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Querschnittléhmung und Beatmung
unter dem Aspekt der Ethik und Lebensqualitat

Die Medizin hat heutzutage eine hohe Kompetenz entwickelt, Leben zu retten. Wie ist es aber um die Qualitat des
geretteten Lebens bestellt? Wann denkt man Uber ein Behandlungsende nach? Am Beispiel hochgeldhmter, dauer-
beatmeter Querschnittgeldhmter gehen wir auf die Thematik ein. Wir stellen ein Modell vor, wie man professionell mit
dem Wunsch des Behandlungsabbruches umgehen kann.

Die Arbeit mit hochgelahmten Patienten kon-
frontiert uns taglich mit der Frage nach der
Sinnhaftigkeit unseres Tuns. In der ersten Re-
habilitationsphase &uRern Patienten und
deren Angehdrige haufig den Wunsch nach
einem Behandlungsende, der sich dann im
weiteren Verlauf haufig relativiert. Der Grat,
auf dem wir uns zwischen der Autonomie des
Patienten und unserem Rehabilitationsauftrag
bewegen, ist oftmals schmal. Es gilt zu beglei-
ten, Perspektiven aufzuzeigen und dabei die
Entscheidung wohin der Weg geht, in den
Handen des Patienten zu belassen.

Unsere Empfehlung an den Patienten lautet
daher, sich selbst eine Chance zu geben und
sorgfaltig zu prifen, in wie weit ein Leben mit
dieser Behinderung angenommen werden
kann. Gleichzeitig signalisieren wir unsere Be-
reitschaft, ihn auch dann zu unterstutzen,
wenn flr ihn ein Leben mit Beatmung dauer-
haft nicht vorstellbar ist.

Der Begriff der Lebensqualitat

Jeder Mensch hat verschiedene Vorstellungen
von dem, was Lebensqualitat ausmacht. Diese
Bewertung ist abhangig von Lebensalter, Le-
bensumstanden und Erfahrungen eines Men-
schen. Die meisten Definitionen stellen die
personliche Zufriedenheit ins Zentrum und be-
achten koérperliche, geistige, seelische und
materielle Aspekte.

Die Definition der WHO beschreibt die "Le-
bensqualitat als die subjektive Wahrnehmung
einer Person uber ihre Stellung im Leben in
Relation zur Kultur und den Wertsystemen, in
denen sie lebt und in Bezug auf ihre Ziele, Er-
wartungen, Standards und Anliegen". (Defini-
tion der WHO,1993)

Prof. Franz Porzolt (Universitat Ulm) definiert
sehr pragmatisch ,Lebensqualitat als die Dif-
ferenz zwischen dem Soll- und dem Istwert®,
wobei der Sollwert die Anspriiche des Men-
schen ausdrickt und der Istwert die Realitat.
,Ist die Differenz sehr groR, ist die Lebens-
qualitat schlecht. Ist die Differenz gering, ist
die Lebensqualitat gut".

Bei der Betrachtung der Lebensqualitat dau-
erbeatmeter Patienten kommt der subjektiven
Komponente eine besondere Bedeutung zu,
da die ,objektiv messbaren Faktoren, insbe-
sondere die Gesundheit, kaum geeignet sind,
die Lebensqualitat als hoch einzuschatzen.
Menschen in objektiv schlechter Lage kdnnen
zufrieden sein, Menschen in objektiv guter
Lage sind haufig trotzdem unzufrieden. Wie
wir die Qualitat unseres Lebens einschatzen
liegt in groBem MaRe in unserer personlichen
Verantwortung. Wir als Behandelnde kénnen
nur versuchen, geeignete Rahmenbedingun-
gen hierflr zu schaffen.
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Angaben von 20 hochgelahmten, beatmeten Patienten zur Zufedenheit mit dem "Leben aligemein”

Welche Rahmenbedingungen lassen sich
in der Erstbehandlung schaffen?

