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>> EINIGE VORBEMERKUNGEN

Eine Vielzahl an Begriffen und Woértern
begegnen uns und verwenden wir als
Patientinnen/Patienten, Angehdrige und
in der Palliativversorgung haupt- oder
ehrenamtlich Beschaftigte in unserem
Alltag. Sprache, die in der Krankenversor-
gung, der Begleitung von Angehdrigen, in
Gesprachen im Team und im offentlichen
Raum verwendet wird, enthalt subjektive
Inhalte und Bedeutungen und unterliegt
zugleich Uber die Zeit hinweg Bedeutungs-
anderungen.

Das vorliegende Handbuch ,,Schliissel-
begriffe in der Palliativversorgung® ist

ein Ergebnis einer Kooperation zwischen
Sprachwissenschaft und Palliativversor-
gungsforschung und basiert auf empiri-
schen Ergebnissen computergestiitzter
linguistischer Forschung. Die Datenbasis
umfasst die wichtigsten deutschsprachi-
gen Fach-Veroffentlichungen zur Palliativ-
versorgung der Jahre 2000 — 2020, inklu-
sive Leitlinien, Empfehlungen und Texten
aus dem Internet. Insgesamt wurden 1884
Texte mit 13,1 Mio. Wortern untersucht.

Hinweise zur Zitation

Das Handbuch

- erfasst kontroverse Worter in ihren
nicht-eindeutigen und zum Teil strittigen
Bedeutungen im Diskurs und sensibili-
siert sprachlich fir ethische Aspekte.

« sensibilisiert fir unterschiedlich inter-
pretierte oder bisher nicht eindeutig
festgelegte Begriffsverwendungen und
schafft begriffliche Klarheit.

« setzt Kommunikationsvorstellungen von
in der Palliativversorgung tatigen Per-
sonen, Patientinnen/Patienten und
Angehdrigen miteinander in Beziehung.

Wir wiinschen uns, dass das Handbuch
,Schliisselbegriffe in der Palliativversor-
gung” —einem Worterbuch ahnlich —
einen Uberblick Giber wichtige Begriffe und
deren Bedeutung bietet und fiir Patien-
tinnen/Patienten, Angehorige, neue und
erfahrene Beschaftigte eine nachhaltige
Wissensressource darstellt.

Diese Broschiire umfasst 20 Schlissel-
begriffe. Diese und weitere Schlissel-
begriffe konnen Sie auch unter
https://www.uker.de/pm-handbuch
aufrufen und einsehen.

Joachim Peters, Maria Heckel, Christoph Ostgathe
(2020): Schlusselbegriffe in der Palliativversorgung.
Herausgeber: Arbeitsgruppe Linguistik & Medizin

der Friedrich-Alexander-Universitat Erlangen-Nirnberg
& Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin e. V.




>> HINWEISE ZUR METHODIK

Grundlage des Handbuchs sind zwei
korpuslinguistische Methoden.!

Mithilfe von Keywordberechnungen
konnen fir eine Textsammlung besonders
wichtige (signifikante) Worter heraus-
gearbeitet werden. Beruicksichtigt wurden
bei der Erstellung des Handbuchs die-
jenigen Worter, die drei Kriterien gentigen.

Die Worter mussen
« in den letzten 20 Jahren eine anhaltend

wichtige Rolle in der Palliativmedizin
gespielt haben,

wichtige , Alleinstellungsmerkmale“
der Palliativmedizin im Vergleich mit
anderen Disziplinen darstellen,

« in palliativmedizinischen Fachtexten
generell haufig vorkommen.

Ausgehend von diesen Keywords wurden
in einem zweiten Schritt Kollokationen
berechnet. Der Begriff Kollokation bezeich-
net das gehaufte gemeinsame Auftreten
von Wortern in einer Textsammlung.

Die Suche nach Kollokationen beantwortet
also die Frage, welche Worter in Texten
besonders haufig zusammen angetroffen
werden kdnnen.

Es liegt nahe, dass regelmaRig gemeinsam
auftretende Worter zueinander in einer
inhaltlichen Beziehung stehen. Kollokati-
onen ermoglichen Schliisse, mit welchen
Bedeutungsinhalten Begriffe verkniipft
sind.

Mit Kollokationen lassen sich zusammen-
gehorige Themenbereiche, semantische
Beziehungen und Wortfelder wissen-
schaftlich sichtbar machen.

Ein zweiter Bezugsbereich fiir Kollokationen
ist die Semantik der Worter. Die Semantik
eines Wortes ist sein Bedeutungsspek-
trum, sein Inhalt. Die Semantik eines
Wortes wird durch Beobachtung seiner
natirlichen Umgebung im Text ermittelt,
sie muss nicht in jedem einzelnen Kontext
gleich sein (kontextspezifische Semantik).

Die Frage, ob ein bestimmtes Wort
Schlisselbegriff in der Palliativversorgung
ist, wurde ausgehend von den Keywords
mithilfe eines Rechenverfahrens ermittelt,
und zwar mithilfe eines Score-Wertes.

Der Score liegt zwischen 1und 30 und
wurde auf Basis von palliativmedizinischen
Fachtexten aus 6 Stichprobenzeitraumen
und 5 Referenzdisziplinen (6 x 5 = 30)
gebildet, in denen man die Signifikanz
eines Wortes im Vergleich zu Fachtexten
aus der Geriatrie, Onkologie, Schmerz-
medizin, Intensivmedizin und Medizin-
ethik messen kann.

Die Signifikanz der Worter wurde mit dem
Log Ratio Confidence Interval-Verfahren
berechnet (LRC, Evert, Dykes & Peters 2018;
Hardie 2012).

Einerseits wurde die zeitliche Stabilitat
gemessen (in wie vielen Zeitrdumen wird
ein Wort im Abgleich mit einer bestimm-
ten Disziplin als signifikant angezeigt),
andererseits die Distribution uber Dis-
ziplinen hinweg (gegentiber wie vielen
Disziplinen erscheint das Wort signifikant,
wenn ein spezifischer Zeitraum betrachtet
wird). Aus beiden Parametern wird der
Durchschnittswert gebildet.

Je hoher der Score, desto relevanter ist
der Schlusselbegriff in der Palliativmedizin.
Mit dem Verfahren werden die Worter
erhoben,

« die fur die Palliativmedizin besondere
JAlleinstellungsmerkmale® sind, die
also in keiner anderen Disziplin so haufig
vorkommen und

« die Uber einen langen Zeitraum hinweg
Alleinstellungsmerkmale bleiben, also
nicht nur phasenweise ,Moden“ sind.

Beides zusammen macht die im Handbuch
verzeichneten Schliisselbegriffe aus:

Die entsprechenden Worter kommen in
der Palliativmedizin signifikant haufiger
vor als in den fiinf anderen Disziplinen,
und das auch noch lber einen langen
Zeitraum hinweg.

Zentraler Kernwortschatz
ist orange markiert (Score > 20).

Wichtiges Vokabular
ist griin markiert (Score < 20).

Hinweis

Im Text wurde entsprechend der Empfeh-
lungen der Gesellschaft fiir Deutsche
Sprache vom 13.8.20 nach Moglichkeit die
Doppelnennung, zur besseren Ubersicht-
lichkeit an manchen Stellen der Ergan-
zungsbindestrich verwendet. In gelaufigen
Wortverbindungen wie z. B. Arzt-Patienten-
Interaktion wurde auf eine Anpassung
verzichtet.

Zudem wurde versucht, weitestgehend
sprachliche Ersatzformen zu wahlen,
damit sich alle Geschlechter angesprochen
flhlen. Den Autorinnen und Autoren

ist jedoch bewusst, dass sich nicht alle
Personen in der gelegentlichen binaren
Zuordnung wiederfinden und bedauern,
dass bislang eine verbindliche und
anerkannte Moglichkeit zur sprachlichen
Umsetzung fehlt.

1 Einen Uberblick tiber die Methodik bieten die
Artikel Evert, S., Dykes, N., & Peters, J. (2018). A
quantitative evaluation of keyword measures for
corpus-based discourse analysis; http://www.ste-
fan-evert.de/PUB/EvertEtc2018_ CAD_slides.pdf
und Dykes, N., & Peters, J. (2020). Reconstructing
argumentation patterns in German newspaper
articles on multidrug-resistant pathogens: a multi-
measure keyword approach. Journal of Corpora
and Discourse Studies, 3 (forthcoming). 5
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Lebensqualitat

o

Score-Wert
21

Geschichte

Im direkten Vergleich mit anderen medi-
zinischen Disziplinen kommt der Lebens-
qualitat in der Fachliteratur der Palliativ-
medizin schon friih eine zentrale Bedeu-
tung zu, sie kann mit Recht als Pionier-
disziplin der Lebensqualitat in der Medi-
zin gesehen werden. Trotz der Forderung,
dass Lebensqualitat immer ganzheitlich
zu verstehen sein musse, ist vor 2006
eine Uberschaubare Anzahl von speziellen
Verwendungskontexten dominant

(vor allem Schmerzlinderung, dazu kom-
men psychosoziale Aspekte und die Mog-
lichkeit, zuhause zu versterben). Erst im
Laufe der Zeit werden die Verwendungs-
kontexte vielfaltiger, das Verstandnis von
Lebensqualitat in der Palliativmedizin wird
weiter prazisiert. Der Erhalt von Autono-
mie und Funktionsfahigkeit (ein zuvor fir
geriatrische Texte typischer Begriff) wird
ab etwa 2008 immer bewusster zum
Parameter Lebensqualitat gerechnet.

Ab etwa 2010 wird Lebensqualitat immer
haufiger auch mit korperlicher Aktivitat,
Erndhrung, Emotionalitat und komple-
mentaren Therapieformen in Zusammen-
hang gebracht.

Bedeutungsspektrum in

der Palliativmedizin

Die vier Grundparameter der Lebensqualitat
(physisch, psychisch, sozial und alltags-
bezogen) lassen sich auch am Textmaterial
gut belegen, wobei weiterhin Aspekte der
korperlichen und psychischen Befindlich-
keit am haufigsten auftreten (2018 44%
bzw. 30% aller Belegstellen). Dass Steige-
rung und Erhalt von Lebensqualitat zu den
wichtigsten Zielen der Palliativmedizin
zahlen, veranschaulicht eine ganze Reihe
von Kollokationen.

Lebensqualitat stellt im Vergleich zur
Lebensverlangerung das Primarziel der
Palliativmedizin dar. Daher zahlt die
Steigerung von Lebensqualitat zu den
wichtigsten Argumentationsmustern,

die im Zusammenhang mit neuartigen
Therapieformen, Behandlungsmethoden
und Interventionen geduRert werden.

Mit dieser zentralen Position kommt der
Lebensqualitat eine Art , gatekeeper-Funk-
tion“ zu: Die Sinnhaftigkeit und Legitimitat
neuer Mallnahmen muss in den meisten
Kontexten (auch) mit einer Verbesserung
der Lebensqualitat gerechtfertigt werden.

Dieser Zielformulierung der Verbesserung
von Lebensqualitat entspricht der Wunsch
nach ihrer verlasslichen Messbarkeit und
Operationalisierbarkeit. Physische Lebens-
qualitat kann mit der Verwendung von

Schmerzskalen oder der Messung symptom-
bezogener Aktivitatseinschrankungen
recht gut erfasst werden (z. B. Karnofsky-
Index). GroRere Herausforderungen birgt
die Messung emotionaler, psychosozialer
und spiritueller Kategorien, beispielsweise
des subjektivempfundenen Verlusts von
Hoffnung, Wiirde und Lebenssinn. Gerade
zur Erfassung der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat existieren psychometrisch
gepriifte und normierte Messinstrumente
(z. B. Palliative Outcome Scale mit mehreren
symptombezogenen Varianten, SEIQoL-DW
oder FACIT-Pal). Auf der anderen Seite des
Spektrums der Operationalisierbarkeit
steht das grundsatzliche Verstandnis von
Lebensqualitat als individueller Kategorie,
deren Bestandteile und Dimensionen

von der Patientin oder dem Patienten
selbst bestimmt werden. Messungen von
Lebensqualitat sind in dieser Hinsicht
grundsatzlich nur als bereichsspezifische
Annaherungen zu verstehen. Daher stellt
auch individuelle Kommunikation mit
Patientinnen/Patienten und Angehorigen
einen wichtigen Beitrag zur Sicherung
anhaltender Lebensqualitat dar. Im Ver-
gleich zur deutschen Alltagssprache ergibt
sich eine erhebliche Bedeutungsdifferenz:
Hier bezieht sich Lebensqualitat starker
auf das unmittelbare Wohnumfeld einer
Person, die allgemein wahrgenommene
Lebensqualitat wird eher durch den Begriff
Lebenszufriedenheit erfasst.

