Ethik Med (2015) 27:93-106
DOI 10.1007/s00481-015-0339-7

ORIGINALARBEIT

Der Leidensbegriff im medizinischen Kontext:
Ein Problemaufriss am Beispiel der tiefen
palliativen Sedierung am Lebensende

Claudia Bozzaro

Eingegangen: 10. November 2014 / Angenommen: 28. November 2014 / Online publiziert: 25. Februar 2015
© Springer-Verlag Berlin Heidelberg 2015

Zusammenfassung Das Lindern von Leiden ist eine zentrale Aufgabe der Medizin. Seit
einigen Jahren ist eine verstirkte Inanspruchnahme des Leidensbegriffs im medizinischen
Kontext zu beobachten. Eine Reflexion und Kldrung dessen, was mit dem Begriff ,,Lei-
den“ und Begriffen wie ,,unertragliches Leiden® gemeint ist, bleibt aber weitgehend aus.
Diese Tatsache wirft eine Reihe von theoretischen und praktischen Problemen auf, die
im vorliegenden Beitrag identifiziert und diskutiert werden. Dazu werden zunéchst die
Schwierigkeiten bei der Anwendung des Leidensbegriffs in der medizinischen Praxis am
Beispiel der Indikationsstellung fiir eine tiefe und kontinuierliche palliative Sedierung
dargestellt. AnschlieBend wird das Problem auf theoretischer Ebene angegangen. Es wird
sich zeigen, dass im medizinischen Kontext mit einem Konzept des Leidens operiert wird,
das a) eine starke normative Valenz hat, b) bei dem primér der subjektive Charakter des
Leidens im Vordergrund steht und das c) inhaltlich nicht ausreichend differenziert ist.
AnschlieBend werden zwei Konzepte des Leidens vorgestellt und im Hinblick auf ihre
Operationalisierbarkeit im medizinischen Kontext befragt. Auf dem Hintergrund anthropo-
logischer Vorannahmen, werden schlie8lich in einem letzten Abschnitt Perspektiven zum
Umgang mit dem Leidensbegriff in der Medizin entwickelt.

Schliisselworter Leiden - Unertragliches/existentielles Leiden - Palliative/terminale
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The concept of suffering in medicine: an investigation using the example of
deep palliative sedation at the end of life

Abstract Definition of the Problem Relief of suffering is a central goal of medicine. In
recent years, an increasing recourse regarding the concept of suffering in medical practice
can be observed. At the same time relatively few efforts have been made to clarify the
concept of “suffering” or “unbearable suffering”. This leads to several theoretical and
practical problems that will be analyzed and discussed in this article. For this purpose
I will examine the difficulties in applying the concept of suffering in medical practice,
taking as an example the practice of deep, continuous palliative sedation. The problem will
then be analyzed from a theoretical perspective. Arguments 1 will argue that in medical
practice we are used to refer to a concept of suffering that (a) is characterized by a strong
normativity, (b) is primarily understood as subjective, and (c) is not differentiated with
regard to content. Afterwards I will present two theoretical concepts of suffering and
challenge whether they are functional for medical practice. Conclusion With regard to
some philosophical-anthropological considerations I will argue that the normativity of
suffering in medicine must be reconsidered.

Keywords Suffering - Unbearable/existential suffering - Palliative/terminal Sedation -
End-of-life care

Einleitung

Der Begriff ,,Leiden® weist starke normative und appellative Komponenten auf. Mit diesem
Begriff werden Zustinde und Erfahrungen bezeichnet, die als negativ erlebt und beurteilt
werden und die somit den unmittelbaren Impuls hervorrufen, etwas gegen ihr Fortbestehen
zu unternehmen. Dieser Tatsache trigt die Medizin dadurch Rechnung, dass sie das Lindern
von Schmerz und Leid explizit als eine ihrer zentralen Aufgaben benennt. So wird in dem
vom Hastings Center verdftentlichten Report zu den ,,Zielen der Medizin“ das Lindern von
Schmerzen und Leiden als eines der vier klassischen Ziele der Medizin identifiziert [8]. In
den Grundsitzen der Bundesirztekammer zur Sterbebegleitung wird das Lindern von Lei-
den ebenfalls als zentrale medizinische Aufgabe aufgefiihrt [7].

Seit einigen Jahren ist sowohl auf diskursiver als auch praktischer Ebene eine verstérkte
Inanspruchnahme des Leidensbegriffs im medizinischen Kontext zu beobachten. Der
Rekurs auf den Begriff des Leidens scheint vor allem da von Bedeutung zu sein, wo es um
die Legitimierung umstrittener Maflnahmen wie z. B. des &rztlich assistierten Suizids geht.
Dabei wird der normative Charakter des Leidens und somit die Dringlichkeit einer Interven-
tion durch verstdrkende Adjektive unterstrichen. So argumentieren z. B. in den momentan
in Deutschland geflihrten Kontroversen um die Zulassung des &rztlich assistierten Suizids
dessen Befiirworter mit Verweis auf das ,,unertragliche* oder auch das ,,unstillbare” und
aussichtslose” Leiden der Sterbewilligen.

Interessanterweise findet der Begriff des ,,unertraglichen® oder ,,aussichtslosen® Leidens
seit einigen Jahren nicht nur auf diskursiver Ebene Verwendung, sondern hat sich als ein
feststehender Begriff mit praktischer Anwendung in der Medizin etabliert. So stellt z. B.
das Vorliegen eines unertriglichen und aussichtslosen Leidens in den Niederlanden und in
Belgien eines der notwendigen Kriterien fiir die Inanspruchnahme der Tétung auf Verlangen
dar[19, 58]. Aber auch im Rahmen der palliativmedizinischen Versorgung spielt der Begriff
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des unertriglichen Leidens eine wichtige Rolle, speziell im Kontext der Indikationsstellung
der palliativen Sedierung.

