VON WERNER BARTENS

ie Arzte mochten die Zwdlfjahrige,
D weil sie meist frohlich wirkte. Das

Madchen war an akuter Leukadmie
erkrankt. Nachdem es ein paar Tage zu
Hause verbracht hatte, kam das Kind je-
doch vollig verandert ins Krankenhaus zu-
riick. Es wirkte apathisch und verstummt.
Der Stationsarzt war besorgt, nahm das
Kind mit in sein Zimmer und fragte: ,,Weifit
du eigentlich, was du hast?“ Das Kind ant-
wortete: ,Ja, Krebs. Akute Leukédmie.“ Es
hatte die Begriffe zu Hause nachgeschla-
gen, nachdem es in der Klinik auf dem Weg
zum Rontgen den Zettel gesehen hatte, auf
dem sein Name und die Diagnose standen.
,Dann hast du auch gelesen, dass du ster-
ben musst?*, fragte der Arzt weiter. ,,Ja“
antwortete das Madchen ruhig.

Es folgte ein langes Gespréch, in dem
der Arzt dem Médchen erklarte, dass die
Krankheit zwar hiufig todlich verlauft, es
aber auch Behandlungsmdglichkeiten mit
einer echten Chance auf Heilung gibt. Im-
mer wieder versuchte das Kind herauszu-
finden, ob der Arzt ihm etwas vormachte,
um es zu beruhigen. Schliefilich versprach
der Doktor dem Madchen, dass er auch
dann offen mit ihm reden wiirde, sollte es
mit der Therapie nicht klappen. Schon
bald verdnderte sich das Verhalten des
Maédchens und es 6ffnete sich wieder.

»,Ich habe mir geschworen, ich ver-
schweige nie wieder etwas. Von diesem Mo-
ment an habe ich alle meine Patienten auf-
geklart®, erinnert sich Dietrich Nietham-
mer, der langjahrige Chef der Unikinderkli-
nik Tiibingen, an seine Zeit als junger Arzt.
,2Mir wurde klar, dass diese Liigerei
schrecklich ist. Ich wollte es anders ma-
chen und nicht mehr um den heifien Brei
herumreden. Patienten brauchen die Wahr-
heit — das gilt auch fiir Kinder“ Seit dieser
Episode, die sich 1973 abspielte, wurde es
zu Niethammers Lebensthema, Kinder
ernst zu nehmen und aufzuklaren - auch
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Und nichts als die Wahrheit

Auch Kinder haben das Recht, angemessen iiber eine schwere Erkrankung aufgeklart zu werden.
Sie ahnen sowieso meist, wie es um sie steht, und konnen mit Ehrlichkeit besser umgehen als mit Heimlichtuerei

wenn sich der Krebs nicht so entwickelte
wie bei der Zwolfjahrigen, die iberlebte.
Bis zu jener Zeit war es in der Medizin iib-
lich, Kindern — und oft auch den Erwachse-
nen — nicht viel iiber ihre Prognose zu ver-
raten, erst recht nicht, wenn sie schlecht
ausfiel. Kindern wurde unterstellt, nicht
iiber den Tod nachzudenken, folglich miis-
se man sich als Arzt auch nicht damit aus-
einandersetzen, wie das Kind damit um-
geht. Das Thema Sterben wurde unter-
driickt. Offenbar wirkten Sigmund Freuds
Satze aus der ,,Traumdeutung” nach, wo-
nach das Kind ,,nichts weif} von den Grau-
eln der Verwesung, vom Frieren im kalten
Grab, vom Schrecken des endlosen
Nichts“ Freud zufolge hétten Kinder keine
Todesfurcht, sondern wiirden den Tod als
,einfaches Fortsein“ auffassen.