Kollokationen

gesundheitsbezogen, bestmoglich, Gesund-
heitsentwicklung, Funktionsfahigkeit,
Schmerzreduktion, Teilhabe, Bewahrung,
Gewinn, Verbesserung, Wiederherstellung,
Erhohung, Erhaltung, Sterbe(ns)qualitat

Feststehender Begriff

Ja. Neben der WHO-Definition existiert

in der S3-Leitlinie Palliativmedizin eine
palliativmedizinische Definition von
Lebensqualitat, im Besonderen gesund-
heitsbezogener Lebensqualitat (physische,
psychische, soziale und alltagsnahe Aspekte
des Wohlbefindens und der Funktions-
fahigkeit).



Ressomce

Score-Wert
15

Geschichte

Vor 2004 ist der Ressourcenbegriff kaum
verbreitet. Ausgehend von diesem Zeit-
punkt entstehen nacheinander mehrere
Bedeutungslinien, die in unterschiedlichen
Verwendungszusammenhangen zum
Tragen kommen. Die Frequenz des Wortes
und der zahlreichen Wortbildungen auf
seiner Basis steigen seither kontinuierlich
an. Ressourcen konnen sowohl materielle
als auch immaterielle Giiter bezeichnen,
sie sind als Mittel zu verstehen, die nétig
sind, um ein bestimmtes Ziel bzw. einen
angestrebten Zustand zu erreichen.

In der Regel strebt die Verwendung des
Ressourcenbegriffes auch die Vorstellung
der (wirtschaftlichen) Quantifizierbarkeit
eines bestimmten Gutes an.

10

Bedeutungsspektrum in

der Palliativmedizin

Verschiedene Konzepte werden in der
Palliativmedizin als quantifizierbare
Ressourcen aufgefasst.

a) Okonomische Ressourcen: Dieser in

der Gesundheitsokonomie verankerte
semantische Zweig umfasst finanzielle,
personelle und zeitliche Ressourcen, also
Ressourcen im urspriinglichen Sinne.

Er stellt quantitativ die vorherrschende
Verwendungsweise des Wortes dar und

ist eng mit dem Konzept von Sparsamkeit
und Effizienz verknUipft. Ressourcen sind in
aller Regel knapp bemessen, dennoch wird
in palliativmedizinischen Fachtexten selte-
ner von Ressourcenknappheit gesprochen
als in anderen Disziplinen. Wirtschaftliche
Ressourcen konnen sowohl im Gesund-
heitswesen als auch bei Patientinnen/Pati-
enten und Angehdrigen lokalisiert werden.

b) Individuelle Ressourcen: Sie bezeichnen
im Sinne von Coping- und Bewaltigungs-
strategien die psychischen, physischen
und spirituellen Potentiale, auf die Perso-
nen in der Auseinandersetzung mit Krisen
und Belastungen zurtickgreifen konnen.
Der Begriff zielt auf eine (im weitesten
Sinne) quantitative Bewertung der
Méoglichkeiten, eine Belastungssituation
effektiv bewaltigen zu kénnen. Aufgabe
der Palliativmedizin ist es, individuelle
Ressourcen richtig einzuschatzen, zu akti-
vieren und ggf. zu férdern.

¢) Soziale Ressourcen: Hiermit werden in
den Texten vor allem die zeitlichen und
psychisch-emotionalen Ressourcen der
Angehdrigen angesprochen, die in der
Betreuung einen primaren Bezugspunkt
der Patientinnen/Patienten ausmachen.
Selten ist metaphorisch auch von den An-
gehorigen selbst als Ressourcen die Rede.
Idealerweise sollen sich zwischen medizi-
nischen und hospizlichen Angeboten und
der Pflege der Angehérigen Erganzungs-
und Synergieeffekte ergeben.

AE T

Diskussionen zum Begriff

Kritische Diskurse zu Ressourcen in der
Palliativmedizin beziehen sich vor allem
auf die gerechte Verteilung knapper Guter
(vor allem Zeit und Personal) und auf ihren
effizienten Einsatz. Palliativmedizinische
Einrichtungen stehen unter Druck, mit
den gegebenen Mitteln qualitativ hoch-
wertige medizinische und pflegerische
Versorgung zu gewahrleisten. Dennoch
besitzen Schlagworter wie Rationierung,
Rationalisierung und Pflegenotstand in
palliativmedizinischen Fachtexten einen
eher geringen Stellenwert. In der deut-
schen Alltagssprache bezieht sich der
Begriff - seiner Herkunft gemaf3 - fast
ausschliefRlich auf wirtschaftlich-finanzi-
elle Zusammenhange und im Hinblick auf
zunehmendes Selbstmanagement auf die
individuellen Regulationsfahigkeiten einer
Person im Alltag.

Kollokationen

knapp, personell, finanziell, zeitlich,
offentlich, Nutzung, Bewaltigung, indivi-
duell, Gesundheitswesen, Bediirfnis,
Familie, Krankenhausmanagement, zahl-
reiche besitzanzeigende Artikelworter

Feststehender Begriff

Nein. Das Wort Ressource wird in unter-
schiedlichsten Kontexten mit z. T. erheb-
lich differierender Semantik verwendet.

n



Sterbebegleitung

o
Score-Wert
26

Geschichte

Der Begriff wird gerade in den Anfangs-
jahren der Palliativmedizin sehr positiv
verwendet. Um 2006 entwickeln sich
erstmals feste Fligungen (interkulturel-
le Sterbebegleitung, Spiritualitat in der
Sterbebegleitung, Achtsamkeit in der
Sterbebegleitung). Um diese Zeit wird
der Begriff mit positivem Vokabular
angereichert, ist also fiir sich ggnommen
nicht durchgehend positiv besetzt (etwa
wiirdevolle Sterbebegleitung). Schon um
2000 existiert die fachsprachlich tbliche
Konstruktion arztliche Sterbebegleitung
als ein Anliegen der Palliativmedizin im
Gegensatz zur ehrenamtlichen Sterbebe-
gleitung. Das Wort zahlt auch in spateren
Stichprobenzeitraumen zu den wichtigen
Dimensionen palliativen Handelns, ist
jedoch um 2005 nicht mehr dominantes
»Kerngeschaft®, sondern lediglich eine von
vielen Dimensionen palliativer Tatigkeit.
Obwohl der Begriff keine ausdriickliche
Abwertung erfahrt, wird er seit 2017
tendenziell seltener verwendet.

12

Bedeutungsspektrum in

der Palliativmedizin

Sterbebegleitung wird tberdurchschnitt-
lich haufig in hospizlichen Zusammen-
hangen verwendet und ist besonders in
der Friihphase der Palliativmedizin eng
mit Hospizbewegung und Ehrenamt
verkniipft. Das Wort weist zudem eine
hohe Affinitat zu spirituellen Inhalten
und insbesondere christlichen Glaubens-
vorstellungen auf. In der Palliativmedizin
geht Sterbebegleitung haufig mit ethi-
schen und sozialen Kategorien einher:
Ganzheitlichkeit, Wiirde, Lebensqualitat,
Kommunikation, Autonomie, aber auch
Schmerzfreiheit. Sterbebegleitung ist also
nicht als punktuelle Linderung von Leid zu
verstehen, sondern als Phase besonderer
Zuwendung, die alle Dimensionen der
Lebensqualitat der Patientin/des Patienten
erfasst.

Bedeutungsspektrum in

anderen Disziplinen

Unbedingt zu beachten ist die Abgren-
zung des Wortes zu Konzepten in anderen
Disziplinen. Hier kdnnen semantische
Unscharfen zu Missverstandnissen des
Gemeinten fiihren: Das Spannungsfeld
semantisch verknupfter, unmittelbar in
der Nahe auftretender Begriffe reicht von
Symptomkontrolle oder Symptomlinde-
rung Uber Therapiezielanderung bis hin
zu indirekter Sterbehilfe und Beihilfe zum
Suizid. Gerade in Fachtexten anderer

Disziplinen findet immer wieder eine
Verengung hin zur Semantik Sterbebe-
gleitung = ,Steigerung der Lebensqualitat
durch Schmerzlinderung' oder ,Erleichte-
rung unmittelbar vor dem Tod’ statt. Diese
Wortbedeutung ist insbesondere flir medi-
zinische Rechtstexte relevant, in denen
eine klare Abgrenzung zur strafrechtlich
relevanten aktiven Sterbehilfe geschaffen
wird: In Bezug auf das betroffene Rechts-
gut Leben liegt der Schluss nahe, dass

das Interesse an Schmerzlinderung als
Basis der individuellen Lebensqualitat das
allgemeine Lebensinteresse tibersteigt.
Wahrend in vielen Referenztexten anderer
Disziplinen Sterbebegleitung die Beglei-
tung von Sterbenden ,,im engeren Sinne*
bedeutet (d.h. Kranke oder Verletzte, bei
denen der Eintritt des Todes in kurzer Zeit
zu erwarten ist), werden in die palliativ-
medizinische Sterbebegleitung auch
Krankheitsverlaufe mit unglinstiger
Prognose in einem fortgeschrittenen
Stadium einbezogen. Hier wird das Ver-
standnis der palliativen Sterbebegleitung
als Zuwendung in der (moglicherweise
langer andauernden) letzten Lebensphase
relevant. Problematischerweise wird Pal-
liativmedizin in der Alltagssprache haufig
mit Sterbebegleitung in der unmittelbaren
Sterbephase gleichgesetzt. Hier bedarf

es fundierter Aufklarung, welche weite-
ren Ziele und Aufgaben zum Profil der
Palliativmedizin zahlen, die tber eine reine
Sterbebegleitung hinausgehen.

Kollokationen

interkulturell, qualifiziert, arztlich,
Spiritualitat, Achtsamkeit, Wurde,
wirdevoll, ehrenamtlich, Dokumentation,
Hospizarbeit, Sterbehilfe

Feststehender Begriff

Ja. Eine institutionelle Fixierung besteht
durch die ,,Grundsatze der Bundesarzte-
kammer zur arztlichen Sterbebegleitung®,
Arzteblatt 108; 7 (2011).




Unterstiitzung,
mnterstiitzend

Score-Wert
26,5

Geschichte

Es ergeben sich keine eindeutigen
Veranderungen in der Haufigkeit des
Wortgebrauchs.

Bedeutungsspektrum in

der Palliativmedizin

Der Wortstamm zahlt mit durchschnittlich
861 Belegen pro Million Worter zu den
am haufigsten gebrauchten Stammen
Uberhaupt, allein in der neuen S3-Leitlinie
finden sich 183 Belege. Dabei existieren
mehrere feste Wortverbindungen: das
Muster Unterstiitzung + Prapositional-
oder Genitivattribut (Unterstiitzung von
Angehorigen/Patientinnen/Patienten,
Unterstiitzung bei existenziellen Fragen)
erscheint auffallig haufig, ebenso die
Verwendung als Adjektivattribut (unter-
stitzender Umgang, unterstiitzende
Haltung). Die Unterstlitzung von Patien-
tinnen/Patienten und Angehorigen ist
eine facettenreiche, multidisziplinare und
ganzheitliche Tatigkeit, die zu den Kern-
aufgaben der Palliativversorgung gehort.
Folgende Aspekte wurden im Korpus als
signifikant ermittelt:

14

Ziele der Unterstiitzung: In der Regel
bezeichnet Unterstiitzung eine situations-
bezogene Bewadltigungs- oder Entlastungs-
maRnahme, die eng mit der Lebensqua-
litat von Patientinnen/Patienten und der
Belastung von Angehdorigen verkniipft ist.
In emotionaler, psychischer, psychosozialer
und spiritueller Hinsicht ist Unterstiitzung
eng mit Vokabular der Empathie und
verstehenden Zuwendung assoziiert.

Die konkrete Ausgestaltung der Unterstit-
zung bleibt grundsatzlich dem einzelnen
Teammitglied liberlassen, jedoch besteht
in den Texten Ubereinstimmung darin,
dass Unterstlitzung im Sinne einer Be-
dirfnisorientierung jeweils ausgehend
vom individuellen Patienten bzw. von der
individuellen Patientin erfolgen muss.
SchlieRlich kdnnen auch diagnostische
und therapeutische MaBnahmen fiir
Patientinnen/Patienten und ihre Angeho-
rigen eine Belastung darstellen, die zusatz-
lich zur Erkrankung, den Symptomen und
der Gesamtsituation existiert.