In den genannten Debatten und praktischen Kontexten ist neben der stérkeren Betonung
des normativen Charakters des Leidens durch entsprechende Adjektive wie ,,unertraglich®
oder ,,aussichtlos* auch eine inhaltliche Erweiterung des Leidensbegriffes zu beobachten.
So werden immer hdufiger medizinische Interventionen, die zunéchst zur Linderung von
Leiderfahrungen, die mit physischen Symptomen zusammenhingen bzw. in Verbindung zu
einer Grunderkrankung standen, nun auch zur Linderung von psycho-existentiellen, mora-
lischen oder spirituellen Leiden eingefordert. Das eklatanteste Beispiel fiir diese Erweite-
rungstendenz stammt aus Belgien. Hier hat im Herbst dieses Jahres die Entscheidung des
Briisseler Berufungsgerichts fiir Aufsehen gesorgt, die einem Sexualstraftater, der sich selbst
weiterhin als geféhrlich einstufte und nach dreiBig Jahren Haft sein Leben als ,,unertrigli-
ches psychisches Leiden® beurteilte, die Beihilfe zur Selbsttotung gestattet hat. Aber auch
im Kontext der palliativen Sedierung ist seit einigen Jahren eine Erweiterungstendenz bei
der Indikationsstellung fiir eine palliative Sedierung von physischen Symptomen hin zu
psycho-existentiellen Leiden zu beobachten.

Diese Beispiele zeigen, dass der Begriff des Leidens sowohl auf diskursiver Ebene als
auch in praktischer Hinsicht wirkmaéchtig ist. Die verstérkte Inanspruchnahme des Leidens-
begriffs lasst sich u. a. dadurch erkléren, dass die Vorstellung eines Zustandes der Leidens-
freiheit sowohl innerhalb als auch auerhalb medizinischer Kontexte mit groBer Plausibilitét
und Selbstversténdlichkeit als positiv und erstrebenswert eingeschétzt wird. Dies ist inso-
fern nicht verwunderlich, als man mit dem Begriff ,,Leiden gewdhnlich negative und daher
unerwiinschte Zustdnde und Erlebnisse bezeichnet. Auffillig ist allerdings, dass trotz der
Relevanz des Leidensbegriffs fiir die Medizin und dessen starker normativer Wirksamkeit
eine Reflexion und eine Kldrung dariiber, was mit ,,Leiden* oder mit den Begriffen des
,unertraglichen™ oder ,,aussichtslosen Leidens® im jeweiligen Kontext gemeint ist, weit-
gehend ausbleibt. Diese Situation wirft theoretische und praktische Probleme auf, die im
Folgenden untersucht werden. Dabei werden die Schwierigkeiten in der medizinischen Pra-
xis, die mit dem Leidensbegriff und im Speziellen mit dem Begriff des ,,unertréglichen Lei-
dens* einhergehen, am Beispiel der Indikationsstellung fiir eine s. g. tiefe, kontinuierliche
palliative Sedierung dargestellt. Vor diesem Hintergrund wird sodann die Problematik des
Verstandnisses des Leidens im medizinischen Kontext auf theoretischer Ebene entfaltet.
Es werden ferner zwei wirkméchtige Leidkonzeptionen, die fiir die medizinische Praxis
entwickelt wurden, vorgestellt und diskutiert. AnschlieBend sollen einige philosophisch-
anthropologische Vorannahmen zum Phénomen des Leidens angefiihrt werden. Vor deren
Hintergrund werden abschlieBend einige Uberlegungen zum Umgang mit dem Begriff des
Leidens in der Medizin entwickelt.

Palliative Sedierung bei unertriiglichem Leiden
Was ist eine tiefe und kontinuierliche palliative Sedierung?
Die palliative Sedierung und somit auch die Form der tiefen kontinuierlichen Sedierung (im

Folgenden TKS) ist mittlerweile ein anerkanntes, wenn auch kontrovers diskutiertes Instru-
ment der palliativmedizinischen Behandlung [45, 54]. In den vergangenen 10—15 Jahren ist
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der Einsatz der palliativen Sedierung, darunter auch der speziellen Form der tiefen kontinu-
ierlichen Sedierung, konstant gestiegen [3, 44]. Laut den Ergebnissen der Studie ,,European
End-of-Life Decisions in six European Countries (EURELD) erfolgen bis zu 8,5% der
Sterbefille in europédischen Krankenhdusern nach einer Sedierung [38]. Die Studien- und
Datenlage beziiglich der Haufigkeit des Einsatzes von palliativen SedierungsmaBnahmen in
Deutschland ist spérlich. Die Studien von Miiller-Busch [40] und Jaspers et al. [29] zeigten
jeweils eine Haufigkeit von 14,5 % und 12—13 % bei steigender Tendenz.

Der Begriff ,,palliative Sedierung* bezeichnet den Einsatz sedierend wirkender Medi-
kamente mit dem Ziel, durch eine teilweise oder komplette Bewusstseinsminderung
unertragliches Leiden bei sonst therapierefraktiren Symptomen zu lindern [20, 42]. Als
therapierefraktir gelten Symptome, die in einem angemessenen Zeitraum, durch invasive
und nicht-invasive Therapien, nicht zufriedenstellend kontrolliert werden kénnen [14, 55].

Der Begriff der ,,palliativen Sedierung® dient als Sammelbegriff flir unterschiedliche
Formen von SedierungsmaBnahmen, die im Hinblick auf Dauer und Tiefe differenziert
werden konnen. Gewohnlich wird zwischen einer milden und einer tiefen, einer intermit-
tierenden und einer kontinuierlichen Sedierung unterschieden. Mafinahmen zur palliativen
Sedierung werden derzeit am héufigsten, wenn auch nicht ausschlieBlich, bei unheilbar
kranken Krebspatienten in der terminalen Phase der Erkrankung angewendet [6].

