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Ethische Beratung zur Indikationsstellung einer
palliativen Sedierung: ein Fallbeispiel

Auch bei leitliniengerechten
Therapiemafinahmen zur
Symptomlinderung am Lebensende
konnen Unsicherheiten dariiber entstehen,
ob eine Therapie ethisch zuldissig ist. Im
vorliegenden Fall diskutierten die
Teilnehmer einer medizinethischen
Fallberatung die Indikation

einer palliativen Sedierung bei
nicht-somatischen Symptomen.

von Stefan Meier, Laura Trocan,
Gisela Janf3en und Thorsten Trapp

ine palliative Sedierung kann ent-
sprechend der S3-Leitlinie Pallia-
tivmedizin erwogen werden, wenn
bei unertrdaglichem Leid durch
andere therapeutische Mafinahmen keine
zufriedenstellende Symptomlinderung er-
reicht werden kann. Die Leitlinie gibt auch
Empfehlungen zur Indikation und Durch-
fiihrung einer palliativen Sedierung. Den-
noch bleiben haufig Unsicherheiten iiber
die ethische Zuldssigkeit dieser Therapie.
Dies ist insbesondere dann der Fall, wenn
die Indikation zur palliativen Sedierung
vorwiegend auf nicht-physischen Sympto-
men beruht. Fiir diese Faille werden in der
Leitlinie ,,besondere Verfahrenshinweise“
benannt, zum Beispiel eine multiprofes-
sionelle Fallkonferenz, in der Indikation
und Zulassigkeit der Therapie geklart wer-
den sollen. Im vorliegenden Fall wurden
Fragen und Bedenken zur Indikation einer
palliativen Sedierung im Rahmen einer
ethischen Fallbesprechung diskutiert.

Medizinische Vorgeschichte

Bei einer 16-jdhrigen Patientin wurde im
Sommer 2017 eine akute myeloische Leu-
kdmie diagnostiziert. Neben einer konven-
tionellen Chemotherapie erfolgte eine
Hochdosistherapie mit nachfolgender
allogen verwandter Stammzelltransplan-
tation. Sechs Monate spéter diagnostizier-
te man einen Riickfall der Leukdmie. Auf-
grund bereits vorhandener Funktions-
einschrdankungen von Niere und Herz
wurde — nach individueller Nutzen- und
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Risikoabwdgung — eine Chemotherapie mit
Azazitidine in Kombination mit einer Im-
muntherapie begonnen.

Die Patientin vertrug diese Therapie nur
mafig gut. Mehrfach musste sie mit starker
Ubelkeit, Erbrechen oder Angstzustinden
sowie Infektionen stationdr behandelt wer-
den. Zusétzlich bestanden rezidivierende
Bauch- und Knochenschmerzen, die inter-
mittierend mit Opioiden und Metamizol
behandelt wurden. Durch Azazitidine und
wochentliche Transfusionen konnte die
Erkrankung voriibergehend kontrolliert,
jedoch keine Remission erreicht werden,
sodass die Behandlung in Absprache mit
der Patientin und ihrer Familie nach 13 Mo-
naten beendet wurde. Eine weitere Thera-
piemoglichkeit war nicht mehr gegeben.

Schon bald nach Diagnose des Rezidivs
wurde der Familie die Unterstiitzung durch
ein Kinderpalliativteam angeboten. Diese
Begleitung wies die Familie bei dringen-
dem Wunsch auf Heilung zunachst zurtick.
Zugleich lehnte die Familie Gesprache zum
Vorgehen in Notfallsituationen ab. Die Pa-
tientin und ihre Mutter nahmen jedoch eine
gesprachstherapeutische Unterstiitzung
durch eine Psychologin wahr.

Bereits wahrend der Rezidivchemothe-
rapie war intermittierend eine anxiolyti-
sche Therapie mit Lorazepam erforderlich.
14 Monate nach Diagnose des Riickfalls
wurde eine intravenGse Analgesie mit
Hydromorphon gestartet. In dieser Zeit ver-
anlasste man auch eine ausschlie3lich
hdusliche Versorgung. Der Zustand der
Patientin verschlechterte sich nun rapide.
Die Lorazepam- und Hydromorphondosis
musste rasch und wiederholt gesteigert
werden. Trotz dieser intensivierten thera-
peutischen Mafinahmen ergab sich im
Verlauf keine ausreichende Symptomkon-
trolle. Die Patientin forderte daraufhin als
weitere Mafnahme eine palliative Sedie-
rung.

