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1. Einleitung — Der schmale Grat

Darf Schiavo sterben? In den letzten Jahren hatte die Offentlichkeit immer wieder
die Gelegenheit, das Schicksal von Wachkoma-Patienten zu verfolgen. Die einen
ringen um ihr Leben und die anderen darum, dass sie sterben durfen. An ihnen
entziindet sich die Diskussion um die Sterbehilfe.

Wir méchten dieses Buch tber die Sterbehilfe mit einer anderen Geschichte, mit
einem anderen Schicksal beginnen: Die Vorstellung von einem Leben mit De-
menz*! ist fiir viele unertraglich — ,So méchte ich nicht enden®. Auch die Bilder
schlecht geftihrter Alten- und Pflegeheime und entsprechende Skandalmeldungen
machen Menschen Angst. Wir méchten nicht sinnlos leiden und Objekte der Medi-
zin werden. Darum beschaftigen wir uns mit Patientenverfigungen*, darum fihren
wir die Diskussionen um die Zulassigkeit von Sterbehilfe, aber auch um men-
schenwirdige Bedingungen in Medizin und Pflege. Unsere Geschichte fuhrt uns in
einen der ein Million Haushalte in Deutschland, in denen Menschen mit Demenz
leben. Uber sie méchten wir ins Gesprach kommen und so das Anliegen dieses

Buches erlautern.

Im mittelhessischen Ort Schoffengrund ist eine 51-jahrige pflegebedirftige und
bettlagerige Frau an Mangelerndhrung verstorben, wie es die richterlich angeord-
nete Obduktion ergab. Der Ehemann (52), der sie mit Unterstitzung einer polni-
schen Haushaltshilfe (42), seiner jetzigen Geliebten, betreute, wurde in Untersu-
chungshaft genommen, da davon ausgegangen wird, beide hatten die Ehefrau
verhungern lassen. Ermittelt wird wegen des Verdachts der unterlassenen Hilfe-

leistung und der Totung durch Unterlassung.

! Mit einem * gekennzeichnete Worter finden sich als Begriffsdefinition im Glossar wieder.



Die seit 2002 an Alzheimer* Erkrankte hatte bei noch vollem Bewusstsein 2004
eine Patientenverfligung unterzeichnet, in der sie festlegte, dass sie nicht kinstlich
am Leben erhalten werden mdchte. Bereits ihre eigene Mutter und ihr Onkel sind
an der gleichen Erkrankung verstorben.

Der Ehemann beruft sich auf die Patientenverfliigung seiner Ehefrau. Er habe sich
an den dort niedergelegten Willen gehalten. Eine hausarztliche Begleitung der an

Alzheimer Erkrankten bestand bis drei Wochen vor dem Tod.?

An diesem Fall beruhrt besonders die Einsamkeit und Verlassenheit des Mannes,
der hier entschieden hat, und vermutlich auch seine Hilflosigkeit, denn dass er
seine Frau mdglicherweise bereits im Vorfeld vernachlassigt hat, hat offenbar
niemanden zu einem Gesprach aufgefordert. Auch die Hauséarztin, die zu Besu-

chen ins Haus gekommen ist, hat wenig an Orientierung vermitteln kdnnen.

Es ware in dieser Situation zun&achst einmal wichtig gewesen, die Einsamkeit und
Hilflosigkeit des Ehepaares zu reduzieren, ihnen vielleicht auch Verantwortung
abzunehmen und die Uberforderung, die den Ehemann eventuell stark belastet
hat, zu verringern. Man héatte den Ehemann zum Erz&hlen auffordern sollen, ihn
dazu ermutigen kénnen, seine Beflirchtungen, Hoffnungen, Wiinsche und Angste
zum Ausdruck zu bringen. So hatte man auch erfahren, warum er seine Ehefrau
nicht weiter ernahren wollte. Moglicherweise steht hinter dem Ganzen nur eine
tiefe Unwissenheit und Hilflosigkeit gegentiber der Frage: Was mache ich, wenn
meine Frau nicht mehr isst? Moglicherweise hat der Ehemann nur in Betracht ge-
zogen, ihr entweder nichts mehr zu essen zu geben und sie dadurch verhungern
zu lassen oder aber sie gegen ihren Willen zwangsweise zu ernahren. Zwischen

diesen beiden Polen gibt es aber eine Fille von Losungen, z.B. eine Form von

2 Der Fall beruht auf einer Darstellung der Frankfurter Rundschau vom 08.09.2007, Rippegather, J. (2007)



Nahrung anzubieten, die fir sie akzeptabel gewesen ware und die bei ihr den
Spald und die Lust zu essen angeregt hatte. Ob dies in diesem Fall mdglich gewe-
sen ware, ist naturlich reine Spekulation. Der Ehemann hatte so auf jeden Fall
mehr Unterstitzung erfahren, denn offensichtlich hat er das Thema mit keinem
Aul3enstehenden vertieft besprechen kbnnen — auch nicht mit der Hausarztin, was
eigentlich nahe liegt. Unter Umstanden ware das Ergebnis am Schluss dasselbe

gewesen, nicht aber der Weg dorthin. Vielleicht ist das sogar das Entscheidende.

Der Ehemann hat zwar keine fachliche Unterstiitzung erhalten und diese vielleicht
auch nicht eingeholt, aber er hat, wie viele andere in Deutschland, Hilfe geholt —
eine polnische Haushélterin, die ihm schliel3lich emotionale Unterstiitzung gab und
ihm dariiber nahe kam. Diese Liebesbeziehung ist in gewissem Sinne sogar nach-
vollziehbar, denn schliel3lich befand sich der Mann in der Extremsituation eines
doppelten Abschieds von seiner langjahrigen Partnerin. Doppelt insofern, als die
Ehefrau durch ihre Alzheimer-Erkrankung eine ganz andere geworden ist oder auf
dem Weg war, eine andere zu werden und ihrem Willen folgend tatséchlich dabei

war, aus dem Leben zu gehen.

Es ist nicht auszuschlie3en, dass der Ehemann sich in seiner neuen Beziehung zu
der polnischen Haushaltshilfe zufrieden gefuhlt hat und dort alles an Emotionalitat
erhalten hat, was er fir die Bewdltigung seines eigenen Lebens bendétigte. Dage-
gen ware nichts einzuwenden und vielleicht hat dadurch seine emotionale Tragfa-
higkeit nicht mehr ausgereicht, um zusatzlich noch fiir seine Ehefrau da zu sein.
An dieser Stelle entsteht das Dilemma, bei dem fur ihn ebenfalls keine Zwischen-
|6sung ersichtlich war: Ich mdchte mein Leben zufrieden leben, aber zusammen

mit meiner Ehefrau ist dies nicht méglich. Fur Menschen, die sehr zuriickgezogen




und isoliert leben, ist das eine typische Situation. Alternativen kommen ihnen nicht
in den Sinn und da sie zu keiner beratenden Instanz Zugang oder Kontakt haben,

kénnen sie ihnen auch nicht angeboten werden.

Theoretisch hatte es durchaus sein kdnnen, dass ihm die neue Beziehung die
Kraft fir die Bewaltigung der alten, ,vergangenen® Beziehung gibt. Das lasst sich
nicht erzwingen, es kann glicken, aber es muss nicht und ist vielleicht sehr stark
abhangig von der Frage, wie sehr sich der Enemann die neue Beziehung auch
ohne Schuldgefihle erlauben durfte und konnte. Je groR3er das Schuldgefthl, aus
sich selbst oder durch andere motiviert, umso unwahrscheinlicher ist es, dass die

Beziehung und die Betreuung der Ehefrau aufrecht erhalten wird.

Zu der schwierigen Ausgangssituation hinzu kam die moglicherweise einsam ge-
fallte Entscheidung der Ehefrau, in einer Patientenverfiigung klar festzulegen,
nicht kinstlich ernahrt werden zu wollen, nicht das Schicksal der Demenz ertragen
zu wollen. Patientenverfigungen sind verbindlich und insofern hat der Ehemann
richtig gehandelt, als er dem Willen seiner Frau folgte. Doch gerade diese Ge-
schichte macht deutlich, dass es mit dem ,Willen“ eine schwierige Sache sein
kann. Da die Frau bereits seit zwei Jahren an Alzheimer erkrankt war, als sie die
Patientenverfiigung unterschrieb, stellt sich die Frage, inwieweit sie in ihrem Wil-
len frei war. Die Krankheit mag ihre Urteilskraft nicht unerheblich eingeschrankt
haben. Durch das Schicksal in ihrer Familie hatte sie die Symptome und Folgen
der Alzheimerschen Erkrankung bereits kennen gelernt. Wir wissen nicht, unter
welchen Umstéanden ihre an Alzheimer erkrankten Angehdérigen gestorben sind,
doch vielleicht geschah dies unter schwierigen oder sogar schrecklichen Bedin-
gungen, so dass die Frau eventuell keine andere L6ésung sah. Vor diesem Hinter-

grund erscheint es nur verstandlich, dass sie dieses Leben und Sterben moglichst



verkirzen wollte. Gleichzeitig stellt sich die Frage, was notig gewesen waére, um
ihr zu ersparen, wovor sie sich so furchtete. Denn es hatte auch Alternativen zu
einem schnellen Tod gegeben — Rahmenbedingungen, unter denen sie sich wohl
gefuhlt hatte. Vielleicht hatte man diese Rahmenbedingungen nicht zu Hause,
sondern an einem anderen Ort, mit einer anderen personellen Ausstattung umset-
zen mussen. Ob das jemals mit ihr und ihrem Ehemann diskutiert worden ist, wis-

sen wir nicht.

Doch nun musste die Justiz den Fall klaren. Das ist einerseits gut, denn Recht
vermag Orientierung zu vermitteln, Werthaltungen zu transportieren und vor allem
auch Verfahren anzubieten, in denen wir eine von allen getragene Entscheidung
fallen konnen. Das sind Entscheidungen, die wir nicht alleine treffen sollten oder
bei denen die Gefahr besteht, dass sie unreflektiert und aus Motiven heraus erfol-
gen, die wir nicht akzeptieren konnen: Mitleid, 6konomische Interessen oder Uber-

forderung.

Vor der Entscheidung, die Frau nicht mehr zu ernahren und ihrer Umsetzung hatte
man von juristischer Seite die Frage gestellt, ob es Anzeichen daflr gibt, dass die
Frau vielleicht doch am Leben bleiben will und sich nicht mehr an die Patienten-
verfiugung binden mdchte. Man hatte nach einer ausreichend fachlichen Beglei-
tung gefragt und auf eine gemeinsame Entscheidungsfindung hingewirkt. In die-
sem Fall waren die drei Personen allein auf sich gestellt. Die Konstellation gibt

Stoff fur Spekulationen.

In Schoffengrund war die Justiz hinterher aufgerufen zu urteilen. Der Ehemann
sal’ in Untersuchungshaft und alle Schuldgeftihle wurden noch einmal 6ffentlich
inszeniert und sanktioniert. Dabei schien die gesamte Firsorgeverantwortung ihm

allein aufgebdirdet, ihm, der Uberfordert war von der Situation. Aus rechtlicher Per-
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spektive gesehen war das Verhalten der Justiz korrekt: Es bestand der dringende
Verdacht, dass der Enemann seine Frau durch Vernachlassigung zu Tode ge-
bracht hat. Geholfen hat ihm schlief3lich die Patientenverfligung seiner Frau, von
der wir nicht wissen, unter welchen Bedingungen sie unterzeichnet wurde. Die
unterstellte autonome Entscheidung der Ehefrau, nicht mehr am Leben zu bleiben,
nicht mehr ernéhrt zu werden, aus Angst vor unwuirdigen und leidvollen Erfahrun-
gen am Lebensende, rechtfertigte — juristisch — das Verhalten, respektive das Un-
terlassen des Ehemanns, so die Justiz. Das rechtliche Instrument der Patienten-
verfigung hat in diesem Fall dazu gefiihrt, dass der Ehemann straflos ausging,
nicht aber sichergestellt und dazu beigetragen, dass fachlich richtig gehandelt und

menschlich geholfen wurde.

Das Lebensende der erkrankten Frau hétte anders verlaufen kbnnen, etwa wenn
die Patientenverfiigung den verbindlichen Anlass dazu gegeben hatte, dass sich
Hausarzt, Pflegekraft und andere Angehérige gemeinsam auf eine von allen ge-
tragene Entscheidung, aber vor allem um eine menschenwirdige Begleitungssitu-
ation verstandigt hatten. Davon lenkt die Diskussion um die Patientenverfiigung
haufig ab. Patientenverfliigungen werden oft einsam ohne Beratung erstellt und

dann, wie es der Fall deutlich zeigt, einsam ,exekutiert".

Der Schlusselbegriff ist vielleicht die unterlassene Hilfeleistung. Doch wer unter-
lasst an welcher Stelle welche Hilfe? Dies einseitig in Richtung Ehemann aufzul6-
sen, muss bei ihm und vielleicht auch bei vielen, die dies héren, Abwehr auslosen.
Und die Frage ist, ob nicht jede Form von einsam erstellter Patientenverfligung
wie auch die Diskussion um die aktive Sterbehilfe, die Unterlassung von Hilfeleis-
tungen fordert. Gerade die Diskussion um die aktive Sterbehilfe suggeriert, dass

hier einfache Lésungsmaglichkeiten bereit liegen. Dies birgt die Gefahr, alternative



Hilfeleistungen, Fantasie und nattrlich auch die Kommunikation, den Kontakt und
die Nahe zu anderen zu unterbinden. Wenn gefordert wird, die aktive Sterbehilfe

immer dann anzuwenden, wenn sonst nichts mehr greift, macht das genau dieses
Risikopotential deutlich: Denn in der Vermutung, dass nichts mehr geht, liegt eine
Relativierung, die im Fall der aktiven Sterbehilfe gerade keinen Raum mehr findet.
Ausweglos erscheinende Situationen I6sen haufig emotionale und auch intellektu-
elle Starre aus. Worauf es eigentlich ankommt ist, diese Starre aufzulésen — und

alles was aus dieser Starre hilft, ist ein Weg nach vorn und auch ein Weg zu mehr

Menschlichkeit.

Was aber ist mit all denen, die keinen nahen Menschen um sich haben, die Angst
vor Schmerzen haben, die mdglicherweise wirklich unzureichend versorgt sind
oder dies beflirchten missen? Was ist mit denen, die anderen nicht zur Last fallen
wollen, aber eigentlich wissen, dass sie eine Last sein werden, wenn sie schwer
an Alzheimer erkrankt sind oder an einem apallischen Syndrom* leiden? Diese
Befurchtungen lassen sich nicht wegretuschieren und auch Palliative Care* kann
das Lebensende nicht romantisch einfarben. Worauf es jedoch ankommen sollte
ist, die Unterstutzungsangebote auszuweiten und deutlich zu machen, dass es
nicht nur um die Bekdmpfung von Schmerzen und anderen Beschwerden geht.
FiUr die Menschen ist es wichtig, sich in eine Gemeinschaft eingebettet zu fuhlen,
die fUrsorglich fur sie da ist. Aber das ist genau die Hoffnung, die heute fir viele
Menschen nicht mehr mdglich oder unerreichbar erscheint und es vermutlich auch
ist. Es sei denn, wir schaffen es, eine breite Bewegung in Gang zu bringen, die
auch Menschen in emotionaler und korperlicher Not das Angebot der Gemein-
schaft vermittelt und sie nicht nur zu Objekten von Firsorge macht, sondern sie

als Subjekte ernst nimmt. Das bedeutet, dass sie nicht nur als Hilfebedurftige



wahrgenommen werden, sondern als Menschen, die auch uns etwas zu bieten
haben. Dazu gehdrt aber unsere Bereitschaft und Fahigkeit, das mdgliche Ange-
bot schwer kranker und sterbender Menschen wahr- und anzunehmen. Die Beto-
nung einer palliativen Kultur stellt gerade nicht den Einzelnen und seine Autono-
mie in Frage und opfert Selbstbestimmung und Autonomie nicht einem neuen Pa-
ternalismus. Wir haben uns stets in Beziehung zum Einzelnen zu setzen und mit
ihm auszuhandeln, was fur ihn der richtige Weg ist. Und das, was er sagt, ist von
grol3ter Bedeutung. Auch die Entscheidung, nicht mehr leben zu wollen, ist zu
respektieren. Wir mussen aber wissen, dass das, was wir sagen, in hohem Mal3e
davon abhangt, in welchen Situationen und wem gegenuber wir uns auf3ern und
mit welchen Angsten und Hoffnungen wir dies tun. In einer pessimistischen Welt-
sicht, in einer angstvollen Perspektive auf das Lebensende entscheiden wir an-
ders, als wenn wir uns mitgetragen wissen — von Fachleuten, von nahe stehenden
Menschen und von einer Gesellschaft, die nach Wegen sucht, allen Menschen mit
Respekt zu begegnen. Unsere Zeit verlangt in neuer Weise danach, eine palliative
Kultur, eine Kultur der Fursorglichkeit zu entwickeln. Es ist ein interessanter Wi-
derspruch, dass in einer Zeit, in der fur viele Menschen, sei es nun fur sie selbst
oder fir nahe Angehorige, das Thema Abhangigkeit wichtiger wird, die Autonomie

besonders akzentuiert wird.

Dort wo das Thema Abhangigkeit auf der Agenda unserer Gesellschaft steht, dis-
kutieren wir vornehmlich tGber Selbstbestimmung und ihre Sicherung. Dass Men-
schen in dem, was sie sagen, ernst genommen werden, dass ihre Selbstbestim-
mung einen hohen Wert in unserer Rechtskultur darstellt, das ist eine Errungen-
schaft, die sich vor allem in Interaktion zu bewahren hat, in dem Respekt vor dem

Einzelnen und seiner gesamten Person, in dem, was ihm wichtig ist, in dem, was
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er sagt und was er will. Doch eine Verrechtlichung und Versachlichung von exis-
tenziellen Fragen des Lebens steht in der Gefahr, das aus dem Blick zu verlieren,
was wir als gesellschaftliche und kulturelle Herausforderung anzunehmen haben.
Tragt die Konzentration auf juristische Fragen der Sterbehilfe mdglicherweise zu
einer kollektiven Vernachlassigung des Fursorgeaspekts bei? Aus der Hirnfor-
schung kennen wir das Ph&nomen der ,lateralen Hemmung“. Damit ist gemeint,
dass, sobald wir ein bestimmtes Gedankenfeld aktivieren, assoziativ nahe liegen-
de andere Gedankenfelder ausgeschaltet werden. Fir ein geordnetes Denkver-
maogen mag das durchaus Sinn machen. Fur den Umgang mit existentiellen Fra-
gen, wie die Unterstlitzung am Lebensende, ist diese laterale Hemmung aul3eror-
dentlich problematisch. Sie bedeutet namlich, dass wir etwa im Hinstarren auf ju-
ristisch gepragte Losungsmaoglichkeiten nahe liegende Alternativen vollig aus dem

Blick verlieren, so als waren sie nicht existent.

Rechtliche Losungsstrategien am Lebensende haben ihren Sinn. Dem Menschen
als Ganzen werden sie aber nur gerecht, wenn sie alternative Losungsmaoglichkei-
ten standig mitdenken und einschlie3en. Die Unfahigkeit, in diesem Sinne kreativ
Zu sein, gemeinsam andere Losungen zu suchen, neue Beziehungen zu stiften flr
Menschen, die isoliert leben, mindet in individueller Hoffnungslosigkeit und einer
kollektiven Forderung, dem eigenen Leben ein bewusstes Ende setzen zu durfen
— mit juristischem Segen und gesellschaftlicher Assistenz. Die mangelnde Fahig-
keit der Gesellschaft, mit dem Thema Tod und Sterben auf menschliche Weise
umzugehen, ist auch Ursache fur die immer wieder berichteten Tétungen in Klini-
ken und Heimen, in denen Pflegekrafte, aber auch Arzte aus ,Mitleid” téten und so

ihre Machtposition ausnutzen.
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Ein seltsamer Widerspruch: Zwar wird in der Sterbehilfediskussion immer wieder
die Selbstbestimmung betont, doch tatsachlich lauft sie auf eine stellvertretende
Entscheidung tUber das Leben anderer hinaus. Die Akzentuierung von Autonomie
und Selbstbestimmung und die Reduzierung der Wirde eines Menschen auf diese
Aspekte menschlicher Anthropologie lenken davon ab. Bedeutende Personlichkei-
ten, sei es Seneca, Sigmund Freud oder Walter Jens, werden oft als Heroen der
Selbstbestimmung am Lebensende zitiert. Es sind Menschen, die fur sich in An-
spruch nehmen, auf der Biihne der Offentlichkeit auch ihr Lebensende inszenieren
zu konnen. Sicherlich sind sie beeindruckende Figuren, jedoch nicht in jeder Hin-
sicht leitbildtauglich in einer Zeit, in der die Firsorglichkeit zu einer zentralen Her-
ausforderung wird: Pflegebedurftigkeit, Behinderung und Demenz sind ein alltagli-

ches Phanomen in unserer Nachbarschatft.

Wir mochten in diesem Buch dazu einladen, sich dem Thema Sterben und Tod
und den mit der Sterbehilfe verbundenen Fragen offen zu ndhern. Wir méchten die
Bedeutung der Sterbehilfediskussion in unserer Zeit reflektieren und anhand von
Geschichten anschaulich machen. Es sind keine Geschichten von Leben und
Sterben ohne Leiden und es sind keine Geschichten von Unsterblichkeit, aber es
sind Beispiele, die zeigen, wie ein Zusammenwirken von Angehdrigen, Fachleu-
ten, ehrenamtlichen Engagierten, aber auch von der Politik, gelingen kann. Der
Fokus ist nicht mehr ,der schmale juristische Grat”, wie in dem eingangs darge-
stellten Fall des Ehepaares, auf dem wir uns bewegen, sondern es geht darum,
den Willen des Einzelnen zu beachten oder das Leben zu erhalten. Wenn wir
Sterbende begleiten, soll kein Urteil am Ende eines Sterbeprozesses stehen: Du
hast recht gehandelt oder unrecht. Wenn es notwenig ist, die Justiz einzuschalten,
dann hat meist schon die Kommunikation zwischen den Beteiligten nicht gut funk-

tioniert. Ziel muss das verbindende Bemuhen sein, Menschen in ihrer letzten Le-
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bensphase gerecht geworden zu sein — fachlich, rechtlich, menschlich — und in

Beziehung zu ihnen gestanden zu haben.
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2. Das Thema Sterben —in unserer Zeit

Das Thema Sterben und Tod ist kein Tabuthema mehr, wie es der bekannte Sozi-
ologe Philippe Ariés 2 noch als Befund der 80er Jahre herausstellte. Heute

gilt dies nicht mehr: 13 Millionen Eintrage bei Google fir das Wort Sterben,
840.000 fir das Stichwort Sterbehilfe.* Das Thema Sterben ist ,aktuell“. Der Nati-
onale Ethikrat hat es sich zu einem zentralen Thema gemacht, der Deutsche Bun-
destag diskutierte ernsthaft und ohne jeden Fraktionszwang tber die Reichweite
von Patientenverfiigungen. In vielen européaischen Landern beschéftigen Einzelfal-
le die Offentlichkeit und ziehen sie in ihren Bann: Menschen durfen nicht sterben
oder ihren Weg ,selbstbestimmten” Sterbens durchsetzen. Sei es Piergiorgio
Welby, der Italiener, der seit seinem 18. Lebensjahr an Muskeldystrophie litt, der
Franzose Vincent Humbert, der gelahmt und blind im Jahre 2002 um Sterbehilfe
bat oder Ramon Sampedro, der Spanier, der 30 Jahre lang mit einem hohen
Querschnitt vom Hals abwarts gelahmt war und mit seiner Geschichte die Grund-
lage fur den Film ,Das Meer in mir* gab. Viele reden mit beim Thema Sterben und
Sterbehilfe, eine neue ,Geschwatzigkeit des Todes" in unserer Zeit?° Wie aber
Uber das Sterben reden? Wir kennen die eigentimliche Verlegenheit der Leben-
den in der Gegenwart eines Sterbenden, von der auch Norbert Elias spricht.® Kon-
ventionelle Redewendungen werden schal, anerkannte und glaubwiirdige Rede-
und Verhaltensweisen werden zur Aufgabe des Einzelnen, in einer Zeit, in der Kir-
chen und Glaubensgemeinschaften nicht mehr allen zugénglich und ihre Sprache

und Rituale nicht mehr Uberall tragen. So erklart sich auch die grol3e Nachfrage

3 Ariés, Ph. (1980)

* Im Vergleich hierzu waren esim Jahre 2003 noch 700.000 Ergebnisse fiir den Suchbegriff Sterben und
50.000 zu der Thematik Sterbehilfe

® Nassehi, A. (2004b)

® Elias, N. (2002)
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nach interreligioser Orientierung, nach anderen Ritualen, wenn es um die Kunst

des Sterbens und der Sterbebegleitung geht.

All die Gedankenlosen, die nicht sorgen,
Zu welcher Zeit des Todes Boten kommen,
Mussen in niederer Verkdrperung
Lange die Qual der Leiden fihlen.

Die jedoch gut und heilig sind,

Betragen sich nicht gedankenlos,

Wenn des Todes Boten erscheinen,
Beachten, was die Hohe Lehre sagt,
Und sehn, erschreckt, in der Verhaftung
Die ew'ge Quelle von Geburt und Tod.
Sicher und glicklich ruhen sie.
Entlassen aus der flutenden Schau,
Entbunden aller Sind' und Furcht;

Sie sind nun alles Elends blof3.

Tibetanisches Totenbuch um 750 n. Chr.
,Des Todes Boten*’

Je sprachloser wir dem Sterbenden gegentiber werden, umso streitbarer werden
die Dispute um die Sterbehilfe gefuhrt, Gber das Fir und Wider. Auch das ist ein
Zeichen unserer Zeit: Wir ndhern uns versachlicht und verrechtlicht dem Thema
Sterben. Wir reden Uber das Sterben ohne den Tod. Nicht, dass uns allen die
Angst vor dem Tod abhanden gekommen ist. Es ist aber nicht mehr der ,Sensen-
mann“, es ist nicht mehr das ,Fegefeuer” oder das ,Jungste Gericht”, das unser
Reden uber das Sterben, den Tod und seinen Sinn kennzeichnet. Das Sterben ist

in den Mittelpunkt gertckt, es stellt sich vor den Tod.

Was macht das Sterben so ,aktuell“? Finf Merkmale scheinen uns bedeutsam fir
das Reden Uber das Sterben heute:

1. Einfluss hat der demografische Wandel und die alternde Gesellschatft:
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Wir leben langer, wir richten uns auf ein langeres Leben ein und rechnen nicht mit
unserem Tod als allgegenwartigen Begleiter. Anders als in den 80er Jahren sind
wir — oder leben wir mit immer mehr alteren Menschen zusammen. Das macht
auch das Thema Sterben und Tod in anderer Weise zu einem alltaglicheren. Viele
von uns haben bereits altere Menschen bis zu ihrem Tod begleitet, Menschen mit

Pflegebedarf, haufig tber Jahre hinweg.

Okeine Pflegeerfahrung

O Pflegeerfahrung: nicht an Versorgung beteiligt

B Pflegeerfahrung: selber gepflegt/ organisiert

! ! ! ! !

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Prozent

Bundesrepublik
Deutschland

Abb. 1: Blinkert, B./ Klie, Th. (2006): Pflegekulturelle Orientierungen, Pflegeerfahrungen der
Uber 40-Jahrigen

Weit Gber 50 Prozent der Uber 40-Jahrigen in Deutschland haben im engeren Fa-
milienkreis einen Pflegebediirftigen versorgt und begleitet.? Da gewinnt das The-

ma Sterben — wann fangt das Sterben eigentlich an? — in Familien und fur Einzel-
ne biografisch an Bedeutung und ist mit Erfahrungen und Auseinandersetzungen

verbunden.

"Waller, F. (2006)
8 Blinkert, B./ Klie, Th. (2004)
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2. Wir leben in Europa in einer vergleichsweise sicheren Gesellschaft. Es
herrschen weder Krieg noch offene Gewalt. Wir diirfen auf eine hoch entwickelte
Medizin rechnen. Sie hilft das Lebensende hinauszuschieben und sie kann uns
Schmerzen nehmen. Wir kdnnen vorsorglich auf unser Lebensende schauen und
uns bei aller Ungewissheit mit den Fragen auseinandersetzen, wie wir denn ster-
ben werden und ,wollen®. Das ist historisch betrachtet neu. Diese in die Zukunft
gerichtete Auseinandersetzung mit dem Thema Sterben fuhrt nicht in eine mittelal-
terliche Ars moriendi, der Kunst des sich Dareinfindens. Heute geht es darum, ak-

tiv Vorsorge fur sich selbst zu treffen.

3. Wir leben in einer sakularisierten Gesellschaft. Kirchen sind bedeutsam und
pragen auch heute unsere Kultur und Sprache, auch unsere Moral und ethischen
Auseinandersetzungen. Uns verbindet aber kein religios metaphysisch gepragtes
Weltbild mehr. Herrschend ist ein pragmatisch wissenschaftliches, wie es Baldo
Blinkert formuliert. ° Die Angst vor dem Tod ist weithin abgeldst von der Angst vor
dem Sterben. Weitgehend illusionslos setzen sich die meisten Menschen mit dem
auseinander, was nach dem Sterben folgt: dem Tod. Das Jenseits, ein Weiterle-
ben, sei es religios oder spirituell hergeleitet, ist fur die Mehrheit ,moderner* Men-
schen kein tragfahiges Bild.

Damit wird im Ubrigen, wie Imhof® feststellt, das Leben unendlich viel kiirzer. Wir
leben zwar langer, haben uns aber von Vorstellungen verabschiedet, die unser
Leben weit Uber das Lebensende hinaus entfalten, in anderen Wirklichkeiten und
Dimensionen. Das gibt dem Tod als Endpunkt und dem Sterben als Weg dorthin

noch einmal ein anderes Gewicht. Wenn wir Uber das Sterben reden, dann ist die-

° Blinkert, B. (2005)
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ses Reden mit einem ,Endlichkeitsindex” versehen. Macht das auch das Faszinie-

rende an dem Thema Sterben aus?