Bei der speziellen Form der tiefen und kontinuierlichen palliativen Sedierung werden
dem Patienten bewusstseinseinddmmende Medikamente verabreicht, um eine tiefe und bis
zum Todeseintritt dauernde Ausschaltung des Bewusstseins zu erreichen und dadurch uner-
tragliches Leiden bei sonst therapierefraktiren Symptomen zu lindern [40, 50]. Im Wesent-
lichen sind dies Benzodiazepine, meist in Kombination mit Opiaten zur Schmerzlinderung,
sowie Neuroleptika und andere Medikamente. Die TKS gilt dabei als eine Maflnahme der
ultima ratio, also als eine Maflnahme, die lediglich in Extremféllen, wenn keine weiteren
Moglichkeiten der Symptomkontrolle mehr zur Verfiigung stehen, und nur in der terminalen
Phase einer Erkrankung angewendet werden sollte [15].

Alternativ zum Begriff palliative Sedierung wird in Bezug auf eine TKS vor allem im
angelsdchsischen Sprachraum und von niederldndischen und belgischen Autoren der Begriff
der ,terminalen Sedierung® (terminal sedation) verwendet [4, 30]. Dabei bezieht sich das
Adjektiv ,.terminal* auf den Zustand des Patienten und nicht auf die Intention, mit der die
Sedierung durchgefiihrt wird — also den Tod herbeizufiihren oder zu beschleunigen [13].
Ob eine TKS nicht auch eine Beschleunigung des Todeseintritts herbeifiihren kdnnte, ist
nicht eindeutig geklédrt. Offensichtlich kann diese Malnahme zu einer Beschleunigung des
Todeseintrittes fiihren, wenn sie mit einem Verzicht auf Nahrungs- und Fliissigkeitszufuhr
kombiniert wird. Deshalb ist und bleibt die Abgrenzung dieser Malnahme zu anderen For-
men der Sterbehilfe problematisch und ist Gegenstand kontroverser Diskussionen [24, 48].

Um eine solche Abgrenzung zu erzielen, hat sich die European Association for Palliative
Care (EAPC) fiir die Verwendung des neutralen Begriffs der ,,palliativen Sedierung* ausge-
sprochen [15, 37]. Durch diese Sprachregelung soll die Abgrenzung aller Formen palliativer
Sedierung von anderen Formen der Sterbehilfe, etwa der Totung auf Verlangen, gewéhrleis-
tet werden. Den Unterschieden zwischen den verschiedenen Formen der palliativen Sedie-
rung wird dadurch allerdings nicht Rechnung getragen, was weiterhin zu definitorischer
Unklarheit sowie zu Unsicherheiten im Umgang mit dieser Maflnahme in der medizinischen
Praxis fiihrt [49].
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Schwierigkeiten bei der Indikationsstellung auf Grund von ,,unertraglichem Leiden*

Mit der Etablierung der TKS als palliativmedizinischer Mainahme und ihrem zunehmen-
den Einsatz werden auf diskursiver und praktischer Ebene vor allem folgende Problemkom-
plexe deutlich, die in enger Verbindung zu dem Konzept des Leidens, in diesem Fall zum
Begriff des ,,unertriaglichen Leidens® stehen:

Zusammenhang unertrdglichen Leidens und anderer therapierefraktdirer Symptome

Als Indikation fiir eine palliative Sedierung gilt neben therapierefraktiren Symptomen ein
,unertragliches Leiden® (unbearable/intractable suffering) des Patienten [6, 31, 43]. In den
meisten Leitlinien zum Einsatz einer TKS ist nicht geklirt, ob das unertragliche Leiden
allein als Indikation dient, in welchem Verhiltnis es zu anderen therapierefraktdren Sympto-
men steht, und ob sich die Therapierefraktaritéit auf das unertragliche Leiden oder auf andere
Symptome bezieht. Dies zeigt sich beispielsweise beim Vergleich der folgenden Leitlinien:
In den Leitlinien der European Association for Palliative Care zum Einsatz der palliativen
Sedierung wird deren Zielsetzung folgendermaBien formuliert: “Therapeutic (or palliative)
sedation in the context of palliative medicine is the monitored use of medications intended
to induce a state of decreased or absent awareness (unconsciousness) in order to relieve
the burden of otherwise intractable suffering” ([15], S. 581, Hervorh. C. B.). In der deut-
schen Ubersetzung dieser Leitlinie heift es, die palliative Sedierung bezeichne den Einsatz
von Medikamenten ,,mit dem Ziel einer verminderten oder aufgehobenen Bewusstseinslage
(Bewusstlosigkeit), um die Symptomlast in anderweitig therapierefraktdiren Situationen‘ zu
reduzieren ([1], S. 342, Hervorh. C. B.). In den Leitlinien der Royal Dutch Medical Asso-
ciation steht wiederum: “Indications for palliative sedation are present when one or more
intractable or ‘refractory’ symptoms are causing the patient unbearable suffering” ([33],
S. 22, Hervorh. C. B.).

Intersubjektive Vermittelbarkeit von subjektivem Leiden

In der Praxis scheint die Bedeutung des unertrédglichen Leidens als ausschlaggebendes Indi-
kationsmerkmal zuzunehmen [23], wobei nicht genau definiert wird, was mit dem Begriff
des ,,Leidens* oder des ,,unertriglichen Leidens* gemeint ist.