Soziale Vorgeschichte

Die Eltern der Patientin sind getrennt,
die 16-Jahrige lebt bei ihrer Mutter. Sie hat
zwei gesunde, vier Jahre dltere Briider, die
beim Vater leben. Ein weiteres Geschwis-
terkind starb im Sduglingsalter. Das Ver-

héltnis der Patientin zu ihrer Mutter ist
sehr eng. Die Mutter bringt sich sehrin alle
Fragen und Entscheidungen beziiglich der
Erkrankung und Behandlung ein. Die
Patientin beschreibt ihre Mutter als ,,ihr
Sprachrohr®.

Situation und ethische
Fragestellung

Zum Zeitpunkt der Anfrage an das
Klinische Ethikkomitee (KEK) der Uni-
versitdtsklinik Diisseldorf wurde die Pro-
gnose der Patientin als sehr begrenzt mit
Tagen bis wenigen Wochen eingeschatzt.
Klinisch dominierten neben Schmerzen
und Dyspnoe vor allem zunehmende
Angstzustdnde. Die Patientin beschrieb
ihre Angste einerseits als Angst vor Atem-
not und andererseits als Angst vor dem Tod.
Nach Einschétzung der betreuenden Psy-
chologinnen war ein ressourcenorientiertes
und angstreduzierendes gesprachsthera-
peutisches Arbeiten mit der Patientin nicht
mehr moglich. Gesprachsangebote wurden
ihnen zufolge umgangen. Das Team der
spezialisierten ambulanten Palliativversor-
gung (SAPV) diskutierte in dieser Situation
die Indikation fiir eine palliative Sedierung.
Die fiihrende Fragestellung dabei war, in-
wieweit das fithrende, nicht-somatische
Symptom ,,Angst“ in diesem Fall eine Indi-
kation darstelle. Das SAPV-Team formulier-
te auBBerdem die Sorge, dass eine palliative
Sedierung ein unzuldssiges Erfiillen eines
Wunsches nach beschleunigtem Verster-
ben darstellen konne.

Diskussion in der Ethikberatung

In den Fallberatungen des KEK erfolgt
zundchst eine Faktensammlung, bei der
eine Bestandsaufnahme der medizini-
schen, pflegerischen und sozialen sowie
spirituellen Situation stattfindet und Fra-
gen zur Ermittlung des Patientenwillens
geklart werden. Unter Zugrundelegung der
Prinzipien Selbstbestimmung, Wohltun,
Schaden und Gerechtigkeit der biomedizi-
nischen Prinzipienethik nach Beauchamp
und Childress wird dann eine zu Beginn
der Beratung festgelegte ethische Frage
diskutiert. In dem hier geschilderten Fall
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lautete diese Frage: ,,Ist es ethisch gerecht-
fertigt, aufgrund der fithrenden Angst-
symptomatik eine palliative Sedierung zu
beginnen?“ In der Ethikberatung waren
neben dem Moderator des KEK und zwei
weiteren KEK-Mitgliedern der behandelnde
Onkologe, die betreuende Psychologin so-
wie Mitglieder des SAPV-Teams anwesend.
Es wurde zuvor einvernehmlich entschie-
den, dass weder die Patientin noch ihre
Mutter an der Beratung teilnehmen sollten,
da die ethische Diskussion innerhalb des
Behandlungsteams im Fokus stand und
weniger ein Konflikt zwischen Behand-
lungsteam und Patientin bestand.

Selbstbestimmung

Die ethische Fallbesprechung fand we-
nige Tage nach dem 18. Geburtstag der
Patientin statt. Sie hatte bislang Entschei-
dungen zur Therapie iiberwiegend ihrer
Mutter iiberlassen. Fiir die Fallbesprechung
hatte die nun Volljahrige selbststandig und
handschriftlich eine Patientenverfiigung
verfasst, in der sie fiir sich eine Aufnahme
aufeine Intensivstation oder eine Reanima-
tion ausschloss. Dariiber hinaus stellte sie
eine Vorsorgevollmacht fiir ihre Mutter
aus. Das SAPV-Team beschrieb das Verhalt-
nis zwischen Mutter und Tochter als ,,fast
symbiotisch” und betrachtete es daher als
wichtig, die Mutter trotz Volljahrigkeit der
Patientin weiter in den Entscheidungspro-
zess miteinzubeziehen.

Die Patientin habe angegeben, ihre
Angste mit den bislang angebotenen Thera-
piemitteln nicht ertragen zu kénnen, be-
richtete das SAPV-Team. Sie wiinsche sich
eine palliative Sedierung, weil sie keine
Angst und Atemnot mehr erleben wolle. Es
bestehen nach Ansicht des Teams keine
Zweifel an ihrer Einwilligungsfahigkeit. Sie
seiin der Lage, Umfang und Tragweite einer
palliativen Sedierung zu verstehen. Mit
Blick auf die Selbstbestimmung der Pa-
tientin stellten die Teilnehmer der Fall-
besprechung fest, dass eine palliative Se-
dierung die Wiinsche und Bediirfnisse der
jungen Frau beriicksichtigen und sie insbe-
sondere in ihrer Angst wahrnehmen wiirde.

