Gesprach mit Herrn Prof. Martin Weber

Dr. Nagel: Sehr geehrter Herr Prof. Weber, wir sitzen hier im wunderschonen Garten der Palliativstation an der
Universitdtsmedizin Mainz. Er ist in diesem groBen, geschaftigen Klinikbetrieb ein Pol der Ruhe. Und ich habe den
Eindruck, es ist auch die Absicht, dieses Gefiihl der Ruhe und Geborgenheit zu vermitteln. Wie wiirden Sie vor diesem
Hintergrund, mit Ihrer ganzen Erfahrung, den zentralen Ansatz in der Palliativmedizin, Ihre Herangehensweise und
Zielsetzung beschreiben?

Prof. Weber: In der Palliativmedizin richten wir den Blick ganz stark auf den Menschen selbst, auf den Menschen mit
seinen Bedurfnissen, einerseits korperlicher Art, hier geht es also um die klassische Symptomkontrolle bei Schmerzen,
Ubelkeit, Atemnot, dann aber eben auch auf die psychosoziale Dimension, seine Familie, das gesamte soziale Umfeld,
und schlieRlich auch darauf, was diese Krankheit fur ihn als Mensch bedeutet, also den Blick darauf, wo diese
Krankheit den Patienten existentiell beriihrt. Wie kdnnen wir ihn dabei unterstiitzen, einen Weg zu finden?

Und in der Tat, weil Sie die Ruhe in diesem Garten ansprechen: Es ist oft das erste, was die Patienten sagen, wenn sie
auf die Palliativstation kommen. Dass ihnen diese Ruhe guttut, dass es ihnen guttut, aus der Hektik des normalen
Stationsalltags herauszukommen und ein Stiick weit dabei auch zu sich selbst zu kommen. Letztendlich kann man alles
zusammenfassen in einem beriihmten Satz, den die Griinderin der modernen Hospizbewegung, Cicely Saunders,
gesagt hat: "Sie sind bis zum letzten Augenblick Ihres Lebens wichtig. Wir werden alles tun, damit Sie nicht nur in
Frieden sterben, sondern auch bis zuletzt leben kdnnen."

Der Fokus liegt also weniger auf dem Sterben, sondern vor allen Dingen auch auf diesem ,Leben bis zuletzt”. Uns ist es
ein groRes Anliegen, dass die Palliativmedizin nicht erst dann anfangt, wenn der Moment gekommen ist, in dem man
friher den Pfarrer holte. Sondern dass man sie friiher einsetzt, und so Raum schafft fiir wichtige Dinge, die durchaus
auch noch parallel zu der auf die Krankheit ausgerichteten Therapie erfolgen konnen. Wir haben es gerade jetzt
wieder erlebt in der Begleitung einer Patientin, die selbst auch von ihrem "Sterben missen" lange Zeit nichts wissen
wollte und immer nur gegen die Krankheit gekdmpft hat. Und am Schluss war auf einmal so wenig Zeit, dass sie keine
Gelegenheit mehr hatte, sich von ihrem 14-jahrigen Sohn zu verabschieden. Ich glaube, so etwas zeigt in zugespitzter
Weise, dass man dann, wenn sich alles auf die Krankheitsbekdmpfung fokussiert, auch Leben und Lebenszeit
tatsachlich verlieren und wichtige Aufgaben nicht mehr erfiillen kann. Dafiir will die Palliativmedizin Raum schaffen.

Dr. Nagel: Wenn Palliativmedizin oder Palliative Care nicht erst dann zum Tragen kommen sollte, wenn frither der
Pfarrer kam, ergibt sich die Frage, wann der Patient oder Angehdorige sich um eine Palliativversorgung bemiihen
sollten?