Formen der Unterstitzung: Unterstiitzung
kann auf pflegerischer, psychosozialer,
psychologischer, beratend-kommunika-
tiver, emotionaler oder spiritueller Ebene
erfolgen, idealerweise erfasst sie als
multidisziplinare MaRnahme zugleich alle
relevanten Bereiche. Dabei ist sie immer
an den Bedirfnissen der Angehorigen
orientiert.

Institutionalisierung: Die Legitimitat palli-
ativmedizinischer Unterstiitzung ist in den
Texten an ihre Qualitat und den Grad ihrer
Professionalisierung geknUpft (kompetent,
professionell, Unterstiitzungsangebot,
Supervisionsangebot usw.), wobei durch-
aus auch Ehrenamtliche eingeschlossen
werden. Medizinische Professionalitat ist
insbesondere fiir die Unterstiitzung von
Patientinnen/Patienten und Angehorigen
relevant, etwa bei der Therapiezielfindung,
der Entscheidungsfindung, der Forde-
rung des Krankheitsverstandnisses und
der Krankheitsbewaltigung (coping). Alle
diese Bereiche sind stark mit den Konzep-
ten Selbstbestimmung und Autonomie
verkniipft und geh6ren zum Kern des
Konzeptes Palliativmedizin. Die alltags-
sprachliche Bedeutung von Unterstiitzung
ist in palliativmedizinischen Fachtexten
von untergeordneter Bedeutung. Haufige
Muster sind: finanzielle Unterstlitzung
der Palliativmedizin, gesellschaftliche
Unterstitzung und Akzeptanz, gegensei-
tige Unterstiitzung von Teammitgliedern,
Unterstitzung von Ehrenamtlichen.

Kollokationen

Patient/-in, Angehdrige, multidisziplinar,
finanziell, psychosozial, emotional,
Bewadltigung, Beratung, professionell,
politisch, praxisbezogen, Entlastung,
Hilfestellung, spirituell, psychologisch,
kompetent, ehrenamtlich, ermutigen

Feststehender Begriff

Es miissen zwei Bedeutungen unter-
schieden werden. Eine erste Bedeutung
entspricht der alltagssprachlichen Verwen-
dung, bei der sich eine genaue Einordnung
als schwierig gestaltet. Gleichzeitig wird
Unterstitzung in der Palliativmedizin als
positiv konnotiertes Fachwort verwendet,
das uber eine palliativspezifische Bedeu-
tung (unterstiitzende Haltung ggu. Pati-
entinnen / Patienten / Angehdrigen) und
Uber sehr spezifische Verwendungsmuster
verflgt.
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Werfschitznng,

o
Score-Wert
22,5

Geschichte

Das Wort Wertschatzung tritt zwar be-
reits um 2000 in palliativmedizinischen
Fachtexten auf, jedoch in einer nicht-fach-
sprachlichen Form und mit eher geringer
Frequenz. Das Wort wird anfangs fast
ausschlieBlich in Aufzahlungen mit ande-
ren positiv konnotierten Wortern genannt,
wahrend das konkrete Verstandnis von
Wertschatzung in der Palliativmedizin
noch kaum ausgepragt ist. Erst spater wird
es maglich, spezifische Bedeutungsaspekte
palliativer Wertschatzung herauszuarbei-
ten. Ziel von Wertschatzung ist in dieser
Frihphase fast ausschlie3lich die Patien-
tin/der Patient. In der Fachgeschichte wird
die Wertschatzung von Teammitgliedern
oder Pflegekraften erst recht spat thema-
tisiert, die gegenseitige Wertschatzung
von Kolleginnen/Kollegen im Team ist der
letzte entstehende Bedeutungsaspekt,
der sich erst um 2015 durchsetzt.
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wertschatzend

Bedeutungsspektrum in

der Palliativmedizin

Das Wort kann in der gegenwartigen palli-
ativmedizinischen Fachsprache —abhangig
vom Kontext —in mehreren Bedeutungen
gebraucht werden. Allen gemeinsam ist
der Gedanke der Gegenseitigkeit, der auch
in den Kollokationen deutlich sichtbar
wird.

a) Wertschatzung im Sinne von Respekt,
Achtung oder Wiirde: Diese Bedeutung
ist weit verbreitet und zwischen 2000
und 2009 dominant. Sie bezeichnet die
Pflicht, der Patientin/dem Patienten
als Individuum respektvoll gegentiber
zutreten und deren/dessen Wiirde
zu bewahren. Insbesondere tritt hier der
Bedeutungsaspekt der Handlungsauto-
nomie hervor, wobei Wertschatzung als
Abwesenheit von Bevormundung auf
gefasst werden kann.

b) Wertschatzung als Empathie und
emotionale Warme: Diese Kategorie
bezeichnet die zunehmende Tendenz,
die erste Bedeutungskategorie situativ
mit emotionsbezogenen Aspekten
anzureichern. Wertschatzung zielt hier
darauf ab, die Befindlichkeit der Patien-
tin/des Patienten zu erfassen und
eine positive, warmherzige Atmosphare
im Sinne einer verstehenden Zuwen-
dung zu schaffen.

¢) Wertschatzung als kommunikative

Haltung: In diesem Sinne bezeichnet
Wertschatzung die aktive Haltung einer
kommunikativen Gleichwertigkeit von
Patientin/Patient und Arztin/Arzt im
Gesprach, insbesondere gegenseitiges
Zuhoren und kommunikative Achtung.
Kommunikative Wertschatzung dient
dazu, die ungleiche Informations- und
Machtverteilung im Gesprach gering zu
halten und eine von Machtgefallen
moglichst unverzerrte Kommunikations-
kultur zu bewahren. Dieser Aspekt der
Wertschatzung kann sich sowohl auf
Patientinnen/Patienten (Wissenshier-
archie, Expertenstatus der Arztin/

des Arztes) als auch auf hierarchische
Kommunikation im Team (Status-
hierarchie) beziehen.

d) Wertschatzung als Anerkennung

individueller Leistungen: Diese Kate-
gorie bezieht sich auf den gegenseitigen
wertschatzenden Umgang von Perso-
nen im beruflichen Feld. Sie bezeichnet
die Wertschatzung, die der medizini-
schen Arbeit eines Teammitglieds
sowohl von Patentinnen und Patienten
und Angehdrigen als auch von Kollegin-
nen und Kollegen entgegengebracht
wird. Damit sind nicht in erster Linie
materielle Zuwendungen oder Vorteile
gemeint, sondern das ,Eingebettetsein’
von Teammitgliedern in ein positives
Arbeitsumfeld, in dem Werte wie
Freundlichkeit, Zuverlassigkeit und Soli-
daritat gelebt werden.

«

Kollokationen

bedingungslos, Grundhaltung, respekt-
voll, gegenseitig, Respekt, Anerkennung,
Dialog, Zuwendung, Empathie, Kultur,
Sterbebegleitung, Vertrauen, Verstorbene,
Beziehung, Sicherheit, Kommunikation

Feststehender Begriff

Nein. Es konnen aber lbereinstimmende
semantische Merkmale der Wertschat-
zung bestimmt werden.
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Stevbehilfe

o
Score-Wert
22,5

Geschichte

Das Schlagwort der Sterbehilfe gehort
zwar grundsatzlich zu den Woértern,

die das Fachgebiet Palliativmedizin am
klarsten von anderen Disziplinen abgren-
zen. Gemessen an der relativen Frequenz
verliert die Diskussion Uber Sterbehilfe
jedoch —abgesehen von einer kurzen
Renaissance 2015 und 2016 — kontinuierlich
an Bedeutung. Der Begriff der Sterbehilfe
kommt insbesondere in Zeitschriftentexten
zunehmend selten vor und wird als
semantisch missverstandlich kritisiert,
wahrend er in Handbiichern selbst in
Neuauflagen haufig konserviert wird. Von
einem Verschwinden dieser Begriffsver-
wendung im wissenschaftlichen Kontext
kann (noch) keine Rede sein —dennoch
stammten im Zeitraum von 2018 — 2020
nur noch 24 % aller Belege aus aktuellen
Fachartikeln.
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Bedeutungsspektrum in

der Palliativmedizin

Der Begriff der Sterbehilfe wird in immer
mehr Fachtexten als generell inadaquat
betrachtet und nur noch in Anflihrungs-
zeichen verwendet, beispielsweise in
neueren Zeitschriftenveroffentlichungen
oder der S3-Leitlinie Palliativmedizin V. 2.0,
2019. Eine fortgesetzte Verwendung lasst
sich unter anderem durch die Herstellung
eines grofleren Bezugsrahmens erklaren,
der eine Riickbindung an haufig geflihrte
Alltagsdiskurse erlaubt, in denen das Wort
noch mit groRerer Selbstverstandlichkeit
gebraucht wird. Das Wort Sterbehilfe
verfuigt Uber drei semantische Komponen-
ten: Erstens den artikulierten Willen der
Patientin/des Patienten, eine Lebensver-
kirzung herbeizufiihren, zweitens die An-
erkennung der eigenen Hilfsbedirftigkeit
bei diesem Vorhaben, drittens die Hilfs-
bereitschaft eines Dritten, beispielsweise
der Arztin/des Arztes. Die Verwendung des
Wortes kann insofern Missverstandnisse
begtlinstigen, als dass dem Konzept , Hilfe“
die Vorstellung einer aktiven Handlung
zugrunde liegt, die in dieser Form nicht
gegeben ist. Es werden (im weitesten
Sinne des Wortes) drei Arten der Sterbe-
hilfe unterschieden:

Aktive Sterbehilfe/Totung auf Verlangen:
Intervention eines Dritten mit dem prima-
ren Ziel, das Leben der Patientin/des Pati-
enten zu verkirzen. Die Totungshandlung
wird durch die Patientin/den Patienten
veranlasst, aber durch eine dritte Person
durchgefiihrt. Diese Form der Sterbehilfe
wurde in der Geschichte der Palliativ-
medizin niemals ernsthaft in Erwdgung
gezogen, sie befindet sich auRerhalb des
in der Fachkultur Vertretbaren.

Indirekte Sterbehilfe/Therapien am
Lebensende: Hierunter lassen sich Mal3-
nahmen subsumieren, die zur Leidens-
linderung der Patientin/des Patienten
indiziert sind, wobei die Moglichkeit
lebensverkiirzender Effekte bewusst in
Kauf genommen wird (,Nebenwirkung®,
,Doppeleffekt”).

Passive Sterbehilfe/Sterben zulassen:

Das Zulassen des Sterbens wird in der
Uberwiegenden Mehrzahl der Fachtexte
beflirwortet, wenn BehandlungsmafRnah-
men nicht mehr indiziert sind oder die
Patientin/der Patient nicht in diese ein-
willigt. In Zusammenhang mit passiver
Sterbehilfe taucht immer wieder der
Begriff Palliative Sedierung auf. Palliative
Sedierung wird eingesetzt, um Leiden
durch Verminderung der Bewusstseinslage
moglichst zu begrenzen, trotzdem ist eine

moglichst geringe Sedierungstiefe ange-
zeigt. Der Begriff terminale Sedierung wird
wegen seiner offensichtlichen negativen
Konnotationen in der Fachkultur insge-
samt nur noch sporadisch verwendet.

Unabhangig von der konkreten Auspra-
gung ergibt sich fir jedes beschriebene
Setting die Notwendigkeit einer umfas-
senden Begleitung und Aufklarung der
Patientin/des Patienten.

Kollokationen

passiv, aktiv, indirekt, Euthanasie, Alterna-
tive, Selbstmord, Legalisierung, strafbar,
Beihilfe, Strafe, Verbot, Sterbebegleitung,
unterlassen, Suizid, Debatte, Diskussion,
Verzicht, erlauben.