Freud unterstellte Kindern, nicht
tiber den Tod nachzudenken. Also
weshalb sie dann aufklaren

Was fiir eine Fehleinschétzung, wie
man heute weifd. ,Kinder ahnen die Wahr-
heit sagt Urban Wiesing, Medizinethiker
ander Uni Tibingen. Wird sie Kindern ver-
schwiegen, dient dies eher dem Selbst-
schutz von Eltern und Medizinern. Bis heu-
te kommt es vor, dass Arzte gebeten wer-
den, Kindern und Jugendlichen die diiste-
re Prognose zu beschdnigen, wie Kinder-
arzte aus Seattle soeben im Fachmagazin
JAMA Pediatrics (online) gezeigt haben.
»Eltern wollen ihre Kinder beschiitzen und
vor schwierigen Situationen bewahren
sagt Kinderérztin Abby Rosenberg, Haupt-
autorin des Artikels. ,,Aber wenn sie sich
darauf einlassen, kdnnen Bediirfnisse der
Kinder erfiillt und Angste gelindert wer-
den. Das ist der beste Schutz fiir das Kind.*

Dietrich Niethammer ist zwar der Auf-
fassung, dass Arzte Kinder nicht gegen den
Willen ihrer Eltern aufkléren sollten. Letzt-
lich sei es ihm aber fast immer gelungen,

die Eltern - manchmal mithilfe anderer El-
tern — davon zu {iberzeugen, dass es fiir
das Kind das Beste sei, wenn es um seine
Krankheit weifd. ,Es ist wichtig, nicht nur
die kranken Kinder, sondern auch die Ge-
schwister aufzuklaren. Die sind Teil der Fa-
milie und bekommen mit, dass da etwas
los ist, was alle beschaftigt®, sagt Nietham-
mer. Kranke Kinder wissen meist, wie es
um sie steht. Eine 14-jahrige Krebspatien-
tin hatte, ein paar Tage nachdem ihre Zim-
merkollegin gestorben war, deren Eltern
besucht. ,,Die glauben immer noch, dass ih-
re Tochter nicht wusste, dass sie sterben
muss® erzdhlte sie ihrem Arzt. ,Dabei ha-
ben wir néchtelang dariiber geredet.”

Auch wenn Eltern offen mit Kindern
Uiber die Krankheit reden, gelingt die Kom-
munikation nicht immer auf Anhieb. So
wie bei dem siebenjéhrigen Madchen, das
an einem Neuroblastom litt. Eines Tages
wurde es mit dramatischen Schmerzen in
die Klinik eingeliefert, die nicht durch den
Tumor zu erkldren waren. Dann stellte
sich heraus, dass der glaubige Vater dem
Madchen gesagt hatte, dass es wohl Gottes
Wille sei, wenn es bald sterben miisse. Die
Siebenjahrige hatte den Eindruck, ihr Va-
ter habe sich ldngst mit ihrem Tod abgefun-
den. Ein paar Tage spéter ging es ihr wie-
der besser. Sie hatte ihren Vater wiitend an-
geschrien, dass es ihm wohl egal sei, wenn
sie sterben wiirde. Er brach zusammen, bei-
de weinten, und da spiirte sie, dass es ih-
rem Vater keineswegs gleichgiiltig war. ,,El-
tern brauchen Anleitung und Hilfe® sagt
Niethammer. ,,,Die Angst, ein Kind zu verlie-
ren, ist ja so schrecklich.”

Allerdings sind auch viele Arzte tiberfor-
dert, wenn Patienten schwer krank sind
und der Tod unausweichlich ist. Sie fiirch-
ten die Auseinandersetzung oder empfin-
den es als personliches Versagen, nicht
mehr heilen zu konnen. Wie viele tatsach-
lich die Zeit und die Empathie aufbringen,
Patienten nicht nur aufzuklaren, sondern
sich immer wieder auf sie einzulassen und

in einem kontinuierlichen Prozess zu be-
gleiten, ist ungewiss. ,,Vom Prinzip her ist
die Aufklarung bei einem Neunjéhrigen ge-
nauso wie bei einem 90-Jahrigen. Beide ha-
ben das Recht zu erfahren, wie es um sie
steht” sagt Medizinethiker Wiesing. ,,Nur
die Wortwahl unterscheidet sich.

Wer schiitzt wen vor schlechten
Prognosen: der Arzt den
Patienten - oder umgekehrt?