Prof. Weber: Zunachst mal ist es ja Aufgabe der Primar-Behandler, das auch in den Blick zu nehmen, aber es fillt oft
schwer. Tatsachlich erleben wir es nicht selten, dass die Initiative von den Angehdrigen aus geht, die sagen: ,,Da gibt's
doch auch die Palliativmedizin, und was bringt das jetzt alles noch, was gemacht wird?“. Im Idealfall ware es natdrlich
so, dass es von Anfang an ein integriertes Behandlungskonzept gibt, in dem die Palliativmedizin einen Platz hat.
Wann ist der richtige Zeitpunkt, um Palliativmedizin schon in friiheren Phasen der Erkrankung einzufiihren? Eine
Moglichkeit ist es, wenn ein Behandler auf die zunehmend bekannte "Surprise Question" mit ,nein” antwortet.
Surprise Question heiRt: Ware ich Gberrascht, wenn dieser Patient in vier Wochen, in drei Monaten, in einem Jahr
sterben wiirde? Es ist eine sehr gute Frage. Mit ,iberrascht” legt man sich nicht auf eine Prognose fest, sondern es
hat viel mit Bauchgefiihl, mit Intuition zu tun. Wenn man die Frage mit ,Nein“ beantwortet, dann sollte man
iberlegen, auch die Palliativmedizin mit ins Boot zu nehmen, insbesondere dann natiirlich, wenn die eigene Intuition
und Erfahrung den Tod sogar schon in 4 Wochen oder drei Monaten fiir moglich halt.

Dr. Nagel: Es geht also auch um die Rolle der Palliative Care, ihre Vernetzung innerhalb der Universitatsmedizin, aber
auch ihre Verbindung nach aufRen, zu den Haus- und Facharzten und zur ambulanten Palliativversorgung.

Prof. Weber: Ja, es geht um ein Netzwerk. Es gibt nicht nur die ,Spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV)“,
sondern auch die ,Ambulante Hospiz- und Pallliativberatung (AHPB)‘“, also sozusagen die Stufe eins, in der nicht diese
ganze intensive 24/7-Mitbetreuung, sondern eine etwas lockere Mitbetreuung erfolgt.

Wenn man Indikationen fir Therapien stellt, dann ergibt sich einerseits eine klar somatisch gepragte Perspektive. Es
sind die Fragen nach der Entitdt des Tumors, nach dem Stadium und den Vortherapien. Laut Leitlinie sollte man jetzt
das und das machen. Was dabei oft zu kurz kommt, ist nach meiner Erfahrung die Patientenperspektive. Die meisten
Patienten werden zu dem, was ihnen angeboten wird, ja sagen, nach dem Motto: Was habe ich denn zu verlieren?
Aber sie haben etwas zu verlieren, sie haben méglicherweise ein Stiick gelebtes Leben zu verlieren. Und deswegen ist
es eine ganz wichtige Aufgabe, mit der friihen Integration von Palliative Care die Perspektive zu erweitern.

R. Schlug: Wie grol8 ist denn die Palliativstation an der Universitatsmedizin Mainz?



Prof. Weber: Die Palliativstation hat acht Betten. Wir behandeln im Jahr ungeféhr 200 bis 230 Patienten auf der
Station. Mit dem klinikinternen Palliativ-Team sehen wir im Jahr hier in der Universitatsmedizin ca. 600 Patienten.
Dieses klinikinterne Palliativ-Team umfasst vier Arzt:innen, zwei Pflegekrifte und einen Sozialarbeiter. So kénnen wir
auch auf den Akutstationen ganz gezielt Unterstiitzung geben. Denn es muss und kann ja nicht jeder auf die
Palliativstation.

Dr. Nagel: Sie sind ja seit mehr als 30 Jahren fiir Mainz im Bereich der palliativen Versorgung eine der pragenden
Figuren. 1990 haben Sie die Hospizgesellschaft hier in Mainz mitbegriindet. 2005 wurden Sie Ehrenvorsitzender der
Hospizgesellschaft und Gibernahmen die Leitung der Abteilung fiir Palliativmedizin. 2010 wurden Sie dann auf die
Stiftungsprofessur fiir das Fach Palliativmedizin, geférdert durch die Deutsche Krebshilfe berufen. 2015 wurde diese in
eine reguldre Professur der Johannes-Gutenberg-Universitdt Mainz tGberfiihrt.