Feststehender Begriff

Nein. Gerade in palliativmedizinischen
Fachtexten findet immer wieder eine
kritische Reflexion dariiber statt, welche
Handlungen als Sterbehilfe aufgefasst
werden. Zudem existieren Uberschneidun-
gen zu anderen Konzepten.
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Sunizid,
Suizidplitat

Score-Wert
13,5

Geschichte

Der Umgang mit Suizidalitat ist seit dem
Beginn des Untersuchungszeitraums ein
wichtiges Thema in der Palliativmedizin,
wobei konzeptuell strikt von Belegen zu
trennen ist, die sich auf arztlich assistier-
ten Suizid beziehen. Ein gewisser Schwer-
punkt ergibt sich im Vorfeld der Diskussion
um § 217 ,GeschaftsmaRige Forderung der
Selbsttétung® In der Forschungsgeschich-
te konnen keine Schwerpunktphasen
identifiziert werden, in denen Suizid ein
Uberproportional hohes Maf an Aufmerk-
samkeit erhalt.
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Bedeutungsspektrum in

der Palliativmedizin

Betrachtet man die Verwendung des Be-
griffs, so lasst sich feststellen, dass Suizid
im Vergleich zu einer alltagssprachlichen
Verwendung vergleichsweise wenige
negative Konnotationen tragt. In der
palliativmedizinischen Fachliteratur wird
explizit auf jegliche moralische Wertung
von Suizidalitat verzichtet. Das Wahr-
nehmen eines Sterbewunsches und das
Suchen nach einem respektvollen Umgang
mit diesem gehoren gewissermalien zu
den ,naturlichen” Aufgaben der Palliativ-
medizin.

Todeswiinsche konnen in ihrer Qualitat
unterschiedlich ausgepragt sein. Schwer-
kranke Menschen, die den Wunsch zu
sterben aulRern, tun dies nicht zwingend
unter unmittelbarem pragmatischem
Handlungsdruck. Das zu erfassende
Phanomen der Suizidalitat lasst sich mit
dem Wort Lebensverkiirzung oder engl.
,wish to hasten death” gut erfassen, ohne
die Assoziation einer unmittelbar bevor-
stehenden Lebensbeendigung herzustellen.
Obwohl in der S3-Leitlinie unter der Kate-
gorie Todeswiinsche subsumiert, erscheint
auf Basis der empirischen Analyse eine
Trennung von Lebenssattheit, Lebens-
midigkeit und tatsdchlichem (krankheits-
bedingten) Suizidwunsch sinnvoll. Suizi-
dalitat ist nicht als isolierter Wille einer
Einzelperson aufzufassen, sondern immer

auch im Kontext der Angehérigen zu sehen.
Er stellt dann vor allem eine Kategorie dar,
die mit emotionalen Befindlichkeiten der
Suizidhinterbliebenen verkniipft ist, etwa
Trauer, Wut und Verzweiflung.

In der Fachliteratur erscheint Herausbil-
dung von Suizidgedanken als Prozess, in
dem sich Handlungsmotive im Laufe der
Zeit verfestigen. Dabei spielen mehrere
Faktoren eine Rolle: Es sind dies Symptome
wie Schmerzen, Atemnot, Angst, Depres-
sionen, Angst vor dem Verlust korperlicher
und kognitiver Fahigkeiten, aber auch
Angst vor Vereinsamung, medizinischer
Uberversorgung oder einer dauerhaften
Abhangigkeit von Medizintechnik (z. B.
kiinstliche Beatmung). Die Herausbildung
von Suizidwiinschen ist in den meisten
Fallen sprachlich mit der Angst verknlipft,
die Moglichkeit des eigenen selbstbe-
stimmten Handelns zu verlieren — Suizid-
wiinsche werden daher immer wieder als
WillensauBerungen aufgefasst, erneut
Kontrolle liber die eigene Situation zu
erlangen. Eine strukturelle Verbindung des
Suizids mit positiven Konzepten wie Frei-
heit und Selbstbestimmung, wie sie etwa
in der Argumentation von Sterbehilfe-
befuirwortern hergestellt wird, wird in den
Texten jedoch konsequent vermieden.

Kollokationen

assistiert, medizinisch-assistiert, Beihilfe,
begehen, Suizidankiindigung, Hinterblie-
bene, Trauerarbeit, Belastung, gemeinsam,
begleiten.

Feststehender Begriff

Nein. Die der Verwendung in den Texten
zugrunde liegenden Bedeutungen von
Suizid und verwandten Begriffen (arztlich
assistierter Suizid, Sterbehilfe, Selbst-
tétung, Tétung auf Verlangen) unterschei-
den sich immer wieder schon hinsichtlich
der definitorisch angenommenen Merk-
male einer Suizidhandlung (z. B. aktive
Tathandlung vs. Unterlassen). Die Auffas-
sung, was als Suizid zu gelten habe, ist
die semantische Basis fir alle Konzepte,
die sich auf den Begriff Suizid beziehen.
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Swizid,

Score-Wert
22,5

Geschichte

Das Wort ist seit dem Beginn des Betrach-
tungszeitraums fester Bestandteil der
Diskussion um das Verhaltnis von palliati-

ven und lebensverkirzenden MafRnahmen.

Belege, die sich auf drztlich assistierten
Suizid beziehen, machen quantitativ den
grofdten Teil der Belege fiir das Wort Suizid
aus. Ein Hohepunkt ergibt sich, begin-
nend mit der Diskussion um § 217 StGB,
im Zeitraum von 2015-2019 (vierfache
Frequenz des Vorjahres). Rechtlich gesehen
war der arztlich assistierte Suizid zunachst
als Beihilfe zum Suizid zu werten und

als solche straflos, dennoch wurde auch

in den vor 2015 erschienenen Texten auf
die besondere arztliche Verantwortung
hingewiesen und der arztlich assistierte
Suizid durchweg abgelehnt, insbesondere
mit Verweis auf medizinethische Posi-
tionen und dem verbreiteten Argument
des ,,Dammbruchs® Das Hospiz- und
Palliativgesetz (HPG) wurde als gangbare
Alternative und Starkung der palliativen
Kultur positiv aufgenommen. Die kritische
Reflexion der Gesetzeslage ist jedoch noch
keinesfalls beendet. In den Jahren seit 2018
gewinnt die Diskussion um den Freiwilli-
gen Verzicht auf Nahrung und Fliissigkeit
(FVNF) in den Fachtexten an Bedeutung.
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arzflich assistierter

Bedeutungsspektrum in

der Palliativmedizin

Wahrend der Suizidbegriff in palliativ-
medizinischen Fachtexten vor allem unter
Riickgriff auf personliche Beweggrlinde
verhandelt wird, spielt in Argumentations-
linien rund um den arztlich assistierten
Suizid der ethische oder rechtsférmige
Charakter von Handlungen eine zentra-

le Rolle. Die in den Texten vollzogenen
Diskussionen bewegen sich im Span-
nungsfeld von ethischen Imperativen und
positiviertem Recht. Insofern die gesetz-
geberische Losung in der Arzteschaft in
mehrfacher Hinsicht zu Irritationen fihrte,
gehort die Evaluation der Rechtssicherheit
bei spezifischen arztlichen Handlungen

zu den wichtigsten Textinhalten. Arztlich
assistierter Suizid entspricht wie jede auf
vorzeitige Beendigung des Lebens abzie-
lende MalRnahme nicht der Haltung der
meisten palliativmedizinischen Fachtexte.
Dennoch wird die in § 217 vorgeschla-
gene Losung immer wieder kritisch als
Einschrankung palliativmedizinischer
Handlungsautonomie aufgefasst. Zudem
hat auch die Definition, welche Handlun-
gen als Suizid, welche als geschaftsmaRig
zu werten seien, mafigeblichen Einfluss
auf den ,Spielraum“ arztlicher Handlungs-
fahigkeit.

Palliativmedizinische Fachtexte zeigen

oft auf, dass keine zwingende Verbindung
zwischen drztlich assistiertem Suizid und
der Patientenautonomie besteht. MalRgeb-
lich ist, dass der Begriff der Wiirde in den
Texten von der autonomen Bestimmung
des eigenen Todeszeitpunktes abgekoppelt
wird. Korrespondierend zur Ablehnung
von arztlich assistiertem Suizid bildet die
gemeinsame Bewaltigung von Leid am
Lebensende eine der grundlegenden Sau-
len palliativen Handelns. Um Kontrolle
und Selbstbestimmung bis an das Lebens-
ende zu erhalten, kdnnen patientenseitig
auch eine Patientenverfligung und eine
individuelle gesundheitliche Versorgungs-
planung (Advance Care Planning) in die
Uberlegungen einbezogen werden.

Kollokationen

assistiert, medizinisch-assistiert, Beihilfe,
begehen, geschaftsmaRig, Strafbarkeit,
Verbot, Strafe, Tétung, Euthanasie,
Schweiz, Selbsttotung, Hinterbliebene,
Handlung.

Feststehender Begriff

Nein. Bei den in den Texten zugrunde
liegenden Bedeutungen von arztlich
assistiertem Suizid und konzeptuell
verkniipften Begriffen (Sterbehilfe, Totung
auf Verlangen, Sterbebegleitung, Beihilfe
zum Suizid, Therapieverzicht, palliative
Sedierung) wird auf unterschiedliche
Definitionsvorschlage Bezug genommen.
Diese unterscheiden sich oftmals schon
im Hinblick auf das Verstandnis von Suizid
betrachtlich.




Lebensende

o
Score-Wert
28

Geschichte

Schon um 2000 existieren neben Lebens-
ende mehrere alternative Worter mit sich
Uiberschneidender Semantik: Lebensende,
Sterbephase, Sterbeprozess, letzte Lebens-
phase, Terminalphase, das Sterben.

Ein englischer Begriff ,end-of-life“ wird im
deutschsprachigen Raum um 2000 noch
nicht verwendet. Noch im Jahr 2008 steht
das Wort in Anfiihrungszeichen. Im Jahr
2010 wird end-of-life als Erstglied fir ver-
schiedene Wortbildungen (end-of-life-care,
end-of-life-decicions) schlieRlich flachen-
deckend verwendet.
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Bedeutungsspektrum in

der Palliativmedizin

Die Begriffsverwendung ist wegen variie-
render Definitionen nicht immer unpro-
blematisch. Es ergeben sich zwei Haupt-
bedeutungen:

a) Lebensende als zeitlich ausgedehnte,
nicht naher bestimmte letzte Phase des
Lebens, insbesondere das hohe Alter
wird in den Texten haufig genannt.
Lebensende ist dann gekennzeichnet
durch Veranderungen in der Ernahrung,
zunehmende Gebrechlichkeit, vermin-
derte Mobilitat und Aktivitat, Sturz-
gefahr, gesteigerte Pflegebediirftigkeit,
schlieBlich psychosoziale Einschran-
kungen. Sozial ist das Lebensende durch
das wichtige Bedurfnis nach sozialer
Nahe und spiritueller Lebensqualitat
gekennzeichnet, wobei bei Menschen
im hoheren Lebensalter eine groRere
Gefahr der Isolation besteht.

b) Im Gegensatz dazu wird das Wort auch
als Synonym zu Sterbephase verwendet.
Dann wird auf den Prozess des Sterbens
im engeren Sinne Bezug genommen.
Haufig sind spezifische Symptome mit
dem unmittelbaren Lebensende assozi-
iert: Flissigkeitsverlust, Fllssigkeits-
mangel, Mundtrockenheit, Schluck-
stérungen und Stérungen der Atmung
(Keywords Atmung, Dyspnoe).

Die feste Fiigung Entscheidungen am
Lebensende lasst den ethischen Charakter
des Lebensendes erkennbar werden, das
Lebensende erscheint sogar als Situation,
die maf3geblich von der Entscheidungs-
findung determiniert wird oder diese
beinhaltet. Der Eintritt in die Phase des Le-
bensendes wird von den Texten zweitens
als ein Anlass zur Anderung von Therapie-
zielen aufgefasst. Sie bezeichnet dann den
Ubergang vom Einsatz lebensverlangernder
MaRnahmen hin zur Symptomlinderung
und zur Fokussierung auf Lebensqualitat.

Die tatsachlich vorliegende Bedeutung
muss in Fachtexten beim Lesen aus dem
Kontext erschlossen werden. Zustandsan-
derungen, etwa im Hinblick auf Therapie-
ziele oder die Befindlichkeit der Patientin/
des Patienten werden in den Texten vor
allem durch Substantive und Verben
markiert, die den Beginn einer Handlung
oder einer Situation bezeichnen: Beginn,
beginnen, einsetzen, Einsetzen, Eintritt,
eintreten, Anfang. Diese Zustandsande-
rungen bestimmen auch den Zeitpunkt
und die Angemessenheit von Therapieent-
scheidungen und Entscheidungsfindung.
Am Lebensende sind zwei Teilbereiche
besonders relevant, die wiederum die
Lebensqualitat betreffen: die physische
Symptomkontrolle und die pflegerisch-
umsorgende bzw. kommunikative Kompo-
nente palliativmedizinischen Handelns.

