aktive Sterbehilfe bei uns zu lega-
lisieren. Ich hatte ihm damals auf diese Forderung geantwortet, dass immer dann
Menschen menschenunwiirdig sterben miissen, wenn sie in der letzten Phase ihres
Lebens alleine gelassen werden. Und die tddliche Spritze dndert daran nichts, son-
dern sie enthebt die Betreuer nur ihrer Pflichten [2].

Den Initiatoren dieses Buches fiir Palliativmedizin in der Padiatrie ist zu danken,
dass sie sich der Aufgabe gestellt haben, diesem Misstand entgegen zu wirken und
Autoren gefunden zu haben, die die verschiedensten Aspekte kompetent erortern.
Mit dem von ihnen gewihlten Untertitel »Therapiezieldnderung und Palliativmedi-
zin« haben sie auch deutlich gemacht, dass der Beginn der Sterbephase in der Tat mit
der Anderung des therapeutischen Ziels einhergeht, nicht aber die Beendigung der
drztliche Titigkeit bedeutet. Das ist wohl vielen Arzten immer noch nicht bewusst.
War bis zu diesem Zeitpunkt die Heilung das Ziel der &rztlichen Bemiihungen, so
sind es ab jetzt das Lindern und das Trosten, dass unsere Aufgabe bestimmt. Es
geht also in diesem Buch ganz wesentlich um das &rztliche Handeln angesichts des

© 2010 W. Kohlhammer, Stuttgart



Geleitwort

Sterbens eines Menschen. Und natiirlich geht es auch um die Rolle der Pflege und
eines ganzen Teams von Menschen, deren intensive Zusammenarbeit im Interesse
des Sterbenden und seiner Angehorigen unerlésslich ist. So wie wir es als Kinder
bestaunt haben, wenn St. Martin den nackten Bettler in die Hilfte seines von ihm
mit dem Schwert zertrennten Mantels einhiillt, so sollten wir nicht zaudern, den
Mantel der Palliativmedizin um die Betroffenen zu legen. Im Unterschied zu St.
Martin miissen wir aber den Mantel nicht zerteilen, sondern die Palliativmedizin ist
ein wichtiger Teil der Medizin, der von ihr nicht getrennt gesehen werden kann. Ein
anderer katholischer Theologe, Paul Sporken, sagt in seiner Schrift »Menschlich
sterben« [3], dass es miilig sei zu fragen, wer dem Sterbenden den personlichen
Beistand leisten soll. Dies wiirde im Grunde der Patient selber bestimmen, indem
er zu erkennen gibt, von wem er geholfen haben will. Das kann der Arzt, die Kran-
kenschwester, ein Verwandter oder auch der Seelsorger sein. Und an anderer Stelle
sagt er: «Jeder ehrliche Versuch, einem Sterbenden zu helfen ist an sich schon wert-
voll. Wir diirfen es riskieren, dass wir es noch nicht vollkommen konnen.«[4] Aber
bemiihen sollten auch wir Arzte uns darum, in dem wir unsere érztliche Kompetenz
auch auf dem Gebiet der Palliativmedizin zu vervollkommnen versuchen.

Literatur

[1] Bockle F. Menschenwiirdig sterben. In: Honnefelder L. Rager G., ed. Arztliches
Urteilen und Handeln. Zur Grundlegung einer medizinischen Ethik. Frankfurt: Insel
Verlag, 1994.

[2] Niethammer D. Menschenwiirdig sterben aus der Sicht des Arztes. In: Jens
W., Kiing H., ed. Menschenwiirdig Sterben. Ein Plddoyer fiir Selbstverantwortung.
Miinchen: Piper, p. 133-146, 1995.

[3] Sporken P. Menschlich Sterben. Diisseldorf: E.A.Patmos, 1972.

[4] Sporken P. Sterbebeistand: Aufgabe und Ohnmacht. In: Engelke, E., Schmoll,
H.-J., Wolff, G., ed. Sterbebeistand bei Kindern und Erwachsenen. Stuttgart: Ferdi-
nand Enke, p. 3048, 1979.