In einer der wenigen auffindbaren Definitionen wird unertrégliches Leiden beschrieben
als ,,die individuelle und subjektiv empfundene Intensitdt von Symptomen oder Situationen,
deren andauerndes Empfinden bzw. Erleben so belastend ist, dass sie von einem Patienten
nicht akzeptiert werden kann® ([41], S. 2734). Aus dieser Definition geht jedoch nicht her-
vor, um welche Symptome oder Situationen es sich handelt. Vielmehr wird deutlich, dass
allein der Patient bestimmen kann, unter welchen Symptomen und Situationen er leidet
und ab wann diese fiir ihn unertrdglich werden. Das ist insofern folgerichtig, als Leiden
immer ein duflerst subjektives Erlebnis ist [19]. Doch wenn das unertrégliche Leiden das
ausschlaggebende Kriterium fiir die Indikationsstellung einer medizinischen Maf3nahme ist,
dann stellt sich die Frage, wie diese Einschitzung flir den behandelnden Arzt und in diesem
Fall das palliativmedizinische Team zugénglich sein kann. Wie kann also der Arzt, der letzt-
lich die Indikation stellen und verantworten muss, die Unertréglichkeit eines Zustandes fiir
einen Patienten sicher feststellen [47]?
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Unertrdgliches Leiden bei nicht terminalen Patienten

Wenn das subjektiv empfundene unertrigliche Leiden des Patienten das ausschlaggebende
Indikationsmerkmal fiir eine TKS ist, stellt sich schlieBlich auch die Frage, weshalb eine
solche Sedierung — wie in einigen Leitlinien explizit vorgesehen [33] — nur bei Patienten,
die bereits im Sterbeprozess liegen, durchgefiihrt werden soll. Warum sollte eine Sedierung
Patienten in einem frithen Stadium einer terminalen Erkrankung — wenn die Perspektive
besteht, dass das Leiden noch lange anhalten wird bzw. beim Vorliegen eines Zustands, der
zwar nicht krankheitsbedingt ist, aber dennoch als unertréglich leidvoll bewertet wird —
verwehrt werden? Tatséchlich zeichnet sich in Landern, in denen die palliative Versorgung
bereits etabliert ist, ein Trend zu der so genannten ,,early terminal sedation® [12] ab — einer
frithen Form der tiefen kontinuierlichen Sedierung, die nicht unmittelbar an das absehbare
Eintreten des Sterbeprozesses gebunden ist. Die ,,early terminal sedation® ist vor allem
deshalb umstritten, da ein Patient in einem friihen Stadium seiner Erkrankung in eine TKS
einwilligen und zugleich auf lebenserhaltenden Mafinahmen (Nahrung- und Fliissigkeitszu-
fuhr) verzichten kann. Die Sedierung wire dann de facto als eine ,,verdeckte oder verlang-
samte Form* (slow euthanasia) aktiver Sterbehilfe [5, 21] oder als ,,drztlich assistierter Tod*
(physician assisted death) [46] zu bezeichnen. Wie oft eine ,,frithe terminale Sedierung®
aktuell durchgefiihrt wird, ist nicht eindeutig dokumentiert. Kritiker meinen jedoch, dass
auch ihr Einsatz zunehmen wird [12].

Erweiterung der Indikation ,, unertrdgliches Leiden auf existentielle Leiderlebnisse

Ein weiteres Problem, das mit dem Begriff des ,,unertrdglichen Leidens* im Kontext der
TKS einhergeht, besteht in der fehlenden Eindeutigkeit, welche Symptome oder Situatio-
nen als unertrdgliche Leiderlebnisse zu fassen sind. Analog zur Indikation fiir einen &rzt-
lich assistierten Suizid und der Tétung auf Verlangen ist auch in der palliativmedizinischen
Praxis seit einigen Jahren ein Trend der Verschiebung und Erweiterung zu verzeichnen:
von der Indikation aufgrund kérperlicher Symptome (Dyspnoe, Delir, Schmerz, Ubelkeit)
hin zu psychosozialen und existentiellen Leiderlebnissen. Unter psycho-existentiellen Lei-
derlebnissen werden dabei in der Literatur u. a. angegeben: ein Gefiihl von Sinnlosigkeit,
die Angst, anderen zur Last zu fallen, Abhingigkeit, Angst vor dem Tod, der Wunsch, den
Zeitpunkt des eigenen Todes selbst zu bestimmen, Kontrollverlust und Einsamkeit sowie
ein Gefiihl von Isolation [16, 39, 53, 56].

Durch diese Erweiterung auf existentielle Leiderlebnisse werden die oben genannten
Schwierigkeiten im Hinblick auf die Indikationsstellung noch deutlicher. Wahrend fiir Sym-
ptome wie Schmerzen, Fatigue oder Dyspnoe Instrumente und Skalen zur Messung vorlie-
gen, bleibt zu fragen, wie die intersubjektive Erfassung in Bezug auf psycho-existentielles
Leiden moglich sein kann. Es handelt sich hierbei um seelische und existentielle Empfin-
dungen, zu denen AuBenstehende nur bedingt, durch das Gespridch und Empathiefdhigkeit
Zugang haben und fiir deren Beurteilung im Hinblick auf Refraktaritat und Unertréglichkeit
das passende Assessmentinstrumentarium fehlt [32, 53].

Diese Unklarheit zeigt sich deutlich innerhalb des internationalen palliativmedizinischen
Diskurses und der einschldgigen Leitlinien und Empfehlungen, die keine Einigkeit darii-
ber herzustellen vermodgen, ob psycho-existentielle Leiderfahrungen als Indikation fiir eine
TKS gelten sollen 2, 11, 15, 52].
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Probleme im Umgang mit dem Leidensbegriff im medizinischen Kontext

Das Beispiel der TKS bei unertraglichem Leiden indiziert deutlich einige der Probleme, die
im Umgang mit dem Leidensbegriff im medizinischen Kontext bestehen und die sich auch
in Bezug auf andere MaBinahmen stellen.

a.