4. Wir leben in einer individualisierten Gesellschaft. Es ist unsere Angelegen-
heit, wie wir leben und sterben wollen. Wir sind befreit von einengenden aber auch
tragenden Traditionen, religidsen Bindungen, aber auch Zugehdrigkeiten in Klas-
sen und Stande. Wir haben stets neue Entscheidungen tber unser Leben zu tref-
fen — trifft dies nun auch fur das Sterben zu? Auch die Todeserfahrung und die
Auseinandersetzung mit dem Sterben werden individualisiert. Wir sind selbstver-
antwortlich dafur, welche Vorstellungen wir mit dem Sterben verbinden und welche
Entscheidungen wir treffen. Wir sind aus starren Verhaltenserwartungen entlassen
und der Zumutung ausgesetzt, uns in Beziehung zu dem Unfassbaren, dem Ster-
ben und dem Tod zu setzen. Frei und einsam? Die Besorgnis vieler Menschen ist
die, dass sie einsam sterben werden, ohne Bedeutung fur andere. Das ist die ei-
ne Seite, die Erfahrung und Befiirchtung derer, die in unserer Gesellschaft nur
noch locker sozial verankert sind. Andererseits ist es beeindruckend, wie viele
Menschen auf ganz eigene Weise Wege suchen, Sterbende sensibel zu begleiten
und so eine neue Semantik in der Begleitung Sterbender zu finden.

Sie suchen nach emotionaler Nahe und danach, was uns aus unseren kulturellen
Wurzeln, von denen wir leben, aber auch aus neuen und fremden Wurzeln das

Sterben begleiten und ertragen lasst.

1% 1mhof, A.E. (1981)
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Todes- Erfahrung

Wir wissen nichts von diesem Hingehn, das
nicht mit uns teilt. Wir haben keinen Grund,
Bewunderung und Liebe oder Hass,

dem Tod zu zeigen, den ein Maskenmund

tragischer Klage wunderlich entstellt.

Noch ist die Welt voll Rollen, die wir spielen.
Solang wir sorgen, ob wir auch gefielen,
spielt auch der Tod, obwohl er nicht gefalit.

Doch als du gingst, da brach in diese Bihne
ein Streifen Wirklichkeit durch jenen Spalt
durch den du hingingst: Grun wirklicher Grine,
wirklicher Sonnenschein, wirklicher Wald.

Wir spielen weiter. Bang und schwer Erlerntes
hersagend und Gebéarden dann und wann
aufhebend; aber dein von uns entferntes,

aus unserm Stick entrticktes Dasein kann

uns manchmal iberkommen, wie ein Wissen
von jener Wirklichkeit sich niedersenkend,
so dafd wir eine Weile hingerissen

das Leben spielen, nicht an Beifall denkend.

Rainer Maria Rilke 1907

Was das Reden uber das Sterben in unserer Zeit weiterhin bestimmt ist, dass es
weithin unter professioneller Begleitung und Aufsicht stattfindet. Nicht nur, dass
die meisten Sterbenden in Institutionen sterben, in denen letztlich die Professio-
nellen das Sagen haben. Der Umgang mit existentiellen Grundkonflikten wie dem
Sterben, wird seit langem Professionellen tGbertragen. Das ist nicht neu: Der Pfar-
rer ist zustandig fur den Grundkonflikt, dass ich sterben muss, mein Glaube mir

aber die Ewigkeit verspricht. Der Jurist versucht, Entscheidungen in Konfliktsitua-
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tionen zu legitimieren, die von einem Dilemma gepragt sind und diese mit der je-
weiligen Rechtsordnung in Einklang zu bringen: Behandlungsverzicht, Behand-
lungsabbruch*. Der Arzt zustandig fur Fragen der Integritat — psychisch und phy-
sisch. Diesen Professionellen haben wir uns untergeordnet und uns lange an ih-
nen orientiert. Sie haben den modernen, selbstverantwortlichen und selbstkontrol-
lierten und sich der Vernunft unterwerfenden Menschen hervorgebracht: Unsere
Entscheidung stellen wir in Beziehung zu der Logik des Rechts und der Medizin.
Ist man den Professionellen friher gefolgt, hat man sich ihren ,Verkiindigungen*
anvertraut, so hat sich in unserer Zeit die Situation radikal geandert: Zum einen
sehen sich die Professionellen vor Entscheidungslagen gestellt, in denen sie nicht
mehr ,einfach” entscheiden kénnen. Unterschiedliche Behandlungsmoglichkeiten
stehen zu Gebote. Auch das ,,0b* der Behandlung steht zur Disposition. Hinzu
kommt, dass bei aller Macht der Professionellen die Asymmetrie zwischen Arzt
und Patient sozial nicht mehr akzeptiert ist: In jede Heilbehandlung hat der Patient
aufgeklart einzuwilligen, ansonsten stellt sich diese als Kérperverletzung dar. Ein-
gebettet in professionelle Aufsichts- und Deutungsmacht ist der Diskurs tber das
Sterben heute ein Diskurs tUber den Willen, Gber die Autonomie, tuber die Selbst-
bestimmung des Sterbenden. Friiher haben die Experten entschieden, heute ha-
ben sie sich dem Willen des Sterbenden zu unterwerfen. Der Wille aber hat sich
zu beziehen: Auf das, was den Professionellen bedeutsam ist, was sie an Angebo-
ten machen, was sie an Handlungsoptionen sehen. Auch das verandert das Re-
den Uber das Sterben in unserer Zeit.

Heute Uber das Sterben zu reden und sich damit auseinanderzusetzen ist nicht die
Hinnahme des und die Einsicht in das Notwendige. Es ist mit der Chance und der
Zumutung verbunden, sich in sehr eigenstandiger Weise mit dem eigenen Sterben

und dem Tod auseinander zu setzen und sich als selbstbestimmter und autono-
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mer Mensch bis zum Ende des Lebens zu bewahren. Manche kénnen dies. Ob es
Peter Noll ist, der seinen selbstbestimmten Sterbeprozess verbunden mit der Ab-
lehnung weiterer therapeutischer Bemihungen in seinen Diktaten tber Tod und
Sterben festhalt'! oder die Mutter von Noélle Chatelet*?, die ihr Sterben selbstbe-
stimmt vollzieht.

So schreibt Noélle Chételet in ihrem Buch ,Die letzte Lektion*:

»,Am 17. Oktober ist es so weit." So hast du uns deinen Tod angekiindigt, mit die-
sem einfachen Satz, mit diesen sieben Worten. Ein Satz wie ein Fallbeil. Eine
Klinge. Sieben Worte aus messerscharfem, seit Jahren beharrlich geschliffenem

Stahl. Von der Dolchklinge dieser Worte spurte ich nur die Kélte. ... Keinen

Schmerz: nur Kélte. ... Ich dachte: Das muss wohl die Kalte des Todes sein.“*®

Mag diese Entscheidung gerade fur Angehérige zundchst unertraglich sein, so
lernt auch Noélle Chatelet von ihrer Mutter auf liebevolle Weise eine letzte Lektion,
die es ihr erleichtert, diese gehen zu lassen. Die Tochter kann so ruckblickend
sagen:

,lch dachte: Das uiberlebe ich nicht. Kann man sich von solcher Kalte erholen? ...
Doch ich hatte mich geirrt: Jetzt ist mir wieder warm. Ich habe mich erholt, bin
warm und lebendig. Habe die Kalte des angekiindigten Todes, der sieben messer-

scharfen Worte Uberlebt.”

Es verhélt sich so, wie mit dem kategorischen Imperativ von Kant. Man mag die
Prinzipien akzeptieren, ob sie sich aber immer leben lassen? Das Paradoxe am
Thema Sterben ist, dass die Anforderungen an Selbstbestimmung und Autonomie
verbunden sind mit dem Verlust derselben im Sterben. Die Verlagerung der Ent-
scheidung, was mit mir als Sterbendem zu geschehen hat, auf meine Person
Uberfordert mich potentiell. So diskutieren wir in einem ethischen Diskurs gerade-

zu mit unrealistischen Unterstellungen Uber das, was wir als Menschen an Selbst-

" Noll, P./ Frisch, M. (2005)
12 Chatelet, N. (2005)
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transparenz und Autonomie in der Nahe des Todes leisten kénnen. Wir haben
zwar unsere Mundigkeit und sind doch Verzweifelte und dem Ende des Lebens
ausgeliefert — jedoch stets in der Hoffnung, flr uns sei gesorgt.

Peter Noll verweigerte sich einer lebensverlangernden Operation und nahm so fir
sich das Recht auf Autonomie in Anspruch. In seinem Tagebuch auf3ert er sich
dazu, wie paradox die allgemein bezeugte Ehrfurcht vor Menschen ist, die diese
Entscheidung treffen:

.Die Respektbezeugung scheint gewissermalien eine Standardaussage zu sein;
denn ich habe sie spater noch einige Male gehdért. Nattrlich gehort es sich auch,
einem solchen Patienten, der die Metastase wahlt statt der apparativen Hinauszo-
gerung des Todes, eine gewisse Ehrfurcht entgegenzubringen, obwohl er diese
genau besehen gar nicht verdient; denn er hat ja nur die Wahl zwischen zwei

Ubeln, und es ist fast nur eine Frage des Geschmackes, welches Ubel er vor-

zieht“*

Das gute Sterben und die Angst

Es gibt die Geschichten, die von alters her Uberlieferten, aber auch die aus unse-
rer Zeit und eigene vom Horensagen und Erleben: Der GroRvater, der ohne sicht-
baren Hinweis auf sein nahes Ende aber offenbar im sicheren Gefihl, er werde
jetzt sterben, alle seine Enkel und Kinder zu sich bittet und unpréatentios Abschied
nimmt. Einen Abend mit ihnen teilt, um dann in der Nacht friedlich einzuschlafen.
Das gute Sterben — wenigen ist ein solcher Tod vergdnnt. So aber wiinschen sich
die meisten Menschen ihr Sterben: Ohne Schmerzen, ohne lange Leidensfrist, im
Bewusstsein zu dieser Welt zu gehdren — und Bedeutung fir andere Menschen zu
haben. Vergleichbar mit einem Einschlafen ohne Erwachen. Fir wie viele ist es

tatsachlich anders, fiir wie viele ist es ein Kampf, der Abschluss einer langen Zeit

13 Chatelet, N. (2005): S. 7f.
1 Tagebucheintrag von Peter Noll vom 28.12.1981. In: Noll, P./ Frisch, M. (2005)
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der Abhangigkeit oder ,banal” im Bett eines Pflegeheimes? Haufig kommt der Tod
gar nicht so schnell wie erwartet, etwa nach einem Schlaganfall. Er tritt mehr in
Raten ein. Bestimmen l&sst sich das Begrabnis, die Trauerfeier, doch nicht das
Sterben und der Tod. Es sei denn, wir Gberlassen auch hier nichts dem Zufall und
begeben uns in die Hande von ,Exit* oder ,Dignitas* und beenden unser Leben
fachmannisch assistiert.'> Auch fiir die Schweizerinnen und Schweizer, fiir die
dieser Weg rechtlich er6ffnet wird, ist es nicht der Weg, dem man in der Breite
folgt. Tod und Sterben bleiben etwas, dem wir uns ausgeliefert sehen, was auf uns

zukommt und was wir nicht in der Hand haben.

Unser Sterben, die Auseinandersetzung mit ihm, ist weniger davon gepragt, dass
wir eine ganz bestimmte Vorstellung von einem guten Sterben als eine realistische
Perspektive hatten. Es geht uns vielmehr darum, dass sich Beflirchtungen nicht
realisieren, die man mit einem wurdelosen, leidvollen Sterben verbindet. Nach al-
lem was wir wissen, wovor sich die meisten Menschen in der modernen Gesell-

schaft im Sterben flrchten, spielen drei Faktoren eine Rolle:

1. Die Angst vor dem Leiden und vor Schmerzen.

Ein Sterbeprozess, der mit unertraglichen Schmerzen verbunden ist, flof3t uns
Angst ein. Wir kennen die Bilder von Tumorpatienten, die in den letzten Wochen
und Monaten ihres Lebens furchtbare Qualen erleiden mussen. Die palliative Me-
dizin hat sich genau diesem Auftrag verschrieben, daftir zu sorgen, dass Men-

schen in der letzten Lebensphase und bei chronischen Erkrankungen keine oder

> Exit: Schweizer Verein, der sich fiir die aktive Sterbehilfe einsetzt und Unterstiitzung bietet fiir Menschen,
die den Entschluss gefasst haben, ihr Leben zu beenden

Dignitas: Schweizer Verein, der sich fir die aktive Sterbehilfe ausspricht und eine Begleitung in den Freitod
anbietet. Der deutsche Ableger von Dignitasist Dignitate und ist aufgrund des in Deutschland geltenden
Rechts nicht in der Lage einen assistierten Suizid anzubieten.
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zumindest keine unertraglichen Schmerzen leiden missen. Die ,leges artis®
Schmerztherapie hilft in den meisten Situationen allerdings nicht immer und nicht
immer zuverlassig, aber doch immerhin so, dass sie den meisten Menschen ein
schmerzfreies oder gelindertes Sterben ermoglicht. An sich muss man sich so et-
was nicht extra winschen oder in einer Patientenverfiigung betonen: Eine
Schmerztherapie — ,leges artis* — nach dem Stand der Kiinste sollte uns davor
schitzen.

Viele Menschen haben Angst vor einem sinnlos in die Zukunft hinein verlangerten
Leben, an Apparaten hangend, durch Beatmungsmaschinen am Leben erhalten.
Es gibt solche Situationen, es gibt zynische Formen des am Leben Haltens, etwa
durch unverantwortliche Reanimationen, unsinnige Krankenhauseinweisungen
von Menschen, die dem Tod geweiht sind. Es gibt aber auch viele Entscheidungs-
situationen, in denen die behandelnden Arzte und Pflegenden vor Dilemmata ste-
hen: Notfallversorgung ja oder nein. Dass die intensivmedizinische Behandlung fir
die meisten Patienten nicht so unertraglich ist, wie es die Bilder nahe legen, wird
haufig verkannt. Oft sind es auch die Angehdérigen, die es nur schwer ertragen,
einen leidenden und von der Medizin so abhangigen Menschen sehen zu missen
und die intensivmedizinische Behandlung ablehnen. Sind es eher die Bilder von
»=aullen“ als die von ,innen®, die das Leiden fokussieren? So ist es bisweilen auch
das Mitleid, um das es eigentlich geht. Wer leidet an der Situation eines Wachko-
ma*-Patienten: Die Person im Wachkoma oder die Angehdrigen?

-~Was man auf Intensivstationen lernen kann? Z.B.: Viele haben Angst, Angehori-
ge zu besuchen, weil sie denken, dort herrschen Elend und Tod. Das muss uber-

haupt nicht sein. Ich lag viele Wochen da, in denen es mir ganz gut ging; ich war
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zwar schwach, aber fréhlich, so lange man mir nicht die Atmungsmaschine weg-

nahm und ich selbst atmen musste*.'®

2. Ein wichtiger Faktor, der uns Angst vor dem Sterben bereitet, ist der Verlust
von Wirde und Selbstkontrolle. Nicht mehr der sein zu kdnnen, der ich einmal war
und sein will, sondern in grundlegender Abhangigkeit zu anderen Menschen, mit
einer moglicherweise sichtbaren Angst, anderen ausgeliefert zu sein. Dies hat we-
nig mit der Vorstellung von einem wurdevollen autonomen Selbst zu tun. Ist unser
Leben in vieler Hinsicht auch auf Selbstkontrolle ausgerichtet, auf die Unterdru-
ckung alles Animalischen und Korperlichen, so wie es Norbert Elias in seiner Ge-
schichte der Zivilisation beschreibt.!’

Dann am Ende des Lebens, in einem elementaren Sterbeprozess, steht all das in
Frage, was mit meinem Selbstbild verbunden war. Andere entscheiden tber mich,
ich fihle mich Institutionen aber auch Menschen ausgeliefert. Wenn das Sterben
nicht in das Grundvertrauen eingebunden ist, dass fur mich gut gesorgt ist, kann
Angst Raum greifen. Die Bilder von unwirdigen Pflegesituationen in deutschen
Pflegeheimen: ,Tatort Pflegeheim®, verstarken solche Angste und geben ihnen
Nahrung. Nach jeder Sendung tGber Skandale in deutschen Pflegeheimen steigt
die Zahl der Nachfrage nach ,Dignitas” und ,Exit* Angeboten, zum assistierten
Suizid: ,So will ich nicht enden®. Alleine die Diskrepanz zwischen Winschen und
erwartbarer Realitat verstarken die Angst vor Wirdeverlust und dem Verlust der
Selbstkontrolle: Weit tiber 80 Prozent der Menschen wiinschen, zu Hause zu ster-
ben. Tatsé&chlich sterben weit iber 80 Prozent in Institutionen wie Krankenh&usern

und Pflegeheimen.®

1® Schneider, S. (2006)
7 Elias, N. (1969)
'8 Student, C. (1999)
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3. Ein dritter Aspekt der Angst ist der der Einsamkeit und Isolation. Tot in der
eigenen Wohnung aufgefunden zu werden, im Krankenhaus und Pflegeheim ftr
niemanden mehr bedeutungsvoll, nur noch auf den Tod wartend: Das sind Bilder,
die Angst machen, die nichts mit einem zum Leben gehdrenden Sterbeprozess zu
tun haben. Einsamkeit und Isolation sind in unserer Zeit immer mehr Begleiter ge-
rade hochbetagter Menschen, die zwar immer noch in sehr hohem Mal3 von ihren
Angehdrigen begleitet werden, aber doch nicht alle und nicht tberall.

Diese Angste signalisieren in ernst zu nehmender Weise, dass verbreitet Vertrau-
en fehlt, in Institutionen, in die Professionellen, in die Familien und allgemein in die
Solidaritatsfahigkeit unserer Gesellschaft. Die Angste werden heute weniger kol-
lektiv zum Ausdruck gebracht, sondern individualisiert: Es ist meine Angst und ich
habe mit ihr umzugehen. Ein in unserer Gesellschaft aktuell angebotenes Instru-
ment des Umgangs mit der Angst sind unter anderem Patientenverfigungen, de-
ren Inhalte sich ganz wesentlich auf die genannten Faktoren der Angst beziehen:
.Behandelt mich schmerztherapeutisch®, ,Verlangert nicht sinnloses Leiden®, ,Be-
handelt mich nicht mehr, wenn keine Aussicht auf Heilung besteht“. Die grol3e Be-
reitschaft in der Bevdlkerung, sich mit dem Thema Patientenverfligung aktiv aus-
einander zu setzen, kann man auch als eine Aufforderung, als einen Appell inter-
pretieren, Institutionen zu schaffen, denen ich vertraue, von denen ich erwarten
kann, dass fur mich gesorgt sein wird — ohne aber zu wissen, was das im Einzel-
nen heif3t.

Vorstellungen vom guten Sterben bzw. von einer guten Begleitung im Sterben ha-
ben sich in den letzten Jahrzehnten deutlich konkretisiert und sind mit vielen pro-
fessionellen Wissensbestanden verbunden. Die schmerztherapeutischen Kennt-

nisse und Techniken haben sich in enormer Weise verbreitet. Uber 2.000 Fachleu-

26



te kamen im Jahr 2006 zum palliativmedizinischen Kongress nach Hamburg. Die
Zahl der ausgewiesenen Schmerztherapeuten wachst kontinuierlich und immer
mehr Arzte erwerben die Zusatzbezeichnung ,Palliativmedizin“. Auch die Pflege
verfugt inzwischen Uber eigene Expertenstandards*, etwa zum ,Schmerzmana-
gement“*. Lehrbicher tber Palliative Care versuchen die Erkenntnisse einer
ganzheitlichen Begleitung Sterbender in Krankenh&ausern, Pflegeheimen, aber
auch durch Familienangehorige und Freiwillige in der ambulanten Pflege zu ver-
breiten. Wir befinden uns inmitten einer Professionalisierung des Sterbeprozes-
ses. Dies ist zum einen eine Errungenschaft und mag neues Vertrauen schaffen:
Schliel3lich darf man sicher sein, dass man auch profitiert von der Wissensgesell-
schaft und all den Wissensbestanden, die fur Sterbende von Bedeutung sind.
Gleichzeitig sind mit der Professionalisierung des Sterbeprozesses auch Ubergrif-
fe und Zumutungen verbunden. Die moderne Medizin fordert den mindigen Pati-
enten, der sich mit all den Behandlungsoptionen, die uns heute zu Gebote stehen,
aktiv auseinandersetzt. Ein ,informed consent** ist gefragt. Es missen stets neue
Entscheidungen getroffen werden, was geschehen soll und was unterbleibt. Dabei
gelingt es schwerlich, die akademische Sprache im Alltag der Sterbebegleitung, in
der klinischen Praxis auf Augenhdhe mit den Patienten zu vermitteln. Und ein wei-
teres: Es besteht auch die Gefahr, dass mit der Professionalisierung, die sich
~.ganzheitlich* dem Sterbeprozess widmet, das individuelle Sterben des je Einzel-
nen kolonialisiert und padagogisiert wird: Reimer Gronemeyer sprach schon vor
Jahren von der Orthothanasie — von der Lehre des richtigen Sterbens, durch die
wir final zu schreiten haben.*® Bin ich durch alle Sterbephasen geschritten, stehe
ich zu meinen spirituellen Bedurfnissen, bin ich offen fir die Rituale, die mir im

Heim angeboten werden? Dass sich in den unterschiedlichen Berufen, die fur die

9 Buff, W./ Gronemeyer, R. (1988)
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Begleitung Sterbender Verantwortung tragen, sowohl systematisch erarbeitete
Wissensbestéande verbreiten, als auch eine Praxis dabei ist sich zu etablieren, die
sich dem verpflichtet weil3, wovor wir als Menschen im Blick auf das Sterben
Angst haben, ist eine Errungenschaft. Es bleibt nur zu hoffen, dass dieses Wissen
und diese Praxis fir méglichst viele Menschen zugénglich werden und sich als

dienend und nicht als Ubergriffig verstehen.

Eine Pflegekraft im Pflegeheim berichtet: ,Als ich am Freitag zum Spatdienst er-
schien, war soeben der behandelnde Arzt eingetroffen, der zu dem stark ver-
schleimten, sterbenden Herrn Braun® gerufen worden war. Ich begleitete ihn. Ge-
gen die Angstzustande des Bewohners spritzte er ein leichtes Beruhigungsmittel
und gegen die Odeme in den Beinen ein Mittel zur Entwasserung. Um der Ver-
schleimung zu begegnen, ordnete er ,immer gut absaugen” an. Etwas anderes
bliebe eben nicht. Fllssigkeit sollte weiterhin langsam durch die Sonde verabreicht
werden.

Mit einem mitleidigen Blick zu Herrn Braun und einem hoffnungsvollen zu mir,
dass wir so das Leiden in den Griff bekamen, verschwand er sehr eilig wieder.
Entsprechend verlaufen oft die Kurzvisiten in den Pflegeheimen.

Bei Herrn Braun waren diese Anordnungen unbefriedigend. Das Beruhigungsmit-
tel wirkte nicht. Der Bewohner sal bei hochgestelltem Kopfteil in seinem Bett. Der
Kopf lag leicht zur Seite geneigt, kleine Schweil3perlen standen auf der Stirn der
gelblichen Haut. Die Beine waren teilweise blaulich marmoriert. Die milchigen Au-
gen schauten angstlich in eine Richtung aus dem Fenster. Aus dem hageren Ge-

sicht, dessen spitze Nase zeigte, dass Herr Braun dem Tode nahe war, sprach

% Alle Namen in den Beispielen wurden geéndert.
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trotz der Sedierung weiterhin Angst. Die Atmung war sehr kurz und oberflachlich.
Herr Braun machte einerseits den Eindruck, dass er sich schon weit aus diesem
Leben entfernt hatte, auf der anderen Seite hérte er noch gut und reagierte auf
Ansprache.

Sobald aber die Verschleimung zunahm, traten die Augen angstvoll hervor und
sowie man der Anordnung des Absaugens folgte, war er wieder ganz wach. Der
Korper baumte sich auf und die Angst vor dem Ersticken wurde durch den sich
immer wieder aufbdumenden Brustkorb sowie das sich blaulich verfarbende Ge-
sicht deutlich. Erschopft glitt er danach wieder in sein Kissen. Die Verschleimung
trat immer haufiger auf. Deshalb konnte die Pflegekraft das Zimmer eigentlich
kaum noch verlassen.

Ich fragte Herrn Braun nach dem Absaugen, ob ich eine beruhigende, erleichtern-
de therapeutische Massage nach dem Healing Touch Ansatz* bei ihm durchfiihren
durfe und erklarte ihm, dass ich mit den Handen in seinem Energiefeld arbeiten
wirde und dies seinen Zustand erleichtern kdnne. Ein leichtes zustimmendes Ni-
cken des Kopfes gab mir die Erlaubnis.

Wahrend der ganzen Behandlung, den sanften Beriihrungen, blieb die zunehmen-
de Verschleimung aus, so dass man diese nicht durch Absaugen unterbrechen
musste. Vor der Massage hatte man dagegen schon alle flinf Minuten den Ein-
druck gehabt, bald wieder absaugen zu mussen. Jetzt wurde die Atmung dagegen
ein wenig tiefer und der Gesichtsausdruck friedlicher. Herr Braun suchte meine
Augen und sandte mit seinen Augen Zustimmung aus. Nach der Behandlung wa-
ren die Augen fast geschlossen und Herr Braun machte den Eindruck, eingeschla-
fen zu sein. Diese Anwendung dauerte zwanzig Minuten. Danach konnte ich den

Raum mit gutem Gewissen verlassen.
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In regelmafigen Abstdnden schaute ich wahrend des Nachmittags immer wieder
in das Zimmer von Herrn Braun. Als ich meine Hand in die seine legte, um ihm zu
zeigen, dass ich da war, spirte ich ein leichtes Driicken seiner Hand. Bis dahin
hatte kein Schleim mehr bei ihm abgesaugt werden missen. Man hatte den Ein-
druck, dass er Uber seine Beschwerden langsam hinwegatmete, oberflachlich und
relativ ruhig. Drei Stunden spéter war Herr Braun gestorben. Sein Kopf lag mit ei-

nem friedlichen Gesicht auf dem Kissen.“?*

Das organisierte Sterben

Die Bilder von einem Sterbebett, ringsherum die Angehdérigen in vertrauter Haus-
lichkeit — sie werden wieder vermehrt Realitat, dort wo Hausarzte, Pflegedienste,
Hospizgruppen das Sterben zu Hause mdglich machen (wollen).

Auch die Aufbahrung zu Hause wird wieder mehr Praxis als noch in den letzten
Jahren. Manche Familien wiinschen, dass ihr verstorbener Angehoériger in der ei-
genen Wohnung oder nach dem Versterben im Krankenhaus dort aufgebahrt wird.
Trotzdem wird heute Gberwiegend in Institutionen gestorben. Das frihere Sterben
in Alltagszusammenhéangen war mitnichten immer nur eine frei gewéhlte Form,
sondern haufig eine alternativiose. Insofern sollte man die ,gute alte Zeit* nicht
romantisieren. Organisationen haben die Aufgabe, sterbende Menschen zu beglei-
ten, ein Sterben zu ermdglichen, das all das aufgreift, was wir heute vernunftig
und wissensgeleitet GUber das gute Sterben sagen kdnnen: Medizinisch geht es um
die Verringerung von Schmerzen und Leiden, psychologisch um den Umgang mit
der Angst, juristisch um die Zuweisung von Verantwortlichkeiten und die Legitima-
tion von Entscheidungen und ethisch um den reflektierten Umgang mit Situatio-

nen, die Menschen vor ein Dilemma stellen. Was machen Organisationen mit dem

2 Kraume, K. (2004)
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Sterben? Mit diesen Fragen beschaftigt sich seit langem Andreas Heller aus orga-
nisationsethischer Perspektive.?? Ob nun in Krankenhausern, Pflegeheimen oder
Formen der Integrierten Versorgung*. Schaut man in die Wirklichkeit von Organi-
sationsroutinen in Krankenh&usern und Pflegeheimen, so werden manche Angste
vom ,Tatort Pflegeheim® bestatigt werden. Sicher bemuhen sich viele Institutionen
darum, Uber die Schulung ihrer Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter, Gber Standards,
Uber die Zusammenarbeit mit Hospizgruppen, vieles von dem umzusetzen, was
heute Uber die gute Begleitung Sterbender bekannt ist. Wir wissen aber aus Stu-
dien tber Behandlungsabbriche im klinischen Alltag, dass Organisationsroutinen
oft einer ganz anderen Logik folgen. So hat Wehkamp das Alter, den sozialen Sta-
tus und die Charaktereigenschaft der Handelnden als die maf3geblichen Einfluss-
grolRen herausdestilliert, wenn es etwa um die Frage geht, ob ein Behandlungsab-
bruch erfolgt oder nicht.?® Wir kennen die diskreten Reiter in der Pflegedokumen-
tation, die Hinweise geben auf die Weiterbehandlung — ja oder nein. Geht es um
das gute Sterben, ist der Blick auf die Wirklichkeit der Organisationen und ihrer
Routine in den Mittelpunkt zu stellen. Orientieren sie sich an den Bedurfnissen der
Sterbenden oder mussen sich die Sterbenden der Funktionslogik der Institutionen
und ihren 6konomischen Kalkilen unterordnen? Woran soll man sie messen:
Dass Organisationen sicherstellen, dass Patienten keine Schmerzen leiden mus-
sen — bis hin zur ,Terminalen Sedierung“*? Stellt man die Beachtung des Patien-
tenwillens in den Mittelpunkt — und dies in der Ausnahmesituation des Sterbepro-
zesses? Nassehi spricht davon, dass die eigentliche Vergesellschaftung des Ster-
bens in unserer Zeit das zu sein scheint, was sich in Organisationsroutinen zeigt

bzw. umgesetzt wurde. ?* Dabei lasst sich der Sterbeprozess nicht bis ins Letzte

2 Heimerl, K./ Heller, A. (2001)
2 \Wehkamp, K. (1998, 2001), Klie Th./ Spatz, J. (2005)
# Nassehi, A. (2004a)
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domestizieren. Die Frage nach einer angemessenen Gestaltung von Sterbepro-
zessen stellt sich als ein steter und nicht abgeschlossener Lernprozess dar, Uber
den man berichten kann, fir den es Orientierungen gibt, aber keine DIN ISO
Standardisierung. Einen herausfordernden Lernprozess fur Organisationen stellt
es allemal dar: Und doch, weder Krankenh&user noch Pflegeheime sind in ihrer
Kultur, in ihrer ,Funktionslogik* auf das Sterben und die Begleitung Sterbender
ausgerichtet.