Welche Erfahrungen und Griinde waren mafigebend, dass Sie diesen Weg, vom Hamatologen, Internisten und
Onkologen hin zum Palliativmediziner beschritten haben?

Prof. Weber: Es war, wie bei nicht wenigen, die in diesem Feld tatig sind, eine personliche Erfahrung. Ende der 80er
Jahre ist ein naher Verwandter von mir an Krebs erkrankt, der damals knapp 60 war und der auch in die Abteilung, in
der ich gearbeitet habe, aufgenommen wurde. Ich konnte so seinen Weg bis zum Sterben aus nachster Nahe in allen
Stationen mitverfolgen. Es war fiir mich ein Perspektivenwechsel, den Verlauf aus der Sicht des Angehorigen zu sehen.
Ich bin da liber so viele Dinge gestolpert, die ich nicht gut fand, z.B. in der Kommunikation, in der Schmerztherapie.
Und auch wahrzunehmen, wie hilflos die Angehdrigen in der hduslichen Versorgung waren. Damals bin ich auf die
Hospiz- und Palliativ- Bewegung gestofRen und habe gesehen, dass es da Konzepte gibt, wie man das angehen kann.
Und da fing dann im Grunde genommen diese Geschichte an, einerseits mit der Griindung der ortlichen
Hospizbewegung, aber auf der anderen Seite eben auch mit dem Bemihen, das Ganze auch fachlich besser zu
durchdringen.

Und irgendwann ist fiir mich dann klar gewesen, ich kann nicht beides, Hamatoonkologie und Palliativmedizin richtig
gut machen. Mit einem gewissen Bauchweh habe ich mich daher von der Onkologie verabschiedet und mich
vollkommen dem Thema Palliativmedizin gewidmet. Ich habe es nie bereut. Ich finde, es ist eines der Gebiete, wo wir
als Arzte so arbeiten kénnen, wie die meisten von uns immer gerne arbeiten wiirden. Wir haben einerseits die
Moglichkeit, eine somatisch fundierte Medizin zu betreiben, z.B. was die Schmerztherapie und die Symptomkontrolle
angeht, wir fihren auch Interventionen, wie z.B. Punktionen durch, ordnen Diagnostik an, verabreichen Blutprodukte.
Palliativmedizin bedeutet nicht nur im ersten Zimmer ein paar Tropfen Morphium, im zweiten Zimmer ein bisschen
Tavor und im dritten ein gutes Wort. Auch wenn wir die Symptome nicht durch die Behandlung der Grundkrankheit
andern kdnnen, so hat doch jedes Symptom eine sehr unterschiedliche Genese und das zu erkennen und gut zu
behandeln, das braucht eine fundierte somatisch orientierte Medizin.

Aber wir haben eben auch die Gelegenheit, auf der psychosozialen Ebene zu arbeiten, haben auch den Raum und die
Zeit dafiir, der den Arzt:innen in vielen anderen Bereichen fehlt, bis eben dahin, dass auch Raum ist fiir die
existentielle Ebene. Das heiRt, wir kdnnen hier wirklich ein ganzheitliches Modell in der Arbeit verwirklichen und das
ist sehr, sehr befriedigend. Ein Zweites: ich habe viele Jahre in der somatisch geprdgten Medizin gearbeitet, aber so
viel Dankbarkeit wie hier habe ich von Patienten und Angehdérigen nie bekommen. Und man hat die Méglichkeit, in
einem multiprofessionellen Team zu arbeiten, wirklich auf Augenhdéhe.