Kollokationen

Vorsorge, Ubertherapie, Behandlungs-
abbruch, Entscheidung, Entscheidungs-
findung, Therapiezielanderung, Therapie-
begrenzung, Selbstbestimmung, Patienten-
autonomie, Versorgungssituation, Auto-
nomie

Feststehender Begriff

Nein. In unterschiedlichen Zusammenhan-
gen existieren verschiedene Auffassungen,
wann das Lebensende beginnt.




Enfscheidinng,

Score-Wert
30

Geschichte

Entscheidungsprozesse spielen schon von
Beginn an eine wichtige Rolle in der Palli-
ativmedizin. In friiheren Texten bezieht
sich das Wort Entscheidung in der Regel
direkt auf die Entscheidungsfahigkeit im
engeren Sinne (z. B. im Kontext der Einrich-
tung einer giiltigen Patientenverfiigung).
Verstarkt nach 2009 werden gemeinsame
Behandlungsentscheidungen zwischen
Arztin/Arzt, Patientin/Patient und Ange-
horigen thematisiert.

Bedeutungsspektrum in

der Palliativmedizin

Die Ausgestaltung von Entscheidungs-
prozessen betrifft alle Aspekte der palliativ-
medizinischen Fachkultur. Entscheidungs-
prozesse treten in der Fachliteratur in einer
ganzen Reihe von Einzelkontexten auf:

« Arztliche Entscheidung fiir oder gegen
eine mogliche weitere Diagnostik oder
Therapie; Entscheidungen, die den
Nutzen oder Schaden von Therapien
betreffen

« Patientenseitige Entscheidung lber
Zustimmung oder Ablehnung von
TherapiemafRnahmen

« Entscheidungsfindung bei Nicht-
Einwilligungsfahigkeit
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Merkmale einer als positiv bewerteten
Entscheidungssituation sind Freiwilligkeit,
Informiertheit und Rechtzeitigkeit (das
Vorliegen eines angemessenen Zeitraumes,
in dem entschieden wird). In den Fach-
texten besteht insbesondere Einigkeit
dartiber, dass in die Entscheidungsfindung
sowohl Patientinnen/Patienten als auch
Angehdrige und Pflegende einzubeziehen
sind. Entscheidungsfindung erscheint in
den Texten als egalitarer Prozess, der auf
Kommunikationsakten zwischen Arztin/
Arzt und Patientin/Patient basiert. Parti-
zipation erhebt eine aktive Beteiligung
der Patientin/des Patienten an kommu-
nikativen Entscheidungsprozessen zum
Ideal, das im geschiitzten Rahmen eines
Vertrauensverhiltnisses zwischen Arztin/
Arzt und Patientin/Patient besteht.

Ein hierarchisches Arzt-Patienten-Verhalt-
nis wird in der Regel abgelehnt und als
veraltet kritisiert (Paternalismus).

Eine gezielte Verbesserung der Gesprachs-
kultur (im Sinne einer Autonomieiiber-
tragung) kann die Patientin/den Patienten
hingegen dazu ermutigen, selbst als auto-
nom Handelnde/-r aufzutreten. Von arzt-
licher Seite aktiv vermittelte und eingefor-
derte Partizipative Entscheidungsfindung
bedeutet damit auch eine Gewahrleistung
von Patientenautonomie. Am Schluss

von Entscheidungsprozessen steht das
Moment der formalen Autorisierung, also
die rechtsguiltige Zustimmung zu einer
gemeinsam herausgearbeiteten Behand-
lungsmaBBnahme.

Entscheidungsfindung bezieht sich nicht
ausschliefRlich auf die Arzt-Patient-Inter-
aktion im engeren Sinne. Die Analyse von
Wortkontexten lasst erkennen, dass viele
Entscheidungsprozesse primar im haus-
lichen Umfeld vollzogen werden und zu
einem grofRen Teil auf Kommunikationsak-
ten unter Angehorigen basieren. Auch ein
gegenseitiger Austausch im Team kann zu
einem Perspektivenwechsel beitragen und
dabei helfen, Entscheidungen gemeinsam
auf eine solidere Basis zu stellen.

Entscheidungsfindung stellt besonders
in jlingeren Texten (spatestens ab 2010)
ein wichtiges Forschungsinteresse der
Palliativmedizin dar.

Kollokationen

partizipativ, shared decision making, au-
tonom, selbstbestimmt, Vorsorgeplanung,
Tragweite, Behandlungsabbruch, Therapie-
zielanderung, Therapiebegrenzung, infor-
mieren, einbeziehen, Lebensende, ethisch,
richtig, Vorausplanung, Flissigkeitssub-
stitution

Feststehender Begriff

Ja. Definitionen rund um die Entschei-
dungsfindung finden sich in Kapitel 7 der
erweiterten S3-Leitlinie Palliativmedizin
2019 (Langversion).
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Geschichte

Die vier Bedurfnisdimensionen blicken

in der Palliativmedizin auf eine lange
Geschichte zuriick und sind bereits um
2000 als fester ,BedUrfniskatalog“ aus-
gebildet. Bedlirfnisse sind in den friihes-
ten untersuchten Texten haufig konkreter
physiologischer, sozialer oder spiritueller
Art: SchlafbedUirfnis, Redebediirfnis, Nahe-
bedurfnis, Bedlirfnis nach emotionaler
Unterstutzung. In Texten seit ca. 2012
werden immer hdufiger auch nicht-physio-
logische Bedtirfnisse genannt: Informa-
tionsbediirfnis, Autonomiebeddirfnis,
Beduirfnis nach Erfahrungsaustausch,
Bediirfnis nach Selbstverwirklichung.
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Bedeutungsspektrum in

der Palliativmedizin

Die in der S3-Leitlinie (S. 53—57) genannten
Bediirfnisdimensionen sind sehr stark

an der Lebensqualitat der Patientinnen/
Patienten orientiert. Als Aspekte der
Bediirfnisorientierung zielen sie auf eine
konsequente Orientierung der Palliativ-
medizin an den Bedlirfnissen von Patien-
tinnen/Patienten und Angehdrigen ab.
Dennoch lassen sich auf Basis der Fach-
textanalyse Bedurfnisse erganzen: So
werden etwa auch das Autonomiebediirf-
nis, Kontrollbedrfnis, Informationsbedirf-
nis und das Bedurfnis nach Wertschat-
zung als wichtige Patientenbediirfnisse
dargestellt. Diese eher auf das Arzt-Pati-
enten-Verhdltnis bezogenen Bediirfnisse
werden in anderen Zusammenhangen
haufig thematisiert, haben jedoch keinen
Eingang in die zentralen Bedurfnisdimen-
sionen der Palliativmedizin gefunden.
Bediirfnisorientierung kann autonomie-
unterstiitzend wirken. Dennoch ist Bediirf-
nisbefriedigung nicht zwingend an aktives
Handeln der Patientin/des Patienten
gekniipft und damit nicht immer Zeichen
gelebter Autonomie: Bediirfnisse kdnnen
entweder vom Behandlungsteam erfasst/
ermittelt oder von Patientinnen/Patienten
und Angehdrigen geaufiert werden.

Der Begriff Bediirfnis ist klar von Bedarf
abzugrenzen. Bedurfnis ist ein interner,
subjektiv-individueller Anspruch oder
Wunsch einer Person oder Personen-

gruppe. Es kdnnen in den Fachtexten (1)
allgemeine Bediirfnisse als Dispositionen
(Nahrungsaufnahme, soziale Kontakt-
bedlrfnisse, Abwesenheit von Schmerz,
Sicherheitsbediirfnis) von (2) konkreten
situationalen Bediirfnissen in Folge von
erlebten Mangelzustanden (Hunger, Durst,
Nahebedlrfnis, Informationsbedirfnis,
Ruhebediirfnis) abgegrenzt werden. Be-
darf bezeichnet einen situational
bestehenden, nachvollziehbaren, nicht
aus eigener Kraft zu behebenden Mangel-
oder Belastungszustand einer Patientin/
eines Patienten und ist als zeitlich be-
grenzter Zustand mit der Semantik von

(2) gleichzusetzen. Problematischerweise
werden Bedarf und Beduirfnis nicht immer
trennscharf verwendet, es ergeben sich
Uberschneidungen (Angehérige haben ein
Informationsbeddirfnis). Gerade das Wort
Bedarf geht haufig mit der Nennung kon-
kreter Ressourcen einher und bezieht sich
in der Regel auf quantifizierbare Mengen
(Versorgungsbedarf), wahrend in sozialen
und spirituellen Kontexten eher das Wort
Bediirfnis gebraucht wird (Angehorige x
hat heute ein Nahebediirfnis).

Akteurinnen/Akteure, die bedirfen, sind
in aller Regel Patientinnen/Patienten oder
Angehorige. Die Bedtirfnisse von Team-
mitgliedern werden in den Fachtexten nur
auBerst selten thematisiert.

Kollokationen

befriedigen, Bedarf, seelsorgerisch, spi-
rituell, individuell, psychosozial, religics,
Wunsch, Ermittlung, geistig-seelisch,
erfassen, erfiillen, Orientierung, Migrati-
onshintergrund, Geborgenheit, Warme,
Belastungen, emotional, personlich.

Feststehender Begriff

Ja. Bedirfnis wird im Glossar der erweiter-
ten S3-Leitlinie Palliativmedizin definiert.
Die Leitlinie nennt die wichtigen Bediirf-
nisdimensionen physisch, psychisch, sozial
und spirituell. Dies entspricht weitgehend
der Verwendung in palliativmedizinischen
Fachtexten.
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Geschichte

Der Aufbau von Versorgungsangeboten
stellt einen der wichtigsten Aspekte der
Geschichte der palliativmedizinischen
Fachkultur dar. Der Stand der Verfiigbar-
keit von Palliativversorgung ist in dlteren
palliativmedizinischen Fachtexten eines
der wichtigsten Themen rund um den
Stellenwert des Fachs. Sie gehen einher
mit Bemuhungen, die Palliativmedizin
institutionell zu etablieren, ihre geogra-
phische Ausbreitung zu fordern und eine
gewisse gesellschaftliche Durchdringung
zu erreichen. In dieser Frithphase sollte
Palliativversorgung groReren Bevolkerungs-
schichten zuganglich gemacht werden.
In Texten jiingeren Datums pluralisieren
sich die Versorgungsangebote und ihre
Struktur, dennoch ist die Moglichkeit

der Gewahrleistung einer hochwertigen
flachendeckenden Palliativversorgung
weiterhin ein wichtiges Thema.
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Bedeutungsspektrum in

der Palliativmedizin

Versorgung bezeichnet die grundsatzliche
Méglichkeit, ein palliativmedizinisches
oder hospizliches Angebot in Anspruch zu
nehmen. Das Wort ist haufig mit struktu-
rellen Fragen des Gesundheitsmanage-
ments verknlipft: Versorgungsqualitat,
outcome-Kriterien, Zugang zu Versorgung,
Koordination, Netzwerk, Kompetenz sowie
mit der wichtigen Dichotomie ambulant —
stationar. In Fachtexten wird eine konti-
nuierliche Verbesserung der Versorgung
angestrebt, wobei die flichendeckende
Versorgung landlicher Raume eine be-
sondere Herausforderung darstellt. Eine
integrierte bzw. sektorentibergreifende
Versorgung erscheint als Idealvorstellung.
Die im deutschen Gesundheitssystem
existente groRe Zahl von Schnittstellen
zwischen den Sektoren wird in den
palliativmedizinischen Fachtexten zum
Teil als Defizit dargestellt, das auch die

Versorgungsqualitat beeintrachtigen kann.