Dass das auch ganz anders sein kann, das beweisen inzwischen weit tiber 1.400
ambulante Hospizgruppen und Palliative Care Teams.

In vielen Regionen Deutschlands aber auch anderen Landern gibt es Bemuhun-
gen, eine integrierte palliativmedizinische Versorgung Sterbender und Palliative
Care sicherzustellen. Sei es in Graublinden in der Schweiz, wo alle Akteure von
den Pfarrern der reformierten Kirche bis hin zu den Kliniken und den Pflegediens-
ten, den dort so genannten Spitex-Diensten sich zusammen tun, auch, um ein
Sterben ,privat* zu ermdéglichen, finden sich &hnliche Ansatze in Stuttgart mit einer
intelligenten Verschrankung kommunaler Forderaktivitaten fir burgerschaftliches
Engagement mit Fachlichkeit garantierenden Infrastrukturen. Die Esslinger Initiati-
ve, die sich um ein wirdevolles Sterben bemduht, verbindet die Verantwortlichkei-
ten der Vormundschaftsgerichtsbarkeit mit denen der Kliniken und der Bedurfnisse
von Burgerinnen und Burgern, die mit dem Thema Sterben konfrontiert sind. Es
ware naiv, in einer modernen, oder wie wir heute sagen, nachmodernen Gesell-
schaft davon ausgehen zu wollen, dass das Sterben in traditionellen Mustern und
Pfaden geleitet wird. Es bedarf einer intelligenten hintergriindigen Regie, damit
das Zusammenwirken von Fachleuten, Familienangehdrigen, den auf dem Markt

angebotenen Hilfen, aber auch und gerade der freiwilligen Form des Engage-
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ments fur Sterbende, das sich in der Hospizbewegung biindelt und formiert hat,

funktioniert.

.Frau Dreher kommt mit ihrer Tochter zu einem Informationsgesprach ins Bliro
des ambulanten Palliative Care-Dienstes. Sie sucht nach einer Mdglichkeit zur
Aufnahme ihrer lebensbedrohlich erkrankten Mutter in den station&ren Bereich
eines Hospizes. Die Sozialarbeiterin im Krankenhaus hatte ihr bereits die Unter-
bringung in einem Pflegeheim empfohlen. Wichtigstes Kriterium fir eine stationare
Unterbringung ist der Familie die rAumliche Nahe zu ihrem Wohnort, um méglichst
viel Zeit fur die Begleitung der Mutter zu haben.

Der Hinweis auf die Mdglichkeit der Unterstitzung durch die ambulanten Palliative
Care-Dienst eroffnet der Familie eine Perspektive flr eine hausliche Versorgung.
Tochter und Enkeltochter kdnnen sich aber anfangs eine hausliche Pflege nur
schwer vorstellen. Es ist der Palliative Care-Pflegekraft im ersten Gesprach wich-
tig, dass die Angehdérigen die Moglichkeit einer ambulanten Pflege zu Hause als
eine Alternative zu einem stationaren Angebot sehen kénnen, um sich nach der
Beratung zu entscheiden, welches der gangbarste Weg fir sie als Familie ist.

Die 83jahrige Mutter lebte bis zur lebensbedrohlichen Erkrankung selbststandig in
ihrer Wohnung in Bayern. Es erfolgte die Krankenhausaufnahme am selben Ort,
weil der Familie die Begleitung der Angehdrigen wichtig war. Dort wurde eine
schwere Herzinsuffizienz diagnostiziert, die nur noch gelindert, jedoch nicht mehr
geheilt werden kénne. Die Patientin habe nur noch eine geringe Lebenserwartung.
Nach drei Wochen Krankenhausaufenthalt soll nun die Entlassung erfolgen.

Der 20jahrige Enkelsohn ist nach seinem Zivildienst in einem Pflegeheim bis zum
Beginn des Studiums zu Hause. Er hat den Wunsch geaulert, die eigene Grol3-

mutter zu Hause zu pflegen und moéchte tagsiber die Versorgung und Pflege
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Ubernehmen. Frau Dreher ist berufstétig und kann sich nur schwer vorstellen, die
Verantwortung fur die Pflege ihrer Mutter zu Gbernehmen. Aul3erdem hat sie als
Mutter die Sorge, dass sie ihren Sohn mit der Pflege zu Hause tberfordern kénn-
te.

Im Gespréach weist die Palliative Care-Pflegekraft die Familie auf Mdglichkeiten
der Unterstitzung durch einen ambulanten Pflegedienst hin. Wichtig sei es, einen
Hausarzt zu finden, der zu Hausbesuchen bereit ware. Es gabe eine Entlastungs-
moglichkeit fur die Familie durch eine freiwillige Begleiterin. Eine freiwillige Beglei-
terin kdnne stundenweise fur Gesprache und zur Begleitung der Mutter da sein.
Darlber hinaus wirde eine Palliative Care-Pflegekraft die Mutter im Krankenhaus
besuchen und kennen lernen und kénne die Pflegehilfsmittel organisieren. Die
Palliative Care-Pflegekraft ware weiterhin fir medizinisch-pflegerische Fragen
rund um die Uhr erreichbar. Eine Entscheidung fur eine Pflege zu Hause sei keine
Entscheidung fir immer, sie kénne, wenn sich die Situation verandern wurde, re-
vidiert werden. Die Mdglichkeit einer Aufnahme ins stationare Hospiz bleibe offen,
wenn trotz aller Hilfen ein Verbleib zu Hause nicht mehr mdglich sei. Dieser Ge-
danke entlastet die beiden Frauen sptirbar.

Am folgenden Tag meldet sich Frau Dreher telefonisch bei der Palliative Care-
Pflegekraft: Die Familie hat sich fir eine hausliche Pflege entschieden. Es wird ein
gemeinsamer Besuch im Krankenhaus bei Frau Drehers Mutter und ein gemein-
samer Gesprachstermin mit der Krankenhaus-Sozialarbeiterin vereinbart.

Die Palliative Care-Pflegekraft stellt sich wahrend eines Krankenhausbesuchs der
Patientin vor, und informiert sie dartiber, dass sie sie und ihre Tochter bei dem
Wunsch nach Hause zu gehen untersttitzt und begleitet. Die Kranke, Frau Frei,
freut sich tber diesen Besuch und die Bereitschaft ihrer Tochter, ihr ein

»<Abschiednehmen im Kreis der Familie* zu erméglichen. Diese Aussage sagt der
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Palliative Care-Pflegekraft, dass Frau Frei spurt, dass ihre Lebenszeit begrenzt ist.
Wahrend des kurzen Gesprachs halt Frau Frei die Hand der Palliative Care-
Pflegekraft und driickt sie zustimmend bei der Frage, ob sie mit der Pflege, Beglei-
tung und Versorgung durch die Familie der Tochter einverstanden sei. Frau Frei
wirkt wahrend des Besuchs sehr schwach und trotz Sauerstoffgabe kurzatmig und
mude auf die Palliative Care-Pflegekraft.

Im darauf folgenden Gespréach mit der Sozialarbeiterin und den Angehdérigen wer-
den die nun notwendigen organisatorischen Schritte besprochen. Eine Antragstel-
lung zur Einstufung in die Pflegeversicherung und das Ausstellen eines Rezeptes
fur Pflegebett und Sauerstoffgerat erfolgen unverziglich durch die Palliative Care-
Pflegekraft. Die Beauftragung des Pflegedienstes und die Information des Haus-
arztes ibernehmen die Angehérigen selbst. Die Koordination aller weiteren not-
wendigen Hilfen wird von der Palliative Care-Pflegekraft ibernommen. Sie ist in

den néchsten Tagen fur alle weiteren Fragen jederzeit fur die Familie erreichbar.

Das Wissen, in der Palliative Care-Pflegekraft eine Partnerin und Wegbegleiterin
gefunden zu haben, ist fur Frau Dreher und ihre Tochter eine grol3e Beruhigung.
In den Tagen nach der Entlassung héalt die Palliative Care-Pflegekraft mit der Fa-
milie Kontakt. Die Pflege hat sich in Zusammenarbeit mit dem Pflegedienst gut
eingespielt und die einzelnen Familienmitglieder, besonders auch der Enkelsohn,
wechseln sich bei der Anwesenheit und Begleitung der Sterbenden ab. In den
Nachten wird die Familie aus dem Freundes- und Verwandtenkreis unterstutzt.
Der Hausarzt besucht die Patientin regelmaRig.

Funf Tage nach der Entlassung aus dem Krankenhaus ist Frau Frei im Beisein

ihrer Tochter ruhig eingeschlafen.
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In einem Trauernachsorgegesprach bedankte sich Frau Dreher fur die einfiihlsa-
men Gesprache, die ihre Zweifel, sich mit der hauslichen Pflege zu Uberfordern,
gemildert hatten. Sie habe sich durch die Palliative Care-Pflegekraft weder zu ei-
ner Entscheidung gedrangt noch Uberredet gefuhlt. Die praktischen Ratschlage
zur Organisation und die regelmélRiige Erreichbarkeit fir Gesprache wahrend der
Pflege zu Hause hatten entscheidend dazu beigetragen, dass sie es gewagt habe,
sich dieser Aufgabe zu stellen. Hilfreich sei ihr besonders der Hinweis gewesen,
sich bei ihrem Hausarzt arbeitsunfahig schreiben zu lassen, weil die Ambulante
Hospizschwester ihre psychische Belastungsgrenze friihzeitig und gut wahrge-
nommen habe. Im Ruckblick kdnne sie sagen, dass sie fur die Ermutigung dank-
bar sei, ihrer Mutter auch in der Zeit des Sterbens die menschliche N&he der
hauslichen Umgebung zu schenken. Auf diese Weise habe sie ihrer Mutter am
besten etwas von der Liebe und Unterstitzung zurtickgeben kénnen, mit der sie

stets auch an ihrem Leben teil gehabt habe.“*®

Mein Wille geschehe

Wir kennen sie und singen sie noch? Die Lieder aus den Gesangbuichern: ,Wie
Gott mich fuhrt, bin ich vergnigt, ich ruh™ in Jesu Handen. Wie er es schickt und
mit mir flgt, er will's zum Besten wenden. Es sei ihm alles heimgestellt: er mach’
es, wie es ihm gefallt, in allen meinen Tagen!“*® oder ,So nimm denn meine Hande
und fiihre mich bis an mein selig Ende und ewiglich“. ?* War und ist es noch fiir
viele altere Menschen selbstverstandlich, die Zeit in die Hande Gottes zu legen
angesichts der Grenzen der Medizin und vor allem der Lebensumstande, gewinnt

man heute bisweilen den Eindruck, es sei im Wesentlichen unsere Entscheidung,

% Fischle-Brendel et al. (2005)
% |_ambert Gedicke (1683-1735) “Lied von der christlichen Gelassenheit”
%" Hausmann (1862) ,, So nimm denn meine Hande"
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ob, wann und wie wir sterben. Zumindest kommt es auf unseren Willen an. Er wird
zum Bezugspunkt von Entscheidungen am Lebensende, wenn solche noch zur
Wabhl stehen. Die meisten Menschen sterben auch heute, ohne dass sie in der
einen oder anderen Weise gefragt werden oder die Chance besteht, sie zu fragen,

ob sie dies oder jenes winschen.

Bei den meisten Menschen wird es durch den Krankheitsverlauf bestimmt oder
aber faktisch durch Entscheidungen von Arzten oder Pflegekraften, an denen die
Patienten nicht beteiligt sind. Gleichwohl wird die derzeitige Diskussion um Ent-
scheidungen am Lebensende dominiert von der Frage des Willens des Betroffe-
nen, des Sterbenden. Und es ist in der Tat richtig: Arzte und Pflegekrafte, aber
auch Angehorige durfen nicht aus ihrer Rolle heraus eine Entscheidung treffen,
von Notfallen abgesehen. Medizinrechtlich betrachtet bieten sie dem Patienten
unterschiedliche Entscheidungsoptionen an. Schlielich trifft er die letzte Ent-
scheidung. Patientenautonomie, Patientenwille und Selbstbestimmung stehen im
Vordergrund. Sie sollen institutionalisiert werden, auch durch das rechtliche In-
strument der Patientenverfiigung. Das mag man als Emanzipationsprozess des
Patienten in einem traditionell paternalistischen Gesundheitswesen feiern. Manche
Streitschriften zugunsten der rechtlichen Verbindlichkeit von Patientenverfigungen
lesen sich s0.2% Nun ist der Bezug auf den Willen, den insbesondere auch der ju-
ristische Diskurs speziell hervorhebt, problematischer als es juristische Vereinfa-
chungen nahe legen. Zum einen ist die Idee des freien Willens eine neue, und das

“29 ist sie zumindest

Ergebnis eines historischen Prozesses. Ein ,,Anthropologikum
nicht. Eine autonome Handlung schliel3t durchaus ein, eine ,eigensinnige® Ent-

scheidung zu treffen, die fir andere Menschen nicht unbedingt nachvollziehbar ist.

% putz, W./ Steldinger, B. (2007)
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Die Freiheit des Willens ist mit der Vernunft des Sollens verbunden. Werden in der
Debatte der Sterbehilfe die Autonomiebeduirfnisse moderner Individuen betont, so
besteht gleichzeitig die Gefahr, dass gerade diese Autonomiebedurfnisse in ho-
hem Mal3e gefahrdet werden. Die Gefahrdung ergibt sich aus dem Druck, sozia-
len, moralischen und 6konomischen Erwartungen gerecht zu werden, denen wir
ausgesetzt sind. Missen wir vor der Einlieferung in ein Krankenhaus oder in ein
Pflegeheim bald eine Patientenverfigung hinterlegen, um tberhaupt aufgenom-
men zu werden? Bendtigt derjenige, der keine Patientenverfliigung mit bestimm-
tem Inhalt unterzeichnet hat, eine gesonderte Krankenversicherung fur den Luxus

einer eventuellen Weiterbehandlung?

Es ergeben sich merkwirdige Allianzen: Auf der einen Seite diejenigen, die die
Autonomie des Einzelnen in den Vordergrund stellen; auf der anderen Seite dieje-
nigen, die nach legitimierbaren Formen Ausschau halten, um medizinische Leis-
tungen zu rationieren. So fragt Erika Feyerabend: ,Wére da nicht der freiwillige
Verzicht seitens der kostenintensiven Kranken ein Ausweg? Konnte nicht unter
dem Deckmantel von ,Wiirde und Autonomie* das Diktat der Okonomie durch-
setzbar werden — ohne Imageverlust fiir die Medizin?**° Auf den Willen des Ster-
benden zu bestehen lebt oft von lllusionen: Diese bestehen darin, dass man
glaubt, den Sterbeprozess kontrollieren und eine Gespréchssituation herstellen zu
kénnen, in denen der Sterbende in gewisser Weise von sich selbst absieht, sich
von sich selbst distanziert, um dann eine Entscheidung Uber sich zu fallen. Und
das in einer Situation, in der er noch nicht weif3, worauf es ankommen kann und
wird, in der auch immer ein Aspekt von Intransparenz mitspielt (Wahrheit am

Krankenbett), der Sterbende vielleicht auch nicht alles wissen will, die Gesprachs-

% Nassehi , A. (2004a)
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situation zwischen allen Beteiligten gegebenenfalls von Angsten, Barrieren und
Sprachlosigkeit gepragt ist. Es gibt zwar diese Menschen, die dem Idealbild des
autonomen, verninftig handelnden, selbstbestimmten Subjekts ntsprechen. Sie
sind aber die Ausnahme und es stellt sich die Frage, ob wir diese als Leitbild wah-
len wollen, wenn uns gerade doch die Menschen am Herzen liegen, die sich durch
ihre Biografie, ihre sozialen Umstande und ihre individuellen Kompetenzen nicht
an den lkonen autonomiebegabter alter Menschen unserer Zeit orientieren kon-
nen.

Ein weiteres tritt hinzu: Aus der sozialwissenschaftlichen Forschung®ist bekannt,
wie wankelmitig unser Wille ist, wie schnell wir unsere Willensrichtung &ndern,
wie wenig stabil und beeinflussbar Lebensaul3erungen unsererseits sind. Das soll
nicht in Frage stellen, dass das Subjekt und seine Willenséauf3erung zentral und
mal3geblich sind fir Entscheidungen am Lebensende. Doch wir missen die jeweli-
ligen Situationen, den jeweiligen Kontext mitbertcksichtigen.

Einer von diesen Kontexten ist ein anthropologischer. Andreas Kruse stellt in sei-
ner Anthropologie der Gesundheit vier zentrale Kategorien in Beziehung zueinan-
der.*

1) Die Selbststandigkeit in der Alltagsgestaltung beschreibt die Fahigkeit des
Menschen, einzelne Aktivitaten des taglichen Lebens weitgehend unabhangig von
Hilfe auszufihren.

2.) Die Selbstverantwortung, die eine reflektierte Auseinandersetzung des
Menschen mit sich selbst, mit seinen Werten, Zielen und Bedurfnissen anspricht,
aber auch die Motivation, den Alltag in einer dieser Werte, Ziele und Bedurfnissen

folgenden Art und Weise zu gestalten.

% Feyerabend, E. (2000).
3 sghm, S. (2006) ; Slevin, M.L. et al. (1990); Fagerlin, A./ Schneider, C.E. (2004); Kibler, A. et al. (2005);
Danis, M. et al. (1994)
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3.) Die Mitverantwortung, die die Bereitschaft des Menschen reflektiert, sich mit
Anliegen und Themen anderer Menschen zu beschaftigen und sich auch fir diese
einzusetzen.

4.) Und schliel3lich die angenommene Abhangigkeit. Damit ist die Fahigkeit
und Bereitschaft gemeint, notwendige therapeutische, pflegerische, psychologi-
sche, spirituelle und soziale Hilfe ausdrticklich anzunehmen.

Stellen wir den Willen und die Autonomie des Menschen in der Sterbehilfediskus-
sion in den Vordergrund, so sind die beiden ersten Begriffe besonders angespro-
chen — Selbststandigkeit und Selbstverantwortung. Begreifen wir es mit Cicely
Saunders, der Begruinderin der Hospizidee als einen Auftrag in der Begleitung
Sterbender, nicht nur in Frieden und in Ubereinstimmung mit den eigenen Werten
sterben zu kdénnen, sondern auch Leben zu ermdglichen ,bis du stirbst®, kommen
die beiden anderen Kategorien zum Tragen. Leben heil3t auch, in Beziehung zu
anderen Menschen zu stehen. Alle vier Aspekte gilt es bei der Begleitung Ster-
bender zu beachten. ,Wir reduzieren dich nicht auf denjenigen, der seinen Willen
fur ein und allemal kundtut. Wir stehen weiter in Beziehung zu dir in den verschie-
denen Dimensionen dessen, was in Beziehung stehen heif3t.“ Damit ist auch ein
zweiter Kontext angesprochen, der soziale. Auch Sterbende gehéren zu uns, wir
leben in Verbundenheit mit ihnen und wir wissen, dass dies vielen Menschen das

Sterben leichter macht.

.Eine der Mitarbeiterin eines ambulanten Palliative Care-Dienstes lernte Herrn
Steffen, einen 58-jahrigen Mann mit einem rasch fortschreitenden Tumorleiden im
Bereich des Kehlkopfes Uber die Tumorberatungsstelle kennen. Die Erkrankung

von Herrn Steffen war mittlerweile so weit fortgeschritten, dass die Kommunikation

¥ Kruse, A. (2006)
40



fur ihn nur noch sehr eingeschrankt mit sprachlichen Mitteln méglich war und
Uberwiegend tuber Mimik und Gestik erfolgte. Auch die Nahrungsaufnahme war
Uber den Mund nur noch spérlich méglich und die Nahrungsversorgung auf die-
sem Wege nicht mehr ausreichend.

Schon vor langerer Zeit hatte Herr Steffen zur besseren Versorgung mit Nahrung
eine operativ gelegte Magensonde (PEG-Sonde*) gelegt bekommen. Herr Steffen
war schon immer ein Mann gewesen, der Ubliche gesellschaftliche Gepflogenhei-
ten wenig bericksichtigte und auch jetzt in seiner Krankheit nur sehr widerwillig
irgendeine Art von Hilfe annahm, und dem seine Autonomie in jeder Situation Uber
alles ging. Die Unterstitzungsangebote hatte er meist kategorisch abgelehnt. Nur
widerwillig nahm er die Hilfe eines Pflegedienstes an.

Nachdem sich der Zustand von Herrn Steffen in den letzten Monaten kontinuierlich
verschlechtert hatte, musste er immer mehr Unterstiitzung und Hilfe in Anspruch
nehmen. So wurde er im Haushalt und bei der Kérperpflege durch die Mitarbeite-
rinnen des ambulanten Pflegedienstes unterstiitzt. Diese Mitarbeiterinnen hatten
jetzt Kontakt zur Tumorberatungsstelle aufgenommen, weil es ihnen schwer wur-
de, die Verantwortung dafir zu tragen, dass Herr Steffen immer héufiger die Nah-
rungsaufnahme uber die Sonde verweigerte. Ebenso lehnte er Unterstiitzung bei
der Korperpflege zeitweilig fast vollig ab.

Beim Hausarzt von Herrn Steffen, an den sich die Mitarbeitenden des Pflegediens-
tes gewandt hatten, fanden sie fur ihre Fragen kein geniigend offenes Ohr. Sie
erlebten die Situation als sehr belastend und schwierig. Auf der einen Seite stand
die Nahrungsverordnung durch den Hausarzt und auf der anderen Seite der Wille
des Patienten, die Nahrungsmenge zu reduzieren und in dieser Entscheidung au-

tonom zu bleiben.
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Die Palliative Care-Pflegekraft machte in dieser Situation dem Ambulanten Pfle-

gedienst das Angebot mehrerer Beratungsgesprache im Team.

Bei den Beratungsgesprachen zeigte es sich, dass allein schon das gemeinsame
Gesprach im Team eine wesentliche Entlastung fur die Helfenden mit sich brach-
te. Wichtig war es den Mitarbeiterinnen, dass sie in diesem Gesprach auch ihre
eigenen Geflhle thematisieren konnten und auch ihre Sorge, Grundlegendes zu
versaumen — vielleicht sogar mit geltenden Gesetzen in Konflikt zu geraten, an-
sprechen konnten.

In diesen Gesprachen konnte herausgearbeitet werden, dass es wichtig sei, dem
Hausarzt Uber den konkreten Zustand des Kranken kontinuierlich Riickmeldung zu
geben und die entsprechenden Befunde und auch die AuRerungen von Herrn
Steffen sorgsam zu dokumentieren. Gleichzeitig kam das Gesprach aber auch
darauf, dass es so etwas wie ein ,Recht auf Verwahrlosung* gibt und bei einem
psychisch kompetenten Patienten eine Nahrungsgabe gegen dessen Willen als
Ubergriff betrachtet werden miisste.

Schlief3lich wandten sich die Gesprache auch Fragen der Zukunft zu. Durch das
relativ rasche Tumorwachstum bestanden Gefahren lebensbedrohlicher Komplika-
tionen. Unter diesem Aspekt wurde gemeinsam beraten, wie das Gesprach mit
Herrn Steffen gesucht werden kénne, um mit ihm gemeinsam herauszufinden,
welche Malinahmen, Therapien und Hilfen er bei Eintritt von Komplikationen noch
winsche — und wie ihm diese Frage so verdeutlicht werden kdénne, dass alle Be-
teiligten sicher sein wirden, dass er verstanden hatte, worum es wirklich ging.
Gleichzeitig wurde besprochen, wie wichtig es sei, Herrn Steffen immer wieder
deutlich zu machen, dass er seine einmal getroffenen Entscheidungen jederzeit

revidieren kénne. Dazu sollten entsprechende Kontakte zu ihm immer wieder ge-
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sucht werden und gepruft werden, ob die einmal getroffenen Entscheidungen auch
jetzt noch stimmten oder neu festgelegt werden missten. Eine regelmaRige Uber-
prufung der Schmerzsituation und der Stimmungslage gehdren ohnehin zum
Standard des Umgangs mit Menschen in der letzten Lebensphase.

Das Herrn Steffen unterbreitete Angebot einer Ehrenamtlichen des Palliative Care-
Dienstes wurde zwar aufrechterhalten, von dem Kranken jedoch als unakzeptabel
abgelehnt.

Durch die Intervention der Palliative Care-Pflegekraft konnte die Handlungskom-
petenz des Teams des Pflegedienstes erweitert und gestarkt werden, insbesonde-
re was die palliative Begleitung des Betroffenen betraf einschliellich rechtlicher
und ethischer Fragestellungen. Die Palliative Care-Pflegekraft konnte das Team
des Pflegedienstes unterstiitzen in der Begleitung der letzten Lebenswochen von
Herrn Steffen. Er verstarb — ohne dass eine der geflrchteten Komplikationen ein-

getreten wéare — ohne Schmerzen sehr friedlich und in Wiirde.“*

% Fischle-Brendel et al. (2005)
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3. Sterbehilfediskussion in Deutschland und Europa

Das Thema Sterbehilfe ist weltweit ein Thema, zumindest in den so genannten

.entwickelten®, industrialisierten Landern: In Entwicklungslandern ist es vielfach

zynisch, von Sterbehilfe zu sprechen, wenn die medizinische Grundversorgung fur

einen Grol3teil der Bevolkerung nicht sichergestellt ist. Wir differenzieren, wenn wir

von Sterbehilfe sprechen.

Sterbehilfe

Hilfe beim Sterben
|

Sterbebegleitung

indirekte Sterbehilfe

- Schmerztherapie
mit Inkaufnahme einer
Lebensverkirzung

- Linderung

- psychische-soziale
Unterstiitzung

- spirituelle Begleitung

- auf Verlangen - ohne Verlangen - verzicht

Hilfe zum Sterben

aktive Sterbehilfe

——

assistierter
Suizid

Behandlungs-

——

- abbruch

friher / auch
passive Sterbehilfe

Abb. 2: Zuordnung und Kategoriesierung von Begriffen innerhalb der Sterbehilfediskussion

Die Sterbebegleitung, die Praxis von Palliative Care, ist Pflicht aller Heilberufe und

Leistung einer solidarischen Gesellschaft. Die Hospizbewegung hat sich dieser

Aufgabe ebenso verschrieben wie die vielen im Bereich der Palliative Care beruf-



lich Tatigen: Mediziner, Pflegekrafte, Sozialarbeiter und Seelsorger. Es ist noch
keineswegs selbstverstandlich, dass allen Menschen und in allen Regionen Pallia-
tive Care, der fachliche und menschliche Mantel der Flrsorglichkeit und Schmerz-
linderung, angeboten werden kann und entsprechende Infrastrukturen und Kom-
petenznetzwerke zur Verfiigung stehen. In diesem Sinne ist es die Aufgabe und
das Anliegen eines modernen Gesundheits- und Sozialwesens, Sterbebegleitung
und Hilfe beim Sterben sicherzustellen. Durch die gute Begleitung Sterbender,
durch eine entfaltete palliative Praxis kann die Lebensqualitat Sterbender gefor-
dert werden. Das gilt auch fiir die Schmerztherapie, im engeren Sinne die pallia-
tivmedizinische Behandlung. In den meisten Fallen lasst sich heute durch die mo-
derne Schmerztherapie und durch ein entfaltetes Schmerzmanagement der physi-
sche Schmerz einddmmen und ertraglich machen — nicht immer, aber doch tber-
wiegend, namlich in ca. 93-98 Prozent der Falle®*. Eine gute Schmerztherapie
verkirzt das Leben nicht, sie fordert die Lebensqualitdt sowohl fir den Sterbenden
als auch fur diejenigen, die ihm nahe sind. Von indirekter Sterbehilfe* spricht man
dann, wenn im Rahmen der Schmerztherapie und der so genannten ,Terminalen
Sedierung** in Kauf genommen wird, dass der Patient friiher verstirbt, als es der
Krankheitsverlauf ohne die Gabe starker Beruhigungsmittel geschehen liel3e. Die
Herbeifiihrung des Todes ist dabei nicht das Ziel der Medikamentengabe. Sie wird
aber billigend in Kauf genommen, da man den Beschwerden anders nicht mehr
Herr werden kann. Diese so genannte indirekte Sterbehilfe ist in Deutschland,
aber auch in den meisten anderen européischen Landern, straffrei. Die Grenze zur
aktiven Totung, zur so genannten aktiven Euthanasie*, auch direkte Sterbehilfe
genannt, ist dabei allerdings flieRend. Wir wissen, dass die Gabe einer Uberdosis

Morphin nicht selten bewusst gewéahlt wird, um den Tod herbeizufihren. Hierflr

# Husebg, S./ Klaschik, E. (2006)
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gibt es auch zahlreiche Begriindungen: Man will dem Leiden ein Ende setzen und
tut es mit den Mitteln, aber auch in der Begrifflichkeit der Schmerztherapie. Genau
diese aktive T6tung, sei es nun ohne oder auf Verlangen, ist in Deutschland und in
den meisten anderen européaischen Landern unter Strafe gestellt. Eine T6tung oh-
ne Verlangen stellt sich als Mord oder Totschlag dar. Sie kennt eine gesonderte

Strafvorschrift, den 8§ 216 StGB. Auch in Deutschland gibt es Stimmen, zumindest
die Totung auf Verlangen zu legalisieren. Uber 80 Prozent der 40-60-Jahrigen der
Bevolkerung sind der Meinung, man solle eine entsprechende Regelung auch in

Deutschland einfihren.®®

Wie wird Sterbehilfe bewertet?
Sterbehilfe i.S. der niederland. Regelung

weil3 nicht

e gewunSCht

wird abgelehnt

0 20 40 60 80 100
Prozent

Abb. 3: Blinkert, B./ Klie, Th. (2004): Ergebnisse zum Thema , Euthanasie*

Im Ausland ist sie bekannt, etwa in den Niederlanden oder in Belgien. Wir kennen
auch in Deutschland Tétungshandlungen bei Sterbenden und Todgeweihten. Zur
aktiven Totung gehort fur Juristen auch der bewusste Verzicht auf eine an sich

gebotene und auch gewinschte, bzw. indizierte aber verweigerte Heilbehandlung.

