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WOFUR LEBEN WIR?

Christ&Welt: Frau Fiihrer, Sie haben in 20
Jahren als Kinderpalliativmedizinerin sehr viele
Kinder sterben sehen. Wie nehmen Sie Abschied
von Ihren Patientinnen und Patienten?

Monika Fiithrer: Wir haben in unserem Kinder-
palliativteam ein gemeinsames Abschiedsritual, in
dem wir dariiber sprechen, was die Begleitung
dieses Kindes fiir uns bedeutet hat. Das ist fiir das
ganze Team schr wichtig. Einigen verstorbenen
Kindern schreibe ich auch Briefe. Das hilft mir bei
der Verarbeitung, und es ermdglicht mir, beim
Schreiben nachzuspiiren, was diese Kinder in mir
ausgeldst haben.

C&W: Was passiert mit diesen Briefen?

Fiihrer: Einen davon habe ich auf Bitte meines
Freundes Armin Nasschi versffentliche, mit Er-
laubnis der Eltern. Die anderen liegen erst cinmal
auf meinem Computer.

C&W: Haben Sie zu jedem Kind in Behandlung
cine Beziehung?

Fiihrer: Sclbstverstindlich, das hat jeder Arzt, aber
es gibt Unterschiede in der Intensitit. Besonders
emotional wurden Verbindungen fiir mich immer
dann, wenn ich auf ein Kind getroffen bin, das im
selben Alter wie mein Sohn war. Ich war sehr froh,
als mein Sohn erwachsen war und diese Verbin-
dungen aufhérten. Und seit ich Enkelkinder habe,
kann ich den Schmerz der Grofieltern viel besser
verstehen.

C&W: Das klingt, als hitten Sie sich nicht an den
Tod gewihnt?

Fiihrer: Nein. Und daran werde ich mich hoffent-
lich auch nie gewhnen.

C&W: Man kinnte meinen, der Tod wird in
diesem Beruf irgendwann normal?

Fiihrer: Der Tod gehért zum Leben dazu, aber er
ist in der Kinderheilkunde nicht »normal«. Das ist
mir auch wichtig: Wenn ein Kind stirbt, dann ist
und bleibt das unfassbar. Aber ich weifl als Arztin,
dass es Kinder gibt, die nicht geheilt werden kon-
nen. Das zu akzeptieren ist auch nach so vielen
Jahren noch schwer. Vor einiger Zeit habe ich mit
cinem 16-jahrigen Jungen gesprochen, der kurz
danach an seinem Tumor gestorben ist. Ich habe
die ganze Zeit nur gedacht, nein, nein, nein, mit
sechzehn darf man nicht sterben miissen. Eigent-
lich sollte in diesem Alter das Leben erst richtig
losgehen. Junge Menschen ficbern der Zukunft
entgegen, und dann soll plétzlich Schluss sein? In
solchen Situationen ist der Tod fiir mich schwer
auszuhalten.

C&W: Zeigen Sie Ihre Abschiedsbriefe auch nicht
den Eltern der verstorbenen Kinder?

Fiihrer: In der Regel nicht, denn es sind schr per-
sonliche Aufzeichnungen. Einen Brief habe ich
den Eltern gezeigt, da er publiziert werden sollte.
Er ging an Joshua, cinen kleinen Jungen mit einer
schweren chronischen Krankheit. Joshua war mir
sehr ans Herz gewachsen, ich hére auch drei Jahre
nach seinem Tod noch scine Stimme, seine Scher-
ze. Wir haben ihn sechs Jahre lang begleitet. Er
war ein unglaublich weises Kind. Obwohl er mit
15 Jahren sterben musste, wusste er sehr viel iiber
das Leben.

C&W: Was ist Ihnen besonders von Joshua in
Erinnerung geblieben?

Fiihrer: Seine Unterscheidung zwischen Kopfge-
sprichen und Herzgesprichen. Mit uns Arzten hat
er immer Kopfgespriiche gefithrt. Das konnte er
gut. Uber den Krankheitsverlauf, die Maschinen
um ihn herum, die nichsten Behandlungsschritte.
Er kam mir vor wie ein Erwachsener im Kérper
eines Kindes. Irgendwann hat es unsere Psycho-
login geschafft, mit ihm auch Herzgespriche zu
fithren. Uber seine Angst. Denn die hat er lange
sehr gut versteckt und den Erwachsenen gemimt.
Aber auch dariiber, wie sehr er unter seinen Ein-
schriinkungen lict, und auch dariiber, was er hin-
terlassen wollte und woran sich die Menschen er-
innern sollten, wenn sie an ihn denken.