Das erste Problem betrifft den Stellenwert des Leidens im Vergleich zu anderen Sorg-
faltskriterien. Die Praxis der TKS deutet daraufhin, dass andere Sorgfaltskriterien — das
Vorhandensein therapierefraktirer klinischer Symptome oder der Beginn des Sterbe-
prozesses — an Bedeutung verlieren zugunsten einer alleinigen Akzentuierung des Lei-
denskriteriums. Der Bezug auf eine terminale Grunderkrankung bzw. auf den Eintritt
des Sterbeprozesses wird immer héufiger in Frage gestellt zugunsten einer Aufwertung
der subjektiven Einschitzung des eigenen Zustands oder der eigenen Befindlichkeit als
leidvoll und unertréglich.

Diese Fokussierung auf das Leiden als ausschlaggebendes Kriterium ist problematisch,
weil Leiden als ein primér und ausschlie8lich subjektives Erlebnis definiert wird. Das
bedeutet, dass ausschlielich der Patient die Deutungshoheit iiber die Bewertung sei-
nes Zustands als leidvoll oder als unertraglich hat. Zwar ist die Tatsache, dass der Pa-
tient derjenige ist, der am ehesten den eigenen Zustand bewerten kann, der Sache nach
richtig. Doch im Kontext der Arzt-Patient-Beziehung folgen daraus einige Probleme:
Auf welcher Grundlage soll ein Arzt, der die Indikation fiir eine Behandlung stellen
und auch verantworten muss, das subjektiv empfundene Leiden seines Patienten ob-
jektiv und sicher feststellen konnen? Besonders problematisch wird dieser Aspekt im
Zusammenhang mit existentiellen Leiderlebnissen. Wahrend man bei Symptomen wie
Schmerz oder Dyspnoe noch Schmerzskalen bzw. messbare Werte als Grundlage der
eigenen Einschétzung hat, stellt sich die Frage, wie erkennbar sein soll, ob und ab wann
ein Gefiihl von Einsamkeit oder die Angst, Anderen zur Last zu fallen, unertriaglich oder
aussichtslos ist. Das Bestehen dieser Schwierigkeiten wird durch die Ergebnisse einiger
Studien, die in den Niederlanden im Kontext der Indikationsstellung fiir eine Euthana-
sie und einen assistierten Suizid durchgefiihrt wurden, bestitigt. Darin zeigte sich zum
einen, dass Patienten, Angehdrige und medizinische Fachkréfte unter dem Begriff des
»unertraglichen Leidens* oft etwas Unterschiedliches verstehen [18], und zum anderen,
dass die Schwierigkeit, die Subjektivitit von unertrdglichem Leiden intersubjektiv zu
erfassen, von Arzten hiufig als Handlungsunsicherheit benannt wird [56-57].

Der Leidensbegriff ist zudem ein stark normativ aufgeladener Begriff. Wenn das subjek-
tiv empfundene Leiden das ausschlaggebende Kriterium bei der Entscheidung zugunsten
einer Behandlungsmafnahme ist, konnte sich gerade im Rahmen der Arzt-Patient-Be-
ziehung die Schwierigkeit ergeben, dass das Leiden als moralisches Druckmittel zur
Durchsetzung eigener Forderungen benutzt wird. Anders gesagt: Darf ein Arzt iiber-
haupt das subjektiv empfundene Leiden seines Patienten in Frage stellen? Wenn von
einem ,,unertriglichen Leiden* die Rede ist, besteht dann tatsichlich die Moglichkeit
fiir Nachfragen und Vergewisserung z. B. beziiglich anderer Handlungsméglichkeiten?
Strenggenommen miisste man davon ausgehen, dass die ,,Unertraglichkeit* aufgrund
der Dringlichkeit, die damit zum Ausdruck gebracht wird, eigentlich jeglichen Versuch
einer Priifung oder Riickversicherung — und sei es aus Zeitgriinden — ausschlief3t.

Der Trend hin zu einer Erweiterung der Indikationsstellung fiir eine TKS auf psycho-
existentielle Leiderfahrungen weist noch auf ein weiteres grundlegendes Problem im
Umgang mit dem Leidensbegriff im medizinischen Kontext hin: ndmlich auf die Frage,
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welche Zustidnde und Erfahrungen tiberhaupt unter den Begriff fallen sollen. Anders ge-
sagt: Kann und sollte die Medizin fiir alle Formen von Leiden zusténdig sein?

Der Leidensbegriff ist per se ein inhaltlich diffuser Begriff, der sich auf eine breite
Palette an Zustdnden und Erfahrungen beziehen kann: von korperlichen Schmerzen,
iiber psychische Traumata, existentielle Erlebnisse wie Einsamkeit oder Traurigkeit, bis
hin zu Liebeskummer, Arbeitslosigkeit, Gewalt usw. Wahrend bei einigen dieser Erleb-
nisse offensichtlich ist, dass nicht die Medizin zustdndig ist, diese zu lindern, ist diese
Grenzziehung in Bezug auf andere Leiderlebnisse weniger deutlich.

Es stellt sich daher die Frage, anhand welcher Kriterien die Reichweite des Lin-
derungsauftrags der Medizin definiert werden kann. Ohne eine klare Differenzierung
des Leidenslinderungsauftrags der Medizin besteht die Gefahr, dass Leidenszustéinde
pathologisiert oder medikalisiert werden [25, 35]. Beides wire nicht als eine addquate
Antwort auf ein Leiderlebnis zu werten, selbst wenn das Leiden durch medizinische
Behandlungsmethoden zundchst behoben werden koénnte. Plakativ gesagt: Natiirlich
konnen Verzweiflung, Angst oder Einsamkeit durch eine komplette Einddmmung des
Bewusstseins behoben werden. Ob dies ohne weiteres als eine angemessene Behand-
lung dieser Leiderlebnisse angesehen werden kann, ist jedoch fraglich [28].