% Blinkert, B./Klie, Th.. (2004)
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Der Behandlungsabbruch oder -verzicht, im klinischen Alltag eine alltagliche Ent-
scheidungssituation, kennt nicht immer die aktive Einbeziehung des Patienten
oder seines/seiner gesetzlichen oder rechtlichen Vertreter/s.*® Empirische Studien
zeigen, wie stumm und ohne Gesprach entsprechende Entscheidungen oftmals
getroffen werden.®” Von der aktiven Tétung, der aktiven Euthanasie, wird die
Nichtbehandlung in der Version des Behandlungsverzichtes und des Behand-
lungsabbruches abgegrenzt: ,iIch mdchte nicht behandelt werden®, ,Ich verzichte
auf eine weitere Operation, auf die Intubation und die Notfallversorgung®, ,Ich
wunsche, dass die Behandlung, die bereits begonnen wurde, nicht weitergefthrt
wird“. Bei der Nichtbehandlung ist zu differenzieren zwischen einer an sich arztlich
indizierten Heilbehandlung und einer nach dem Stand der Kiinste zumindest nicht
als notwendig und den arztlichen Leitlinien entsprechend einzustufenden Behand-
lung. Noch alles zu versuchen, was arztlich und medizinisch mdglich ist oder sich
auf das zu beschranken, was zur Regelversorgung in einer bestimmten Krank-
heitssituation gehoért, das ist dann die Frage. Hier werden kinftig Versicherungs-
status und der Umfang des Versicherungsschutzes bedeutsam sein. Bereits heute
spielt der soziale Status sowie das Alter des Patienten eine grof3e Rolle, ob eine
Behandlung erwogen wird oder nicht.

Wir wissen davon, wie viel Geld fir einen 60-Jahrigen in der terminalen Phase
ausgegeben wird und wie viel fir einen 80- oder 90-Jahrigen.

Der Behandlungsverzicht und der Behandlungsabbruch sind rechtlich betrachtet
jeweils abhangig von der Willensentscheidung des Patienten oder der Entschei-
dung des gesetzlichen Betreuers oder Bevolimachtigten, der im Sinne des Patien-
ten fur ihn zu entscheiden hat. Den Angehdrigen kommt in Deutschland kein ge-

setzliches Vertretungsrecht zu, anders als in Osterreich seit dem Sommer 2007.

% Wehkamp, K.-H. (1998, 2001);Klie, Th./Spatz, J. (2005)
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Gerade bei der Frage des Behandlungsverzichts und des Behandlungsabbruchs
sind die so genannten Patientenverfiigungen* wichtig. In ihnen lege ich fur die Zu-
kunft fest, wie entschieden werden soll, wenn ich aktuell meinen Willen nicht mehr
aufRern kann. Der Behandlungsabbruch sowie der

-verzicht, friher auch gern passive Sterbehilfe genannt, ist nicht von Strafe be-
droht, es sei denn, der Wille des Patienten wird Ubergangen. Eine weitere Katego-
rie rechtlicher Art ist der so genannte assistierte Suizid. Hier nimmt ein zum Frei-
tod bereiter Mensch die Hilfe eines anderen in Anspruch, z. B. das Besorgen und
die Zusammenstellung des Giftes oder der zum Tode fiuhrenden Medikamente. In
der juristischen Sprache muss der zum Freitod bereite und willige Mensch die
Tatherrschaft bis zum Ende behalten, er muss selber die Medikamente zu sich
nehmen oder den Mechanismus der Applikation ausldsen.

Im September 2007 sorgte ein eigens fur den Zweck der Selbsttétung entworfener

Apparat fur Schlagzeilen:

.Das Gerat ist klein und griin wie die Farbe der Hoffnung. Doch mit Hoffnung hat
der ,Sterbehilfe-Automat”, den der ehemalige Hamburger Justizsenator Roger
Kusch diese Woche prasentierte, nichts zu tun. Die Maschine ist fir Menschen
gedacht, die sich aufgegeben haben. Sterbewillige kénnten sich mit Hilfe des Ge-
rats per Knopfdruck selbst eine tédliche Injektion verabreichen, erlauterte Kusch
bei einem Wahlkampftermin in einem Altenheim und verursachte damit in Ham-
burg gehorig Wirbel. Er habe nicht provozieren, sondern nur Optionen der legalen
Sterbehilfe erklaren wollen, rechtfertigte sich Kusch, der die neu gegriindete Partei
Heimat-Hamburg fihrt. ... Kuschs Idee eines ,Sterbehilfe-Automaten” ist nicht neu.
Der Arzt Philip Nitschke entwickelte in den 90er Jahren in Australien eine Maschi-
ne, die Patienten per Computerbefehl eine tédliche Injektion verabreichte. Vier
Menschen nahmen sich auf diese Weise ihr Leben, bevor die australische Regie-

rung die Gesetze dnderte und die assistierten Selbsttétungen verbot.“*

3" aa0.
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Auch in Deutschland bleibt der assistierte Suizid straffrei, allerdings fehlt es in
Deutschland an Regelungen, die fir diejenigen, die Assistenz anbieten, Straffrei-
heit garantieren, wie dies etwa in der Schweiz der Fall ist, wenn ein bestimmtes
Regularium — die Meldung des assistierten Suizids bei der Staatsanwaltschaft ein-
gehalten wird. In Deutschland bleibt es insbesondere eine Straftat, Medikamente
zur Verfugung zu stellen, da damit gegen das einschlagige Arzneimittelgesetz ver-
stolR3en wird: Arzneimittel durfen nur in den Verkehr gebracht werden, um die zu-
gelassenen Heilbehandlungsziele zu erreichen, und zu diesen zahlt nicht die
Herbeiftihrung des Todes. Auch das arztliche Standesrecht steht in Deutschland
der Beihilfe zum Suizid* entgegen. In diesem Tableau der Sterbehilfekategorien
gibt es manche Abgrenzungsfragen: Kann sich etwa der Behandlungsabbruch
auch als aktive T6tung darstellen, als aktive Euthanasie? Wann wird die indirekte
Sterbehilfe, die hohe Morphindosis mit der Inkaufnahme der Lebensverkirzung
zur Totung auf Verlangen oder gar zur Tétung ohne Verlangen? Die Grenzen sind
bisweilen flieRend. Das unterstreicht die Notwendigkeit, sich sowohl ethisch als
auch juristisch Uber die Tragweite und Bedeutung der jeweils zu treffenden Ent-
scheidung ins Bild zu setzen. Dies gilt umso mehr, als sogar bei den Arzten eine
grof3e Unsicherheit besteht, wie sie denn ihr arztliches Tun oder Unterlassen juris-
tisch einzuordnen haben. Die Welt der juristischen Kategorien und Termini ist ih-
nen ebenso eine fremde Welt, wie fur Juristen die diagnostische und therapeuti-
sche Fachsprache der Arzte. Hier sind Ubersetzungsleistungen notwendig und die
Verstandigung uber Berufsgruppengrenzen hinweg, auch mit den Burgerinnen und

Burgern.

% Ninavon Hardenberg in der Siiddeutschen Zeitung vom 7.9.2007
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Blicken wir ins europaische Ausland, zeigt sich ein buntes Bild an Regelungen,
Rechtssprechungen und Entscheidungsprozeduren. Wobei es noch die Ausnahme
ist, dass die Rechtsordnungen das, was wir als aktive Totung bezeichnen — aktive
Euthanasie zulassen. Dies ist in Belgien der Fall, in dem so genannten belgischen
Euthanasiegesetz vom 28. Mai 2002. Gibt eine Burgerin oder ein Birger eine
schriftliche Erklarung ab, mit der er eine medizinische Handlung ablehnt, ist diese
bindend, wenn er sie nicht widerruft. Das Gleiche gilt fur Willensaul3erungen, die
auf aktive Sterbehilfe hinauslaufen. Ebenso verhalt es sich in den Niederlanden,
auch hier ist der schriftlich geduRerte Behandlungsverzicht grundsatzlich bindend
und es konnen auch WillensduRerungen verbindlich festgelegt werden, die auf
aktive Sterbehilfe hinauslaufen: Hier allerdings in einer vorgeschriebenen Proze-
dur — unter Einschaltung nicht mit der Behandlung betrauter Arzte. In anderen
Landern Europas ist bislang die aktive Sterbehilfe nicht zugelassen. Es finden sich
aber eine Reihe von Landern, die inzwischen Regelungen zu so genannten Pati-
entenverfiigungen haben. Das ist etwa in Ddnemark seit 1998 der Fall. Dort gibt
es Standardformulare, die zwei anzukreuzende Alternativen vorgeben: Der Ver-
zicht auf lebensverlangernde Behandlung in einer unmittelbaren Sterbesituation
und der Verzicht auf lebensverlangernde Behandlung bei fortgeschrittener De-
menz, nach einem Unfall oder einem Herzstillstand, wenn diese mit einer schwe-
ren Behinderung und der Unféahigkeit einhergehen, sich zukinftig um sich selbst
zu kiimmern. Auch Spanien verfligt seit 2002 Uber eine gesetzliche Regelung zur
Patientenverfiigung. Diese Regelung sieht nicht nur die Verbindlichkeit von Patien-
tenverfigungen vor, sondern auch den Umgang mit den Organen. Dabei wird es
in Spanien den Regionen Uberlassen, wie sie die Regelung zur formalen Gestal-
tung und den Wirksamkeitsvoraussetzungen ausbuchstabieren. Manche Regionen

sehen die Einschaltung von Notaren vor oder die Mitunterzeichnung von nicht in
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verwandtschaftlicher Beziehung stehender Personen. Auch Osterreich verfugt seit
2006 Uber eine gesetzliche Regelung und unterscheidet zwischen den verbindli-
chen und den beachtlichen Patientenverfiigungen. Die verbindlichen werden unter
Hinzuziehung eines Arztes, eines Patientenanwaltes oder eines Rechtsanwaltes
aufgestellt, die beachtlichen sind an keine weiteren Voraussetzungen gebunden,
entfalten aber nicht die gleiche Bindungswirkung wie die so genannten verbindli-
chen. In anderen Landern sind Patientenverfiigungen auch bekannt, es fehlt aber
an spezifischen gesetzlichen Regelungen. In Frankreich spielen die Familie und
andere Vertrauenspersonen eine vergleichsweise grof3e Rolle, wenn es um die
Frage geht: Behandlungsabbruch oder -verzicht, wenn der Patient selbst nicht
mehr entscheiden kann. Uber die Verbindlichkeit von Patientenverfigungen wurde
in Frankreich bisher noch keine endgultige Klarheit hergestellt. In Grof3britannien,
das ein Rechtssystem auf der ,Case Law" — auf der Fallrechtsebene — kennt, hat
sich die rechtliche Verbindlichkeit von Patientenverfiigungen weithin durchgesetzt,
allerdings unter strengen Voraussetzungen, dass der Verfiigende die eingetretene
Situation antizipiert hat. Dabei spielt in GroRR3britannien der paternalistische Ansatz,
der ,best interest” eine grofR3e Rolle: Dreh- und Angelpunkt Gber den Abbruch oder
die Nichtaufnahme einer medizinischen Behandlung bildet die Ermittlung und
Wirdigung des ,besten Interesses” eines entscheidungsunfahigen Patienten.
Welche Person darf aber die besten Interessen des Patienten festsetzen und auf
welcher Basis hat diese Festsetzung zu erfolgen? Hier kommt die Justiz ins Spiel.
Auf der untergesetzlichen Ebene kennt man in den Regionen in Grol3britannien so
genannte ,code of practice**, die sich auch auf Patientenverfigungen und ihre
Verbindlichkeit beziehen. In Schweden und der Schweiz wird Uber gesetzliche
Regelungen zu Patientenverfiigungen diskutiert. Die Konkretisierung der Festle-

gungen spielt fur die Frage der Verbindlichkeit eine grof3e Rolle. In Deutschland ist
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die Diskussion um Patientenverfiigungen, die sich auf die Kategorien Behand-
lungsverzicht und —abbruch beziehen, in vollem Gange. Wahrend die katholische
Kirche sich generell gegen eine gesetzliche Regelung ausspricht, hat sich die
evangelische Kirche fur eine solche ausgesprochen. Unter den Befurwortern wird
vor allen Dingen Uber die Frage gestritten, ob eine Patientenverfiigung auch ftr
Patienten im Wachkoma und Menschen mit Demenz ihre Wirkung entfalten soll.
Auch Uber die Frage der Verbindlichkeit von Beratung wird diskutiert, tiber Former-
fordernisse und die Einschaltung der Vormundschaftsgerichtsbarkeit in Konfliktfal-

len.

Wie soll man sich zur rechtlichen Rahmung der Sterbehilfe stellen?

So wichtig die Diskussion auf der einen Seite ist, fuhrt sie doch zu einer aktiveren
Auseinandersetzung mit Fragen des Sterbens in breiten Teilen der Bevdlkerung,
so unangemessen scheint uns zum Teil die Verlagerung der Diskussion um die
Sterbehilfe in juristische Dispute. Warnen mdchten wir vor den Bestrebungen,
auch die aktive Sterbehilfe gesetzlich zu legalisieren. Daftr gibt es in Deutschland
aktuell keinen Anlass, keine Initiative, die die Chance auf Mehrheiten im Deut-
schen Bundestag hatte. Gleichwohl bestatigen die Demoskopen, dass ein Grol3teil
der Bevolkerung offen ware fur eine entsprechende Regelung, wie sie etwa in den

Niederlanden und in Belgien verabschiedet wurde.
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Beflirwortung der aktiven Sterbehilfe
in Abhangigkeit des Alters
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Abb. 4: Deutsche Hospiz Stiftung (2000), Befragung unter N=1007 zur Befurwortung der

aktiven Sterbehilfe

In den Niederlanden ist nach dem dortigen Euthanasiegesetz die aktive Tétung

erlaubt, wenn der Arzt

zu der Uberzeugung gelangt ist, dass der Patient seine Bitte freiwillig und nach

reiflicher Uberlegung gestellt hat;

- dass der Zustand des Patienten aussichtslos und sein Leiden unertraglich ist;

- den Patienten Uber dessen Situation und dessen Aussichten aufgeklart hat;

- gemeinsam mit dem Patienten zu der Uberzeugung gelangt ist, dass es fir
dessen Situation keine andere annehmbare Losung gibt;

- mindestens ein anderer unabhangiger Arzt zu Rate gezogen wurde, der den
Patienten untersucht und schriftlich zu den genannten Sorgfaltskriterien Stel-
lung genommen hat;

- und bei der Lebensbeendigung oder bei der Hilfe zur Selbsttétung mit medizi-

nischer Sorgfalt vorgegangen wird.
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Die Unheilbarkeit der Krankheit ist dabei kein Kriterium, auf3erdem ist die Eutha-
nasie bei psychisch Erkrankten nicht mehr ausgeschlossen. Auch bei Minderjahri-
gen ist sie moglich. Nach den Erfahrungen in den Niederlanden kénnen wir nur
dringend vor einer entsprechenden Legalisierung in Deutschland warnen. Mit Mi-
chael Wunder sehen wir sowohl den niederlandischen als auch den belgischen
Versuch, die Euthanasie durch die Legalisierung einzudammen, als gescheitert
an. Wird die Totung auf Verlangen zur legalen medizinischen Behandlung erklart,
andert das nicht nur die Mentalitat der Mediziner und Pflegekrafte, sondern auch
die Erwartungshaltung innerhalb der Bevolkerung. Die Belastung der Angehori-
gen, die Unterstellung einer nicht mehr als zutraglich angesehenen Lebensqualitat
wird damit zum Anlass und zur Legitimation fir die Tétung auf Verlangen. Sie wird
dann zur Toétung ohne Verlangen. Warum soll eine Person nur deshalb langer lei-
den und ihr die ,barmherzige* T6tung vorenthalten werden, wenn sie sich nicht
mehr aul3ern kann? Gilt das Prinzip der Gleichbehandlung auch in der Euthana-
sie?

Auch wenn die Forderung nach einer Legalisierung von aktiver Euthanasie in

Deutschland derzeit nicht auf der Tagesordnung steht, ist sie untergrindig virulent.

Sie wird im Wesentlichen mit drei Argumenten begrindet:

1. Das Selbstbestimmungsrecht, das in unserer Verfassung tber allem steht,
muss auch den Wunsch respektieren, angesichts unertraglicher Schmerzen
oder eines nicht mehr als lebenswert empfundenen Lebens, dem Leben aktiv
ein Ende zu setzen.

Diese Argumentation ist in Deutschland insbesondere vor dem Hintergrund der
.Lebenswert-Diskussion“ im Nationalsozialismus hochproblematisch und be-
schwort Gefahren herauf, die mit ersichtlich in der Gesellschaft verbliebenen

Vorstellungen von lebenswerten und lebensunwerten Leben verbunden sind:



Bis hinein in die Diskussion um Rationierung des Gesundheitswesens und As-
pekten der Lebensqualitét als Indikatoren fur Weiterbehandlung — Ja oder Nein
— wirken diese Gefahren eines Lebenswert-Disputes. Uberdies schafft die
Moglichkeit der aktiven Sterbehilfe einen gesellschaftlichen Druck, der insbe-
sondere auf pflegebedirftige Menschen wirken kann, den eigenen Tod in An-
spruch zu nehmen, um anderen Menschen nicht mehr zur Last zu fallen.

2. Das Verbot der aktiven Sterbehilfe schranke in antiliberaler Weise die Autono-
mie des Patienten ein. Dieses Argument wird angefthrt, Ubergeht aber die viel-
faltigen psychologischen Erkenntnisse gerade im Zusammenhang mit der Sui-
zidthematik. So wissen wir, dass der Wunsch nach aktiver Sterbehilfe in den
meisten Fallen keine freie Entscheidung widerspiegelt, eher ausdrickt, dass
der betroffene Mensch in seiner Situation nicht mehr zurechtkommt. Autonomie
und Unertraglichkeit des Leidens, passt dieses zueinander? Entspringt nicht
der Wunsch, getottet zu werden, gerade einer Extremsituation, die alles andere
beglinstigt als Souveranitat, besonnene Uberlegung und Selbstbestimmung?

3. Ein drittes Argument ist 6konomischer Natur. Durch den Verzicht auf unngtige
lebenserhaltende Maflinahmen werden nicht zu rechtfertigende Ausgaben ein-
gespart. Hier geht es explizit um Rationierung. Ein solches Argument ist aber
nicht vereinbar mit arztlicher Ethik, nicht vereinbar mit palliativen Grundhaltun-
gen und Uberschatzt dariiber hinaus den gesundheitsbkonomischen Effekt.

Die aktive Sterbehilfe wirde Uberdies aus sozialmoralischer Perspektive mit Ge-

fahrenpotentialen verbunden sein:

- Das berufliche Selbstverstandnis von Arzten und Pflegekraften kénnte langfris-
tig Schaden nehmen.

- Das Vertrauensverhaltnis zwischen Patient, Arzt und Pflegendem wirde beein-

trachtigt.
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- Es bestiinde die Gefahr, dass Patienten gedrangt werden, entsprechende
Maflinahmen nachzufragen.
- Die aktive Sterbehilfe kdnnte in eine unkontrollierte Praxis der Mitleidstotung
ohne Verlangen minden.
Gerade bei der aktiven Euthanasie zeigt sich der ,Januskopf* von Selbst- und
Fremdbestimmung. Hier gilt der vom ehemaligen Bundesprasidenten Johannes
Rau zitierte Satz: ,Wo das Weiterleben nur eine von zwei legalen Optionen ist,
wird jeder rechenschaftspflichtig, der anderen die Last seines Weiterlebens auf-
bidrdet.” Die Legalisierung der aktiven Euthanasie verandert die Moral einer Ge-
sellschaft. Hier liegt aus unserer Sicht die grof3te Gefahr. Die Auseinandersetzun-
gen um den Behandlungsabbruch und den Behandlungsverzicht bleibt uns nicht
erspart. Diese ist aber fundamental anders angelegt, als die Diskussion um die
aktive Totungshandlung. Ein unausweichliches Sterben durch Unterlassung medi-
zinischer MalRnahmen nicht unnétig zu verlangern, stellt sich als eine ganz andere
Frage dar als die, ein Leben zu beenden, weil dieses von den Betroffenen oder
anderen fur nicht mehr lebenswert gehalten wird und dies auch dann, wenn Hei-
lung und Besserung maoglich waren. Bei der Frage des Behandlungsverzichtes
und des Behandlungsabbruches liegt die ethische und fachliche Herausforderung
fur die Tragféahigkeit der Entscheidung in der Qualitat der Aushandlung zwischen
den Beteiligten. Dabei kommt es zentral auf den Willen des Patienten an, den er in
der spezifischen Situation zu auf3ern in der Lage ist. Wenn ihm dies nicht mehr
maoglich ist, ist zu fragen, wie er durch stellvertretende Deutung der Angehorigen,
Arzte, Pflegekrafte und Freunde rekonstruiert werden kann. Das Ringen um die
richtige Entscheidung steht im Vordergrund aller ethischen und letztlich auch aller
juristischen sowie fachlichen Bemuhungen. In diesem Ringen drickt sich die Be-

deutung des und die Beziehung zu dem Sterbenden aus und wird gelebt. Wir mei-
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nen durchaus, dass Patientenverfiigungen hier hilfreich sein kdnnen. Vor allem
dann, wenn sie Hinweise enthalten, wie die Entscheidung getroffen werden soll
und unter Beteiligung von wem — vom Hausarzt, von Angehdérigen, von Freunden.
Nur in wenigen Fallen lasst sich das ,was” genau bestimmen, also welche Ent-
scheidung getroffen werden soll. Dazu mussen der Krankheitsverlauf und die zu
Gebote stehenden Alternativen feststehen und den Patienten auch bekannt sein.
Manchen Menschen mag eine solche Vorwegnahme maglich sein, auch ein inne-
res Bedurfnis. Die meisten Menschen haben aber schlicht Angst vor bestimmten
Umstanden des Sterbens und méchten sie durch eine Patientenverfligung ausge-
schlossen wissen. Dies sind Reaktionen auf eine in Deutschland mehr oder min-
der entfaltete Palliative Care-Kultur in Kliniken und Heimen. Es bedarf weniger
einer gesetzlichen Regelung fur Patientenverfigungen, durch die auf derartige
Angst machende Situationen reagiert wird, als vielmehr des Ausbaus einer pallia-
tiven Infrastruktur und der Etablierung einer palliativen Kultur in Deutschland. Da-
von lenkt eine verrechtlichte Diskussion um die Sterbehilfe eher ab. Aus diesem
Grunde meinen wir, ohne uns generell gegen Patientenverfiigungen zu wenden,
sollte man auf eine gesetzliche Regelung von Patientenverfigungen in Deutsch-
land verzichten. Sie sendet zweifelhafte Signale aus: ,Du kannst vorsorgen, dass
du dein Leben mit schwerer Demenz und Pflegebedarf nicht leben musst, das kei-
ne Lebensqualitat mehr verspricht®, ,Du kannst vorsorgen, anderen zur Last zu
fallen, der Gesellschaft insgesamt aber auch deiner Familie®. Sollst du sogar vor-
sorgen? Die Autonomie, die Freiheit des Menschen ist auch mit einem Sollen ver-
bunden. Das ist seit der Aufklarung bekannt.

Zwel Prozent der deutschen Bevolkerung machen derzeit aktiv Gebrauch von ei-
ner Patientenverfiigung. Fir sie und einige andere reicht unseres Erachtens die

durch das Richterrecht herausgearbeitete rechtliche Verbindlichkeit aus. Mehr
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Signale bedarf es nicht. Es bedarf auch nicht noch mehr der Verlagerung der Dis-

kussion um das Sterben auf eine versachlichte und verrechtlichte Ebene.

Exkurs — Sterbebegleitung und Patientenverfigung

Die aktuellen Diskussionen in vielen européischen Landern tber gesetzliche Re-
gelungen zur Verbindlichkeit von Patientenverfigungen stehen im Kontrast zu der
Aussagekraft und der Patientenverfiigungen zugedachten Bedeutungen aus der
Sicht von Burgerinnen und Birgern. Dies macht die lesenswerte Studie von Sahm
deutlich, der hinter die demoskopische Fassade der Akzeptanz von Patientenver-
figungen in seiner Untersuchung blickt.*® Mit sieben Stichworten lasst sich die
Untersuchung von Sahm zusammenfassen:

1. Perspektivwechsel

Bei Patientenverfugungen gehen wir davon aus, dass der einmal niedergelegte
Wille stabil ist, dass er sich auch bei einem veranderten Gesundheitszustand prin-
zipiell nicht andert. Die Erhebungen von Sahm zeigen nun, dass ein Wechsel der
Perspektive und eine Anderung der Behandlungswiinsche bei schwerwiegenden
Erkrankungen eher wahrscheinlich sind. Patientenverfiigungen, die in gesunden
Tagen verfasst werden, mussen daher in ihrer Verbindlichkeit immer wieder hinter-
fragt werden. Dem entspricht, dass gerade Angehdrige medizinischer Berufe eine
Tendenz haben, sich in Fragen kunstlicher Beatmung, Chemotherapie oder Dialy-
se nicht festzulegen. Die Untersuchungen von Sahm verweisen auch darauf, dass
unzureichende Kenntnisse die Entscheidungen tiber Behandlungswiinsche beein-
flussen. Er zeigt dies am Beispiel der intravendsen Flissigkeitsgabe: Diese ist
nicht generell und in allen Fallen sinnvoll oder sinnlos. Gleichwohl wird sie von

einer Mehrzahl offenbar gewinscht, weil die Annahme verbreitet ist, dass gerade
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das Durstgefuhl am Lebensende immer qualend sei. Dem Durstgefiihl lasst sich
aber gerade auf andere Weise begegnen als durch intravenése Infusionen.

2. Patientenverfigungen als Hilferuf

Die Befunde von Sahm zeigen, dass nicht nur der Gesundheitszustand Einfluss
auf die Behandlungswiinsche hat. Auch und gerade die soziale Situation spielt
eine erhebliche Rolle. Menschen, die in sozialer Ausgrenzung leben, einsam und
isoliert sind, lehnen lebenserhaltende Mal3inahmen gehéuft ab. Das bedeutet, dass
Einsamkeit und Verlust des sozialen Netzwerkes wesentliche Faktoren bei der
Entscheidungsfindung sind. Diese Erkenntnisse von Sahm stehen in Uberein-
stimmung mit den Befunden aus den USA. Im Bundesstaat Oregon ist der assis-
tierte Suizid straffrei. Die Faktoren ,Vereinsamung®“ und , Trennung” werden dort
besonders haufig mit dem Wunsch nach Hilfe bei der Selbsttdétung assoziiert. Ge-
nau diese Personengruppe — der sozial Isolierten — lehnt in ihren Patientenverfi-
gungen lebenserhaltende Mal3nahmen eher ab. Sahm deutet dies so, dass Pati-
entenverfigungen dann vornehmlich ein Instrument der Kommunikation seien.

3. Geringe Akzeptanz von Patientenverfigungen

In Deutschland haben nur 2,5 Prozent der Erwachsenen eine Patientenverfiigung
aufgesetzt. Selbst bei Tumorpatienten sind es nur 3 Prozent. In den USA, mit ei-
ner hohen Werbungsverpflichtung fur Patientenverfigungen durch die Gesund-
heitsberufe, liegt der Anteil zwischen 10-20 Prozent. Selbst unter den Pflegenden
und Arzten hierzulande halten nur 50-68 Prozent das Thema fiir bedeutsam. Bei
Mannern und Menschen mit niedriger formaler Bildung ist die Motivation beson-
ders gering, sich mit dem Thema Patientenverfiigung tberhaupt zu befassen. So
ist Skepsis geboten, dass es gelingen kénnte, den Anteil der Personen in der Be-

vOlkerung deutlich zu steigern, die eine Patientenverfiigung abfassen. Erhebungen

% sghm, S. (2006)
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aus den USA zeigen, dass Patientenverfiigungen als Instrument bei der Lésung
ethischer Konflikte nur eine sehr begrenzte Bedeutung besitzen. Sahm kommt zu
dem Schluss, dass der niedrige Verbreitungsgrad von Patientenverfigungen und
die Unwahrscheinlichkeit, diesen Verbreitungsgrad relevant steigern zu konnen,
es notwendig mache, Uber Alternativen nachzudenken.

4. Diskrepanz zwischen Einstellung und tatséchlichem Handeln

Viele Befragte der Sahm-Studie aul3erten die Absicht, eine Patientenverfiigung
abzufassen, nur wenige unterschreiben sie jedoch schlief3lich. Viele erwarten,
dass sie von Arztinnen und Arzten darauf angesprochen werden. Arztinnen und
Arzte erleben jedoch in einem nennenswerten Umfang das Gespréach hieriiber
eher als unangenehm und fiihlen sich dem Thema wenig gewachsen. Es zeigt
sich aus der Sicht der Patienten, dass bei ihnen das Kommunikationsmotiv im
Vordergrund zu stehen scheint, dies aber wenig Platz hat in der klinischen und
hauséarztlichen Realitat.