© 2010 W. Kohlhammer, Stuttgart



Vorwort

Diese Monographie basiert auf dem 1. Miinchner Symposium zur Pidiatrischen Pal-
liativmedizin, das am 17.1.2004 im groB3en Horsaal der Frauenklinik der Universitit
Miinchen stattfand. Das Symposium wurde von den Herausgebern dieses Bandes
im Auftrag des Arbeitskreises Pédiatrische Palliativmedizin am Dr. von Hauner-
schen Kinderspital organisiert. Der Arbeitskreis hatte sich Anfang 2003 konstituiert
und war in allen Bereichen der Miinchner Universititskinderklinik auf ein lebhaftes
Echo gestoBen: alle zwei Monate treffen sich seitdem ca. dreilig Interessierte aus
allen Professionen (Arzte, Pflegende, Sozialarbeiter, Psychologen, Seelsorger, am-
bulante Pflegedienste, Kinderhospizinitiativen), um die neu entstehenden Aktivita-
ten in den Bereichen Kinderpalliativmedizin und Kinderhospizarbeit im GrofSraum
Miinchen vorzustellen, zu vernetzen, und gemeinsam weiterzuentwickeln. Rasch
war die Idee zu einem Symposium geboren, das als Titel die schwierigste Frage tra-
gen sollte, welche Arzten von Eltern in der Palliativsituation gestellt wird: »Kénnen
Sie denn gar nichts mehr fiir mein Kind tun?« Dieser Satz 16st regelméfig Ratlo-
sigkeit, Trauer, und auch Waut iiber die eigene Ohnmacht in den Angesprochenen
aus. Dass dem nicht so sein muss, dass Hoffnung auch einen Platz hat, wenn Hei-
lung nicht mehr méglich ist, dass die moderne Palliativmedizin ein weites Spektrum
an Moglichkeiten bietet, um den letzten Lebensabschnitt eines unheilbar erkrankten
Kindes fiir alle Beteiligten lebenswert zu gestalten, dies alles sollte im Symposium
zum Ausdruck kommen. Die Resonanz war mit iiber 350 Besuchern iiberwiltigend,
und die wiederholten Nachfragen nach einer schriftlichen Zusammenfassung der
Inhalte haben uns ermutigt, den vorliegenden Band zusammenzustellen.

Unser Dank gilt allen, die geholfen haben, damit die Publikation dieses Buches
moglich wurde. Zuallererst sind wir der Elterinitiative Grohadern, und insbeson-
dere ihrer Vorsitzenden, I.K.H. Prinzessin Ursula von Bayern, zu groem Dank
verpflichtet. Die Unterstiitzung durch die Elterninitiative, die durch das Logo und
das Motto »Ein Herz fiir kranke Kinder« auf der Titelseite unterstrichen wird, war
fiir die Veroffentlichung von entscheidender Bedeutung. Den Autorinnen und Auto-
ren danken wir fiir die groBe Miihe, die mit der Umwandlung eines miindlichen
Vortrages in ein Buchkapitel regelhaft verbunden ist, sowie fiir die Geduld, mit
der sie unsere Korrekturen und Nachfragen ertragen haben. Herrn Prof. Dr. Dietrich
Niethammer gilt unser herzlicher Dank fiir seine Bereitschaft, dem Buch ein Ge-
leitwort mit auf den Weg zu geben. Herr Prof. Dr. Dietrich Reinhardt, Direktor
der Miinchner Universitits-Kinderklinik und Dekan der medizinischen Fakultét der
LMU und Herr Dr. Poensgen vom Kohlhammer-Verlag haben das Projekt von Be-
ginn an motivierend und unterstiitzend begleitet. Und last but not least mochten wir
uns bei Frau Christina Forster fiir ihre engagierte, kompetente und immer hilfsbe-
reite Art bei der Erstellung des Layout und des Stichwortverzeichnisses herzlichst
bedanken.

Miinchen, im Februar 2006

Monika Fiihrer
Ayda Duroux
Gian Domenico Borasio
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