R. Schug: Wie groR ist Ihr Team auf der Palliativstation?

Prof. Weber: Insgesamt sind wir fast 70 Personen. Auf der Palliativstation sind es an Hauptamtlichen 14 Pflegekrafte,
2 Arztinnen, ein Psychologe, ein Sozialarbeiter, zwei Physiotherapeutinnen, 2 Seelsorger:innen, wobei die Zahlen sich
hier auf die Personen und nicht auf Vollzeitstellen beziehen.. Dazu noch 20 Ehrenamtliche. Und natirlich die
Musiktherapeutin - das ist ein guter Ubergang zum Anlass unseres Gesprachs!

R. Schug: Ja, wie ist die Musiktherapie bei lhnen verankert und speziell was sind lhre Erkenntnisse und Erfahrungen
mit der Studie "Song of life"?

Prof. Weber: Die Musiktherapie ist insgesamt in der Hospizarbeit und Palliativmedizin schon lange wichtiger
Bestandeteil. Viele stellen sich unter Musiktherapie vor, dass da jemand kommt und den Patienten etwas Gutes tut,
indem er ihnen etwas vorsingt oder eine beruhigende Musik spielt oder eine schéne CD aussucht . Aber darum geht es
nicht. Sondern es geht darum, dass die Musiktherapeutin im Grunde genommen tiefere Schichten beim Patienten
aufdeckt. Es hat sehr viel mit dieser existentiellen Ebene zu tun, die ihn beriihrt. Das kénnen Lieder sein aus der
Kindheit, aus dem Erwachsenwerden, die fiir die Patienten Bedeutung hatten, und die gemeinsam gesungen werden;
so dass tatsachlich auch Patienten wieder anfangen, selbst zu singen, in diesem Stadium langst Verschittetes wieder
entdecken und durch die Musiktherapeutin darin unterstiitzt werden. Aber es geht auch darum, mit Klangen das



Unsagbare auszudriicken. Das, wofir es keine Worte gibt. Dazu haben die Musiktherapeut:innen Musikinstrumente,
die jeder spielen kann, die so gestimmt sind, dass keine Misstone entstehen. Das Klassische ist das Monochord.
Unsere Musiktherapeutin schreibt liber jeden Patientenkontakt einen Bericht, den sie uns schickt, und es ist einfach
immer wieder faszinierend, dass Patienten in einer Lebensphase, die gepragt ist von der Erfahrung: ,Ich kann immer
weniger, es wird mir so vieles genommen®, auf einmal neue Fahigkeiten an sich entdecken. Viele sagen: , ich bin
unmusikalisch”, oder: “ich habe noch nie ein Musikinstrument gespielt, und sie nehmen dann diese Instrumente,
und auf einmal entdecken sie diese Klange und Ausdrucksmoglichkeiten. Man kann ganz unterschiedlich spielen, zart
oder heftig, langsam oder schnell. Die Musiktherapeutin kann das mit begleiten und auch die Angehdrigen konnen
mit einbezogen werden. Fir Patienten sind das tiefgehende Erfahrungen und auch Gliicksmomente.