5. Vorbehalte

In der Sahm-Studie zeigen sich erhebliche Vorbehalte gegentber Patientenverfi-
gungen bei den Befragten. Insbesondere wird deren Missbrauch gefirchtet und
dass Menschen zur Abfassung von Patientenverfigungen gedréngt werden konn-
ten. 50 Prozent der Befragten haben Angst, dass Angehdrige aufgrund fehlender
Interpretation auf einen Therapieabbruch drangen kdnnten, der von den Betroffe-
nen gar nicht gewtinscht wird. Ein Drittel der Befragten fiirchtet, dass die Instrukti-
onen einer Patientenverfigung diktatorisch befolgt werden kdnnten, selbst wenn
die medizinische Prognose eine Behandlung nahe legt. Eine grol3e Mehrheit der
Befragten wiinschte, dass im Falle akuter Erkrankung oder entsprechender Ent-
scheidungsunfahigkeit des Betroffenen, Entscheidungen tber die Behandlung

gemeinsam von Angehdrigen und Arzten getroffen werden. Offenbar wiinscht man
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sich, dass medizinische Kompetenz einerseits und personliche Wertekompetenz
andererseits zusammenwirken. Nur eine Minderheit kann sich eine alleinige Ent-
scheidung durch Angehdrige vorstellen. Offenbar zeigen Tod und Sterben eine
Grenze der Autonomie auf, meint Sahm.

6. Geringer Einfluss auf den Krankheitsverlauf

Aus der Literatur ist bekannt, dass Patientenverfigungen im In- und Ausland einen
begrenzten Einfluss auf den Krankheitsverlauf und die Behandlung haben. Die
Missachtung von Patientenverfigungen liegt haufig in ihrer Unbestimmtheit und
der Schwierigkeit, sie auf die aktuelle Situation anzuwenden. Auch wurde eine
groRRe Variabilitat der Interpretation durch Pflegende und Arzte festgestellt. Ein
zusatzliches Problem besteht darin, dass es schwer ist, den Zeitpunkt fiir das Ein-
setzen einer Patientenverfiigung (Lebensende) festzustellen. Arzte wissen oft
nicht, ob dieser Zeitpunkt gekommen ist (die mittlere Prognose von Patienten mit
Herzversagen am Tag vor ihrem Tod lasst ein Uberleben fiir weitere sechs Mona-
te in 50 Prozent der Falle annehmen!). Es besteht also eine erhebliche Diskrepanz
zwischen der subjektiven Einschéatzung der Befragten zu Patientenverfiigungen
und deren objektiv geringer Bedeutung in der medizinischen Praxis. Die hohe Ak-
zeptanz von Patientenverfigungen bei demoskopischen Umfragen kdnnte auch
durch die Wahrnehmung einer sozialen Erwinschtheit provoziert sein. Auch die
positiven Umfrageergebnisse dokumentieren eher die Tatsache, dass das Thema
allgemein fur bedeutsam gehalten wird, nicht jedoch, dass Patentverfiigungen als
solche akzeptiert sind.

7. Lebenserhaltung gegen den verfigten Willen

Wenn es um die Entscheidung tber Leben und Tod einer anderen Person geht,
pladiert die Mehrzahl der von Sahm Befragten gegen die Beachtung der Instrukti-

onen in einer Patientenverfiigung, die einen Tod zur Folge hatte und fur die Le-
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benserhaltung (nur bei Alleinlebenden scheint dies anders zu sein: Auch hier be-
steht wieder eine Beziehung zwischen Isolation des Betroffenen und der Tendenz
sich gegen die Lebenserhaltung zu entscheiden). 50 Prozent der Befragten wollen
auch einen Menschen im Wachkoma noch ernéahrt wissen (40 Prozent der Pfle-
genden sind allerdings fiir die Ablehnung der Sondenernahrung, bei den Arzten
sind es nur etwa 15 Prozent). Ein Motiv, Patientenverfigungen eine hohe Verbind-
lichkeit durch den Gesetzgeber zukommen zu lassen, wird in der politischen Dis-
kussion darin gesehen, dass Pflegepersonal und Arzten unterstellt wird, dass sie
normalerweise dieses Instrument nicht ernst nehmen wurden. Die Studie von
Sahm zeigt jedoch, dass diese Personengruppe den Patientenverfliigungen eine
hohere Verbindlichkeit zuschreibt als die Kontrollgruppe von Kranken und Gesun-
den. Moglicherweise versprechen sich gerade Arztinnen und Arzte durch Patien-
tenverfigungen eine Entlastung von ihrer Verantwortung? Konfrontiert mit der
Wucht der Verantwortung, votiert die Mehrheit von Patienten und Gesunden fur
die Lebenserhaltung, selbst wenn Patientenverfiigungen vorliegen, in denen das
Gegenteil gefordert wird. Dies steht im Gegensatz zu den reprasentativen Umfra-
gen, die sich durch ihre Oberflachlichkeit von der Sahm-Studie unterscheiden. Bei
intensiven Befragungen, wie sie Sahm vorgenommen hat, tritt die ethische Dimen-
sion der Entscheidungen stérker in den Vordergrund. Dabei zeigt sich, dass Per-
sonen eine Deutung der Instruktionen ihrer Patientenverfiigungen winschen und
nicht eine strikte Befolgung. Nach der Studie von Sahm kénnte gerade eine hohe
Verbindlichkeit von Patientenverfiigungen kiinftig Burgerinnen und Birger davon
abhalten, eine Patientenverfligung zu verfassen, weil dies gar nicht in ihrer Intenti-

on liegt.
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8. Schlussfolgerung

In Kliniken, in der hausarztlichen Versorgung, aber auch in Heimen, ist — so Sahm
— eine Praxis gefragt, die der Deutung Uberlieferter Behandlungswiinsche im Kon-
text der Situation angemessen Raum lasst und sich nicht auf die blof3e Befolgung

von Instruktionen in einer Verfiigung beschrankt.

4. Von den Grenzen des Regelbaren oder: ,War es recht?”

Die Diskussion um die Verbindlichkeit von Patientenverfigungen dominiert in den
letzen Jahren den Disput um die Sterbehilfe. Das gilt sowohl fur Osterreich, wo im
Jahre 2006 ein Gesetz Uber Patientenverfiigungen verabschiedet wurde, als auch
aktuell fur Deutschland und die Diskussion um eine gesetzliche Regelung Uber die
Verbindlichkeit von Patientenverfigungen. Damit soll nicht nur Rechtssicherheit
geschaffen werden, sondern auch die Aufforderung, sich rechtzeitig und verbind-
lich Gedanken zu machen, welche Entscheidungen man am Ende des Lebens
treffen moéchte. Es wird eine Auseinandersetzung mit dem Tod und Sterben pro-
voziert, die ihn weniger in seiner Unbegreiflichkeit sieht, sondern in seiner juristi-
schen Beherrschbarkeit durch autonome Entscheidungssetzung. Nun ist es si-
cherlich richtig und wichtig, sich auch mit den letzten Dingen rechtzeitig zu be-
schaftigen. Patientenverfiigungen kénnen so auch als didaktisches Mittel verstan-
den werden, sich mit Fragen des Sterbens und des Todes auseinanderzusetzen.
So verstanden macht die Propagierung von Patientenverfiigungen Sinn, im Ubri-
gen vollig unabhangig vom Ergebnis der Auseinandersetzung: Vielleicht verzichtet

man bewusst und entschieden darauf, eine Patientenverfiigung zu verfassen. Wir
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mussen in unserer Gesellschaft sicherstellen, dass Menschen sich auch dann gut
versorgt wissen kénnen, wenn sie keine Vorabverfiigung getroffen haben.*
Gerade wenn sie Menschen haben, die fur sie eintreten, die sich darum bemuhen,
sie auch in der letzten Phase ihres Lebens zu verstehen, wird man in ihrem Sinne
entscheiden. Diejenigen, die Uber keine Freunde, Verwandte und ihnen nahe ste-
hende Menschen verfligen, die sich auch personlich und als Advokat fir sie ein-
setzen, wenn es um die letzten Dinge geht, denen nitzen Patientenverfiigung und
Festlegung wenig: Sie mussen in der Kommunikation, im Gesprach, in der Interak-
tion zur Geltung gebracht werden und das verlangt immer personalen Einsatz und
Tatigwerden.

Genau fiir diese konnen Festlegungen, kénnen gemeinsam geteilte Uberlegungen
hilfreich und entlastend sein, wenn schwierige Entscheidungen zu treffen sind.
Handele ich im Sinne meiner Frau, wenn ich einer PEG-Sondenlegung zustimme?
Mein Mann ist in ein Apallisches Syndrom gefallen, wie entscheide ich in seinem
Sinne? Das Gesprach uber den moglichen Tod, ,der uns stets umfangt”, kann uns
eine Grundlage daftir schaffen, schwierige Entscheidungen zu treffen. Sie beruhen
auf der Basis errungener Verstandigung. Gerade dann, wenn unterschiedliche
Sichtweisen und Entscheidungen mdglich und jeweils begrindbar sind, kdnnen
Gedanken und Uberlegungen, auch Festlegungen desjenigen, um dessen Sterben
es geht, hilfreich sein und auch Frieden stiften: Vor allem zwischen all denen, die
die Verantwortung fur die letzten Entscheidungen tragen. Patientenverfiigungen
und andere Willensfestlegungen kdnnen wichtige Orientierung und MalRgabe fur
Arzte, Pflegekrafte, Angehdrige und gesetzliche Betreuer sein. Was aber kann ich
regeln? Zunachst kbnnen Festlegungen getroffen werden, die sich auf bestimmte

Heilbehandlungsmal3hahmen beziehen: Ich mochte, dass diese oder jene Mal3-

“OKlie, Th./ Bauer, A. (2005)



nahme nicht oder in jedem Fall eingeleitet wird und diese und jene beendet wer-
den. Hier liegt an sich der Kern des Inhalts von Patientenverfigungen und des
dort scheinbar Regelbaren. Nur: Was kann ich im Vorfeld Uber die in Zukunft indi-
zierten Heilbehandlungsmalnahmen auf3ern? Ich kann mich mit Fragen des
Wachkomas in seinen verschiedenen Variationen auseinandersetzen. ,Will ich
unter diesen Bedingungen noch leben, Kosten verursachen, das Leben meiner
Angehdrigen binden?* Dazu kann ich mich heute &uf3ern, zum Beispiel so: ,Ich
mdochte, dass nach sechs Monaten der versuchten Rehabilitation und der dann
erfolgten Feststellung, es sei weithin aussichtslos, dass ich wieder zu Bewusstsein
gelange, dass jede Weiterbehandlung, aber auch Ernahrung eingestellt wird.” Dies
sage ich jedoch heute als Gesunder, der sich mit dem Wesen des Wachkomas
vielleicht nie wirklich auseinandergesetzt hat. Und was ist, wenn ich als Wachko-
ma-Patient ganz anders empfinde und andere Signale aussende? Bei der Wach-
komathematik und der Erstreckungsmaoglichkeit von Patientenverfigungen auf
solche Situationen scheiden sich die Geister in der deutschen Diskussion um die
Verbindlichkeit von Patientenverfiigungen. Allerdings ist es nicht das Wachkoma,
was uns als sehr wahrscheinliche Zukunft am Ende des Lebens bevorsteht. Man
mag sich — bezogen auf das Wachkoma — so oder so entscheiden, man kommt in
jedem Fall in die Aporie*, um einen unauflésbaren Widerspruch nicht hinweg: Was
ist mal3geblicher, die Entscheidung eines vernunftgeleiteten Subjektes, des Men-
schen in gesunden Tagen, oder das rekonstruierbare Erleben eines Menschen,
der sich nicht mehr duf3ern kann und gegebenenfalls im klassischen Sinne von

?* Ahnliches gilt fir Menschen mit De-

Vernunft auch sich selbst nicht begreift
menz. Traugott Roser berichtet Uber den Fall eines australischen Geschaftsman-

nes, der mit 50 in einer Patientenverfigung festlegt, bei mittelschwerer Demenz

“! Rosenow, R. (2005)
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nicht mehr ernéhrt werden zu wollen, auch dann nicht, wenn er dies wiinschen
wirde. ,lch mochte nicht, dass meine AuRerungen als Demenzkranker maRgeb-
lich fir mich gelten sollen®. Kann ich eine solche Festlegung treffen, indem ich
mich zum Opfer meiner selbst in der Zukunft mache? All diesen vorweg genom-
menen Extremsituationen haftet etwas Spekulatives an. Das Spekulative wird
dann verlassen, wenn mir ein bestimmter Krankheitsverlauf vor Augen steht, ich
tber ihn informiert wurde und mir die Folgen der Behandlung und Nichtbehand-
lung vor Augen gefuhrt wurden und in der Tat meine Entscheidung gefragt ist.
Dann ist meine Entscheidung maf3geblich und ich kann sie auch fir den Fall ver-
bindlich festlegen, dass ich nicht mehr bei Bewusstsein bin. All die, die fir mich
und meine Behandlung Mitverantwortung tragen, werden immer ein Auge darauf
haben (missen), ob ich etwas anderes zum Ausdruck bringe, als ich damals fest-
gelegt habe. Allerdings in Respekt vor meiner einmal festgelegten Willensaul3e-
rung, diese oder jene Behandlung nicht mehr zu wollen. Grundsatzlich ist dabei zu
beachten: Patientenverfigungen werden zumeist aufgesetzt, ohne dass ein ganz
konkreter Krankheitsbezug vorliegt. Umso wichtiger ist es zu dann zu fragen, was
mit ihnen vermutlich zum Ausdruck gebracht werden soll. Immerhin hat dieser
Mensch sich mit Entscheidungen am Lebensende auseinandergesetzt und sich
hoffentlich mit seinem Arzt und Angehorigen dartiber beraten, so dass sie Uber die
Patientenverfiigung hinaus etwas lUber seine Wertvorstellung und Uber seine Ent-
scheidungspréferenzen sagen kdnnen. Darauf kommt es dann an, gegebenenfalls
nicht so sehr auf das formularméafig Festgelegte. Patientenverfiigungen kénnen
aber auch andere Inhalte haben, etwa klare Vorgaben, wer bei einer
dilemmatischen Entscheidungssituation hinzugezogen werden sollte: Der Haus-
arzt, bestimmte Angehdrige, Freunde, so dies mdglich ist gemeinsam. Das kann

ich regeln und auch verbindlich sagen: ,Bevolimé&chtigter, gesetzlicher Betreuer
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oder behandelnder Arzt, bevor eine endgultige Entscheidung getroffen wird, zieht
meinen Hausarzt, meine Angehdorigen, die ich benannt habe, hinzu, wenn sie denn
konnen. Ich méchte, dass eine solche Entscheidung im Dialog vorbereitet, nicht
von einer Person einsam getroffen wird“. Das kann hilfreich sein, wenn ein Setting,
eine Situation geschaffen wird, in der sich alle Beteiligten zusammenfinden, um
gemeinsam eine schwierige und endguiltige Entscheidung zu treffen und sie ge-
meinsam zu tragen. Das ist ja auch der hohere Sinn der Einschaltung eines Vor-
mundschaftsgerichtes: lhm kommt eine Art Supervisions*-, eine Moderations- und
Mediationsfunktion* zu, allerdings gebunden an die Werte unserer Rechtsordnung.
Das Vormundschaftsgericht trifft nicht die letzte Entscheidung aus eigenem Gut-
dinken, sondern schafft eine Situation, in der die Verantwortung fur Entscheidun-

gen reflektiert und geteilt wird.

Wenn wir ehrlich sind, klingen solche Verabredungen und Festlegungen gut und
schon. Wir wissen aber, dass die wenigsten Menschen mit einer solchen Absicht
Patientenverfiigungen aufsetzen und wir wissen, dass Entscheidungen am Le-
bensende haufig ganz anders als in Ruhe und gut besetzten Konsilien getroffen
werden. Manche Kliniken thematisieren die Patientenverfiigung, versuchen Arzte,
Pflegekréafte und Patienten sowie gesetzliche Betreuer miteinander ins Gesprach
zu bringen und das hat einen Effekt: Man spricht anders als sonst Uber Fragen
des Behandlungsverzichts und des Behandlungsabbruchs. Das ist gut so, qualifi-
ziert die Entscheidung und verstéarkt das Vertrauen ineinander. Auch im Pflege-
heim kennen wir entsprechende Projekte, in denen die Auseinandersetzung tber
die Mdglichkeiten der Behandlung und des Behandlungsverzichts offen erortert
werden. Aber es wird eine Minderheit bleiben. Patientenverfiigungen sind ein

Mittelschichtsphdnomen. Es gehort schon eine enorme Abstraktionsfahigkeit dazu,
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sich in einer fremden Sprache, namlich der des Rechtes, mit den letzten Dingen,
die wir nie ganz begreifen werden, auseinanderzusetzen. Und will man, wie etwa
in den USA, erreichen, dass 10-20 Prozent der Bevélkerung Patientenverfiigun-
gen unterschreiben, ist das ein Kommunikationsziel, das gegebenenfalls seine
Anliegen verrat: Kann man doch nicht davon ausgehen, dass die Menschen in
genau dieser Weise Entscheidungen vorbereiten und verbindlich niederlegen wol-
len. Wir verstehen hier noch nicht recht, warum sich die evangelische Kirche so
eindeutig fur eine gesetzliche Regelung von Patientenverfigungen ausgesprochen
hat. Sie misste doch Uber die Ritualfunktion von Patientenverfiigungen ebenso
wissen wie Uber die Grenzen des Regelbaren, als der Verrechtlichung von Fragen
am Lebensende zu ihrer Aufgabe zu erklaren. Angemessener erscheint uns doch
die Position der katholischen Kirche, die sich zurtickhalt in der Bewertung von Pa-
tientenverfiigungen und eine gesetzliche Regelung nicht fir notwendig erachtet.
~War es recht?“ Die Frage werden wir nicht mehr beantwortet bekommen. Sie ver-
blasst in ihrer Bedeutung ex post, wenn ein Mensch gestorben ist. Nicht, dass wir
einem Sigmund Freud oder Walter Jens absprechen wollen, dass sie ihre Auto-
nomie auch bis in den Tod hinein leben, inszenieren und durchsetzen kdnnen. Es
ist ihr gutes Recht. Sie gehdren zu den grof3en Personlichkeiten der Zeitgeschich-
te. Das schafft aber auch Differenz: Zu all denjenigen, die aus unterschiedlichen

Grinden einen solchen Weg nicht gehen wollen und kdnnen.

Was nltzen vorsorgliche Verfiagungen fur das Lebensende?
Der Gedanke an das eigene Lebensende macht den meisten Menschen Angst.
Zwar ist uns die Angst vor dem Tod nicht immer bewusst, dennoch wirkt sie in den

Tiefen unseres Unbewussten, wie die Sozialpsychologie in vielen Studien immer
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wieder belegen konnte.*? Weit bewusster ist den Menschen des 21. Jahrhunderts
die Angst vor der Zeit, die dem Tod unmittelbar vorausgeht: die Angst vor dem
Sterben. Diese Angst wird vor allem geschiirt durch: Die Angst vor Vernachlassi-
gung und Respektlosigkeit, die Angst vor Schmerzen und anderen korperlichen
Beschwerden und schlief3lich die Angst davor, anderen zur Last zu fallen. Dies
zeigt, dass diese Angste einen Beziehungsaspekt haben. Dies stellt in Vorder-
grund, dass dahinter vielfach die Angst verborgen ist, am Lebensende nicht mehr
selbst Uber sich bestimmen zu kdnnen, sondern von den Helfenden dominiert zu
werden. Wie berechtigt diese Sorge im Alltag sein kann, zeigen Untersuchungen
in Pflegeheimen und Krankenhausern®.

Angst will bewaltigt werden, sonst droht sie uns in unserer Handlungsfahigkeit,
vielleicht sogar in unserer Lebensfahigkeit wesentlich einzuschréanken. Zu den be-
sonders populdr gewordenen Bewaltigungsstrategien gegenuber der Angst vor
dem Sterben gehéren die Vorsorgeverfigungen, von denen die Patientenverfi-
gung vermutlich den héchsten Bekanntheitsgrad besitzt. Auch die Politik hat sich
dieses Themas inzwischen mit groRem Engagement angenommen**, das auch in

der Offentlichkeit seither lebhaft und oft kontrovers diskutiert wird.

Dabei geht es juristisch vor allem um drei Fragen:

1. Kann eine Patientenverfiigung so prazise formuliert werden, dass spater
auch ganz klar ist, was der nicht mehr duf3erungsfahige Sterbenskranke will?

2. Wie lange hat der einmal geéul3erte Wille Gber den Zeitpunkt der (schriftli-

chen) AuRRerung hinaus Bestand und damit zusammenhangend:

“2 Becker, E. (1987); Ochsmann, R. (1993)
“vgl. Klie, Th./ Lipp, J. (2005)
“ Enquete-K ommission Ethik und Recht der modernen Medizin (2004)
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3. Soll der in der Patientenverfiigung festgelegte Wille auch dann gelten, wenn
der Sterbeprozess noch nicht begonnen hat, sondern ,nur“ eine chronische

Krankheit besteht?

In den hierzu heftig gefuihrten Diskussionen drohte der Aspekt der grundsatzlichen
Nutzlichkeit von Vorausverfiigungen bisweilen fast unterzugehen. Schaut man
sich die Vorziige einer solchen Verfigung an, entdeckt man, dass ihre Nutzlichkeit
vor allem in dem Prozess liegt, der zu ihrer Erstellung fuhrt*:

1. Wollen wir eine Patientenverfigung aufstellen, zwingt uns dies dazu, das
eigene Lebensende lUberhaupt erst einmal in den Blick zu nehmen, das derzeitige
Leben unter dem Aspekt seiner Endlichkeit zu bedenken. Und ist es nicht gerade
diese Endlichkeit, die unserer aktuellen Lebensweise ihren Sinn gibt und ein Mal3-
stab daflr sein kann, was wir heute mit unserem Leben anfangen wollen?

2. Wenn wir dann noch den zweiten wichtigen Schritt tun und unsere Gedan-
ken, Vorstellungen und Wiinsche mit einer Person unseres Vertrauens diskutie-
ren, dann haben wir zugleich einen entscheidenden Beitrag dazu geleistet, dass
unsere Wunsche und Absichten eines Tages verstanden und realisiert werden.
Dann gibt es einen Menschen, der unsere Intentionen verstanden hat und sie nicht
nur aus vieldeutigem schriftlichem Material erschlief3t. — Solche Gesprache sind
zwar zunachst beunruhigend, schaffen aber, wo sie gefihrt werden, vertiefte Be-
ziehungen und bauen Vertrauen zwischen Menschen.

3. Schliel3lich sollten wir das bis hierher Erarbeitete schriftlich niederlegen.
(Dann handelt es sich dabei um eine Patientenverfiigung im engeren Sinne.)

4. Jetzt aber sollten wir noch einen weiteren, ergdnzenden Schritt tun, der

Uber die Patientenverfligung hinausreicht (und hier erweist sich das Recht als au-

“Klie, Th./ Student, J.-C. (2001)
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Berst hilfreich): Indem wir namlich den Menschen unseres Vertrauens auch mit
den nétigen Rechtsinstrumenten ausstatten — um unserem Willen auch zur Gel-
tung zu verhelfen, ihm die entsprechende Macht zu geben — indem wir eine Vor-
sorgevollmacht* ausstellen: Ein rechtsverbindliches Schriftstiick also, das erklart,
dass wir unter definierten Bedingungen alle Entscheidungen in die Hand eines

namentlich genannten Dritten legen.

So einleuchtend dieses Vorgehen auf den ersten Blick wirken mag, so sehr wird
zugleich die Schwierigkeit bei der Umsetzung deutlich, wenn wir den zweiten und
insbesondere den vierten Schritt bei diesem Vorgehen genauer betrachten. Die
hier alles entscheidende Frage lautet namlich: Gibt es in unserem Umfeld einen
Menschen, dem wir vertrauen wollen und kdnnen, an unserer Stelle auch dann
noch zu sprechen, wenn wir dazu selbst nicht mehr in der Lage sind? Und damit
wird die eigentliche Dimension der Problematik deutlich. Wir benétigen von uns
selbst her gentigend Fahigkeit, Vertrauen zu schenken (und zwar ein sehr weit
gehendes Vertrauen) und wir brauchen den vertrauenswirdigen Menschen zu
dem gegebenen Zeitpunkt am Lebensende. Dies wird in einer Zeit, in der Bezie-
hungen aus verschiedensten Griinden immer briichiger werden, kein leichtes Un-
terfangen sein. Das liegt nicht an der Medizin, nicht am Recht, sondern ganz allein
an uns und unserem Verhalten. Wenn wir hier Defizite haben, wird uns kein Ge-
richt und kein Gesetz wirklich helfen kénnen.

Und was hat an dieser Stelle das Recht zu bieten? Es ist bemerkenswert, wie sich
Juristen darin versuchen, mit rechtlichen Konstrukten dem sozialen Defizit des
Vertrauensverlustes und der Bindungsarmut abzuhelfen. So schlagen sie z. B. vor,
der Patientenverfigung absolute Geltung zu verschaffen: Was immer dort schwarz

auf weil3 niedergelegt sei, soll seine Geltung auch im Zustand der Bewusstseins-
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einschrankung behalten®®. Das leuchtet in seiner Wucht zunéchst ein und hat et-
was Uberzeugendes — und es braucht dazu keinen vertrauten Dritten! Anderer-

seits verzichten solcherart entstandene Patientenverfiigungen auf den hilfreichen
Dialog mit Dritten, was unprazisen und damit letztlich unwirksamen Formulierun-

gen Tur und Tor offnet.

Aber ist uns mit solcher Fixierung der Patientenverfigung wirklich gedient?
Grundsatzliche Zweifel an der Nutzlichkeit solcher Verabsolutierung von Patien-
tenverfligungen kommen aber in erster Linie von Psychologen, die fragen, ob
solch eine Gleichsetzung des einmal ge&auf3erten Willens mit dem aktuellen Willen
im Zustand der Bewusstseinstriibung nicht sogar letztlich das Gewaltsamste ist,
was uns angetan werden kann.

1. Zunéchst einmal ist es fast ausgeschlossen, einen bestimmten Willen exakt
genug im Voraus zu formulieren. (Ein nachdenklich stimmendes Beispiel sind hier
die Versuche von Parlamentariern, eindeutige Gesetzestexte zu formulieren.) Zu-
gleich wird dabei deutlich, dass bei solchen Formulierungsversuchen naturlich all
jene benachteiligt sind, die Uber unzureichende Erfahrungen mit schriftlichen Wil-
lensformulierungen verfiigen — vermutlich die Mehrheit der Bevolkerung. Der viel-
fach vorgeschlagene Weg, Patientenverfiigungsformulare zu verwenden, fuhrt
eher noch weiter in die Irre. Genau diese sind ja nicht in der Lage, die individuellen
und konkret auf die Situation abgestellten WillensdufRerungen zu tragen.

2. Hinzu kommt, dass exakte Planungen — und seien sie auch nur fur den
nachsten Tag — fur uns Menschen ein nahezu unerreichbares Bemuhen darstel-
len. Schon alleine deshalb, weil wir mit unserer Fantasie gar nicht prazise genug

in die Zukunft reichen kdnnen. Hier widerspricht psychologische Realitat den juris-

“6 Enquete-K ommission Ethik und Recht der modernen Medizin (2004)
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tischen Wunschvorstellungen. Wie schwer fallt es bereits heute, Festlegungen fur
den morgigen Tag zu treffen. Wie oft werden da unsere Plane durch Anderungen
innerer wie aulierer Rahmenbedingungen schnell ad absurdum gefiihrt? Da
brauchte es wahrhaft hellsichtiger Fahigkeiten, um klare Vorausentscheidungen zu
fallen. Die Sozialpsychologen haben in vielen Experimenten gezeigt, wie wenige
Fahigkeiten wir in diese Richtung besitzen. Viel eher gilt da Brechts Song aus der
Dreigroschenoper: ,Ja, mach nur einen Plan/ Sei nur ein grof3es Licht! Und mach
dann noch 'nen zweiten Plan/ Geh' n tun sie beide nicht.“*’

3. Noch schwerer gelingt es uns Menschen, solche Vorausplanungen zu tref-
fen, wenn es sich dabei um Situationen handelt, in denen die Rahmenbedingun-
gen weit weniger kalkulierbar sind: Die meisten von uns sind eben noch nie in To-
desndhe gewesen — und schon gar nicht im Zustand der Bewusstseinseinschréan-
kung; wie kbnnten wir uns realitdtsnah in einen solchen Zustand
hineinfantasieren? Wie wenig nutzlich hier die oft postulierten arztlichen Aufkla-
rungsgespréache sind, ergibt sich schon aus der Tatsache, dass dabei auch immer
subjektive Einschatzungen des Aufklarenden beeinflussend einflieRen und die
arztliche Beratung in diesem Zusammenhang wenig effektiv zu sein scheint.

4. Hiermit im Zusammenhang stehen Kenntnisse dartber, wie wenig konstant
unsere Winsche im Lebensverlauf sind — selbst im Zustand vollkommener Be-
wusstheit und Einwilligungsfahigkeit*®.

Was vielleicht eher helfen kann — und damit kommen wir auf zuvor Erwdhntes zu-
rick — ist ein Mensch, der uns und unsere Einstellung gut genug kennt, um mit
uns unseren Weg zu gehen und dann zu spiren, was jetzt und hier gerade ,dran

ist. Ein Mensch also, der unsere Einstellungen und Wiinsche auf neue, nicht

4" Brecht, B. (1968), S. 77
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vorhersehbare Rahmenbedingungen anwenden kann — hoffentlich in unserem
Sinne. Damit er dies gegentber unwissenden Dritten durchsetzen kann, dazu ha-
ben uns nun wiederum die Juristen ein probates Werkzeug an die Hand gegeben,

namlich die schon erwahnte Vorsorgevollmacht.

Noch schwieriger als in den bisher skizzierten Situationen wird die Sache dann,
wenn wir Vorausverfiigungen mittels Patientenverfigung fur den Fall einer schwe-
ren, lange Zeit fortbestehenden Veranderung unseres Bewusstseins treffen wol-
len, insbesondere bei einer Demenz*® oder einem Wachkoma®°. Viele Juristen
wirden dann am liebsten von einem Willenskontinuum ausgehen: Also der An-
nahme, dass das, was vor dem Koma galt, auch noch im Koma gilt, dass das, was
vor der Demenz galt, auch nach ihrem Ausbruch gilt. Ist dies aber nicht aus psy-
chologischer und anthropologischer Sicht naiv? Gewiss ist, dass einige meiner
Personlichkeitsmerkmale auch das Eintauchen in Koma oder Demenz Giberdauern
werden. Wir sind in dieser Seins-Form weder weniger noch mehr; wir sind schlicht

anders.