Wohltun und Schaden

Es bestand einhellig die Meinung, dass
eine palliative Sedierung zu einer effek-
tiven Anxiolyse und damit zu einer nach-
haltigen Leidenslinderung fiihren wiirde.
Weiter fiihrten die Teilnehmerinnen und
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Teilnehmer der Fallkonferenz an, dass die
Reduktion der Symptome durch die palli-
ative Sedierung auch fiir die Familienmit-
glieder und Mitglieder des Behandlungs-
teams entlastend sein konnte. Es wurde
allerdings kritisch angemerkt, dass dieses
Argument nicht entscheidend sein kénne,
da es vorrangig um die Behandlung der
Angste und des Leids der Patientin gehen
miisse. Als ein denkbarer Schaden wurde
die Moglichkeit angesprochen, dass die
18-Jahrige mit Einsetzen der Sedierung kei-
ne aktive Teilhabe am Leben haben werde
und positive Erlebnisse fiir sie nicht mehr
erfahrbar seien. Auch kénne bei einer pal-
liativen Sedierung die Unfdhigkeit, aktiv
zu kommunizieren, das Abschiednehmen
in der Familie erschweren. Die Familie
konnte durch ihre Zustimmung zur pallia-
tiven Sedierung Schuldgefiihle und Scham
entwickeln, der Patientin in ihren Bediirf-
nissen nicht gerecht geworden zu sein.
Die Diskussion zeigte deutlich, dass das
nicht-physische Symptom Angst aufgrund
seiner Bedeutung und Auspragung wie ein
physisches Symptom zu werten ist. Das
Vorenthalten einer palliativen Sedierung
wiirde dem Recht der Patientin auf eine
addquate Symptomlinderung entgegenste-
hen und so einen Schaden fiir sie verur-
sachen, so die Meinung der Teilnehmer der
Fallbesprechung.

Vereinbarung

Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer
der Fallberatung diskutierten erneut alle
denkbaren Handlungsoptionen, zu denen
eine palliative Sedierung, ein Angebot wei-
terer nichtmedikamentdser Therapien und
eine Erweiterung der symptomkontrollie-
renden Medikation ohne palliative Sedie-
rung gehorten. Sie kamen zu dem Ergebnis,
dass in diesem Fall eine akzeptable Symp-
tomkontrolle nur durch die palliative Se-
dierung méglich ist. Die Teilnehmer der
Fallbesprechung stellten fest, dass das
fiihrende Problem der Angst genauso wie
ein physisches Symptom gesehen werden
muss. In der Abwdgung von Wohltun und
Schaden iiberwiegen ihrer Meinung nach
deutlich die Argumente fiir eine Sedierung.
Der Patientin die palliative Sedierung vor-
zuenthalten, werteten sie als einen Verstof3
gegen ihr Selbstbestimmungsrecht. Die
Teilnehmenden der Fallbesprechung be-
antworteten die zu Beginn der Fallbespre-
chung gestellte Frage unter Wiirdigung der
fiir diesen Fall bedeutsamen ethischen

Prinzipien dahingehend, dass es gerecht-
fertigt sei, eine palliative Sedierung durch-
zufiihren. Die Teilnehmer halten es fiir
wichtig, der Patientin und ihrer Mutter das
geplante Vorgehen in einem gemeinsamen
Gesprdch zu erlautern.

Am Ende der Fallberatung duflerten die
Teilnehmer, sie hédtten die Besprechung als
hilfreich empfunden. Sie habe einerseits
fiir mehr Sicherheit in der Beurteilung des
aktuellen Falls gesorgt und andererseits
auch fiir zukiinftige, dhnliche Falle zu einer
Klarung beigetragen, weil Bedenken und
unterschiedliche Standpunkte offen disku-
tiert werden konnten. Dies sei auch hilf-
reich, um moglichen Teamkonflikten vor-
zubeugen. Die Teilnehmerinnen und Teil-
nehmer fanden es wichtig, dass die Bespre-
chung sehr zeitnah einberufen werden
konnte, da sich die Situation der Patientin
schnell verschlechterte und eine rasche
Entscheidung notwendig war.

Weiterer Verlauf

Die Patientin wurde nochmals im Bei-
sein der Mutter {iber die palliative Sedie-
rung aufgeklart und willigte in die Therapie
ein. Vor Beginn der Sedierung wiinschte
die Patientin, sich von ihrer Familie und
den Grofeltern zu verabschieden. Unter
vorsichtiger Titration von Midazolam wur-
de dann die Sedierung eingeleitet. Die Pa-
tientin verstarb 36 Stunden nach Beginn
der palliativen Sedierung in Anwesenheit
ihrer Familie.
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