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass die dargestellten Schwierigkeiten in der
medizinischen Praxis offensichtlich damit zusammenhéngen, dass im medizinischen Kon-
text mit einem Konzept des Leidens operiert wird, das a) eine starke normative Valenz hat,
b) bei dem primér der subjektive Charakter des Leidens im Vordergrund steht und das c)
inhaltlich nicht ausreichend differenziert ist. Was sind die theoretischen Voraussetzungen
dieser Leidenskonzeption und welche Alternativen gibt es dazu?

Subjektiver versus objektiver Leidensbegriff

Zunichst kann festgestellt werden, dass eine grundlegende, systematische sowie differen-
zierte Auseinandersetzung mit dem Konzept des Leidens im medizinischen Kontext bisher
nicht hinreichend erfolgt ist. Das ist insofern verwunderlich, als das Leiden eine zentrale
Rolle im Selbstverstdndnis der Medizin spielt, ndmlich als Institution, die im Lindern von
Leiden eine ihrer Hauptaufgaben sieht [17, 36].

Der Grund fiir diesen Befund liegt in der Natur des Leidens selbst begriindet. Préziser
gesagt in der Tatsache, dass das Phdnomen des Leidens nur teilweise mit den Vorausset-
zungen und Bedingungen der modernen Medizin vereinbar ist. Diese hat sich im Wesentli-
chen einem naturwissenschaftlichen Paradigma verschrieben. Das bedeutet, vereinfachend
gesagt, dass sie davon ausgeht, dass der Gegenstand ihrer wissenschaftlichen Beobachtung
objektivierbar und somit erkennbar bzw. beschreibbar sein muss. Doch genau dieser For-
derung scheint sich das Phdnomen des Leidens aufgrund dessen subjektiven Charakters zu
entziehen. Fiir den Umgang mit dem Leiden im medizinischen Kontext kann daraus ein
Zweifaches folgen: Entweder sollte die Medizin ihren Objektivititsanspruch einschrianken,
um den subjektiven Charakter des Leidens beriicksichtigen zu kénnen, wie Eric Cassell
gefordert hat. Oder es bedarf eines Leidenskonzepts, welches das Phanomen des Leidens als
objektivierbar und somit als wissenschaftlich erkennbar konzipiert, wie es Stan van Hooft
vorgeschlagen hat. Beide Ansétze mochte ich kurz vorstellen und kritisch hinterfragen:
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a.

Bis zum heutigen Tag stellt das breit rezipierte Buch von Eric Cassell The Nature of Suf-
fering and the Goals of Medicine [10] einen wichtigen Referenzpunkt fiir Uberlegungen
zum Thema des Leidens in der Medizin dar. Es beinhaltet primér eine Kritik an dem
herkdmmlichen dualistischen Menschenbild cartesianischer Pragung und an der daraus
abgeleiteten Unterscheidung zwischen korperlichen Schmerzen und seelischem Leiden,
an dem sich die moderne Medizin bis heute maf3geblich orientiert. Vor dem Hintergrund
eines holistischen Verstandnisses des Menschen als Person verwirft Cassell diese Unter-
scheidung. Wenn eine Person leidet, so Cassell, ist sie immer in allen Dimensionen, die
sie auszeichnen, betroffen, d. h. physisch, psychisch, sozial, existentiell und spirituell
[9]. Leiden ist ein umfassendes Erlebnis, das unabhingig von der Ursache stets die Per-
son in ihrer Gesamtheit betrifft und in einem absoluten Maf} subjektiv zu verstehen ist.
Die Subjektivitit des Leidens ist darauf zuriickzufiihren, dass das, was als Leiden erlebt
bzw. beurteilt wird, stark von individuellen Deutungsmustern und Wertvorstellungen
abhéngt. Deshalb fordert Cassell ein Umdenken in der Medizin dahingehend, dass diese
sich stirker an der Person des Patienten orientieren solle. Ob ein Mensch leidet oder
nicht, sei eine Frage, die man durch wissenschaftliche Erkenntnisse nicht beantworten
konne. Vielmehr bedarf es einer hermeneutischen, auf das Gesprich und die Interpre-
tation basierten Medizin, die fiir alle Dimensionen, die im Leiderlebnis betroffen sind,
zustindig ist.

In der Tat kann festgestellt werden, dass in den letzten Jahrzehnten in einigen medi-
zinischen Bereichen die strikte Unterscheidung zwischen , korperlichem Schmerz und
Leiden aufgegeben wurde. Zu diesem Paradigmenwechsel haben das Aufkommen der
Hospizbewegung sowie die Etablierung der Palliativmedizin und der Schmerztherapie
beigetragen, wobei in diesen Kontexten der Fokus eher auf dem Konzept des Schmerzes
als auf dem des Leidens lag. Genannt seien hier paradigmatisch der von Cicely Saun-
ders geprigte Begriff des ,,total pain‘ [51] sowie das bio-psycho-soziale Schmerzkon-
zept, das gegenwartig insbesondere in der multimodalen Schmerzpsychotherapie eine
zentrale Rolle spielt [34]. Hier verwischt die Grenze zwischen Schmerz und Leiden
zugunsten eines umfassenden und stark subjektbezogenen Schmerzkonzepts, das mit
dem Leidbegriff von Cassell durchaus in Einklang gebracht werden kann.

Der Leidensbegriff, der aktuell in den oben genannten Debatten und in vielen Berei-
chen der medizinischen Praxis Anwendung findet, l4sst sich auf Cassells subjektive und
holistische Leidenskonzeption zuriickfiihren, auch wenn dies selten explizit gemacht
wird. Aus philosophisch-phdnomenologischer Sicht ist diese Leidenskonzeption dem
Erleben des Leidenden durchaus angemessen. Es ist freilich so, dass ein Mensch immer
als ganze Person betroffen ist, unabhéngig davon, ob sein Leiden durch einen anhalten-
den Schmerz, eine Erkrankung oder ein Verlusterlebnis verursacht ist. Richtig ist eben-
falls, dass ein Mensch, der leidet, auf unterschiedlichen Ebenen auf Hilfe angewiesen
ist. Gleichzeitig fiihrt eine solche Leidenskonzeption, wenn sie als Grundlage fiir den
Leidensbegriff in der Medizin dient, zu den vielfiltigen Problemen, die am Beispiel der
TKS ausfiihrlich dargestellt wurden.