Ebenso sicher aber ist auch, dass ein wesentlicher Teil meiner Person gewisser-
malden neu ,erfunden® wird, sich neu konstellieren wird. Im Koma und in der De-
menz bin ich per definitionem ein anderer: Ich habe Fahigkeiten und Mdglichkeiten
verloren — aber ich habe auch andere neu hinzugewonnen®!. Kann ich heute fiir
diesen anderen wirklich Verfigungen treffen, in der Hoffnung, diesem anderen
morgen damit etwas Gutes zu tun? Hierin liegt eine entscheidende Relativierung

aller Aussagen einer Patientenverfiigung.

“ Danis, M., et a. (1994)
9 Wojnar, J. (2006)
% Zieger, A. (2006b)
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Ist es da nicht realistischer auf Menschen zu hoffen, die uns jetzt gut genug ken-
nen und schéatzen — und die dann auch Interesse verspiren, uns in der neuen Ge-
stalt kennen zu lernen und zu erkunden und uns bei der Rekonstruktion unseres
(neuen) Ichs zu unterstutzen? Erst dann kénnen wir hoffen (mehr allerdings auch
nicht, nur hoffen!), dass sie im einfiihlsamen Dialog®* mit diesem neuen Ich her-
ausfinden, was wir brauchen, was wir uns wiinschen, was uns gut tut — unter Ein-
beziehung einer bestehenden Patientenverfiigung. Der Respekt vor dieser neuen
menschlichen Identitat verlangt es, dass ich sie nicht mit den Winschen der ,al-
ten“ menschlichen Identitat vergewaltige. Dieser Respekt ist es, der uns Wiirde

gibt — auch und gerade im Koma und auch und gerade in der Demenz.

Jede konkrete Vorausverfiigung, die dies nicht berticksichtigt, vergewaltigt diesen
neu entstanden Menschen — oder entwertet ihn. Diese Entwertung findet in man-
chen medizinisch-juristischen Diskussionen tatséachlich faktisch statt, obgleich das
Gegenteil gemeint ist. Das hat Auswirkungen. Wenn wir nicht bereit sind, uns
selbst oder einen anderen in reduziertem intellektuellen Zustand fur voll zu neh-
men, nicht bereit sind, die neu entstandene Identitat als wesentlich menschliche
Lebensform anzuerkennen, sprechen wir es dann nicht latent auch denen ab, die
primar in eingeschrankter Intellektualitat leben: namlich den geistig behinderten
Menschen. Und wenn wir diese Art von ,Werte-Diskussion*® flihren, sind wir dann

nicht allzu rasch wieder bei der Frage des ,Lebensunwerten“?

Wenn wir selbst von Bewusstseinseinschrankungen betroffen sind, kbnnen wir

den Respekt vor der neuen Person, die wir dann sind, in ihrer neuen ldentitat nicht

*! Bienstein, C./ Fréhlich, A. (1994)
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alleine herstellen. Wir sind auf andere angewiesen, die in dieser Situation minutidés
unsere neuen Winsche und Absichten zu erkunden und zu erkennen versuchen
(auf der Basis von intimer Kenntnis unserer friiheren Seinsweise) und an beruflich
Helfende vermitteln. Wir brauchen also als Betroffene beim Einzug in das neue
Land des Komas oder der Demenz Dolmetscher, die uns in das Land der so ge-
nannten Gesunden ,hinibersetzen* — und dabei offen fir Zweifel an der Richtig-
keit des Erfahrenen bleiben. Denn dass auch hier keineswegs eine absolute Si-
cherheit besteht, dass unsere ,tatséchlichen Wiinsche bertcksichtigt werden,
zeigen uns ebenfalls psychologische Studien®®. Aber hier besteht wenigstens die
Chance eines einfihlsamen, wenn auch womdglich fehlgehenden Bemuhens, das
in sich wenigstens den Kern eines wirdigen Umganges mit dem Bewusstseinsge-

tribten enthalt.

Was bedeutet das nun fir die Vorsorge furs Lebensende? Wir brauchen nicht
mehr Vorsorge im Sinne des von Kommunikationsforschern zu Recht kritisierten

,mehr-desselben-Prinzips*>**

— schon gar nicht mehr rechtliche Vorsorge. Was wir
brauchen, ist eine andere Art der Vorsorge, die auf Beziehungsstiftung abhebt.
Unser Leben hat nur in Beziehungen die Chance, ganz und heil zu werden und so
bleibt es auch in unserem Sterben. Gesetzliche Absicherungen alleine geben bes-
tenfalls eine Scheinsicherheit, die spatestens dann zerbricht, wenn der ,Ernstfall”
eintritt. Zugespitzt konnte man sagen: Rechtliche Regelungen zur Patientenverfi-

gung, die Uber die derzeitig bestehenden Bestimmungen hinausreichen, sind bes-

tenfalls ,Opium firs Volk* indem sie eine Sicherheit vorgaukeln, die nicht wirklich

*2 Zieger, A. (2006b)
%3 Coppola et al. (2001)
> Watzlawick, P. /Weakland, J. H./ Fisch, R. (1979), S. 58f., 105
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einzulésen ist. Im Gegenteil: Sie bergen sogar in sich die nicht unerhebliche Ge-

fahrdung in Richtung auf eine schleichende Euthanasie™.

Auch die derzeit gultigen Regelungen sind natirlich weit davon entfernt, Sicherheit
zu geben. Dies aber liegt in der Natur der Sache. Der Tod ist nun einmal die ulti-
mative Unsicherheit in unserem Leben. Immerhin kann das Aufsetzen einer Pati-
entenverfugung in den oben geschilderten vier Schritten wenigstens die Chance
erhéhen, dass es am Lebensende zu keiner Vergewaltigung des bewusstseinsge-
tribten Sterbenskranken kommt oder gar des bewusstseinsgetribten behinderten

Menschen (bei Koma und Demenz).

5. Tatort — Pflegeheim und gesellschaftliche Mitverantwortung

Die Sprache der Skandalmeldungen tber Missstande in Pflegeheimen stimmt
hoffnungslos: Wir wissen angesichts der demografischen Entwicklung, dass wir

Mihe haben werden, den Status Quo zu erhalten.

*® Student, J.-C. (2004)
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Uberhaupt kein Problem!
Ich mache Frau Blémann auch
gleich noch mit sauber!

Zeichnung: Madeleine Viol

Die finanzielle Stabilitat der Pflegeversicherung in Deutschland beruht zentral auf
der unerwartet hohen Familienpflegebereitschaft. Bei aller partiellen Berechtigung
von Forderungen nach einer besseren finanziellen Ausstattung der Pflegeversi-
cherung — wenn man die Sicherung von Wirde und Zuversicht im Sterben abhan-
gig macht von der finanziellen Ausstattung der Heime sowie der Bezahlung von
Pflegefachkraften — wird man kaum etwas an einer unzureichenden Pflegesituati-
on andern, zumindest nicht allein. Es ist auch die Mitverantwortung solidarischer
Birgerinnen und Birger als Mitbirgerinnen und Mitbirger die fir die Lebenssitua-
tion in Heimen gefragt. Das baden-wurttembergischen Projekt ,BELA-

«56

Birgerschaftliches Engagement und Lebensqualitat im Alter*® zeigt exemplarisch,

% www.bela-bw.de
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wie Burgerinnen und Birger sich fiur Lebensqualitat, unter anderem auch bei der

Sterbebegleitung in Heimen engagieren. Im Heilbronner Qualitatsverbund wurden
die Qualitdtsmaldstabe, die fir die Heime gelten, gemeinsam mit Burgerinnen und
Biirgern erarbeitet und breit diskutiert.>” Das ist noch nicht tiberall selbstverstand-
lich, kdnnte und sollte es allerdings werden. In British Columbia werden zehn Pro-
zent der Heimbewohner von Freiwilligen besucht und interviewt bzw. beobachtet,
wie es um Aspekte ihrer Lebensqualitat bestellt ist. Wir wissen, dort wo sich Men-

schen engagieren, in Pflegeheimen, in Krankenhausern, aber auch in der hausli-

chen Pflege, steht es in aller Regel mit der Versorgung und mit der subjektiv erleb
ten Lebensqualitat besser als in anderen Einrichtungen. Woran liegt das? Doch
nicht daran, dass Freiwillige die Arbeit der Hauptamtlichen erledigen. Das durfen
sie nicht, das sollen sie auch nicht. Es ist gerade angesichts der neuen Wissens-
bestéande Professionalitat gefragt. Sie konnen aber sensibel sein fir Menschen-
rechtsgefahrdung, fir ,blinde Flecken® in Einrichtungen und sie kbnnen personale
Solidaritat leben mit den Pflegebedurftigen, mit ihnen in Beziehung treten, fir sie
Bedeutung haben und umgekehrt. Es ist gelebte Teilhabe an der Gesellschatft.
Durch die Uberbetonung der Erwerbswelt verlieren wir Pflegebedurftige, Hochbe-
tagte und vielfach auch Kinder aus dem Blick. Wenn wir immer haufiger alleine
leben, wenn die Mobilitat abnimmt, wenn die Vorstellungen tber Tod und Sterben
starker voneinander abweichen, gerade dann sind unter Menschen Wahlver-
wandtschaften gefragt, sind kommunale Netzwerke bedeutsam, die dort, wo ich
lebe, verfugbar sind: Auf die ich bauen kann, von denen ich getragen werde. Der
Markt kann nicht alles, der Staat ist in seinen Mitteln begrenzt. Man spricht heute
vom Pflege- und Betreuungsmix (engl. Welfare Mix)>®.Der Staat ist verantwortlich
fur Sozialleistungen, die Familie fur die tagliche Hilfe, der Markt bietet qualitatsge-
sicherte Dienstleistungen und Ehrenamtliche spenden Zeit und Zuwendung. Wer
so funktioniert, ist eine Zivilgesellschaft. ,Take Care” heil3t im Englischen: flrsorg-
liche Aufforderung fur sich selbst zu sorgen. ,Take care" ist als Haltung, auch als
gelebte Mitsorge um den anderen gefragt, als angemessene Haltung in einer Zeit,
in der Pflegeaufgaben neu vergesellschaftet werden missen. Das gilt nicht nur fur
die Pflegeaufgaben sondern — wie der 7. Familienbericht verdeutlicht **- auch fiir
die Begleitung und Erziehung von Kindern: ,Who cares?” ist eine der zentralen

" Heilbronn Landratsamt (2006)
*®Klie, Th./Ross, P.-S. (2005)
% Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und Jugend (2006)
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Fragen in der modernen Gesellschaft, die sich sowohl Kinder leisten als auch
Hochbetagten einen Platz geben will und muss. Dass was heute als Hilfe- oder als
Welfaremix® bezeichnet wird ist nicht neu. Wir kennen es aus der Kindererzie-
hung, dass Careaufgaben geteilt werden: Die Schule Gbernimmt den staatlichen
Erziehungsauftrag, die Familie bietet die emotionale Basis fur die Entwicklung der
Kinder, der Markt halt attraktive und notwendige Angebote vor — von den Schulbu-
chern bis zum Nachhilfeunterricht. Aber auch ehrenamtliches und birgerschatftli-
ches Engagement spielen eine zentrale Rolle: Der Sportverein ist nicht ohne das
Engagement der Trainer zu denken, eine gute Schule setzt auf die Mitwirkung von
Eltern aber auch anderen burgerschaftlich Engagierten, die Aktivitaten der Kir-
chengemeinden sind gar nicht denkbar ohne das Engagement von ehrenamtlichen
und burgerschaftlichen Engagement — davon profitieren Kinder.

So haben wir es uns auch in der Pflege vorzustellen: Als Hilfemix in geteilter Ver-
antwortung. Ein Sterbender bendtigt ein mehr als einen Arzt und eine Pflegekratft.
Eine der sehr erfreulichen Entwicklungen ist es, dass gerade die Blrgerinnen und
Birger bereit sind sich in birgerschaftlicher Hinsicht mehr fir andere zu engagie-
ren, die sich nicht mehr in traditionellen Familienbildern und —rollen wiederfinden.
Wenn es um die Skandale in Pflegeheimen geht, geht es nicht nur um die staatli-
che Aufsicht — um mehr Pflegekrafte, um hohere Pflegeséatze. Auch das sind be-
rechtigte Themen, aber nicht allein. Es geht auch gerade darum, in Pflegeheimen
birgerschaftliche Mitverantwortung zu ibernehmen.

Die immer wiederkehrende Berichterstattung tiber Pflegeheimskandale und ihre
Aufbereitung in Talkshows kennt eine zynische Seite: Sie macht die Birgerinnen
und Birger zu Zuschauern, zu Voyeuren unmenschlicher Zustande.
Aufsichtbehérden werden zu strikterem Einschreiten aufgefordert. Wir sind als
Birgerinnen und Birger auch gefragt, aktiv Mitverantwortung zu tibernehmen.
Dort wo sich Menschen fir Menschen engagieren, dort finden sich auch keine be-

angstigenden Missstande.

% Klie, Th./Ross, P.-S. (2005)
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Eine ambulante Palliative Care-Schwester berichtet: ,Frau Schmid ist die Tochter
des 90-jahrigen Herrn Frank, der an Niereninsuffizienz und beginnendem Nieren-
versagen leidet. Eine Dialyse wird von Herrn Frank und seiner Familie abgelehnt.
Frau Schmid nimmt telefonisch Kontakt zum Hospiz auf. Sie berichtet, dass ihr
Vater sehr schlafrig und standig unruhig sei, er mochte aber nicht in ein Kranken-
haus. Sie habe Angst, mit ihm alleine zu sein. lhre Mutter dréange auf eine Kran-
kenhauseinweisung, da sie der Belastung nicht mehr gewachsen sei. Zur Grund-
pflege komme einmal taglich morgens eine Pflegekraft der Diakoniestation. Frau
Schmid méchte in Erfahrung bringen, welche Unterstiitzungsmoglichkeiten es in
ihrer Situation gibt. Ich sage ihr telefonisch zu, gleich zu kommen.

Bei meiner Ankunft 6ffnet Frau Schmid die Tur der elterlichen Wohnung. Sie bittet
mich herein und stellt mir ihre Mutter Frau Frank vor. Um mir einen Eindruck von
der Situation in der Familie zu verschaffen, ermutige ich beide Frauen, mir tber
die derzeitigen Geschehnisse zu berichten. Zunachst erzahlt Frau Frank, sie habe
gegen 15:00 Uhr, vor dem Anruf im Hospiz, ihren Hausarzt unter seiner privaten
Telefonnummer erreicht. Er sei sofort gekommen und habe ein Schmerzmedika-
ment verabreicht. Seine Aussage sei gewesen, ihr Mann wiirde die nachsten 24
Stunden nicht Gberleben. Sie sei sehr dankbar, dass sie den langjéhrigen Haus-
arzt der Familie erreicht habe. Er habe einen nochmaligen Hausbesuch fiir den
Abend zugesagt und sei, da er in der Nachbarschaft wohne, jederzeit fur sie er-
reichbar. Wegen der Einschatzung ihres Hausarztes, dass ihr Mann bald sterben
werde, habe sie ihre Tochter gerufen. Dann héren wir Herrn Frank aus dem Nach-
barzimmer husten. Seine Frau begibt sich daraufhin sofort zu ihm. Die Tochter,
Frau Schmid, eroffnet mir, dass sie mit ihrer Mutter in ein Streitgesprach wegen
der weiteren Versorgung ihres Vaters geraten sei. Sie méchte, dass ihr Vater sei-

nem Wunsche entsprechend zu Hause bleiben kénne. Ihre Mutter méchte dage-
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gen, dass er in ein Krankenhaus eingewiesen wird. Sie weint. Ihr Verhaltnis zu
ihrem Vater sei nach ihrem Empfinden inniger und liebevoller als das zu ihrer Mut-
ter. Sie sei traurig, weil er sterben werde und das Aufwachsen ihres drei Monate
alten Sohnes, lber dessen Geburt er sich so gefreut habe, nicht mehr erleben

werde.

Frau Frank kommt wieder zu unserem Gesprach dazu und ich spire sofort eine
veranderte Gesprachsatmosphére. Es kommen Vorwtrfe der Mutter, sie fuhle sich
von der Tochter zu wenig entlastet. Sie unterstiitze nur den Wunsch ihres Vaters,
zu Hause sterben zu wollen, ohne selbst die Situation durch persénliche Anwe-
senheit zu kennen. Sie sagt, sie selbst habe Angst, sich mit der Pflege zu Uberfor-
dern, weil sie selbst an Brustkrebs erkrankt sei und kdrperlich und nervlich am En-
de sei. Ich hore der Ehefrau zu und frage dann, was ihr solche Angst mache.
.Nachts alleine mit meinem Mann zu sein®, antwortet sie, ,deshalb ware es am
besten, wenn er ins Krankenhaus kommen wiirde. Keine Nacht kann ich mehr
schlafen.” Ich stelle ihr daraufhin die Mdglichkeit einer Entlastung fur sie durch
eine ehrenamtliche Nachtwache des Hospizes vor.

Hier wird das Gesprach mit Frau Frank erneut unterbrochen. Ihr Mann ist wieder
unruhig und sie geht zu ihm. — Als ich mit Frau Schmid wieder alleine bin, hat sie
folgende Fragen: ,Wie kann ich Kontakt zu meinem Vater aufnehmen?* ,Hort er
mich noch?* ,Wie kann ich ihm fir alles danke sagen?“ ,Wie sage ich ihm, dass er
sterben wird?"* ,Muss ich ihm das sagen oder spuirt er es selbst?* ,Woran merke
ich, dass es zu Ende geht?* — Hinter all diesen Fragen spire ich deutlich ihre
Angst und Unsicherheit. Damit ich ihr auf die Frage, wie sie in Kontakt mit ihnrem
Vater treten konne, eine Antwort geben kann, dufRere ich den Wunsch, ihren Vater

kennen zu lernen.
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Wir gehen gemeinsam zu ihrem Vater. Herr Frank liegt in einem Pflegebett und ist
sehr unruhig. Er reagiert auf meine Ansprache und BegrufRung, indem er ein we-
nig die Augen o6ffnet. Ich sage ihm, woher ich komme und dass mein Anliegen sei,
seine Frau zu unterstitzen, damit er, wie er es sich wohl winsche, zu Hause blei-
ben kénne. Hier wird er splrbar ruhiger. Auf meine Frage, ob er Schmerzen habe,
antwortet er mir nicht. Seine Atemztige sind tief. Die Lippen und die Zunge sind
trocken, die Mundschleimhaut feucht. Frau Frank wischt ihrem Mann mit einem
kleinen feuchten Baumwolltuch den Mund liebevoll aus. Sie erzahlt, dies wirde sie
seit gestern so machen, weil er mit dem Teel6ffel keine Flissigkeit mehr schlu-
cken kénne, ohne sich zu verschlucken. Ich lobe sie fur ihre gute Idee mit dem
Tuch und wie gut sie auf das veranderte Bedurfnis ihres Mannes reagiert habe.
Diese Anerkennung und Wertschatzung in Anwesenheit der Tochter tut ihr splrbar
gut. Sie fragt mich dann, was sie gegen die trockene Zunge und die trockenen
Lippen tun kdénne. Bisher habe sie die Lippen mit einem Lippenpflegestift gepflegt,
was aber nicht viel gebracht habe. Ich empfehle ihr fir die Zunge Olivendl oder
Butter zur Pflege zu nehmen, je nach Vorliebe ihres Mannes und die Lippen mit

einer im Haushalt vorhandenen Pflegecreme zu pflegen.

Ich schildere meinen Eindruck, dass Herr Frank meine Worte gehdrt hat. Dieses
Gefuhl teilt auch seine Ehefrau. Sie sagt, er sei sichtbar ruhiger geworden, als ich
ihn ansprach. Die Tochter ermutige ich dazu, sich bei ihrem Vater zu bedanken,
so wie es ihrem Bedurfnis in diesem Moment entspricht. Sie kdnne auch ausspre-
chen, dass sie sein Sterben traurig mache. Wenn das flr sie in diesem Moment
nicht stimmig sei, kdnne sie auch schweigend am Bett sitzen und z.B. den Atem-

rhythmus ihres Vaters aufnehmen und in Gedanken ihre Geflihle benennen. Bei-
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den Frauen empfehle ich, sich am Krankenbett abzuwechseln, damit sie auch fir
sich personlich Zeit zur Regeneration finden. Ich Gberlasse ihnen eine Broschiire

,Die letzten Wochen und Tage*®*

, in der einige Antworten auf ihre weiteren Fragen
beschrieben seien.

Nach anderthalb Stunden verabschiede ich mich mit der Zusicherung, dass ich fir
die kommende Nacht eine erfahrene ehrenamtliche Helferin des Hospizes suchen
und mit dem Hausarzt Kontakt aufnehmen werde. Am Abend wirde ich mich tele-
fonisch noch einmal melden. Sie konnten mich bei Bedarf jederzeit auch in der
Nacht telefonisch erreichen.

Zurtck im Hospiz suche ich unter unseren Ehrenamtlichen eine in die Familie
.passende” Begleiterin. Frau Glaser erklart sich bereit, die erste Nachtwache zu
ubernehmen. Weiterhin nehme ich telefonischen Kontakt zu dem Hausarzt auf und
informiere ihn dariber, dass die Familie Frank um Unterstitzung gebeten habe. Er
meint, dass er gegen 21:00 Uhr und morgen friih einen Hausbesuch machen wer-
de. Ich nenne ihm noch meine Telefonnummer und weise auf meine Rufbereit-
schaft hin. Er bedankt sich fur die Information und die Zusammenarbeit.

Am Abend telefoniere ich nochmals mit der Familie. Frau Frank meint, ihr Mann
sei jetzt ruhiger und wirde nicht mehr so oft rufen. Mein Besuch und das Ge-
sprach hatten ihr gut getan. Eine Nachbarin ist gerade bei ihr und bringe ihr die
Einkaufe, die sie tagsuber nicht erledigen konnte. Ich berichte, dass gegen 21:30

Uhr eine Ehrenamtliche zur Nachtwache komme und vereinbare einen Hausbe-

such am folgenden Morgen um 9:00 Uhr.

Wahrend meines Hausbesuchs am néchsten Tag berichtet Frau Frank, dass die

Nacht sehr ruhig gewesen ist. Sie selbst habe gut geschlafen. Ihre Tochter wolle

¢ Tausch-Flammer, D./ Bickel, L. (1994)



heute wieder zu ihr kommen. Momentan sei die Pflegekraft der Diakoniestation da,
um ihren Mann zu waschen. Tagsuber wird Frau Frank von ihrer eigenen Schwes-
ter untersttitzt. Sie wirkt heute entspannter und ruhiger. Der Nachtschlaf hat ihr
spurbar gut getan, weshalb ich ihr fir die kommende Nacht erneut eine Nachtwa-
che anbiete. Dies nimmt Frau Frank gerne an. Ich frage nach, ob Herr Frank einen
seelsorgerischen Begleitwunsch habe und erfahre, dass ihre Schwester bereits
mit dem Pastor gesprochen habe und dieser seinen Besuch zugesagt habe. Sie
fuhle sich von allen Seiten gut unterstitzt. Nach der Pflege ist Herr Frank sehr
mude und schlaft kurz daraufhin ein. Die Pflegekraft der Diakoniestation berichtet,
dass der Patient wahrend der Korperpflege einen wacheren Eindruck auf sie ge-
macht habe als gestern und dass er keine Schmerzen habe. Mit Frau Frank ver-

einbare ich fur nachmittags einen Telefonkontakt.

Frau Frank berichtet am Telefon, dass der Hausarzt nach seiner morgendlichen
Praxissprechstunde da gewesen sei. lhr Mann reagiere auf Ansprache und ant-
worte manchmal auch auf Fragen. Seine Nasenspitze und das Munddreieck seien
blass. Sie wisse diese Zeichen einzuordnen. Zeitweise wirde er beim Atmen ro-
cheln. Es tue ihr so gut, dass ich anrufe und sie alles ansprechen kénne. Ich in-
formiere Frau Frank, dass sich die ehrenamtliche Begleiterin bei ihr telefonisch
melden werde, um mit ihr die Uhrzeit abzusprechen, wann sie zur Nachtwache
kommen solle.

Die ehrenamtliche Nachtwache berichtet von einer ruhigen Nacht bei Herrn Frank
und erklart sich bereit, Herrn Frank eine weitere Nacht zu begleiten.

Am nachsten Morgen telefoniere ich mit Frau Frank. Sie teilt mir mit, dass ihr
Mann um 8:00 Uhr friedlich verstorben ist. Sie bedankt sich fur die Begleitung und

Entlastung durch uns. Es sei gut gewesen, dass ihre Tochter den Kontakt zum
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Hospiz gesucht habe. Ohne die Bereitschaft der Ehrenamtlichen zur Nachtwache
und die Unterstitzung ihres Umfelds hétte sie diese ganze Zeit nicht durchgestan-

den.“62

6. Einer trage des anderen Last®

Dieses Bibelzitat war 1977 Kirchentagsmotto. Kénnen wir es aber so akzeptieren?
Sind wir bereit, anderen zur Last zu fallen?®* Moderne Menschen haben mit Blick
auf ihr Alter und das Sterben eine grof3e Sorge: Sie mdchten genau das nicht —
anderen zur Last fallen — nicht als Pflegebedurftige, nicht als Hochbetagte und
nicht als Sterbende. Eine Anforderung von Klaus Dorner, von ihm selbst immer
wieder zitiert, an seine Kinder: Fur ihn da zu sein, wenn er sie einmal als Pflege-
bedurftiger braucht, gehdrt nicht zu den modernen Leitsétzen unserer Zeit. Vermit-
teln wir damit uns selbst als Alter-Werdenden, dass wir nicht mehr finanzierbar
sind, so legen wir uns selbst nahe, die eigene Pflegebedurftigkeit nicht erleben
und ertragen zu wollen und auch fur die uns nahe stehenden Menschen nicht zur
Last zu werden. Der Nationale Ethikrat in Deutschland hat sich aktuell mit Fragen
der Rationierung im Gesundheitswesen beschéftigt. Die Diskussion um die Finan-
zierung der Pflegeversicherung wird im Wesentlichen unter monetéaren Aspekten
gefuhrt und weithin unabhéangig von der Frage, was Pflegebedurftige denn wirklich
brauchen. Die Pflege in Pflegeheimen diskutieren wir resignativ bis zynisch, auch
wenn es gute Einrichtungen gibt, in denen gerade die Frage des Sterbens in den
Mittelpunkt gertickt und bewusst gestaltet wird. Angesichts der zu erwartenden

Engpasse im deutschen Sozialversicherungssystem wird der Lastendiskurs nicht

%2 ygl. Nittka, D. (2004)
% Bibel ( 1965), S. 248, Neues Testament, Galaterbrief 6, 2
% Pleschberger, S. (2005)
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ab-, sondern eher zunehmen: Pflegebedirftige empfinden sich selbst als Last und
untergraben damit ihr Selbstbewusstsein und ihre Selbststandigkeit. Sie fuhlen
sich und sind in ihrer Kompetenz herabgesetzt.

Ein Beruf, in dem man fur Menschen, deren Leben tberwiegend als unwert einge-
stuft wird, da ist, Zeit mit ihnen verbringt, erhdht nicht gerade das Prestige der Pro-
fession Pflege. Auch hier wirkt der Lastdiskurs wenig forderlich auf die Motivation,
den Beruf einer Pflegekraft zu wahlen.

Auch kollektiv hat der Lastdiskurs Wirkung: Lohnt es sich, die begrenzten offentli-
chen Mittel in die Pflege zu investieren? Ist es berechtigt, die Lohnnebenkosten
anzuheben oder andere Finanzierungsquellen fur die Pflege zu erschliel3en? Und
altere Menschen fragen sich, lohnt es, in meine Pflege mit meinem Geld zu inves-
tieren — auf Kosten dessen, was ich als Erbe hinterlassen kann? Die privaten Zu-
zahlungen zu den Leistungen der Pflegeversicherung sind gering — sie liegen im
Durchschnitt bei etwa 150 Euro pro Monat.

Der Lastdiskurs steht auch hinter den Patientenverfigungen. Durch die Skandal-
berichterstattung und die darauf folgende symbolisch strenge, gesetzlich vorgese-
hene Qualitatssicherung hat die Aufmerksamkeit nicht auf eine Teilhabe hin orien-
tierte Palliative Care Politik und Forderung der Sterbebegleitung gelenkt. Auch die
breite offentliche Diskussion tber Patientenverfigungen kommuniziert neben der
Betonung der Autonomie, auch ,subkutan“ die Erwartung, sich mit den 6konomi-
schen Umstanden im Gesundheits- und Sozialwesens abzufinden. Wir sprechen

vom ,Pflegefall“®®

, ein Unwort der Sozialpolitik, da es den pflegebedurftigen Men-
schen auf einen Fall reduziert. Die Gesundheitsokonomen nehmen die Kosten der
letzten Lebenswochen in den Blick und vergleichen die Lebensalter miteinander —

mit Kalkul? Der Lastdiskurs zeigt seine Wirkung: Als verntinftiger Mensch reflektie-

® Klig, T./Scholz-Weinrich, G. (1991)
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re ich, dass ich anderen nicht zur Last werden will. Dass in dem Fireinander-
Eintreten und Fureinander-Sorgen aber gerade die Grundlage fir menschliche
Beziehung, flr soziale Solidaritat, aber auch fur psychische Gesundheit liegt, wie
Klaus Dérner betont®®, iibergehen wir. Wir leben davon, fiir andere von Bedeutung
zu sein, und umgekehrt. Die Wirde eines Menschen, sie stellt sich nicht im We-
sentlichen dadurch her, dass man ihn in Ruhe lasst und dass nichts mehr mit ihm
geschieht. Wirde hat in einer moderneren Sichtweise mit gelingender sozialer
Interaktion zu tun: Wirdige ich mein Gegenuber mit Wertschatzung, durch meine
Prasenz, durch meine Anteilnahme und dem Respekt vor der Leistung dieses
Menschen oder in der Wahrnehmung seines Lebens, wie es auch immer verlaufen
ist? So stellt sich Wiirde her: im sozialen Miteinander. Ich fuhle mich wahrgenom-
men in meiner Einzigartigkeit, als Person gefragt und von Bedeutung. Die Wrde
eines Menschen entsteht im Dialog, im Gesprach und in der Interaktion. Sterben in
Wirde ist somit in besonderer Weise, dass und wie wir als die noch nicht Ster-
benden mit den Sterbenden Solidaritat leben — nicht eine Distanzierung vom Ster-
ben, nicht eine Verrechtlichung, nicht die Empdrung tber unmenschliche Zustéande

ohne folgenreiche Handlungen.