Insbesondere wird eine bessere Kommu-
nikation zwischen einzelnen Sektoren
angestrebt. In der Versorgung ist zwischen
(1) Patienten- bzw. Bedrfnisorientierung
und (2) Bedarfs- bzw. Versorgungsgerech-
tigkeit zu unterscheiden. (1) meint eine
Gesundheitsversorgung, die sich an den
subjektiven Bedurfnissen ausrichtet und
in der Autonomie und Souveranitat als
Schlisselwerte umfassend berticksichtigt
werden. Beide Begriffe konnen synonym

gebraucht werden, wobei sich Patienten-
orientierung in den Fachtexten starker
auf Aspekte der Kommunikation und
Information bezieht, wahrend Bedurfnis-
orientierung eher auf materielle, psy-
chische oder spirituelle Aspekte abzielt.
Bedarfsgerechtigkeit betrifft dagegen die
Frage nach medizinischer Angemessenheit
eines Angebots. Gemeint ist damit eine
Versorgung, die dem Bedarf der Patientin/
des Patienten entspricht, d. h., die er nach
moglichst objektiven Kriterien der Pflege
und Behandlung benétigt. Alle drei Worter
sind im palliativmedizinischen Fachdiskurs
der Gegenwart sehr positiv besetzt. Mit
Bedarfsgerechtigkeit sind auch medizini-
sche Fehlentwicklungen in der Versorgung
angesprochen, wobei zwischen Uber-
versorgung (Nutzen einer MaRnahme ist
nicht hinreichend gesichert), Unterversor-
gung (MaRnahme wird trotz objektiven
Bedarfs verweigert) und Fehlversorgung
(Entstehung eines vermeidbaren Scha-
dens, manchmal als Oberbegriff) differen-
ziert wird. Bedarfsgerechtigkeit kann sich
sowohl auf die medizinische Versorgung
individueller Patientinnen/Patienten
beziehen (adaquate Versorgung), als auch
auf die gerechte Verteilung begrenzter
Ressourcen innerhalb des Gesundheits-
systems.

Kollokationen

Sterbe(ns)qualitat, integriert, hauslich,
Versorgungsliicke, Liicke, medizinisch-pfle-
gerisch, bedarfsgerecht, familienorientiert,
flachendeckend, schmerztherapeutisch,
hausarztlich, psychoonkologisch, psycho-
logisch, ganzheitlich, palliativmedizinisch,
hospizlich, landlich, Zugang, Sicherstellung

Feststehender Begriff

Ja. Begriffe wie Versorgungsstrukturen
und Versorgungsformen werden in der
erweiterten S3-Leitlinie Palliativmedizin
definiert und umfangreich thematisiert.
Der Versorgungsbegriff ist jedoch seman-
tisch derart weit gefasst, dass eine un-
Uberschaubare Anzahl an Einzelaspekten
denkbar ist.
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Geschichte

Erstbelege fiir diese Worter treten 2004
bzw. 2006 auf, von einer systematischen
und frequenten Verwendung im Sinne
eines fachspezifischen Paradigmas kann
ab 2012 gesprochen werden. Der Begriff
Patientenzentrierung bezog sich zunachst
ausschliefRlich auf kommunikatives Han-
deln, wird jedoch heute zum Teil auch als
Gesamtcharakterisierung des palliativ-
medizinischen Ansatzes verwendet.
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Bedeutungsspektrum in

der Palliativmedizin

Es ergeben sich (tendenzielle) semantische
Unterschiede in der Verwendung der
einzelnen Worter. Patientenzentrierung ist
starker auf kommunikative Akte bezo-
gen und bezeichnet eine Haltung, die in
den Texten mit spezifischen Merkmalen
verkniipft ist. Hierzu gehoren Achtung
und Aufrichtigkeit gegentiber der Patien-
tin/dem Patienten als Person, Zuhéren,
Wahrnehmen von Emotionen, offene, ver-
mittlungsorientierte Kommunikation und
aktive Rlckversicherungen, ob oder wie
kommunikative Botschaften verstanden
wurden. Spater dehnt sich die Bedeutung
von Patientenzentrierung auf alle Aspekte
der Palliativmedizin aus (patientenzen-
trierter Ansatz, d.h. eine individualisierte
basismedizinische Versorgung, die sich

an den Bediirfnissen der Patientin/des
Patienten orientiert). Patientenzentrierte
Kommunikation hat giinstige Auswirkun-
gen auf Behandlungszufriedenheit,
Prozesse effektiver Entscheidungsfindung,
seelisches Befinden bzw. psychische
Belastung der Patientin/des Patienten.

Patientenorientierung stellte nie einen
Terminus dar, der explizit auf Kommuni-
kation bezogen war, sondern vielmehr auf
die Behandlung der Patientin/des Patienten
selbst. Der Patientin/dem Patienten soll
eine Schlusselrolle im Behandlungs-
prozess zukommen, indem ihr/ihm aktiv
Mitspracherechte eingeraumt werden.

Patientenorientierung bedeutet dann eine
Orientierung am Willen der Patientin/des
Patienten. Ein selten gebrauchtes Synonym
flr partizipative Entscheidungsfindung

ist patientenorientierte Entscheidungsfin-
dung. Doch auch in Behandlungssituatio-
nen ohne expliziten Entscheidungsdruck
kommt der Patientenorientierung eine
Berechtigung zu. Sie erscheint insofern als
sinnvoll, als dass Lebensqualitat und die
Wahrnehmung von Symptomen subjektive
Erfahrungen widerspiegeln. Daher ist
Symptomenkontrolle notwendigerweise
schon deshalb ein patientenorientierter
Prozess, weil Patientinnen/Patienten den
Erfolg der palliativen Linderung individuell
bewerten mussen. Komplementare Ange-
bote sind in der Literatur signifikant mit
Patientenorientierung verkniipft, oft mit
der Begriindung, dass die Patientin/der
Patient aus einem dieser Ansatze selbst-
standig auswahlen soll.

Im Vergleich zur Patientenorientierung
weist Bediirfnisorientierung der Patientin/
dem Patienten eine passivere Position zu.
Das Wort wird vor allem in Kontexten von
Pflege und Betreuung verwendet, kann
also einem eher pflegerischen Stand-
punkt zugeordnet werden. Seit 2010 ist
haufiger von bedurfnisorientierter Ver-
sorgung die Rede, womit alle Teilbereiche
des Versorgungsprozesses angesprochen
werden.

Kollokationen

individuell, radikal, zentral, Behandlungs-
pfad, Prozessorientierung, Vernetzung,
Angehorige, kompetent

Feststehender Begriff

Nein. Allerdings kdnnen Parameter der
Patientenorientierung fiir mehrere Teil-
bereiche der Palliativmedizin bestimmt
werden (z. B. patientenorientierte Behand-
lung, patientenorientierte Kommunikation).
Gleichzeitig existieren sich Gberschnei-
dende Konzepte (Patientenzentrierung),
sowie entsprechende feste Wortgruppen
(Fokussierung auf die Patientin/den Pati-
enten im Mittelpunkt).
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Geschichte

In medizinethischen Fachtexten besteht
seit dem 20. Jhd. ein immer groRReres
Interesse an Zusammenhangen von Auto-
nomie und Selbstbestimmung.

In der zweiten Halfte des 20. Jhd. wird der
Autonomiebegriff in der Onkologie und in
der Schmerztherapie zunehmend haufiger
verwendet. Diesen Verwendungsmus-
tern liegt ein Paradigmenwechsel in der
arztlichen Haltung zugrunde, der weg
von arztlichem Paternalismus und hin zu
einer an der Autonomie der Patientin/
des Patienten orientierten Haltung fiihrt.
Die Palliativmedizin hat diesen Paradig-
menwechsel in ihren Werthaltungen friih
und konsequent vollzogen: Autonomie
und Selbstbestimmung gehdren seit Be-
ginn des Untersuchungszeitraums zu den
Schlisselbegriffen der Palliativmedizin.
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der Palliativmedizin

Obwohl sich eine klare Grenzziehung zwi-
schen Autonomie und Selbstbestimmung
in der Alltagssprache kaum begriinden
lasst — hier ist es in den meisten Kontexten
moglich, beide Begriffe synonym zu ver-
wenden —, kdnnen anhand einer empiri-
schen Analyse Tendenzen in der Fachspra-
che der Palliativmedizin benannt werden.

Der Autonomiebegriff existiert in der
abendlandischen Philosophie seit mindes-
tens 2400 Jahren, und er bewegt sich auch
in der Palliativmedizin semantisch in der
Nahe anderer philosophisch-ethischer
Kategorien wie Freiheit, Wiirde, Gerechtig-
keit, Achtung, Individualitat, Wunsch und
Wille. Autonomie bedeutet die Achtung
der Person (der Subjekthaftigkeit) des
kranken und sterbenden Menschen. Hand-
lungsautonomie als globale Autonomie
steht semantisch in der Nahe von Selbst-
standigkeit und bezeichnet die physischen
und kognitiven Fahigkeiten, das eigene
Leben ohne Hilfebedarfe effektiv bewal-
tigen zu kénnen. Autonomie ist ein wich-
tiger Teil der Lebensqualitat. Kontextab-
hangig kann Autonomie als Uberbegriff
zu Selbstbestimmung gesehen werden

(z. B. Achtung der Autonomie und der
Menschenwiirde auch bei eingeschrankter
oder aufgehobener Selbstbestimmungs-
fahigkeit). Global gesehen bildet Auto-
nomie einen Gegenbegriff zu drztlichem
Paternalismus.

Das Wort Selbstbestimmung wird
wesentlich haufiger in Rechtskontexten
verwendet, beispielsweise im Kontext
von Patientenverfligungen oder Einwilli-
gungsfahigkeit. Es meint dann im Sinne
eines juristischen Personlichkeitsrechts
die psychischen, kognitiven (und physi-
schen) Fahigkeiten, den eigenen Willen
zu artikulieren und etwa in Bezug auf
Behandlungsverlaufe und Therapieziel-
anderungen begriindet Entscheidungen
zu treffen. Zahlreiche juristische Worter
werden zur Basis Selbstbestimmung
gebildet (Selbstbestimmungsgrundsatz,
Selbstbestimmungshandlung, Selbst-
bestimmungsrecht, Selbstbestimmungs-
fahigkeit). Aufklarung und Kommunika-
tion sind die patientenseitigen Mittel zur
Wahrnehmung von Selbstbestimmung
und zur Artikulation des eigenen Willens.

Alle hier angefilihrten semantischen
Unterscheidungen bezeichnen lediglich
Tendenzen. In Fachtexten ist Synonymie
grundsatzlich moglich. Kollokationen
zeigen, dass es zu den wichtigsten Aufga-
ben der Palliativmedizin gehért, sowohl
Autonomie als auch Selbstbestimmung zu
ermoglichen, zu fordern und zu erhalten.
Der Erhalt von Autonomie kann nicht nur
durch Symptomlinderung gewahrleistet
werden, sondern auch mithilfe von phy-
siotherapeutischen, logopadischen und
weiteren aktivitatsfordernden Konzepten.

Kollokationen

Respekt, Konzeption, Integritat, Wahrung,
Paternalismus, Philosophie, Vorsorge-
planung, Gerechtigkeit, Fiirsorge, Entschei-
dungssituation, Selbstbestimmung, Ach-
tung, Prinzip, Menschenwdirde, Vertrauen,
Freiheit, Starkung, Forderung, Verlust,
Patientenverfiigung

Feststehender Begriff

Nein. Die Worter Autonomie und Selbst-
bestimmung werden in der Palliativ-
medizin in vielen Kontexten verwendet,
wobei eine Reihe von wichtigen Domanen
benannt werden kann, in denen das Wort
vorkommt.
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Geschichte

Neben der Lebensqualitat stellt die Bertick-
sichtigung des Patientenwillens eines der
zentralsten Anliegen der Palliativmedizin
dar. Der Stellenwert des Patientenwillens
im Fach andert sich bestandig, und zwar
in positiver Hinsicht. Allein zwischen 2009
und 2019 nahm die Haufigkeit des Wortes
um 55% zu, und es wird in langeren
Passagen Uber den Willen der Patientin/
des Patienten reflektiert.
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der Palliativmedizin

In palliativmedizinischen Fachtexten
sind zwei Arten des Wortgebrauches
von Patientenwille zu unterscheiden,
die semantisch deutlich voneinander
abgegrenzt sind.

Der Patientenwille im allgemeinen und
alltagsrelevanten Sinne bezeichnet alle
patientenseitigen WillensauRerungen.
Das Wort unterscheidet sich nicht erheb-
lich von Varianten wie Wunsch, Bedurfnis
oder wollen. Im Vergleich zu Bedurfnis,
einem Wort, das sich vor allem auf die
verschiedenen Dimensionen von Lebens-
qualitat bezieht, ist der Begriff Patienten-
wille starker mit der ethischen Kategorie
der Selbstbestimmung verknipft. In
diesem Sinne bedeutet die Artikulation
des Patientenwillens, vom eigenen Recht
auf Selbstbestimmung Gebrauch zu ma-
chen und die eigenen Vorstellungen von
Lebensqualitat und Wiirde selbstbewusst
zu artikulieren.