Stan van Hooft hat in kritischer Abgrenzung zu Cassell und um die genannten Schwie-
rigkeiten zu umgehen den Versuch unternommen, einen ,,objektiven* Begriff des Lei-
dens zu entwerfen. Vor dem Hintergrund einer aristotelisch inspirierten teleologischen
Konzeption des Lebendigen versteht van Hooft das Leiden nicht als eine Gefdhrdung
der Integritdt der Person, sondern als Verfehlung eines bestimmten Ziels bzw. als Ent-
tduschung oder Storung des ,,natiirlichen® Strebens eines Organismus nach Vervoll-
kommnung. Es ist dabei fiir ihn nicht entscheidend, dass der Leidende selbst das Leiden
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erfahrt, da er davon ausgeht, dass die Verfehlung bestimmter Ziele objektiv feststellbar
sei [26-27]. Wihrend fiir Cassell Leidensgriinde immer personlicher Natur sind und
daher ausschlieBlich vom Subjekt benannt werden konnen, ist fiir van Hooft Leiden
auch objektiv erkennbar und kann von auflen zugeschrieben werden. Dem wiirde in der
medizinischen Praxis die Tatsache entsprechen, dass Menschen als leidend betrachtet
und behandelt werden, selbst dann, wenn sie sich selbst gar nicht als Leidende erleben
und bezeichnen wiirden — so beispielsweise ein manisch-depressiver Patient in der ma-
nischen Phase oder ein demenzkranker Patient in der spéten Phase der Erkrankung.

Ein ,,objektiver” Begriff des Leidens hitte natiirlich in der medizinischen Praxis erhebliche
Vorteile, da man dann davon ausgehen konnte, dass das Leiden auch Anderen, z. B. dem
Arzt oder einem Pflegenden direkt zugénglich wire, was einige der oben beschriebenen
Probleme in Bezug auf die Deutungshoheit des Leidens eines Patienten 16sen wiirde. Aber
auch wenn einige Aspekte der Leidenskonzeption von van Hooft im Sinne eines Gegen-
entwurfs zu Cassell sehr aufschlussreich sind, wirft auch diese Konzeption grundlegende
Probleme auf. Zunéchst tragt das Konzept nicht der intuitiven Feststellung Rechnung, dass
Leiden etwas ist, was gefiihlt bzw. empfunden wird, und dass es eine negative Bedeutung
fiir das Subjekt haben muss [22]. Zudem ist auch in diesem Fall die Feststellung, ob jemand
leidet, letztlich von Vorannahmen abhéngig, nédmlich dariiber, was diese Person anstrebt
oder anstreben sollte. Hier bleibt unbeantwortet, anhand welcher ,,objektiver Kriterien
diese Festlegung erfolgen konnte. Im medizinischen Kontext wire bei diesem Leidenskon-
zept leicht die Gefahr der paternalistischen Bevormundung und einer nicht angemessenen
Beriicksichtigung der individuellen Leiden und Néte des jeweiligen Patienten gegeben.

Leiden als ,,anthropologisches Paradoxon*

Die Frage nach einem addquaten Umgang mit dem Leiden im medizinischen Kontext kann,
wie es scheint, weder durch den Rekurs auf ein subjektives noch auf ein objektives Leidens-
konzept zufriedenstellend gelost werden. Vielleicht miisste man daher an einem anderen
Punkt ansetzen, ndmlich erstens an der Frage nach dem normativen Stellenwert des Leidens
in der Medizin und zweitens an der Frage nach der Reichweite des Leidenslinderungsauf-
trags der Medizin. Um diese beiden Fragen, wenn auch nur in einer skizzenhaften Weise
beantworten zu kdnnen, miissen zundchst einige Bemerkungen aus historischer und philo-
sophisch-anthropologischer Sicht vorausgeschickt werden.

Die Vorstellung, dass das Lindern von Leiden eine speziell und nahezu ausschlieflich
medizinische Aufgabe sei, ist, was den abendldndischen Kulturkreis angeht, relativ jung.
Zwar haben Arzte bereits in der Antike die Leidenslinderung als eine ihrer Hauptaufgaben
angesehen, doch iiber viele Jahrhunderte hinweg waren faktisch keine effektiven Linde-
rungsmittel vorhanden. Daher wurden vor allem nicht-medizinische Formen der Leidens-
linderung und -bewiltigung, wie z. B. religiose oder philosophische Sinndeutungsangebote
entwickelt und entsprechende Bewiltigungsstrategien praktiziert. Erst mit der Entdeckung
wirksamer Analgetika und Anésthetika im 18.-19. Jahrhundert wurde eine effektive medizi-
nische Leidensbewiltigung moglich. Heute ist erfreulicherweise der Einsatz von Narkotika
in der medizinischen Praxis eine Selbstversténdlichkeit. Doch parallel zur Entwicklung und
Verbreitung effektiver leidlindernder Methoden scheinen auch die Erwartungen an die Lei-
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denslinderungsmdoglichkeiten der Medizin, was deren Wirksamkeit und deren Reichweite
anbelangt, zu wachsen.