C&W: Sind Kinder, die den Tod begreifen miissen,
ab diesem Moment erwachsen?

Fiihrer: Kinder, die eine lebensbedrohliche Diag-
nose haben, kommen cinem oft reifer vor. Wer
schr lange oder immer wieder krank ist, ist von
vielem, was Kindsein heifdt, abgeschnitten. Das
prige die Kinder natiirlich. Aber man muss dabei
schr genau unterscheiden, was davon nur Zu-
schreibungen sind, und vor allem zuschen, dass die
Kinder auch Kinder bleiben diirfen und ihre Angs-
te in einem geschiitzten Rahmen zeigen kénnen.
Unsere Kinderpsychologinnen machen da cine
unglaublich gute Arbeit. Aus Sorge um die Eltern
iiberspielen sterbende Kinder ihre Angste oft.
C&W: Um die Eltern zu schonen?

Fithrer: Ja. Die kranken Kinder spiiren oft schr
genau, wie stark das Leben der Eltern um sie kreist,
welch grofien Raum sie im Leben der Familie ein-
nehmen. Sie fragen sich, sie fragen uns, was nach
ihrem Tod mit den Eltern geschieht. Joshua bei-
spielsweise hat einer Mitarbeiterin das Versprechen
abgenommen, dass sie sich um seine Eltern kiim-
mern werde, wenn er nicht mehr da ist. Die Kin-
der haben oft Angst, dass die Bezichung von
Mama und Papa nicht halten kénnte, dass die Fa-
milie zerbricht. Dieser Altruismus am Lebensende
istauch bei erwachsenen Palliativpatienten wissen-
schaftlich nachgewiesen worden, iibrigens zum
ersten Mal hier in Miinchen. Das ist auch cine
wichtige Botschaft an uns alle.

C&W: Gibt es so etwas wie einen guten Tod?
Fiihrer: Ich kann diese Frage auch nach iiber 30
Jahren als Arztin nicht beantworten. Die Vorstel-
lung vom guten Tod geht weit iiber ein Sterben
ohne Leid hinaus. Der Tod hat etwas ganz Per-
sonliches, Intimes. »O Herr, gib jedem seinen
cignen Tods, so hat es Rilke beschrieben. Manch-
mal, da diirfen wir Zeugen eines solchen Todes

»Nein, nein, nein,
mit sechzehn dart
man nicht sterben

mussen«

»Da ist inmitten
dieser grofien
Unkontrollierbarkeit
doch eine Hoffnung.«

Die Palliativmedizinerin Monika Fiihrer behandelt unheilbar erkrankte Kinder.
Wie begreift sie den Tod, der so unfassbar ist?
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sein. Das verwandelt dann auch unsere cigene
Angst davor.

C&W: Wissen Sie noch, wie Sie als Kind iiber den
Tod dachten?

Fithrer: Ich habe sehr frith im Leben meinen
Grofivater verloren, er starb an einem Hirntumor.
Aber er lebte fiir mich irgendwie weiter in der
‘Trauer meiner Groffmutter. Sie hat sehr lange um
ihn getrauert, das habe ich mitbekommen, und
damit war der Tod schon friih ein Thema in mei-
nem Leben. In meinen ersten Jahren als Arztin
habe ich einen groflen Bogen um Patienten mit
Hirntumor gemacht. Da kam dann immer ein
wenig mein Opa durch.

C&W: Wie ging es dann weiter fiir Sie?