Dietrich Niethammer hat immer wieder
gezeigt, wie entlastend es flir kranke Kin-
der wie auch fiir ihre Arzte ist, die Wahrheit
auszusprechen, zuletzt in seinem Buch
,Wenn ein Kind schwer krank ist. Uber den
Umgang mit der Wahrheit” (Suhrkamp
2010). Arzte scheuen sich trotzdem oft da-
vor, das heikle Thema anzusprechen. ,Die
Medizin hat weiterhin Schwierigkeiten da-
mit, wobei erschwerend hinzukommt,
dass der Tod aus der Perspektive der Medi-
zin immer — und mit wachsenden Erfolgen
in zunehmendem Mafie - ein Eingesténd-
nis ihrer Niederlage ist* sagt der Medizin-
ethiker Cornelius Borck von der Universi-
tét Litbeck. ,,Das gilt gerade bei Krebspati-
enten, die ja zundchst meist aggressiv be-
handelt werden. Da kann man sich schon
fragen, wer hier wen vor welcher schlech-
ten Nachricht schonen will.

Abby Rosenberg zeigt in ihrem Artikel,
wie Arzte Kinder darauf ansprechen kén-
nen, wenn es schlecht um sie steht. ,,Wir
sollten tiber deine Krankheit reden — wie
viel willst du wissen?” So kénnte ein Ge-
sprach beginnen. ,,Gibt es etwas, worliber
ich zuerst mit deinen Eltern reden sollte?
konnte das Gesprach weitergehen. Zudem
istes wichtig, wie Niethammer betont, Kin-
dern frith zu vermitteln, dass man immer
ehrlich zu ihnen sein wird und die Wahr-
heit sagt. Schreitet die Krankheit fort, lau-
tet ein Satz vielleicht: ,Erinnerst du dich
daran, dass ich dir immer geradeaus sagen

wollte, wie es um dich steht? Ich flirchte,
ich habe schwierige Neuigkeiten.

Zwar gehort es zum Informationsrecht
jedes Patienten, iiber die Prognose ange-
messen informiert zu werden. ,,Der Um-
gang mit schlechten Prognosen war aber
lange von einem falsch verstandenen Pa-
ternalismus der Arzte geprigt* sagt Borck.
,Dahat sich viel getan. Die Zeiten, als Tod-
geweihten auf keinen Fall diese Informati-
on tibermittelt und Angehorige instruiert
wurden, wie sie moglichst flirsorglich das
bevorstehende Ende vor dem Sterbenden
geheim zu halten hatten, sind vorbei.

Jeder Patient sollte die Chance haben,
mit dem Lebensende nach seinen Wiin-
schenumzugehen. Verschweigen fiithrt hin-
gegen dazu, dass Pldne nicht mehr ange-
passt werden konnen. ,,Das gilt auch fiir
Kinder und Heranwachsende, zumal wenn
sie sich erkennbar dhnliche Gedanken ma-
chen. Es geht doch nicht darum, Sterben
im Modus des Arztewissens zu verstehen,
sondern im Rahmen eigener Lebensvor-
stellungen®, sagt Medizinethiker Borck.
,2Warum soll das nicht im Kindesalter mog-
lich sein? Kinder haben vielleicht sogar
noch mehr Anspruch darauf, angemessen
informiert zu werden, weil ihnen mehr von
ihrem Leben genommen wird.”

Das heifst nicht, Patienten sofort mit ih-
rer schlechten Prognose zu iiberfallen. Die
Wucht der Aufklarung kann auch erschla-
gen. Die reine Weitergabe von Informatio-
nen, ohne ausreichend Zeit und Mitgefiihl,
hilft Patienten wenig. Gerade schlechte
Nachrichten bendtigen Abstand mit Gele-
genheit zum Wiederholen, Reflektieren,
Fithlen - und Begleitung durch den Arzt.
Als Dietrich Niethammer von seinen guten
Erfahrungen berichtete, entgegneten ihm
Internisten, dass man mit Kindern viel-
leicht so umgehen kdnne, mit Erwachse-
nen aber nicht. ,Was flir ein Unsinn® sagt
der Kinderarzt. ,In jedem Lebensalter ist
es wichtig, dass man Menschen hat, mit de-
nen man iiber seine Angste reden kann“
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