Der Patientenwille im juristischen Sinne
bezeichnet alle juristisch relevanten
PatientenduBerungen, insbesondere in
Entscheidungssituationen und/oder am
Lebensende. Er betrifft die individuellen
Wiinsche, Vorstellungen und Werte einer
Person im Hinblick auf Lebensplanung und
Behandlungsverlauf. Der Patientenwille
kann in verschiedener Form zum Ausdruck

kommen: Einerseits als aktuell erklarter
Wille, andererseits bei Nichteinwilligungs-
fahigkeit in verschriftlichter Form als
vorausverfligter Wille durch eine Patienten-
verfligung oder in Form einer stellvertre-
tenden Entscheidung durch Bevollmach-
tigte und Betreuerinnen/Betreuer. Der
juristische Begriff von Patientenwille ist
wiederum mit weiteren typischen Rechts-
vokabeln verkniipft:

Patientenverfligungen sind als direkter
Ausdruck des Patientenwillens und

damit des Selbstbestimmungsrechts zu
sehen. MaRgebliche Kriterien bei der
Ermittlung des Patientenwillens sind die
Einwilligungsfahigkeit, das Vorliegen einer
Patientenverfligung und die Existenz

eines juristischen Stellvertreters. Wenn die
Patientin/der Patient nicht entscheidungs-
fahigist und keine Patientenverfligung
vorliegt, muss der mutmaRliche Patienten-
wille ermittelt werden.

Ebenfalls von Bedeutung ist die Einschat-
zung moglicher Mallnahmen von arzt-
licher Seite. Patientenwille und medizi-
nische Indikation seitens der Arztin/des
Arztes konnen sich in Einzelfallen erheb-
lich unterscheiden. Dieses Spannungsfeld
stellt einen der wichtigsten ethischen
Zweifelsfalle im ohnehin ethisch hochrele-
vanten Palliativsetting dar — beispielswei-
se die Frage nach dem Einsatz oder Nicht-
Einsatz lebenserhaltender MaBnahmen.

Kollokationen

Ermittlung, mutmaRlich, Betreuungs-
status, erklaren, eruieren, Missachtung,
Durchsetzung, Behandlungswunsch,
Patientenvertreter/-in, Einverstandnis,
Berlicksichtigung, Unterlassen, Wunsch.

Feststehender Begriff

Ja. Der Begriff Patientenwille umfasst alle
WillensauRerungen des Patienten/der
Patientin im Allgemeinen und juristisch
relevante WillensduflRerungen im Beson-
deren. Der Patientenwille muss in jeder
Phase der Behandlung einschlieBlich der
Sterbephase beachtet werden. Bei allen
diagnostischen und therapeutischen
MaRnahmen steht der Patientenwille im
Vordergrund.
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Geschichte

Es liegt nahe, dass der Wortschatz rund
um die Phase des Sterbens in der Palliativ-
medizin ausgepragter und differenzierter
ist als in anderen medizinischen Diszipli-
nen. Schon um 2000 existierten verschie-
dene Bezeichnungen fir das unmittel-
bare Lebensende bzw. die Sterbephase,
verknUpft mit jeweils unterschiedlichen
Bedeutungsspielraumen. In den letzten
zehn Jahren kam es tendenziell zu einer
semantischen Scharfung und gegenseiti-
gen Abgrenzung der Begriffe.
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Bedeutungsspektrum in

der Palliativmedizin

Der Eintritt in die Sterbephase wird von
den Texten als ein Anlass zur Anderung
von Therapiezielen aufgefasst. Sie be-
zeichnet dann den Ubergang vom Einsatz
lebensverlangernder MaRnahmen hin zur
Symptomenkontrolle und zur Steigerung
der Lebensqualitat. In Kontexten rund

um die Sterbephase haufen sich Verben
des Wahrnehmens, Fiihlens und Inter-
pretierens, und so ist der Eintritt in die
Sterbephase primar als eine Kategorie der
aufleren Wahrnehmung aufzufassen. Ihr
Erkennen, Identifizieren, Einschatzen oder
Wahrnehmen ist eine zentrale Aufgabe
des multiprofessionellen Teams.

Die Terminalphase meint gewissermaf3en
eine Sterbephase im weiteren Sinne, die
mit spezifischen Symptomen verkniipft
ist: Neben Fliissigkeitsmangel spielen vor
allem abnehmende Mobilitat, Bettlagerig-
keit, Schwachegefiihl, zeitweiliger Verlust
der Orientierung und abnehmendes Inte-
resse (an Essen und Trinken) eine wichtige
Rolle. Auch Dehydrierung/Dehydratation,
Mundtrockenheit, Schluckstérungen, Flis-
sigkeitsverlust, Erbrechen oder Durchfall
gehoren zu den wichtigsten sprachlichen
»Markern“der Terminalphase.

Die Finalphase schlieRlich bezeichnet die
Phase unmittelbar vor dem Eintritt des
Todes. Haufig erwahnte Symptome sind

Dehydratation, Atemnot, Obstipation,
Ubelkeit, Unruhe, Schmerz, Tumorschmerz.
Insbesondere der Schmerz am Ende des
Lebens nimmt eine wichtige Position in
der unmittelbaren Wortumgebung ein
und ist als Kollokation dominant. In der
Forschung besonders beachtet wurde

die Finalphase bei Tumorerkrankungen
(Kollokationen Malignomerkrankung,
Tumor, Krebs). Der gesteigerten Bedeutung
der Symptomlast entsprechend kommt
der Linderung das groRte Gewicht in den
Belegstellen zu.

Obwohl Terminalphase und Finalphase

im Vergleich zu den anderen behandelten
Begriffen meist konsistent und semantisch
Jtrennscharf verwendet werden, existiert
auch hier keine einheitliche Definition.

So variiert die angegebene maximale
Dauer der Finalphase zum Teil stark von
mehreren Tagen bin hin zu mehreren
Wochen. Die Notwendigkeit fuir eine pra-
zise Einteilung in unterschiedliche Phasen
und ihre Verankerung in spezifischen,
beobachtbaren Symptomen wird anhand
der Tatsache deutlich, dass Behandlungs-
entscheidungen auf Basis der individuel-
en Beobachtung von Symptomen ge-
troffen werden. Diesen Beobachtungen
kommt angesichts der moglichen Konse-
quenzen fir die Patientinnen/Patienten
eine hohe ethische Relevanz zu.

Kollokationen

Willensbildung, Sedierung, schwerstkrank,
Schwache, Flussigkeitssubstitution,
Lungenrasseln, friedvoll, Delir, Sauerstoff-
gabe, Dehydratation, Schmerz, Mund-
trockenheit, Dyspnoe, Obstipation,
Ubelkeit, Unruhe, Angst, Sterbeprozess,
Schmerztherapie, Opioid, Tumor, Krebs
Therapiezielanderung, Sterbenlassen,
Patient/-in, Begleitung, Ritual, Abschied,
Malignomerkrankung.

Feststehender Begriff

Nein. Die drei haufigen Worter erfiillen
jeweils unterschiedliche Funktionen bzw.
umfassen eigene semantische Spharen.
Terminalphase und Finalphase sind
begrifflich augenscheinlich deutlich und
bewusst voneinander abgegrenzt: beide
Phasen folgen zeitlich aufeinander, die
Worter werden zumeist als Begriffspaar
gebraucht.
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Geschichte

Sterbender/Sterbende zahlt schon seit
Beginn der Untersuchung zu den Schlussel-
wortern der Palliativmedizin, wobei sich
eine immer groRere Tendenz zur Komplexi-
tatssteigerung und zum Einbezug neuer
Teilaspekte ergibt. In jlingerer Zeit werden
neben Aktivitat auch Fragen der Diversitat
am Lebensende starker thematisiert,

der Erwerb von interkulturellen Kompe-
tenzen und die Beriicksichtigung kultur-
spezifischer Eigenheiten im Umgang mit
Sterbenden gehoren zum Aufgabenprofil
der Palliativversorgung.
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Bedeutungsspektrum in

der Palliativmedizin

Das Lebensende (und damit der Status

als Sterbende/Sterbender) zahlt zu den
wichtigsten thematischen Aspekten und
der Palliativmedizin und steht im Fokus.
Die Palliativmedizin versteht sich vor allem
auch als medizinische Teildisziplin des
Lebensendes. Der oben angesprochene
Kausalzusammenhang verdeutlicht, dass
das Lebensende eine Phase mit erheb-
licher zeitlicher Ausdehnung sein kann.
Der Status als Sterbende/Sterbender ist
deshalb hinsichtlich spezifischer Merk-
male weniger klar definiert als etwa
Terminal- oder Finalphase, dennoch aber
oft mit bestimmten Symptomen assoziiert
(z. B. Atemnot, reduzierter Appetit, Flissig-
keitsmangel).

Im Unterschied zur unmittelbaren Sterbe-
phase liegt der semantische Fokus des
Wortes Sterbende/Sterbender auf einer
starkeren Ganzheitlichkeit. Sterbende ver-
fligen lber unterschiedlichste Bedlirfnisse,
die es zu berticksichtigen gilt, dennoch
kommt vor allem den symptomlindernden
Malnahmen ein zentraler Status zu. Dari-
ber hinausgehend bestehen die folgenden
Kernanliegen der Palliativmedizin, die

in Fachtexten mit Sterbenden assoziiert
sind: Eine wirdevolle Gestaltung des
Lebensendes, die Gewahrleistung der
Lebensqualitat der Patientin/des Patien-
ten nach den verschiedenen Dimensionen,

Eingebundenheit und die Ermoglichung
sozialer Interaktionen und eine adaquate
Begleitung. Das Lebensende ist — wie auch
andere Lebensphasen —als sozialer und
kommunikativer Raum aufzufassen, in
dem der oder die Sterbende agiert.

Die Diagnose ,sterbend ist Anlass und
Argument fiir die Therapiezielanderung
weg von Lebensverlangerung hin zu einem
Erhalt von Lebensqualitat. In Fachtexten
ist der Status als Sterbende/Sterbender
semantisch nicht zuletzt als die Zeit nach
einer Therapiezielanderung zu verstehen.

Mit dem Begriff der/des Sterbenden ist
unmittelbar die ethische Frage nach
Unter- bzw. Ubertherapie am Lebensende
angesprochen, die als Balanceakt zwischen
Autonomie und Patientenflrsorge zu
verstehen ist. Eine Reflexion ethischer und
juristischer Implikationen einer Therapie
oder das Vorliegen einer Ubertherapie
muss bestandig erfolgen, besonders
wenn MalRnahmen wegen ihres unklaren
therapeutischen Nutzens von dem/der
Sterbenden und dessen/deren Angehd-
rigen als ,Leidensverldngerung” erlebt
werden. Limitationen liegen dann nicht

in der ,Machbarkeit” einer MaRnahme
oder in der verfligbaren Medizintechnik
begriindet, sondern in der Sinnhaftigkeit
medizinischen Handelns.

Kollokationen

Vorsorge, Ubertherapie, Behandlungs-
abbruch, Lebenswelt, Entscheidung,
Entscheidungsfindung, Futility, Uberver-
sorgung, Fliissigkeitsgabe, Therapieziel-
anderung, existenziell, Therapiebegren-
zung, Patientenautonomie, Migrations-
hintergrund, Sedierung, terminal,
Selbstbestimmung, Diversitat, Wiirde.

Feststehender Begriff

Ja.In der Regel bezeichnet der Begriff des/
der Sterbenden eine Person in der Phase
des Lebens, in der eine terminale Erkran-
kung vorliegt und das Sterben absehbar
ist. Angelegt wird also kein zeitliches
(eine bestimmte Dauer von Wochen oder
Monaten vor dem Tod) oder symptomen-
bezogenes Kriterium, sondern eine Kau-
salitat (eine Krankheit, von der begriindet
angenommen werden kann, dass sie in
absehbarer Zeit zum Tod fiihrt).

41



Then Vi ezielana )

Score-Wert
14

Geschichte

Noch um 2008 sind Wortbildungen, die
Bezug auf eine ,Richtungsanderung®in
der Behandlung nehmen, sehr selten, die
Worter Therapieabbruch, Therapieverzicht
und Therapiebeendigung dominieren den
Diskurs. Die positiver konnotierten Worter
Therapiezielanderung und Therapiertick-
zug treten ab 2006 vereinzelt und ab 2008
regelmalRig auf. Therapiertickzug ver-

schwindet um 2010 wieder aus den Texten.