R. Schug: Da passt ja die Studie von ,,Song of Life" gut hinein.

Prof. Weber: Die Studie passt natiirlich sehr gut hinein, weil es im ,,Song of Life” genau darum geht, Biographisches
wieder zum Klingen zu bringen. Im Zentrum der Intervention steht die Suche nach einem Lied mit einer besonderen
biographischen Bedeutung fiir den Patienten. Die Musiktherapeutin muss dieses Lied mit dem Patienten nicht nur
finden, sondern es dann zu einer Art Wiegenlied mit ganz anderem Rhythmus transponieren. Im zweiten Schritt ging
es darum, dies dann dem Patienten vorzuspielen, gemeinsam zu reflektieren und letztendlich dann als CD zu
Uberreichen. Im Rahmen der Studie hatten wir hier sehr gute Erfolge. Diese lieRen sich auch in Fragebdgen
quantifizieren, in denen es um das existentielle Wohlbefinden geht und um das Konzept der Ego-Integritdt geht. Ego-
Integritat hat ganz viel damit zu tun, wie ich auf mein Leben zurlickschaue. Es ist nicht unbedingt so gewesen, dass
man jetzt hatte feststellen kénne: nach der Intervention ,Song of Life” sind die Leute entspannt. Das waren sie zum
Teil gar nicht, sie waren zum Teil danach auch aufgewthlt, da so vieles von friiher hochkam. Aber am Ende haben sie
fast immer gesagt, dass es fir sie eine groRe Bedeutung gehabt habe, ihren ,Song of Life” auf diese Weise zu horen.
Wir werden oft gefragt: Was macht ihr eigentlich? Es ist so schwer zu messen, was sich bei den Menschen hier
verandert, wenn sie auf der Station sind. Insofern war ich sehr froh, dass es im Rahmen dieser Studie gerade Uber
diese speziellen Erfassungsinstrumente der Ego-Integritdt und des spirituellen Wohlbefindens gelungen ist, tatsachlich
Unterschiede zu einer reinen Entspannungstherapie zu zeigen.

Dr. Nagel: Die Studie zeigt signifikante und klinisch bedeutsame therapeutische Effekte der Intervention ,Song of
Life“. Haben Sie dies beim Durchfiihren der Studie tiber die Riickmeldung der Patienten auch so erlebt?

Prof. Weber: Die Rickmeldung war auf jeden Fall positiv. "Song of Life" ist eine Verdichtung dessen, was auch in der
normalen Musiktherapie geleistet wird. Da geht es immer auch um das Biographische und "Song of Life" bringt es
sozusagen nochmal auf die Spitze. Meiner Meinung nach zeigt sich in diesem auf die Spitze getriebenen Modell das,
was auch in der normalen Musiktherapie stattfindet.

Dr. Nagel: Es gab ja auch eine Schulung der Musiktherapeuten in dieser speziellen Methode. Haben Sie das Gefiihl,
dass sich die Musiktherapie durch diese Studie verandert hat, in der Bedeutung oder in der Anwendung? Oder ist es
einfach nur Bestatigung dessen, was bisher auch schon gemacht wurde?

Prof. Weber: Ich meine wahrzunehmen, auch in den Berichten der Musiktherapeutin, dass dieses biografische
Element nochmal an Bedeutung gewonnen hat. Wirklich zu schauen, was es fiir Lieder sind, die fiir den Einzelnen im
Leben Bedeutung hatten und diese besonders hervorzuheben.

R. Schug: Gibt es denn Ideen, wie man diese Forschung nochmals weiterentwickeln kdnnte? War das ein singuldres
Ereignis oder denken Sie man kann daran auch ankniipfen. Auch als Aufgabe fiir Sonnen-Blau?

Prof. Weber: Es ist ein Riesenaufwand, solche Studien zu machen und da war Herr Dr. Warth in Heidelberg fiihrend in
der Ideengenerierung. Flr uns war es ein Gliicksfall, dass wir iber die Stiftung Sonnen-Blau zusammenkamen. Von
Herrn Dr. Warth kam die Expertise, wie man eine solche randomisierte Studie konzipieren und durchfiihren kann.

Die Arbeit wurde jetzt in einem der besten Journals der Palliativmedizin publiziert. Auf der Homepage der ,,European
Association for Palliative Care (EAPC)” wurde die Arbeit im Juni des Jahres als herausragendes Paper des Monats
nochmals extra prasentiert.

R. Schug: Und wdren Sie denn wieder bereit, zu einer Kooperation?

Prof. Weber: Natiirlich, dazu ware ich jederzeit bereit. Wobei man sagen muss, dass meine Zeit hier dem Ende zugeht.
Im Mai 2022 vollende ich das 66.Lebensjahr.



Dr. Nagel: Und horen Sie dann auf.
Prof. Weber: Ja.
Dr. Nagel: Von hundert auf null?