Fiihrer: Als Kinderirztin habe ich mich zunichst
auf Krebserkrankungen spezialisiert und spiter die
Station fiir Knochenmarktransplantation am Dr.
von Haunerschen Kinderspital in Miinchen gelei-
tet. In diesem Bereich hat die Medizin in den letz-
ten Jahrzehnten enorme Fortschritte gemacht:
Uber 80 Prozent der Kinder mit ciner Leukimic
kénnen geheilt werden. Aber das bedeutet auch,
dass jedes fiinfte Kind die Krankheit nicht iiber-
lebt. Und gegeniiber diesen Kindern fiihlee ich
mich schr hilflos, weil wir ihnen nichts anzubieten
hatten. Ich traf damals auf cinen Kollegen, mit

dem ich gemeinsam studiert hatte und der in der
Zwischenzeit die Erwachsenen-Palliativmedizin an
der Universitit Miinchen mit aufgebaut hatte:
Professor Gian Domenico Borasio. Ich erzihlte

Fiihrer: Nein, nie. Geholfen hat mir immer cin
konkretes Ziel: Ich wollte es Kindern erméglichen,
zu Hause zu sterben, wenn sie das méchten. Als
ich angefangen habe, gab es keine ambulanten Be-

ihm von meiner Hilflosigkei iiber sterben-

tret bote. Ich musste Eltern, die den

den Kindern und er fragte mich: »Was gedenkst du
dagegen zu tun?« Diese Frage war der Beginn der
jahrelangen Aufbauarbeit, die schliefSlich 2016 zur
Eréffnung des Kinderpalliativzentrums Miinchen
fiihree.

C&W: War Ihnen der Beruf als Kinderpalliativ-
medizinerin nie zu viel?
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Waunsch duflerten, ihr Kind nach Hause zu brin-
gen, sagen, dass wir dafiir keine Infrastrukeur hat-
ten. Das war schr schwer. Deshalb haben wir unse-
re ambulante Betreuung aufgebaut. Heute ist es
eine selbstverstindliche Option fiir Familien, ihr
Kind im vertrauten Zuhause verabschieden zu
kdnnen. Heute kann ich den Eltern sagen: Wir
kommen zu euch nach Hause, wann immer es
nétig ist. Und tatsiichlich kénnen 84 Prozent der
von unserem ambulanten Team betreuten Kinder
zu Hause sterben.
C&W: Was bedeutet die Corona-Pandemie fiir
IThren Klinikalltag in Miinchen?
Fiihrer: Das Uniklinikum hat auch wihrend der
i

Jede Woche interviewen wir unter der
Leitfrage »Wofiir leben wir?« cine andere

Persénlichkeit. Zuletze: Fuflballmanager
1

1 Zeiten der Pandemie die Besuche der
Eltern und Angehérigen bei den sterbenden Kin-
dern erlaub, wofiir wir sehr dankbar sind. Natiir-
lich haben wir mittlerweile noch hohere Hygiene-

dards und noch mehr SicherheitsmaBnahmen,

Reiner Calmund, Friedensnobelpreistriger
Lech Walgsa und Astronom Martin Rees.

doch beide Eltern diirfen weiterhin rund um die
Uhr bei ihren Kindern bleiben. Aber verindert hat
sich die Situation in den letzten zwei Jahren vor

Monika Fiihrer, 60, ist Professorin fiir Kinder-
palliativmedizin in Miinchen und Leiterin des
Kinderpalliativzentrums im Klinikum GroBhadern.
Den Brief an Joshua, ber den sie im Interview
spricht, kann man im »Kursbuch« nachlesen,
Ausgabe 201, Marz 2020.

allem fiir unser psychologisches Team und die
Kinder selbst. Es ist sehr schwer fiir Kinder, sich
ciner Person zu 6ffnen, wenn sie nicht deren gan-
zes Gesicht sehen kénnen. Vertrauen braucht Mi-
mik.

C&W: Woran machen Sie fest, ob Sie Ihre Arbeit
gut machen?

Fiihrer: Das ist eine schwierige Frage. Arzte wollen
Menschen heilen. Als Palliativmedizinerin kann
das aber nicht mehr das Ziel sein. Trotzdem gibt es
sehr versdhnliche Momente in unserer Arbeit: Im-
mer dann, wenn cin Kind in Ruhe, mit Wiirde
und in Geborgenheit sterben konnte. Man kann
das spiiren. Vor allem, wenn auch die Eltern das so
erleben. Und ich habe nach vielen Jahren begrif-
fen, dass Menschen, auch Kinder, so sterben, wie
sie gelebt haben.

C&W: Das miissen Sie bitte erkliren.