Bedeutungsspektrum in

der Palliativmedizin

Die Frage nach der Gestaltung des Lebens-
endes muss nicht als primar ethische
Frage gestellt werden —sie ist immer auch
eine Frage nach der Angemessenheit
medizinischer MaBnahmen. In palliativ-
medizinischen Fachtexten steht daher
haufig die medizinische Komponente des
Handelns am Lebensende im Vordergrund.
Die Einleitung entsprechender MaRnah-
men ist Teil der Entscheidungsfindung
und damit wiederum auf kommunikative
Prozesse zwischen Arztin/Arzt und Patien-
tin/Patient zurtickzufiihren.
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Das Wort Therapiezielanderung kenn-
zeichnet im Korpusbefund das Vorhanden-
sein mehrerer Optionen, gewissermafen
einen Scheideweg: Grundsatzlich hat der
Arzt/die Arztin aufgrund seiner/ihrer pro-
fessionellen Verantwortung zu entschei-
den, welche Behandlungsmoglichkeiten
indiziert sind, wobei eine Konsultation der
Patientinnen/Patienten erfolgt. Metapho-
risch bezeichnet die Therapiezielanderung
einen Ubergang zwischen zwei Zustdnden:
Einer kurativen Zielsetzung in der ersten
Phase steht eine palliative oder symptom-
orientierte Zielsetzung (Kollokationen:
Symptomkontrolle, Linderung, Abmilde-
rung) in der zweiten Phase relativ klar
gegenuber. Mithin wird in Palliativpubli-
kationen explizit hervorgehoben, dass es
sich bei einer Therapiezielanderung nicht
um eine negativ assoziierte ,Ersatzhand-
lung“ handelt, die direkt zur Sterbephase
hinfiihrt. Vielmehr ist in den meisten
Texten lediglich der Ubergang zur Phase
des Lebensendes gemeint. Zum Teil erfolgt
explizite Abgrenzung zum Wort Therapie-
beschrankung sowie zu klischeehaften For-
mulierungen wie ,austherapiert sein“ und
LJWir konnen nichts mehr fir Sie tun!

Als starker auf eine Einschrankung bzw.
ein Ende medizinischer MalRnahmen
abzielende Begriffe werden Behandlungs-
begrenzung, Therapiebeschrankung und
Therapiebegrenzung in den Texten faktisch
als Synonyme verwendet. Die Semantik
dieser Worter kann wie folgt umrissen
werden: Alle Situationen, in denen laufen-
de lebenserhaltende MaRnahmen entwe-
der beendet oder erst gar nicht aufgenom-
men werden, kdnnen als Behandlungs-
begrenzung bezeichnet werden. Dies ist
beispielsweise der Fall, wenn aus arztlicher
Perspektive eine Indikation lebenserhal-
tender MaRBnahmen fehlt oder die Patien-
tin/der Patient seine/ihre diesbeziigliche
Einwilligung verweigert (Verzicht auf le-
benserhaltende MaRnahmen). Kontextuell
ist allen voran eine starkere Verkniipfung
mit Wortern, die Prozesse im Kontext des
Sterbens und des Lebensendes bezeich-
nen, auffallig. Dabei kommt eine vor allem
subjektiv durch die Patientin/den Patien-
ten erlebte Unterscheidung zwischen ak-
tivem Handeln (Abbruch einer laufenden
MaRnahme) und passivem Unterlassen
(Nicht-Beginnen einer MaBnahme) zum
Tragen.

Kollokationen

Gesprach, Beratung, Urteil, Fallbespre-
chung, Tod, lebensverlangernd, kuratiy,
palliativ, Entscheidung, interdisziplinar,
ethisch, Sterbephase, Prozess, existenziell,
Behandlungsziel

Feststehender Begriff

Nein. Eine groRe Bandbreite an Begrif-
fen mit zT. erheblichen semantischen
Uberschneidungen. Fiir diesen Bereich
statistisch relevante Worter sind Therapie-
zielanderung, Therapieverzicht, Therapie-
begrenzung, Therapieriickzug und Thera-
pieabbruch, wobei dieses Feld sicherlich
noch erganzt werden kénnte. Die genann-
ten Worter sind fir die Palliativmedizin
sehr spezifisch und in anderen Disziplinen
insgesamt selten.
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Geschichte

Das verstarkte Interesse an Behandlungs-
qualitat in der Palliativmedizin korreliert
mit der zunehmenden Institutionali-
sierung des Faches, etwa in Form einer
weiteren Verbreitung an Krankenhdusern
oder als Teil des Curriculums in der Aus-
bildung. In diesem Zuge wird die Palliati-
vmedizin immer starker objektivierbaren
Qualitatskriterien unterworfen. Insbeson-
dere in den Jahren von 2011 - 2014 steigt
das Interesse an Qualitatsaspekten in
den Texten stark an. Dieser Prozess wird
von der Entstehung eines ausgepragten
Qualitatswortschatzes und der Adaption
von wirtschaftlichem Vokabular begleitet
(Zentrum, Zertifizierung, Audit, Evaluation,
Prozessoptimierung, Quantifizierung,
Benchmarking).
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Der gesteigerte Stellenwert von Quali-
tatskriterien in Fachtexten der Palliativ-
medizin entspricht einerseits allgemeinen
Tendenzen zur starkeren Normierung in
der Medizin, andererseits betrifft er die
Palliativmedizin als Disziplin mit stark
ehrenamtlicher Pragung in besonderem
Mafie. Auch im Bereich des Ehrenamts
erfolgt im Textbefund eine immer starkere
Transformation hin zu messbaren Qua-
litatskriterien. Qualitat spielt letztlich in
allen Bereichen der Palliativmedizin eine
Rolle, wobei Lebensqualitat als eigener
Artikel hier unberiicksichtigt bleibt. In der
Regel betrifft Qualitat Aspekte der Versor-
gung (Versorgungsqualitat, Pflegequalitat,
Betreuungsqualitat) oder gesundheits-
strukturelle Aspekte (Strukturqualitat,
Prozessqualitat, Ergebnisqualitat).

Qualitat wird nach operationalisierbaren
Kriterien im Sinne einer Skalierung ge-
messen und ist mit bestimmten Messgro-
Ben verkniipft. Qualitatsindikatoren als
wichtiges Instrument des Qualitatsma-
nagements sollen zur stetigen Verbesse-
rung der Versorgung dienen. Standardisie-
rungsprozesse sind nicht nur im Hinblick
auf tatsachliche Ergebnisqualitat von
Bedeutung, sondern bedurfen auch ver-
schiedener Formen der Zertifizierung

(z. B. Qualitatssiegel). Qualitatssicherung
ist mit Prozessoptimierung verkniipft.

Prozessoptimierung meint eine struktu-
rierte Analyse von alltaglich im Kranken-
haus ablaufenden Prozessen im Hinblick
auf eine bessere Patientenversorgung,
sie ist Outcome-orientiert. Im Idealfall
entspricht eine erfolgreiche Qualitatssi-
cherung wissenschaftlichen Standards.
Qualitat muss sich neben solchen forma-
lisierten Standards immer auch an eher
subjektiven Kriterien wie der Zufrieden-
heit von Angehdérigen und Patientinnen/
Patienten messen lassen. Die Etablierung
entsprechender Strukturen ist zudem
nicht immer problemlos moglich.

Qualitatssicherung durch Zertifizierung
kann durchaus auch Kritik hervorrufen.
So wird ihr ein groRer biirokratischer und
personeller Aufwand attestiert und ihr
sich bestandig wiederholender Charakter
kritisiert. Der Druck, der durch sich perio-
disch wiederholende Evaluationen, Zerti-
fizierungen und Formalisierungsprozesse
entsteht, kann schlieRlich auch Auswir-
kungen auf die Berufsbilder der Arztin/des
Arztes und der Pflegekraft an sich haben.
Wettbewerb und Konkurrenz zwischen
Arztinnen/Arzten oder Krankenh3usern
seien Gefahren flr den gesamten arzt-
lichen Berufsstand, auch in der Palliativ-
medizin. Diese wirden durch das zuneh-
mend betriebswirtschaftlich anmutende
Qualitatsmanagement befeuert.

Kollokationen

institutionell, technisch, Versorgung,
Sicherung, Kriterium, Bestimmung,
Management, Indikator, verbessern,
Evidenzgrundlage, QM, HochstmaR,
Leistungserbringung, Entwicklung, Trans-
parenz, Patientensicherheit, Ergebnis,
messbar, Instrument, Standard, Finanzie-
rung.

Feststehender Begriff

Nein. Der Qualitatsbegriff wird in einer
Vielzahl von Bereichen verwendet, er ent-
spricht in seiner Bedeutung dem alltags-
sprachlichen Verstandnis von Qualitat im
Sinne von Gute.
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Geschichte

Die Berlicksichtigung von Ritualitat ist im
Bereich der Humanmedizin ein absolutes
Alleinstellungsmerkmal der Palliativme-
dizin. In keiner anderen Disziplin besitzen
Rituale auch nur einen ahnlich zentralen
Stellenwert. Rituale werden seit 2007
immer starker beriicksichtigt, Hochphasen
des Rituals sind die Jahre von 2012 — 2014
und 2018-2020. Kulturgeschichtliche Re-
flexionen liber das Wesen des Rituals sind
in palliativmedizinischen Fachtexten recht
haufig und ab 2010 gleichmaRig tber die
Texte verteilt.
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Die drei Grundbedeutungen des Ritual-
begriffes kdnnen bei der Lektiire von Fach-
texten trennscharf voneinander unter-
schieden werden.

Der Begriff Ritual bezeichnet erstens
regelhaft auftretende festlich-feierliche
Handlungen mit zeichenhaftem Charakter,
in deren Rahmen symbolisches Han-

deln etwa zur Betonung der besonderen
Wichtigkeit einer Sache oder zur Anderung
eines Status vollzogen wird. Er umfasst

in der Palliativmedizin vor allem religiose
Handlungen und Rituale des Abschied-
nehmens und Erinnerns (Abschiedsfeier,
Trauerfeier, Krankensalbung, Aussegnung),
die insbesondere Angehorige betreffen. In
diesen Kontext gehort auch das Paradigma
der Abschiedskultur, eines einrichtungs-
spezifischen rituellen Umgangs mit dem
Abschiednehmen. Rituale und Brauche
dieser ersten Kategorie sind haufig kul-
turspezifisch und bediirfen daher einer
ausgepragten Kultursensibilitat beim me-
dizinischen Personal. Dennoch sind in den
Fachtexten christliche Rituale dominant.

Ritual meint zweitens den sich oft wieder-
holenden, immer gleichbleibenden, regel-
maRigen Ablauf einer Handlung und ist
dann Synonym zu dem Wort Routine.
Hiermit werden insbesondere alltagliche
Verrichtungen angesprochen, die zum

Teil durch symbolische Handlungen mit
bestimmten Bedeutungsaspekten aufge-
laden werden (z. B. Einschlafritual).

Ritual bedeutet drittens eine unmittelbare
therapeutische MalRnahme im eigentli-
chen Sinne. Rituale kdnnen —etwa um
Ruhe herzustellen — bei schwerwiegenden
akuten Belastungssituationen wie Ubel-
keits- und Atemnotattacken zum Einsatz
kommen.

Verbindendes Element aller drei Ritual-
begriffe ist die Moglichkeit, das Ritual

als Bewaltigungsstrategie einzusetzen,
die Belastungserleben senken und die
Lebensqualitat steigern kann. Ritualitat ist
nicht nur auf Patienten und Angehorige
beschrankt, Rituale spielen beispielsweise
auch im interdisziplinaren Team eine Rolle
(forderliche Aspekte der Teambesprechung
als Ritual), wobei Rituale einen festen
Rahmen bieten, gegenseitige emotionale
Unterstitzung im Team fordern und vor
Uberlastung schiitzen sollen.

Kollokationen

religios, kirchlich, BegriiRungsritual,
Gewaltritual, Erinnern, Gewohnheit,
Religiositat, morgendlich, Abschiedsritual,
Teambesprechung, Gebet, Abschiedskul-
tur, Krankensalbung, Symbol, Spiritualitat,
Abschiednehmen, Routine, Abschiedsfeier,
kulturell, Vorurteil, Brauch, Seelsorge,
Tradition, Wiederholung.

Feststehender Begriff

Ja. Die Verwendung des Ritualbegriffes

in der Palliativmedizin entspricht zwei
alltagssprachlichen Bedeutungen, namlich
dem Gebrauch im engeren (Ritual als
symbolische Handlung) und im weiteren
(Ritual als sich periodisch wiederholendes
Geschehen im Alltag) und im therapeuti-
schen Sinne (Ritual als NotfallmaBnahme).
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