In der Anfangsphase steht die Stabilisierung
der Vitalparameter ganz im Vordergrund.
Unser Hauptaugenmerk liegt folglich auf der
Behandlungs-, nicht aber auf der Lebensqua-
litat.

Nach Sicherung des Lebens, sollten wir unse-
ren Fokus jedoch auch auf die Qualitat des Le-
bens richten, auf die Teilhabe am Leben, eine
groRRtmaogliche Autonomie und Unabhéangig-
keit. Leben bedeutet auch Kommunikation,
Mobilitat und Autonomie. Um diese Ziele zu er-
reichen, braucht es neben dem interdisziplina-
ren Behandlerteam der Klinik die frihzeitige
Einbeziehung des sozialen Umfeldes des Pa-
tienten.

Trotz des heute herrschenden soziodkonomi-
schen Drucks ist unserer Ansicht nach (vor-
ausgesetzt es entspricht dem Willen des
Patienten) aus folgenden Griinden nicht eine
Heim-, sondern eine hausliche Unterbringung
anzustreben:

e Jeder Mensch hat das Recht, darlber zu be-
stimmen, wo und wie er lebt.

e Jeder Mensch hat das Recht auf Selbstbe-
stimmung und freie Entfaltung seiner Person-
lichkeit.

e Niemand darf gegen seinen Willen in ein
Pflegeheim verbracht werden.

Den Abschluss der stationaren Erstbehand-
lung bildet die Uberleitung in das hausliche
Umfeld. Dieses sollte nach Abschluss von
Hilfsmittelversorgung und Wohnberatung den
Bedirfnissen des Patienten und den medizini-
schen und pflegerischen Notwendigkeiten an-
gepasst sein.

Zur Sicherung der Behandlungspflege muss
ein qualifiziertes Pflegeteam mit Fachpflege-
kraften gefunden und eingearbeitet worden
sein. Darlber hinaus muss auch im weiteren

Verlauf fir den Erhalt der Lebensqualitat der
pflegeabhangige Mensch mit seinen personli-
chen Bedirfnissen im Zentrum unser Hand-
lungen stehen. Hierfir eignet sich eine Assis-
tenz fir die alltdglichen Verrichtungen des Le-
bens, die selbstbestimmt durch den zu Ver-
sorgenden angewiesen wird. Jemand der sich
nicht selber versorgen kann, kann gleichwohl
die Autonomie Uber z.B. seinen Lebensrhyth-
mus behalten.

Wie ist es nun um die Lebensqualitat

von dauerbeatmeten Menschen bestellt?
Zur Klarung der Frage, inwieweit hochge-
lahmte beatmete Patienten eine gute Lebens-
qualitat erreichen kdénnen, fanden wir in der
Literatur kaum Hinweise. Daher haben wir
ehemalige Patienten unserer Klinik ange-
schrieben sowie drei Patienten befragt, die
sich zur Zeit in einer fortgeschrittenen Phase
der Erstbehandlung in unserer Klinik befan-
den. Von den angeschriebenen 40 Patienten
erhielten wir eine Rickmeldung von 22 Pa-
tienten. Auf Grund der geringen Fallzahlen
sind sicherlich keine Signifikanzen zu erheben,
es lassen sich aber durchaus Tendenzen er-
kennen. Als Design wahlten wir zwei etablierte
Fragebdgen zur gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitat aus. Der erste Fragebogen, das
Nottingham-Health-Profile besteht aus 38 als
Selbstaussagen formulierten Items, welche in
den 6 Dimensionen: Energieverlust, Schmer-
zen, emotionale Reaktion, Schlafprobleme, so-
ziale Isolation und physische Mobilitat,
gegliedert sind. Einige Fragen mussten wir an-
passen: z.B. ,ich habe Schmerzen beim
Gehen* wurde ,ich habe Schmerzen beim
Fahren im Rollstuhl® veréndert. Als zweites
Messinstrument setzten wir die Miinchner Le-
bensqualitatsdimensionsliste ein. Diese fragt
die Zufriedenheit auf einer Skala von 0 - 10 in
verschiedenen Bereichen ab.