Fiihrer: Ein gutes Beispiel ist ein junges Midchen
auf der Krebsstation, das eines Morgens vollig
iiberraschend gestorben war. Niemand hatte das
kommen schen. Nicht wir Arzte, nicht die Eltern.
Aber dieses Midchen hat sich schon immer un-
sichtbar gemacht, war zuriickhaltend, so sehr, dass
sie fast nicht zu spiiren war. Nie hat sie eigene Be-
diirfnisse angemeldet. Oder ein Junge, der sich
immer um alle Menschen um sich herum gekiim-
mert hat. Er hat kurz vor seinem Tod scinen Nach-
lass geklirt, auch welcher Freund welches Spiel-
zeug bekommen sollte. Nachdem fiir alle gesorgt
war, konnte er beruhigt gehen.

C&W: Was ist das Schwerste an Threr Arbeir?
Fiihrer: Dass wir mit schr vielen schr unterschied-
lichen Anspriichen und Erwartungen konfrontiert
sind. Von den kranken Kindern noch am wenigs-
ten, aber von den Eltern, den iibrigen Angehéri-
gen, unseren Kollegen im Klinikum, den Kran-
kenpflegediensten zu Hause, aber auch von den
Krankenkassen und Behorden, und nicht zuletzt
von uns selbst. Das kann die Arbeit sehr anstren-
gend machen.

C&W: Und was ist leicht?

Fithrer: Man stellt sich keine Sinnfragen mehr.
Noch an keinem Tag, seitdem ich in der Kinder-
palliativmedizin arbeite, habe ich mich gefragt, hat
es einen Sinn, was ich tue? Die Antwort liegt auf
der Hand: Jeder gute Moment zihlt am Lebens-
ende. Die Sinnfrage stellt sich oft eher auf der an-
deren Seite des Krankenbetts — bei den Eltern.
C&W: Wie genau?

Fiihrer: Wir fithren gerade mit Eltern sterbender
Kinder cine Langzeitstudie zum Sinn des Lebens
durch. Dabei kommt immer wieder hervor, dass
das kranke Kind fiir viele Eltern den Sinn des Le-
bens ausmacht. Mit diesem Kind droht also auch
der Lebenssinn verloren zu gehen. Das ist fiir uns
behandelnde Arzte eine sehr wichtige Erkenntnis.
Viele Eltern richten ihr gesamtes Leben auf ihr
krankes Kind aus. Sie tun alles, damit ihr Kind
cine Uberlebenschance bekommt, egal was die
Medizin sage.

C&W: Und von Ihnen werden Wunder verlangt?
Fishrer: Manchmal ja. Es ist fiir mich vollig ver-
stindlich, dass Eltern um jeden Tag mit ihrem
Kind ringen. Aber ich muss auch im Blick behal-
ten, ab wann die medizinische Behandlung nur
noch Leiden verlingert. Zudem verlieren Eltern
oft das Gefiihl fiir ihre cigenen Bediirfnisse und
fiir die der Geschwisterkinder. Als Mensch verste-
he ich diesen Kampf, aber als Arztin ist es meine
Aufgabe, den Eltern die medizinische Lage ein-
fithlsam und ehrlich zu erkliren. Sinn im friihen
Tod des eigenen Kindes zu finden ist unendlich
schwer. Und doch gibt es Eltern, die nach Jahren
das kurze Leben ihres Kindes als ganz und voll-
stindig empfinden kdnnen. So wie es ein Vater
formulierte: »Auch kleine Fiiffe konnen grofie
Spuren hinterlassen.«

C&W: Sind Sie gliubig? Hilft Ihnen der Glaube
bei Threr Arbeit?

Fiihrer: Eigentlich bin ich ganz klassisch bayerisch-
barock-katholisch sozialisiert. In existenziellen Si-
tuationen greife ich intuitiv auf diesen Glauben
zuriick, auch wenn mein wissenschaftliches Hirn
da Einspruch erhebt. Und die religidse Sozialisie-
rung hilft mir immer dann, wenn mir ein gléul
ges Elternteil gegeniibersteht. Da entsteht eine
Verbindung. Da ist inmitten dieser groflen Un-
kontrollierbarkeit dann doch eine Hoffnung.
C&W: Gib es fiir Sie persinlich so etwas wie einen
Sinn des Lebens?

Fiihrer: Diese Frage ist mir offen gestanden etwas
suspekt, weil sic mit einer Art Anspruch daher-
kommt. Es gibt nicht die cine Sache im Leben, die
mich trigt oder antreibt. Als Arztin mochre ich
helfen. Als Mensch méchte ich dazu beitragen,
dass es den Menschen um mich herum gut geht.