Die Reform der Pflegeversicherung wird im Wesentlichen mit der Fragestellung
diskutiert, wie sie sich in der Zukunft finanzieren lasst: kapitalgedeckt, umlagen-
oder steuerfinanziert. Das kollektive und individuelle Alter wird zunehmend nicht
unter dem Gesichtspunkt diskutiert, dass uns Lebensjahre geschenkt sind, son-
dern dass sie uns und unserer Gesellschaft aufgebirdet werden, zumindest dann,
wenn sie von chronischer Krankheit und Pflegebedurftigkeit gepragt sind. Nun ist

das kein neues Thema: Wir kennen die alten Geschichten und die Mythen aus

% Dérner, K. (2007)
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sehr unterschiedlichen Kulturen, wie in der Legende von Verrat und Tapferkeit vor
dem Hintergrund der Tradition der Eskimos beschrieben: Sie liel3en Alte und Ge-
brechliche zuriick, wenn die Ernéhrung der jingeren Generation nicht mehr ge-
wahrleistet schien. Doch die beiden alten Frauen tiberlebten®’. In Japan heiRen
Pflegeheime heute noch im Jargon: ,Die Berge, von denen man die Alten
schmeil3t“. Wir kennen die Geschichten von den Schwiegersdhnen, die ihre alten
Miitter ,one-way" in die Berge fuhrten. Witwenverbrennungen sind ein anderes
Thema, in hohem Mal3e verbunden mit sozialer Ausgrenzung nach dem Tod des
Ehepartners. Es gibt den sozialen Tod, der im physischen mindet, durch Ausset-
zung (bei einigen Indianerstammen), durch die Vorstellung, dass Demenzkranke
von bdsen Geistern besessen sind (geschehen bei den Aborigines)®®.

Dies sind Beispiele, von denen es viele in unterschiedlichen Kulturen gibt. In fast
allen Kulturen sind die Ressourcen knapp, geht es um das Uberleben der Sippe,
sind gerade die Alteren vom Ausschluss und vom Tod bedroht. In unserer Kultur
scheint dies Uberwunden, wie es in den Worten zum Ausdruck kommt ,Einer trage
des anderen Last". Die Generationengerechtigkeit und Solidaritat wurde institutio-
nalisiert und synthetisiert, insbesondere auf unsere Sozialversicherung tbertra-
gen, die auf dem Prinzip des so genannten Generationenvertrages beruht. Nun
aber kommt dieser, einerseits mit dem demografischen Wandel und zum anderen
angesichts der 6konomischen europaischen und weltweiten Entwicklung ins Wan-
ken und war noch nie ein rechter Vertrag: Keiner der Betroffenen hat ihn selbst
abgeschlossen und ein Zwei-Generationenvertrag vergisst die anderen Generati-
onen, insbesondere die Kinder. Gleichwohl ist die Generationensolidaritat in
Deutschland und in Europa hoch und stark ausgepragt. Sie ist Ausdruck einer ent-

falteten Zivilgesellschaft, welche nicht ausgrenzt und Lebensrecht und Zugehdrig-

" wallis, V. (1993)
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keit vom Anspruch her allen zuspricht. Wir wissen, dass Lebenschancen ungleich
verteilt sind: armere Menschen leben vergleichsweise kirzer. Menschen mit einem
wenig ausgepragten sozialen Netzwerk, wenigen Freunden und Angehdrigen wer-
den tendenziell schlechter behandelt als gut integrierte, im Krankenhaus ebenso
wie in der hduslichen Pflege. Das Sozialstaatsversprechen in Deutschland und
Europa richtet sich aber an alle und grenzt nicht aus. Der Gestaltungsauftrag fur
eine faire, alle Menschen in den Blick nehmende Sozial- und Gesundheitspolitik
gilt auch und gerade fir die Zukunft. Nun scheint sich aber die Fortschrittsglaubig-
keit, bezogen auf den Ausbau sozialer- und gesundheitlicher Dienste, auf ihren
Zenit hinzubewegen oder hat ihn bereits tberwunden. Die Diskussion um Sterbe-
hilfe macht dies deutlich: Wir wissen, dass es die grél3te Sorge gerade alterer
Menschen ist, nahen Angehdrigen aber auch der Gesellschaft insgesamt zur Last

zu fallen. Die vielen, etwa auch im ,Stern“®®

wiedergegebenen Geschichten von
Menschen, die den Freitod wahlen, sei es mit Hilfe von Exit oder Dignitas, sie zei-
gen einerseits ihre Angste, das Verzweifeln am Leben aber auch die Sorge, nur
noch ,Last” zu sein. Diese individuelle Angst, nicht mehr auf positive Weise be-
deutsam zu sein, verbunden mit einem gesellschaftlichen Lastdiskurs, der den
multimorbiden, chronisch Kranken und schwer pflegebedirftigen Menschen als
sozialpolitische Last sieht, verstarken den Angriff auf das Lebensrecht schwerbe-
hinderter und hochbetagter Pflegebeddurftiger. Werden die Heldengeschichten von
denjenigen, die freiwillig aus dem Leben gehen, zu einen verkappten Lehrplan fur
uns? Nicht furs Vaterland an der Front sterben, aber rechtzeitig aus dem Leben
gehen? Doch wird ein Lastdiskurs Gber Prominente unserer Zeit inszeniert, der in

der Gefahr steht, die Schwachen zu treffen. Es waren immer die Frauen, es waren

immer die sozial Schwachen und es waren immer die, die tber wenig soziale Un-

% vgl. Klie, Th. (2003)
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terstitzung verfugten, die von sozialer Ausgrenzung betroffen waren. Einer trage
des anderen Last. In dieser Solidaritatszusage — Birgerinnen und Burger in einer
Gesellschaft fireinander — steckt ein Programm, das den Menschen, unabh&ngig
von seiner Leistungsfahigkeit, als wertvolles Mitglied derselben sieht und ihn als
solches wahrnimmt und unterstitzt. Wenn nun einer freiwillig aus dem Leben geht,
so mag er dies tun, man mag diesen Schritt auch wirdigen und ihn nicht moralisch
verurteilen. Auftrag einer solidarischen Gesellschatft ist es, allen Menschen, auch
den Leidenden, auch den Pflegebedirftigen, auch Wachkomapatienten einen
Platz in unserer Gesellschaft zuzugestehen und sie nicht wie die alten Eskimos
auszugrenzen. Die zivilisatorischen Herausforderungen unserer Gesellschaft be-
stehen unter anderem darin, ihnen in unserer Kommunikation, unseren Werthal-
tungen, in unserer Anthropologie einen Platz zu geben. Es wissen viele, die tber
Jahre Menschen mit Demenz, Hochbetagte und Menschen mit Behinderungen
und Pflegebedarf begleitet haben: Die Maxime des eigenen Lebens verandern
sich, anderes wird bedeutsam, manch bislang Dominantes relativiert sich. Viele
pflegende Angehorige sind in hohem Mal3e belastet, leiden an Depression, wer-
den krank. Sie scheitern an den Solidaritatsaufgaben, aber vor allem deswegen,
weil sie sie alleine tragen missen, nicht solidarisch und in geteilter Verantwortung.
Aber fir immer mehr Menschen ist es eine zentrale existenzielle Erfahrung, ande-
re bis zu ihrem Tod zu begleiten und gemeinsam sich in der Weise ,weltoffen“ zu
zeigen, die ganz andere Dimensionen von Menschensein als zum Leben geho-
rend erfahren lasst. Leben lernen an den Grenzen des Lebens? Das gelingt nur
dann und in der Breite, wenn wir das Thema auch zu einem in neuer Weise offent-
lichen Thema machen und uns um zivilgesellschaftliche Antworten bemihen. Die

Hospizbewegung zeigt Wege dorthin.
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7.Vom Sterben und Toten

Wer will sterben?

Ein Palliativmediziner berichtet: ,Ende der 1980er Jahre betreute ich eine Anzahl
von Menschen mit AIDS in ihren letzten Lebensmonaten. Es war eine Zeit, in der
AIDS eine ganz besondere Herausforderung fur die Medizin darstellte. Denn hier
verbanden sich zwei Tabus miteinander: Das Tabu ,Sterben® und das Tabu ,Ho-
mosexualitat. Es war fur die Betroffenen oftmals nicht leicht, eine angemessene
Behandlung zu bekommen — so weit das damals Uberhaupt schon moglich war. Im
Zentrum stand ohnedies die psychosoziale Betreuung. In solchen Menschengrup-
pen, die von ihrer Umgebung eher abgelehnt oder jedenfalls mit grof3en Vorbehal-
ten wahrgenommen werden, entsteht — gewissermafen als Ausgleich — haufig ein
besonders intensiver Zusammenhalt innerhalb der Gruppe. Das betraf damals die
Erkrankten ebenso wie die Helfenden.

Ich hatte den Eindruck gewonnen, dass es mir gelungen war, das Vertrauen die-
ser relativ jungen Méanner zu gewinnen und ich meinte zu sptiren, dass sie sich auf
meine menschliche wie medizinische Unterstiitzung verlieRen. Umso entsetzter
war ich, als ich eines Tages, eher durch Zufall, von einem der Betroffenen erfuhr,
dass er ein starkes Beruhigungsmittel in seinem Schrank in gro3en Mengen ,ge-
bunkert* hatte, wie er das ausdriickte. Ganz offenbar, um sich damit selbst zu t6-
ten. Mein Entsetzen rihrte vor allem daher, dass ich dies als Zeichen dafir ansah,
dass das von mir vermutete Vertrauen eben doch nicht bestand, dass dieser junge
Mann ernsthafte Zweifel daran hatte, dass wir Helfenden ihm den zugesicherten
Beistand am Lebensende geben kénnten. In meinem Gekrénktsein war ich zu-

nachst gar nicht in der Lage, das Problem (mein Problem) offen anzusprechen.
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Als ich es dann schlief3lich doch wagte, sah mich der kranke Mann véllig irritiert
an: ,Du denkst, das ist ein Tétungsmittel, das ich da im Schrank habe? Du spinnst!
Das ist mein Lebensmittel. Das brauche ich einfach, um sicher zu sein, dass ich
im Fall der Félle einen Notausgang habe. So lange ich weil3, dass ich mir notfalls
selbst helfen kann, ertrage ich all die Beschwerden und Unsicherheiten der

Krankheit viel besser.”

Durch diese Erfahrung mutiger geworden, fragte ich behutsam auch bei anderen
Kranken nach solchen ,Lebensmitteln“ und fand — nun schon viel weniger tber-
rascht — heraus, dass sehr viele, vielleicht die meisten der Betroffenen fir den Fall
der Félle ein Mittel zur Selbsttétung besal3en. Keiner der von mir Betreuten hat

jemals Gebrauch davon gemacht.”

Wenn Menschen in Lebenskrisen geraten, suchen wir nach dem, was uns Halt
und Sicherheit gibt. Das kbnnen Menschen in unserer Umgebung sein, das kann
auch manchmal unser Beruf sein - oder wir finden solche Sicherheit in unserer
eigenen Spiritualitat. Aber — und das ist ja gerade das Bedrohliche an schweren
Lebenskrisen — bisweilen versagen all diese stabilisierenden Elemente: Wir verlie-
ren gerade die Menschen, die uns am meisten bedeuteten, unser Beruf wird uns
gleichgultig und lieb gewordene Glaubensvorstellungen zerbrechen. In solch einer
verzweifelten Lebenssituation erscheint der Tod bisweilen als das kleinere Ubel.
Wir ziehen ihn der Unsicherheit, dem unertraglichen Leid, der finster erscheinen-
den Zukunft vor. Fur nicht wenige Menschen ist dann die Vorstellung, sich ,im Not-
fall“ das Leben nehmen zu kénnen, aul3erordentlich trostlich. Insofern haben wir

bei jedem Menschen in einer Lebenskrise damit zu rechnen, dass er Suizidgedan-
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ken hat und vielfach von Suizidimpulsen geplagt wird. Der Suizid erscheint dann

als eine Lésung der Krise.

Suizidhandlungen werden wir also besonders haufig bei Menschen finden, die sich
in kritischen Lebensphasen befinden. Deshalb verwundert es nicht, wenn wir die
erste Suizidwelle im Leben von Menschen in der Krise der Pubertat entdecken
konnen. Aber zum Gluck bleibt es meist nur bei dem Suizidversuch, der nicht in

den Tod fuhrt.

Im Laufe des Lebens nehmen Suizide (bei Mannern stérker als bei Frauen) konti-
nuierlich zu. Am haufigsten finden wir toédlich endende Suizidhandlungen deshalb
bei alteren Mannern. Das ist gut verstandlich, wenn wir bedenken, dass gerade
das Alter durch eine Haufung von kritischen Lebenssituationen gekennzeichnet
ist.”* Durch den Zusammenbruch sozialer Beziehungen ist die Vereinsamung alter
Menschen besonders grol3. Es kdnnen bereits kleinere Lebenskrisen aussichtslos
wirken, weil jegliche unterstiitzende Netze verloren gegangen sind. Alte Menschen
kommen sich oftmals ,unnitz” vor, ihrem Leben scheint jeglicher Sinn zu fehlen —

warum es dann noch aufrechterhalten?

Auch Depressionen als besonders haufige Wurzel suizidalen Verhaltens sind im
Alter besonders haufig — und minden nicht selten in eine Tétungshandlung. Weil
jungere Menschen dies alles so gut (zu gut!) verstehen kénnen, da Alter in unserer
Gesellschaft haufig mit aul3erst negativen Bildern verbunden wird, erscheint es
fast naturlich, wenn alte Menschen deprimiert Gber ihr nutzloses, vereinsamtes

Leben klagen. Deshalb werden gerade Depressionen im Alter (auch von Hausarz-

" Dérner, K./ Plog, U./ Teller, C. (2004)
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ten) viel zu selten entdeckt und die mogliche aus der Depression herausfiihrende

Hilfe unterbleibt.

Schwere Krankheiten sind umso wahrscheinlicher, je alter wir werden. Schwere
Krankheit wird von Suizidgedanken begleitet: Insbesondere dann, wenn die Diag-
nose mitgeteilt wird, die Krankheit sich verschlimmert, eingreifende therapeutische
MaRnahmen bevorstehen und wenn schlie3lich Arzte von ,austherapiert” spre-
chen. Auch hier verstehen Helfende bisweilen ,zu gut”, dass der Kranke lebens-
mide Gedanken auf3ert (,Wenn ich an ihrer Stelle ware, wollte ich dieses Leben
auch nicht mehr.“ Wer méchte denn schon so dahinvegetieren.”) Deshalb unter-

bleibt immer wieder eine Unterstltzung, die der Kranke jetzt dringend brauchte.

Hilfreich ware es alleine schon, wenn bei den Betroffenen auch nur das Thema
Suizidalitat angesprochen wirde, sobald die Helfenden dies auch nur im Entfern-
testen vermuten — und dies sollte in jeder Lebenskrise geschehen. Zum Beispiel,
indem die einfache Frage gewagt wird: ,Ich frage mich, wie es bei lhnen um
Selbsttétungsgedanken steht.” — Um Himmels willen, wird hier vielleicht die eine
oder der andere einwenden, damit bringen wird den Menschen womoglich erst auf
solche Gedanken! Aber keine Sorge. Es gibt in der gesamten wissenschaftlichen
Literatur zu diesem Thema keinerlei Hinweis darauf, dass Menschen einen Suizid
begangen hatten, weil sie auf dieses Thema angesprochen worden waren. Im Ge-
genteil: Sehr viele Menschen berichten, dass sie es als erleichternd erlebt hatten,
dass sie endlich einmal jemand auf diese existentielle Frage angesprochen hat —
und allein schon dadurch einen Teil der gefahrlichen Isolation, die suizidale Men-

schen oftmals umgibt, geldst hat.

" Vries, B. de (1996) ; Kisker, K. P./ Lauter, H./ Meyer, J. E. (1986)
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»LAber was soll ich dann blol3 sagen oder tun, wenn jemand auf meine Frage ant-
wortet, er oder sie habe Suizidgedanken?* Noch einmal: Entscheidend ist, dass
wir fragen. Unsere Antwort ist erst einmal zweitrangig. Wenn wir es verstehen,
genau hinzuhoren, finden wir meistens heraus, dass das Bedurfnis des Menschen
in der suizidalen Krise vor allem darin besteht, Uber die Krise sprechen zu durfen.
So beschreibt die Hospizgrinderin Cicely Saunders, dass die meisten schwer
kranken Menschen, die Suizidwiinsche auf3ern, damit vor allem das Signal geben,
dass sie Uber ihre Krankheit und vor allem tber ihr Sterben sprechen mochten.
Bei nicht wenigen ist es allerdings auch ein Zeichen dafur, dass sie so schwer lei-
den, dass sie so nicht weiterleben mdchten. Es geht also eigentlich gar nicht da-
rum, sterben zu wollen. Sobald sie Erleichterung ihrer korperlichen, sozialen, see-
lischen oder spirituellen N6te erfahren, sind sie weit mehr am Leben als am Ster-

ben interessiert.

Wenn wir also bei schwer kranken Menschen — nicht zuletzt in der letzten Lebens-
phase — Suizidgedanken finden, ist dies in keiner Weise erstaunlich. Erstaunlich
ist eher, wenn von Menschen berichtet wird, die trotz schwerster, lebensbedronhli-
cher Krankheit nicht immer wieder einmal suizidal werden. Auch im Hospiz- und
Palliativbereich sind wir immer wieder mit Suizidgedanken oder gar Suizidhand-
lungen sterbenskranker Menschen konfrontiert. Solche Gedanken sind nicht Zei-
chen dafir, dass hier etwas ,falsch gelaufen” ware. Sie gehdren gerade zu der
letzten Lebensphase dazu. Die Frage ist allerdings, wie wir mit solcher Suizidalitat
umgehen. Wenn wir solche Suizidalitdt sorgsam immer wieder erfragen, sie ernst

nehmen, respektvoll mit den Betroffenen umgehen und schliel3lich die angemes-
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senen Hilfen anbieten, geben wir den schwer kranken Menschen die Wirde, die

ihnen gebuhrt.

Allerdings muss zugegeben werden, dass es nicht immer leicht fallt, Auswege aus
der Krise zu finden. Gerade bei Menschen am Lebensende, in der letzten Lebens-
krise also, ist eine Losung manchmal nur mit Mut und viel Phantasie zu erreichen.
Der Wunsch nach Sterbehilfe ist eben eigentlich ein Suizidwunsch. Das ist bei

sterbenden Menschen nichts anderes als bei Menschen in anderen Lebenskrisen.

Hildegard Weber war alleinstehend. Aber sie war nicht einsam, wusste sich ein
Netz an Beziehungen aufzubauen und konnte gut fur sich sorgen. Sie war eine
~Schafferin“, wie sie selbst sagte. Eine Frau, die die Dinge anpackte und im Tun
Befriedigung fand. Sie wusste, was flir sie gut war und sie verstand es auch, dies
zu tun. Dabei wirkte sie bescheiden und gentigsam, mit inrem Leben zufrieden. —
Als mit 72 Jahren die Krankheit kam, die ihr Leben bedrohte, kampfte sie eine Zeit
lang. Und gab dann schlie3lich auf, als ihr der Nutzen der Krebstherapien nicht
mehr gegeben schien. Sie tat das, ohne grol3 Aufhebens dartiber zu machen, aber
war in ihrer Entscheidung sehr klar. Auch resignierte sie nicht, als die Krankheit
unaufhaltsam fortschritt. Als ihre Pflege zu umfangreich wurde, dass sie zu Hause
nicht mehr zu leisten war, fand sie mit Hilfe ihrer Freundinnen schlief3lich ein gutes

Pflegeheim.

.Eine angenehme Frau®, meinten die Schwestern im Heim. Frau Weber war dank-
bar, dass man gut fur sie sorgte und die Atmosphére in dem christlich gepragten
Haus entsprach ihrer eigenen inneren Einstellung. Den Freundinnen gegentber

lobte sie, dass man auf ihre Wiinsche und Bediirfnisse im Heim Ricksicht nahm.
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— Allmahlich stellte sie sich aufs Sterben ein: ,Es wird wohl nicht mehr lange ge-
hen“, aul3erte sie ein paar Mal gegeniiber Schwestern und Besuchern und wirkte

dabei gelassen und zuversichtlich.

Aber dann ging es doch viel langer, als Hildegard Weber es erwartet hatte. Zu
lang, wie sie fand. Vielleicht war es auch gar nicht so sehr die Zeitspanne, son-
dern die Tatsache, das die korperlichen Einschréankungen, die sie hinzunehmen
hatte, immer groR3er wurden und ihre Mdglichkeiten, Gber das was geschah oder
nicht geschah, Einfluss zu nehmen, zunehmend schwanden. Ihr Protest war erst
leise: ,Warum kann sich der liebe Gott nicht ein bisschen beeilen. Langsam verlie-
re ich die Geduld.” Das klang noch fast ein wenig spaf3ig. Aber allmahlich wurde
sie richtig argerlich, ja witend und schliel3lich verzweifelt. ,Ich kann einfach nicht
mehr.” ,Das ist doch nicht gerecht, dass ich so etwas aushalten muss, “ klagte sie,
als die Lahmungen zunahmen und sie immer weniger selbst machen konnte.
.Kann mir denn keiner eine Spritze geben?* forderte sie schliefilich. Die Pflege-
krafte reagierten teils beunruhigt, teils abwehrend: ,Aber Frau Weber, so etwas
geht doch nicht!* Und schlief3lich eine junge Schwester in ihrer Hilflosigkeit: ,Frau

Weber, es geht doch sowieso nicht mehr lange bei Ihnen, hat der Doktor gesagt.”

Schlief3lich musste aber auch die Letzte spuiren, dass es Frau Weber Ernst war.
Sie wollte sterben und zwar jetzt! Sie war doch bereit. Aber sie wollte nicht aushal-
ten, was ihr unzumutbar erschien. Die einstmals so angenehme Bewohnerin wur-
de unangenehm, lastig, aggressiv — bisweilen aber auch depressiv verstimmt, mit
Weinen und Klagen und phasenweisem Riickzug. Ihre Forderung nach ,der Sprit-
ze", also einem Totungsmittel, blieb uniberhdrbar. Und sei es nur als stummer,

vorwurfsvoller Blick. ,.So etwas machen wir hier nicht", beschied schlief3lich ener-
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gisch die Stationsleiterin Susanne. Aber das steigerte hochstens den Zorn und die

hilflose Verzweiflung von Frau Weber.

Als die Mitarbeiterinnen des Heimes sich schlie3lich nicht mehr zu helfen wussten,
baten sie den 6értlichen Hospiz-Dienst um Unterstitzung. Ein psychologischer Mit-
arbeiter des Dienstes besuchte Frau Weber und hatte ein langes Gesprach mit ihr.
Er nahm ihre Sorgen ernst, klarte, was an Erleichterungen im kérperlichen Bereich
moglich war und erkannte, dass das letztlich nicht die Hilfe war, die sich Frau We-
ber wiinschte. Ihre Todeswiinsche waren sehr ernst gemeint. ,Helfen Sie mir*,
forderte sie, ,ich kann es doch nicht mehr selbst. Sehen sie doch, wie ich hilflos
daliege.“ Der Hospizmitarbeiter sah sie nachdenklich an: ,Uberlegen Sie trotzdem
einmal, was sie selbst tun kénnten, um den Tod zu beschleunigen®, bat er sie.
Frau Weber spirte, dass die Frage ernst gemeint war. ,Dann werde ich die Luft
anhalten und ersticken®, polterte sie. Und begann tatsachlich damit, die Atmung
anzuhalten. — ,Aber das geht ja nicht!* stdhnte sie mit vor Anstrengung hoch rotem
Gesicht. Die Szene entbehrte nicht der Komik. Aber der Hospiz-Mitarbeiter gab
Frau Weber zu erkennen, dass er die dahinter liegende Verzweiflung erkannte und

regte weitere Uberlegungen an.

Bei seinem Besuch am néchsten Tag hatte Hildegard Weber schliel3lich einen
Entschluss gefasst: ,Ich werde aufhdren zu essen und zu trinken®, entschied sie
energisch. Mit den Mitarbeitern des Heimes wurde vereinbart, dass Frau Weber
zwar weiterhin Nahrung angeboten werden, aber keinerlei Drdngen oder gar
Zwang erfolgen sollte. Nun hatte Frau Weber aufgrund ihrer Erkrankung ohnedies
kaum noch Nahrung zu sich nehmen kdénnen. Aber sie war jetzt konsequent und

rihrte weder Essen noch Trinken an. Mit Hilfe der Unterstiitzung des Hospiz-
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Dienstes hielten die Mitarbeiterinnen dies aus — wenn auch mit erkennbarem
Unbehangen. Durfte man einen Menschen verhungern und verdursten lassen?

Widersprach das nicht allen Prinzipien der Pflege?

Was die Heimmitarbeiter beruhigte, war die Tatsache, dass sich Frau Webers
Stimmung nach wenigen Tagen deutlich aufhellte. Aus der murrischen, aggressi-
ven oder auch depressiven Frau wurde wieder die selbstsichere, aber zurtickhal-
tende Hildegard Weber, die sie kannten. Sie wirkte angstfrei und ruhig. Sie hatte
die Macht tber ihr Schicksal zurickgewonnen. Sie hatte bewiesen, dass sie den
Einfluss auf ihr Leben hatte, der ihr so wichtig war und sie hatte das Geflhl be-
kommen, nicht nur ernst genommen zu werden, sondern ihr Anliegen der Lebens-

verkirzung auch wirklich durchsetzen zu kénnen — ohne fremde Hilfe.

Hildegard Weber lebte noch etwa sechs Wochen. Weitaus langer, als der Haus-
arzt aufgrund der Grunderkrankung vermutet hatte. Und sie al3 und trank nach
einer halben Woche auch wieder — allerdings nur ausgewahlte Speisen, die sie
streng bestimmte: vor allem Joghurt in allen Variationen. Dabei strahlte sie eine

bemerkenswerte Ruhe aus, bis zum Ende.

In den Niederlanden, neben Belgien dem einzigen Land in Europa, in dem Eutha-
nasie (Totung auf Verlangen) unter bestimmten Bedingungen nicht bestraft wird,
hat man untersucht, was Menschen so suizidal macht, dass sie danach verlangen,
getotet zu werden: Die Angst vor Vernachlassigung und Respektlosigkeit, die
Angst vor Schmerzen und anderen korperlichen Beschwerden und schliel3lich die

Angst davor, anderen zur Last zu fallen’®. Es geht dabei also nicht so sehr um tat-

2 Marquet, R.L. et al. (2003); Ganzini, L. et al. (2002); Gordijn, B. (1998)
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sachlich vorhandene Beschwerden und Belastungen, sondern bereits die Angst
davor, dass solche Belastungen eintreten kbnnten, lassen Menschen nach Eutha-
nasie verlangen. Es sind zudem &uRerst verstandliche Angste. Und es sind Angs-
te, die vor allem im Alter ihre Berechtigung finden. Denn gerade in dieser Lebens-
phase sind Menschen in besonderer Weise von Vernachlassigung, Respektlosig-
keiten und kdrperlichen Beschwerden bedroht. Im Alter aber missen wir viel von
unserer Autonomie aufgeben, sind auf Hilfe angewiesen. Wenn wir dann in einer
Umgebung leben missen, die nicht darauf vorbereitet ist, uns zu respektieren, uns
nicht das Recht darauf einrAumt, in Wirde zu altern, sondern uns zu verstehen
gibt, dass wir nur noch als Last und Belastung empfunden werden, dann ist es

diese Umgebung, die Menschen in die Suizidalitat treibt — nicht das Alter.

Die Illustrierte STERN hat im November 2006”2 fiir zwélf schwer kranke Menschen
in Deutschland provozierend gefordert: ,Lasst uns sterben®. Geschildert werden
zwolf Lebensgeschichten von Frauen und Mannern, die an einer unheilbar gewor-
denen Krankheit litten oder noch leiden: an Tumoren, aber auch Muskelschwund,
Querschnittslahmung, Rheuma, Osteoporose. Die Geschichten kbénnen erschre-
cken. Der Mediziner erschrickt vor allem deshalb, weil an den meisten der Ge-
schichten fur den Kundigen deutlich wird, dass den Menschen, die hier zu Worte
kommen, offenbar nichts von der lindernden Therapie zur Verfigung stand, wie
sie heute die moderne Palliativmedizin anbietet. Als Mitmensch ist es erschre-
ckend zu lesen, wie viel Einsamkeit, Verlassenheit, aber auch Missachtung und
Vernachlassigung durch andere aus diesen Artikeln spricht. Wohl niemand unter
den Leserinnen und Leser dieser Beitrage wird sich des Gedankens erwehren

kdnnen: ,lch kann diese Menschen verstehen. So wollte ich auch nicht leben.” Es

3 Link, O. /Oertzen, A. (2006)
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ist die Alternativiosigkeit dieser Beitrage, die so deprimiert — und die zugleich
Ubersieht, dass es heute Alternativen gébe, wirden sie nur zur Verfiigung gestellt.
Wenn Menschen sich das Leben nehmen (lassen), dann nicht, weil sie unter Un-
heilbarem leiden. Sondern sie werden in die Suizidalitat getrieben, weil wir ihnen

die korperlichen und emotionalen Linderungsmaoglichkeiten versagen.