Prof. Weber: Naja, hier in der Klinik gibt es vielleicht noch Mdéglichkeiten mit Studentenunterricht oder solchen
Dingen. Aber im Prinzip bin ich aus der Klinik dann draufRen. Ich habe natirlich schon Ideen, wie es weitergehen soll,
z.B. Palliative Care in der Altenpflege. Aber das ist dann ein Ehrenamt.

Die Ausschreibung fiir meine Nachfolge und auch das Hearing haben schon stattgefunden. Tatsachlich ist es nicht
selbstverstandlich, dass, wenn der Inhaber der Professur ausscheidet, diese nachbesetzt wird. Und insofern ist das ein
groBer Erfolg, also nicht mein personlicher, sondern insgesamt fiir die Palliativmedizin und alle in der
Universitatsmedizin, denen dieses Thema wichtig ist.

Dr. Nagel: Sie werden lhre Tatigkeit beenden. Wie soll es IThrer Meinung nach mit der Palliativmedizin weitergehen?
Wo sind noch die Defizite, was waren lhre Visionen?

Prof. Weber: Das knipft an das an, was ich vorhin gesagt habe, dass die Palliativmedizin nach wie vor schon sehr stark
als eine End-of-Life-Medizin betrachtet wird. Und ich glaube, das Ziel muss wirklich sein, sie friher zu integrieren. Das
gilt fir das Krankenhaus, aber auch in anderen Bereichen muss Palliative Care noch starker verwirklicht werden,

Zum Beispiel im Sinne eines viel umfassenderen ,,Advance-Care-Planning”, also vorausschauender
Gesundheitsplanung.

R. Schug: Mir fallt gerade eine Frage, die einer meiner Lehrtherapeuten gefragt wurde. Wofiir wiirden Sie gerne den
Nobelpreis bekommen, wenn Sie einen bekdmen?

Prof. Weber: Mir fallt da jetzt keine spezielle Erfindung oder so etwas ein; aber wenn es wirklich geldnge, eine
grundlegende Humanisierung der Medizin zu erreichen, nicht erst am Ende des Lebens, sondern so, dass in allen
Bereichen Patienten sich als Menschen und nicht nur als Trager einer Krankheit wahrgenommen fiihlen. Wenn mir
dazu ein wunderbarer Weg einfiele, wiirde ich gerne den Nobelpreis bekommen.

R. Schug: Ich wollte Ihnen noch einmal zwei Fragen aus Ihrem Interview mit Frau Conrad stellen. Sie hat Sie am Ende
gefragt: Haben Sie Angst vor dem Sterben und dem Tod? Und die andere Frage war: Wie mochten Sie sterben?

Prof. Weber: Also, ich will nicht sagen, dass ich Angst habe, aber ich habe Respekt. Weil es einfach ein
Riesenunterschied ist, ob man betroffen ist oder nicht betroffen ist. Es ist ein Riesenunterschied, theoretisch zu
wissen, dass wir alle sterben miissen, oder es praktisch zu erfahren. Und insofern hoffe ich, dass, wenn es kommt, ich
nicht hadere, sondern dass das Gefiihl der Dankbarkeit fiir alles, was ich in meinem Leben hatte, Gberwiegt. Aber ich
weil es nicht. Ich bin auch jemand, der darauf vertraut, dass nach dem Tod nicht alles zu Ende ist. Und auch das weif3
ich nicht, ob diese Hoffnung mich dann noch tragen wird. Ich hoffe, dass die Hoffnung mich tragen wird, aber ich weil}
es nicht. Und ich hoffe einfach, dass wenn es mal soweit ist, ich von den Menschen umgeben bin, die ich liebe und die
mich lieben. Ob das Zuhause ist oder auf einer Palliativstation oder im Hospiz, ist flir mich zweitrangig. Klar, wenn’s zu
Hause ist, es ist gut. Aber das Wichtigste sind die Menschen, die einen umgeben und dass man dann zusammen ist.
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