Bei all dem scheint ein Aspekt in den Hintergrund geraten zu sein, namlich die schlichte
Tatsache, dass Leiden ein wesentlicher Bestandteil des Lebens ist. Leiderlebnisse, egal
welchen Ursprungs, ob korperlicher, psychischer, sozialer, existentieller oder spiritueller
Natur, sind letztlich nur deshalb erfahrbar, weil Menschen grundsétzlich, ndmlich aufgrund
ihrer leiblichen und zeitlich-endlichen Verfasstheit verwundbare und bedingte Wesen sind.
Aufgrund der leiblichen und begrenzten Verfasstheit sind Menschen einerseits in der Lage,
positive Empfindungen wie Lust und Freude zu erleben sowie mit der Umwelt und ande-
ren Menschen zu interagieren. Andererseits ist genau damit auch die Moglichkeit gegeben,
negativ affiziert zu werden, Schmerz und Unlust zu erleben, verletzt, ja gar vernichtet zu
werden.

Die Fahigkeit zu leiden ist Teil der conditio humana, und gleichzeitig weckt das Leiden
immer den Impuls, etwas gegen dessen Bestehen zu unternehmen. Keiner will Leid emp-
finden und erdulden miissen und im Grunde genommen beanspruchen die meisten Men-
schen vollig zu Recht, mehr zu sein als verletzliche und sterbliche Wesen. Und genau dieser
Widerspruch zwischen der unverfiigbaren, verletzlichen Natur des Menschen einerseits
und dem legitimen Wunsch nach einem Leben ohne Leiden andererseits ist die eigentliche
Problematik und Herausforderung, vor die Leiderlebnisse Menschen stellen. Letztlich ver-
weisen sie ndmlich immer in einer mehr oder weniger unmittelbaren Weise auf die Grenzen
menschlicher Existenz und werfen daher die Frage nach dem Sinn des Leidens auf.

Schlussfolgerungen zum Umgang mit dem Leiden im medizinischen Kontext

Was lésst sich aus diesen sehr skizzenhaften Ausfiihrungen zum anthropologischen Stellen-
wert des Leidens fiir den Umgang mit demselben im medizinischen Kontext folgern?

Erstens folgt daraus, dass der normative Charakter des Leidensbegriffs im medizinischen
Kontext nicht absolut verstanden werden kann. Die kraftvoll-appellative Wirkung, die der
Begriff des Leidens und erst Recht Begriffe wie ,,unertragliches™ oder ,,aussichtsloses Lei-
den® entfalten, diirfen nicht verdecken, dass Leiderlebnisse auch ein wesentlicher Bestand-
teil des Lebens sind und dass ein absolut verstandener Leidenslinderungsimperativ in letzter
Konsequenz nur durch die Abschaffung der leidenden Person selbst eingeldst werden kann.
Damit ist zwar keineswegs gemeint, dass deshalb jegliche Form von Leiden hinzunehmen
und zu erdulden wire. Genauso wenig aber darf die Normativitét des Leidensbegriffs einen
Automatismus in Gang setzen, durch den die Linderung von Leiderlebnissen undifferenziert
eingefordert oder in Aussicht gestellt wird. Vor allem in der medizinischen Praxis diirfen
die Unterschiede zwischen verschiedenen Leiderlebnissen nicht nivelliert werden. Vielmehr
bedarf es weiterer Uberlegungen dariiber, welche Kriterien zur Differenzierung einzelner
Leiderlebnisse untereinander und einzelner Dimensionen des Leidens entwickelt werden
konnten, um auf dieser Basis ein ebenso differenziertes Angebot — vielleicht auch an nicht-
medizinischen Leidenslinderungshilfen — zur Verfligung zu stellen.

Zweitens folgt daraus, dass die Grenzen der medizinischen Leidenslinderungsmoglich-
keiten deutlich benannt werden sollten. Die Tatsache, dass das Leiden ein ganzheitliches
Phidnomen ist und dass es immer die Person des Patienten als Ganze betrifft, kann nicht
unmittelbar bedeuten, dass die Medizin deshalb gleichermaflen fiir alle Dimensionen die-
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ses Geschehens und fiir die Person als Ganze zusténdig sein kann. Dies zumindest dann
nicht, wenn mit Zusténdigkeit gemeint ist, dass sie die ganze Person behandeln und das
gesamte Leiden lindern muss. Das scheint mir eine Uberforderung der medizinischen Mog-
lichkeiten und nicht zuletzt des medizinischen Personals. Zudem kann sich dabei leicht das
Risiko ergeben, dass der Patient als Person und sein Leiden doch nur auf jene Aspekte redu-
ziert werden wiirde, fiir die es medizinisch-technische Behandlungsmethoden gibt. Mit der
bereits erwdhnten Konsequenz, dass vor allem existentielle, spirituelle oder psycho-soziale
Aspekte des Leidens einfach pathologisiert oder medikalisiert wiirden.

Den Patienten als Person und dessen Leiden im medizinischen Kontext ernst zu nehmen,
kann auch bedeuten anzuerkennen, dass das Leiden, vor allem die existenticlle Dimension
des Leidens, eine Herausforderung ist, die alle gleichermaf3en, ob Arzt oder Patient, letztlich
auf Fragen stoBt, fiir die es keine einfachen und auch keine allgemeingiiltigen, wissenschaft-
lich fundierten Antworten oder Losungen gibt. Die Grenzen des medizinischen Leidens-
linderungsauftrags zu benennen bedeutet dabei nicht, dass man den Patienten mit seinem
existentiellen Leiden allein lassen sollte. Leidenden Beistand zu leisten, auch wenn man
sie nicht génzlich von ihrem Leiden befreien kann, erfordert freilich zum einen die Bereit-
schaft, sich vom Leiden des Anderen affizieren zu lassen und selbst nicht die Konfrontation
mit existentiellen Grundfragen zu scheuen, und zum anderen setzt es, so trivial es auch klin-
gen mag Zeit voraus: Zeit zum Zuhdoren, Zeit zum Gesprich, Zeit um Nachzuempfinden.

Danksagung Meinen Kolleginnen der Palliativstation, Frau Prof. G. Becker und Frau K. Seibel, mochte ich
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