All die geschilderten Menschen haben sich — trotz ihrer Leiden — nicht selbst geto-
tet, sondern sie suchten als Ausweg die Toétung durch andere. Denn Selbsttétung
ist niemals ein Akt der Willktr. Wir kbnnen uns nicht ,entschlie3en®, sterben zu
~wollen®. In der ethischen Literatur wird zwar auch heute noch vielfach davon aus-
gegangen, dass es so genannte ,Bilanzsuizide® gibt. Also Selbsttétungen, die auf
einem reiflich Uberlegten Beschluss basieren. Die psychiatrische Forschung lehrt
hingegen seit der Mitte des vorigen Jahrhunderts, dass diese Annnahme zu hinter-
fragen ist. Denn unser menschlicher Uberlebenstrieb hindert uns in der Regel da-
ran, uns selbst das Leben zu nehmen. Mdgen die rationalen Griinde noch so triftig
und einsehbar sein. Fur einen Suizid bendtigen wir ein solch enormes Aggressi-
onspotential, das gegen uns selbst gerichtet ist, dass es zu einem derartigen Agg-
ressionsaufbau nur in extremen psychischen Krisen kommt. Es sind also weniger
moralische oder religiése Vorstellungen, die am Suizid hindern, als vielmehr die

besondere Funktionsweise der menschlichen Seele.

Wenn wir aufgrund einer Uberlegung — einer rationalen Bilanzierung unserer Le-
benssituation etwa — den Tod suchen, so gelingt dies nur mit Hilfe eines anderen
Menschen, der uns darin unterstitzt und dabei hilft, die Sperre in unserer Seele zu
Uberwinden. Dies hat zu der Technik des assistierten Suizides gefluhrt, wie er z. B.

in der Schweiz unter bestimmten Bedingungen zuldssig ist und welcher eine Son-
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derform der Euthanasie darstellt. Dabei wird einem Kranken auf dessen Wunsch
hin ein vom Arzt verschriebenes Gift durch eine Helferin in einer speziell dafiir an-
gemieteten Wohnung gereicht. Der Kranke muss es sich nur noch selbst verabrei-

chen.

.Ich finde nicht, dass wir Herrn Geyer aufnehmen sollten.” Die Meinung im Hospiz-
Team war selten so kontrovers wie an diesem Tag, an dem die Aufnahme des 52-
Jahrigen Herrmann Geyer diskutiert wurde. ,Das lasst sich doch alles auch ambu-
lant regeln®, emport sich Schwester Petra. ,Mein Eindruck ist, dass der Hausarzt
sich nur eines Problems entledigen will. Irgendwie muss der Geyer ein ziemliches
Ekel sein, wenn ich den Hausarzt recht verstanden habe: sturkdpfig und egozent-
risch. AuRerdem soll er der rechtsradikalen Szene angehdren.” ,Seit wann ent-
scheiden wir hier Uber eine Aufnahme aufgrund politischer Ansichten?” fragt die
freiwillige Hospiz-Helferin Pauline kritisch dazwischen. — ,Hat der Hausarzt nicht
auch etwas von einem Wunsch nach aktiver Sterbehilfe und einer anstehenden
Reise in die Schweiz gesagt?”, wirft Schwester Marianne in die eingetretene Stille
ein. Das Schweigen verstarkt sich noch, wirkt jetzt betreten. ,Vielleicht sind das ja
alles zusammen sogar sehr gute Griinde, um Herrn Geyer bei uns aufzunehmen®,

stellt die Stationsschwester Margarete schlief3lich fest.

Tatsachlich befindet sich Herrmann Geyer bei seiner Aufnahme auf die
Hospiz-Station in einem koérperlichen sehr stabilen Zustand. Sein Prostata-
Krebs ist zwar weit fortgeschritten und es gibt bereits Metastasen im Ge-
hirn, aber er wirkt noch sehr vital. Seine linke Kérperhalfte ist durch die
Hirnmetastase in ihrer Beweglichkeit stark eingeschrankt und er braucht

deshalb bei vielen Aktivitaten des taglichen Lebens Unterstlitzung. Aber die
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Gaste, die normalerweise auf eine Hospiz-Station aufgenommen werden,
sind weit schwerer krank. Die tatsachlich bestehende Schmerzproblematik
ist nach 24 Stunden behoben und nach einer Anpassungszeit von drei Ta-
gen scheint sich Herr Geyer im Hospiz richtig wohl

zu fuhlen. Mit Appetit isst er zu Mittag, sieht gerne fern ,und hélt uns Schwestern

auf Trab“, wie Schwester Petra kritisch anmerkt.

Das Thema Sterbehilfe scheint nicht aktuell zu sein, kdnnte man meinen. Aber die
Stationsleiterin Margarete lasst das Thema nicht auf sich beruhen. Vorsichtig
spricht sie es bei einem Besuch in Herrn Geyers Zimmer an. ,Ja naturlich, “ ent-
gegnet Herr Geyer erstaunt. ,Hat Ihnen das mein Hausarzt nicht gesagt? Ich bleib’
hier nur solange, bis ich die Einbestellung nach Zurich bekomme.” ,Ja, geht es
Ihnen denn so schlecht, dass Sie sich téten wollen?”, fragt Schwester Margarete
ein wenig irritiert. ,Na horen Sie mal, das ist doch keine Lebensqualitat mehr,
wenn man nicht mehr wandern kann. Auf3erdem maéchte ich nicht als Krippel le-
ben. Das ist absolut widerwartig!“ ,Haben Sie schon lange an Selbsttétung ge-
dacht®, will Schwester Margarete wissen. ,Was heil3t hier Selbsttotung"“, wundert
sich Herr Geyer. ,Ich will doch in die Schweiz. Die machen das doch. Da brauche
ich nichts zu tun.” ,Wissen Sie denn, wie das dort ablaufen wird?*, will Schwester
Margarete wissen. Herr Geyer denkt einen Moment lang nach. Dann entgegnet er
kopfschittelnd: ,Da brauche ich gar nichts zu machen. Meine Tochter fahrt mich
hin und die dort erledigen das dann. Fertig.” Damit ist fir Herrn Geyer das Thema

beendet. Er will sich auf eine weitere Erdrterung nicht einlassen. Es scheint fast,

als wirde ihn das in seinem Wohlbehagen unnétig stéren.
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Eine Woche spater ist es dann so weit. Der Brief aus der Schweiz mit der ,Einbes-
tellung” ist gekommen. ,Wie regeln Sie das jetzt alles”, will er von den Schwestern
wissen. — Seine Frage l6st eine dhnlich kontroverse Diskussion aus, wie es sie bei
seiner Aufnahme gegeben hatte. Die Mehrzahl ist der Meinung: ,Da machen wir
nicht mit.“ ,Gibt es denn keine rechtliche Mdglichkeit, so etwas zu verhindern®,
emport sich diesmal die freiwillige Hospiz-Helferin. Nein, es gibt sie nicht, erfahrt
sie. Herr Geyer ist entscheidungsfahig, ihm sind alle nur erdenklichen Alternativen
vorgestellt worden, er ist nicht depressiv und er kann folglich tber sich bestimmen.
»Aber das geht doch nicht”, begehrt Schwester Petra auf. ,Der kann doch nicht
direkt aus dem Hospiz in die Schweiz zur Tétung gefahren werden — womdglich

noch mit unserem Pkw!*

Eine solche Situation ist flr ein Hospiz aufRerst ungewoéhnlich und schwer ertrag-
lich. Hospize sind angetreten, das Sterben zu lindern und sie sind sich weltweit
darin einig, das Sterben zwar nicht hinauszuzégern, aber es auch nicht zu be-
schleunigen’®. Wenn also ein Hospiz indirekt in Euthanasieaktivitaten einbezogen
wird, kann das leicht eine Krise auslosen. — In einer eilig anberaumten aul3eror-
dentlichen Supervisionssitzung fir das Team wird das Thema erortert. Eine au-
Berst schmerzvolle Sitzung. In ihr kann offen angesprochen werden, wie nahe sich
einzelne Mitarbeitende selbst immer wieder dem Wunsch nach Euthanasie fihlen,
wenn sie mit Kranken konfrontiert werden, die Symptome zeigen, die Mitarbeiten-
de besonders belasten. Die Erkenntnis, dass es insgeheim viele unterschiedliche
private Positionen zum Thema Euthanasie gibt, erschrickt einzelne in der Mitarbei-
terschaft. ,Dass wir da personlich so verschieden denken!”, stohnt Schwester Pet-

ra. Es scheint, als geriete die scheinbar so heile Welt des Hospizes in dieser Sit-

™ World Health Organization (2002), S. 84
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zung ins Wanken. Auch sonst wird deutlich, welch eine Vielfalt unterschiedlicher,
ja kontroverser personlicher Ein- und Ansichten, moralischer und spiritueller Posi-
tionen im Team bestehen. Dem Supervisor gelingt es, dies nicht nur als Konflikt-
potential, sondern auch als Reichtum und Chance zu vermitteln. Nach 90 Minuten
Gesprach wird deutlich, wie wichtig es allen Mitarbeitenden ist, die unterschiedli-
chen personlichen Positionen von anderen anerkannt zu wissen und gleichzeitig in
der beruflichen Haltung sehr viel Einigkeit zu spiren. Ist es nicht ein groRartiger
Vertrauensbeweis, wenn tabuisierte Ansichten offen ausgesprochen werden und
bestehen bleiben durfen? ,Ich glaube, wir sind uns selten so nahe gewesen wie in
dieser Sitzung“, Uberlegt Schwester Margarete im Ruckblick. Das Team fuhlt sich
nach der Sitzung gestéarkt. Und es gibt einen Plan fur den Umgang mit Herrmann

Geyer, hinter dem alle stehen kdnnen.

In einem langen Gesprach erlautert Schwester Margarete Herrn Geyer die Situati-
on. Sie ist dabei sehr offen und spricht auch die N6te des Teams an: Den
Wunsch, ihn zu verstehen und ihm gerecht zu werden und zugleich den ethischen
Prinzipien der Hospizarbeit treu zu bleiben. Als sie ihrem Team von diesem Ge-
sprach berichtet, merkt man ihr noch ihre Uberraschung tiber die Reaktion von
Herrn Geyer an. Der wirkte zwar etwas murrisch, wie meistens, wenn er auf die-
ses Thema angesprochen wurde, aber zeigte auch viel Verstandnis fir die Uber-
legungen des Teams. Den Vorschlag des Teams konnte er gut akzeptieren: Ja, er
wirde aus dem Hospiz zunachst wieder nach Hause zurtickkehren und dann die
Reise in die Schweiz von zu Hause aus antreten. (,Meine Tochter wird das alles
arrangieren. Das hat sie schon versprochen. Auch wenn sie von der ganzen Sa-

che eigentlich nix halt.”) Als ihm versichert wird, dass alternativ auch jederzeit eine

106



Wiederaufnahme ins Hospiz maglich ist (,Wir werden lhnen das Bett mindestens

14 Tage lang frei halte.”), lachelt er sogar zufrieden.

So geschieht es, dass Herrmann Geyer zwei Tage spater im Pkw seiner Tochter
zurtick nach Hause gefahren wird und weitere 24 Stunden spater mit Hilfe einer
Schweizer Sterbehilfeorganisation den Tod findet. Seine Tochter wird von einer

Trauerberaterin des Hospizes weiter betreut.

Wer will sterben lassen?

Es sind aber nicht nur die unmittelbar Betroffenen, also die schwer kranken Men-
schen oder die Menschen in Lebenskrisen, die sich den Tod winschen. Auch die
Angehorigen und die Helfenden werden in solchen Féllen vielfach von ,stellvertre-
tenden Todeswtinschen” geplagt: Sie wiinschen sich den baldigen Tod des kran-
ken Menschen. Sie wiuinschen sich diesen Tod bisweilen auch dann, wenn der
Kranke selbst keine Winsche in diese Richtung hat. Der Grund hierfur liegt darin,
dass viele, gerade hilfsbereite Menschen dazu neigen, Mitleid zu empfinden. Aber
ist Mitleid nicht ein sehr akzeptables Gefuhl, etwas sehr Menschliches, das Anteil-
nahme ausdrtckt? Mitleid ist vor allem ein aul3erst gefahrliches Gefuihl. Denn psy-
chologisch gesehen kdnnen wir gar nicht mit einem anderen leiden. Wir kbnnen
immer nur an und mit uns selbst leiden. Selbst wenn ein Kranker und der Helfende
an derselben Situation leiden, so leiden sie doch in erster Linie jeder fur sich. Ana-
lysiert man das Leiden der beiden, so finden sich durchaus unterschiedliche Aus-
|6ser und Geflihle bei den beiden ,Betroffenen®. Dies wird dann besonders deut-
lich, wenn das Leiden in erster Linie beim Helfenden oder Angehdrigen liegt. Es ist
Ausdruck von dessen Not. Die helfende Person empfindet eine Situation fiir sich

selbst als unertraglich. Sie versetzt sich auf ihre Weise in den Kranken — aber er-
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lebt sozusagen ,ihren eigenen Film®, der mit dem, was der Kranke erlebt, nichts
oder nur wenig zu tun hat. Das gemeinsame ist, das beide — jeder auf seine Weise

— mit schwerer Krankheit konfrontiert sind.

Als Marta Lehmann die Hospizstation verlasst, ist sie verzweifelt. So verzweifelt,
dass es ihr nicht einmal mdglich ist, sich Hilfe zu holen. Kopfschiittelnd steigt sie
die Treppe zum Erdgeschoss hinunter. Womit hat sie das verdient? Ihr jungster
Sohn Martin (Mitte 40), liegt auf der Station und es geht ihm von Tag zu Tag
schlechter. Naturlich hatte sie gewusst, dass das Hospiz die letzte Station sein
wuirde. Aber dennoch: Die Hoffnung hatte sie nie wirklich aufgegeben. Und eigent-
lich hatte sie die Tage an seinem Bett in dieser ruhigen Atmosphére anfangs ir-
gendwie fast geniel3en konne. (Nur sie und ,der Kleine®, wie sie ihren Sohn noch
immer nannte.) Aber dass es dann so kommen wirde, hatte sie nicht vermutet.
Naturlich hatte man ihr gesagt, dass die Absiedlungen des Tumors im Gehirn Mar-
tin veradndern wirden. Aber jetzt lag er nur noch schwer atmend und bewusstlos in
seinem Bett, reagierte kaum noch auf ihre Anwesenheit und stéhnte standig vor
sich hin. Dieses Stohnen war es im Grunde genommen, das sie so verzweifeln
lie3. Zwar versicherten ihr die Schwestern immer wieder, dass dies kein Zeichen
fur Schmerzen sei. Sie versuchten, ihr zu verdeutlichen, dass es eigentlich ein
entspanntes, erleichterndes Stéhnen sei. Aber woher wollten die das wissen? Sie
als seine Mutter fand es einfach unertraglich, ja irgendwie unwdrdig. ,Jedem Tier
wirde man an in solcher Situation eine Spritze geben. Dann ware es vorbei!*, ging
es ihr durch den Kopf. Und dieser Gedanke setzte sich mit jeder Treppenstufe, die
sie weiter hinunter stieg, immer mehr in ihrem Kopf fest.

~Jedem Tier wirde man an in solcher Situation eine Spritze geben. Dann ware es

vorbei!” Die Frau mit den freundlichen blauen Augen, die ihr entgegenkam, sah sie
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Uberrascht an. Offenbar hatte sie den Satz laut vor sich hin gesagt —warum auch
nicht. ,Habe ich nicht Recht?*, flgte sie fast trotzig hinzu. Aber sie wollte gar keine
Antwort auf diese Frage. Mochte die Besucherin oder wer immer das war, der ihr
da entgegengekommen war, doch denken, was sie wollte. Sie ging ihren Weg wei-
ter. ,Jedem Tier wirde man in solcher Situation eine Spritze geben. Dann ware es
vorbeil*

Die Besucherin, die Marta Lehman auf der Treppe begegnet war, war eine der
freiwilligen Begleiterinnen des Hospizes. Sie war nicht nur erstaunt, sondern ent-
setzt. Ein solcher Satz im Hospiz! Das war doch glatte Aufforderung zur Euthana-
sie. Emport ging sie auf die Hospiz-Station. ,Stellt euch vor, was mir eben auf der
Treppe passiert ist...“ berichtet sie den Pflegekraften, die gerade bei der Uberga-
be im Stationszimmer sitzen. Die Stationsleiterin, Schwester Margret, sieht sie
aufmerksam an. ,Meinst du, wir waren hier vor solchen Gedanken gefeit?*, fragt
sie. ,Aber gut, dass du dieses Thema ansprichst. Ich mache mir schon seit ein
paar Tagen Sorgen um Frau Lehmann. Ich habe den Eindruck, man kommt gar
nicht mehr an sie heran. Aber ihre Not scheint doch noch gré3er zu sein, als ich
vermutet habe. Wie geht es euch damit?“, wendet sie sich an die Kolleginnen.

In dem anschlieBenden Teamgesprach wird deutlich, dass die Mitarbeiterinnen
das Fortschreiten der Krankheit bei Martin Lehmann als sehr allm&hlich erlebt hat-
ten und der Verlauf ihnen aufgrund ihrer Erfahrung ,normal” erschienen war. Ihnen
war daran gelegen, durch behutsame Pflege und kundige medikamentdse Linde-
rung der Beschwerden den letzten Weg fur Martin Lehmann so angenehm wie
moglich zu gestalten. Befriedigt hatten sie festgestellt, dass er zwar allméhlich
sein Bewusstsein mehr und mehr einbi3te, dabei aber entspannt und irgendwie
zufrieden wirkte. Sein Stohnen war eher ein forciertes Ausatmen, das Ausdruck

dieser Entspannung zu sein schien. ,Aber dartiber haben wir offenbar seine Mutter
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fast vergessen*, wandte Schwester Ingeborg ein. ,Ich merke gerade, dass mich
das ganz hilflos macht.” ,Ja", fallt Schwester Margret dazu ein ,vielleicht ist es das
ja: Diese Hilflosigkeit, die die Mutter so unglicklich sein lasst. Wir als Pflegende
konnen doch immer etwas an Martin Lehmann tun. Aber sie — sie sitzt am Bett und
verliert zunehmend all das, was ihr bisher an Flrsorge mdglich war: ein bisschen
Essen geben, ein wenig Uber Vergangenes reden...” ,Und alles andere, namlich
die Pflege nehmen wir ihr ja ab®, fligt Schwester Ingeborg nachdenklich zu. ,Viel-
leicht tun wir da ein bisschen zu viel des Guten?*®

So entsteht in dieser Teamsitzung allmahlich der Plan, Frau Lehmann intensiv in
die Pflege einzubeziehen — und zwar in alle pflegerischen Mal3hahmen. ,Aber wird
sie das nicht Gberfordern?”, wendet die freiwillige Begleiterin kritisch ein. ,Ich weil3,
wie schwer mir selbst die Mitwirkung gerade an der Intimpflege anfangs gefallen
ist.” ,Natdrlich missen wir sie fragen, ob sie damit einverstanden ist*, stimmt
Schwester Margret zu, ,aber du weil3t doch: Wenn Angehdrige sich vollig erschop-
fen kdnnen, ist es oftmals in der Trauer eine grol3e Erleichterung, zu wissen, dass
man das AufRerste gegeben hat.*

Frau Lehmann lebt unter der neuen Aufgabe regelrecht auf. Nach anfanglichem
Zodgern stimmt sie dem Angebot der Mitarbeiterinnen zu und erlebt, dass sie Mar-
tin nun endlich wieder nahe kommt. Sie spirt ihn und sie hat den Eindruck, dass
auch er sie spurt. — Dann aber passiert etwas Unvorhergesehenes: Mitten in der
Pflege beginnt Martin massiv zu bluten. Die Schwestern reagieren schnell und
kundig und die Blutung stoppt alsbald wieder. Aber Frau Lehmann hat es im
wahrsten Sinne des Wortes ,umgehauen”. Sie hat einen Schwéacheanfall erlitten
und kann gerade noch von einer der Mitarbeiterinnen aufgefangen werden, ehe

sie sanft zu Boden sinkt.
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.Das war zu viel fur sie. Vielleicht sind wir doch ein bisschen zu weit damit gegan-
gen, sie in die Pflege vollstandig einzubeziehen®, zweifelt eine der Schwestern.
Aber sie hat nicht mit Frau Lehmanns Energie gerechnet. Die sitzt bereits wieder
am Bett des Sohnes, tupft ihm behutsam den Schweil3 von der Stirn, ist ganz bei
ihm. Auf die entsprechenden Frage der Stationsleiterin reagiert sie fast emport:
Naturlich will sie weiter in die Pflege einbezogen werden. Jetzt weil3 sie doch,
dass sie noch etwas fur den Sohn tun kann. Das wird sie sich gewiss nicht neh-
men lassen. Dass einem bei so viel Blut auch mal schlecht werden kann, sei doch
wohl normal. ,Aber so was geht bei mir schnell wieder vorbei.”

Zwei Wochen spater ist Martin Lehmann gestorben. Sehr ruhig. Selbst das Stoh-
nen hat schliel3lich aufgehort. Bei der Abschiedsfeier im Hospiz weint Marta Leh-
mann hemmungslos. Sie weil3, dass alle das verstehen werden, nach dem, was
sie fir Martin getan hat. Und schlie3lich gehort sie ja zum Team dazu. Da braucht

sie sich vor niemandem zu schamen.

Drei Monate spater besucht Marta Lehmann die Station wieder. Sie wirkt sehr ge-
festigt. Auch die Mitarbeiterin, die die Trauernachsorge bei ihr tlbernommen hat
bestétigt, dass sie naturlich Uber den Tod ihres Sohnes trauert. Aber zugleich ist
sie richtig stolz darauf, was sie geleistet hat. Immer wieder erzahlt sie die Sache
mit der Blutung und dass sie trotzdem weitergemacht hat. — Ein Jahr spater wird
die Trauerberaterin dann dem Team berichten, dass sie bisher kaum eine Mutter

getroffen hat, die die Trauerzeit so stabil und gesund tberstanden hat.

Marta Lehmann litt zweifellos. Aber sie litt nicht unter den Schmerzen ihres Soh-
nes, sondern darunter, dass sie ihr Kind verlor. Sie litt aber vor allem daran, dass

sie schon jetzt, noch vor seinem Tod, den Kontakt zu dem bewusstlos geworde-
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nen Sohn verloren hatte. Das war es, was sie nicht aushielt. Dann schon lieber
seinen raschen Tod in Kauf nehmen. Aktive Sterbehilfe erschien ihr da die plausi-

belste Losung.

Marta Lehmann hatte vermutlich niemals selbst ihren Sohn get6tet. Aber wenn
man ihr ein entsprechendes Angebot gemacht hatte, wer weil3, ob sie dem nicht
zugestimmt hétte. Wir erleben also bei den Angehdrigen ein analoges Phanomen
wie bei den Kranken: Der T6tungswunsch ist vielleicht vorhanden, aber die Tat
kann nicht durchgefiihrt werden. Zu hoch sind die Barrieren in unserer Seele, die
uns an der Totung eines Mitmenschen hindern. Die Schwelle zur Tétung wird aber

erniedrigt, wenn andere bereit sind, dies durchzuftihren, zu unterstitzen.

Wer totet?

Die Totung eines anderen Menschen unterliegt in unserer Kultur einer intensiven
Tabuisierung und ist von schwerster Strafe bedroht. Dennoch kennen die weitaus
meisten Menschen Totungsimpulse. ,Ich kdnnte ihn umbringen!* Solche Satze
gehen Menschen durchaus leicht von den Lippen — und bleiben zum Glick in der
Regel folgenlos. Sie driicken nichtsdestoweniger aus, dass der Mensch, der sie
ausspricht, vollig aul3er sich ist, am Ende seiner Moglichkeiten, seiner Geduld,
seines Verstandnisses. Analysiert man solche Fremd-Totungsimpulse, kommt
man zu einem &hnlichen Ursachenspektrum wie wir es oben bei den Selbst-
Totungsimpulsen kennen gelernt haben: Auch bei Fremdtétungsimpulsen stol3en
wir auf Menschen, die in eine subjektiv unlésbar erscheinende Situation verstrickt
sind. Sie wissen nicht mehr aus noch ein. Dann erscheint die Totung eines Men-

schen die letzte noch verbleibende und annehmbarste Losung eines Konfliktes. Im

112



Lehrbuch der Psychiatrie von Klaus Dérner’ findet sich dann auch der Satz: ,Sich
und andere zu toten, ist die endgultige Art, eine Ausweglosigkeit auszudrticken,
ein Lebensproblem zu I6sen und daher immer auch eine Lésungsmoglichkeit jeder
Krise.” Es lasst sich deshalb in der Regel nicht vorhersagen (und auch im Ruck-
blick kaum erklaren) weshalb der eine Mensch in einer verzweifelten ausweglosen
Lebenssituation sich selbst totet, wahrend der andere einen Mitmenschen totet

oder ihn wenigstens mit in den Tod nimmt.

Ein Mensch, der einen anderen totet, tut dies aus extremer Verzweiflung und Hilf-
losigkeit, weil er andere Mdglichkeiten der Krisenbewaltigung nicht mehr erkennen
kann. Dies steht nicht in wirklichem Gegensatz zu der Tatsache, dass Gerichte

Morder verurteilen, weil sie Vorsatz, niedrige Beweggriunde und Heimtiicke unter-
stellen. Diese Kategorien konnen einer psychologischen Beurteilung oftmals nicht

standhalten.

In unserem Zusammenhang sind Patiententétungen durch Pflegekrafte von be-
sonderer Bedeutung. Solche Ereignisse gehen meist unter intensivem Interesse
der Offentlichkeit durch die Medien. Es wird von abscheulichen Taten an hilflosen
Menschen gesprochen und Gerichte verhangen unter dem Beifall des Publikums
hohe Haftstrafen. Liest man das Ergebnis von Begutachtungen (so sie denn statt-
finden) kommt man durchaus ins Nachdenken. Dort werden Menschen geschil-
dert, die zwar juristisch als Tater eingestuft werden mussen, psychologisch aber
eher so etwas wie Opfer sind. Tateranalysen zeigen,’® dass Erschopfung, Uber-
forderung, psychische Krisen, Selbst-Isolation und seelische Erstarrung haufig im

Vorfeld von Patiententétungen durch Pflegende zu finden sind. Diese Menschen

™ Dérner, K./ Plog, U./ Teller, C. (2004)
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sind am Ende und voéllig ausgebrannt. Sie kdnnen das Leid, das sie umgibt, nicht
mehr aushalten, empfinden das Leben ihrer Opfer als zu leidvoll, zu qualvoll, und

deshalb als nicht mehr lebenswert.

Zu befirchten ist, dass die ans Tageslicht gelangten Taten nur die Spitze eines
Eisberges darstellen. Dunkelfeldstudien,’” in den USA und Australien beschreiben,
dass rund 20 Prozent der reprasentativ befragten Pflegekrafte mindestens einmal
in ihrem Leben einen Menschen absichtlich und illegal getttet haben. Es ist
schwer zu erkennen, weshalb dies in Deutschland anders sein sollte. Hierfur spre-
chen nicht zuletzt Befragungen von Pflegekréaften, die deren Bereitschaft zur akti-
ven Sterbehilfe zu erkunden suchen’®. Erschreckende Daten, gewiss. Aber repréa-
sentieren sie nicht letztlich nur das, was auch gesamtgesellschaftlich gedacht und
— jedenfalls von einer Mehrheit — fur richtig gehalten wird? Und welche Wirkung
muss es gerade auf potentielle Taterinnen und Tater haben, wenn menschliches
Leben wieder 6ffentlich in Frage gestellt wird? Dies ist ja auch Teil der Brisanz der
Diskussionen um Patientenverfigungen fir Menschen mit nicht unmittelbar tédlich
verlaufenden Erkrankungen. Wenn z. B. selbst die Evangelische Kirche in
Deutschland in inrem Eckpunktepapier zur Patientenverfiigung”® die Tétung von
schwerstbehinderten Menschen im Wachkoma durch Beendigung der Nahrungs-
zufuhr als plausible Denkmdglichkeit diskutiert, kann sich dies auf die Entwicklung
der Moral desastrds auswirken. Ruckt dann nicht die Option, behinderte Men-

schen zu téten, wieder in den Bereich des Mdglichen?

® Beine, K.-H. (1998), S. 245 f.; Maisch, H.(1997); Beine, K.-H. (2006)

" Kuhse, H./ Singer, P. (1993), S. 311ff.; Stevens, C.A., Hassan, R. (1994), S. 541ff;
Asch, D.A.(1996), S. 1374ff.

® Beine (1998), S. 258 ff.; Béttger-Kesser, G. (2006)

" Evangelische Kirche in Deutschland (2007), S. 4
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Euthanasie vollziehen

Von freiwilliger Euthanasie sprechen wir dann, wenn ein Mensch (z. B. aufgrund
einer schweren Erkrankung) getotet werden will und ein anderer bereit ist, diesem
Wunsch nachzukommen. Grundsatzlich haben wir Menschen eine Hemmung, uns
selbst oder andere zu toten, es sei denn in verzweifelten Extremsituationen. Des-
halb wird auch aktive Sterbehilfe nur dann moglich, wenn zwei verzweifelte Men-
schen aufeinandertreffen. Aktive Sterbehilfe wird damit zum Ausdruck extremer
Hilflosigkeit in der Begegnung zweier Menschen, die sich in einer subjektiv unlos-
bar erscheinenden Krisensituation treffen. Allerdings mit einem wichtigen Unter-
schied zur Einzeltat: In der Euthanasie-Handlung erleben beide den Selbstto-
tungswunsch respektive den Fremdtétungswunsch des jeweils anderen als eine
Erleichterung fur die Durchfihrung des je eigenen Impulses: Der suizidale
Mensch, dessen suizidaler Handlungsimpuls durch eigene ,Uberlebens-Instinkte*
instinktiv gebremst wird, kann dies durch die Unterstiitzung eines tétungsbereiten
(homizidalen) Helfers kompensieren. Dessen ,psychische Bremse* zur Totungs-
handlung andererseits wird gelockert durch den dringenden Suizidwunsch des
Handlungspartners. Auf diese Weise kommt es, dass aktive Sterbehilfe — jenseits
aller ethischen oder moralischen Urteilsbildungen —als der Ausdruck extremer Hilf-
losigkeit in der Begegnung zweier Menschen verstehbar ist. Diese gemeinsame
Hilflosigkeit entladt sich gewissermal3en eruptiv in der aktiven Sterbehilfe. Dies

jedenfalls gilt fur Einzeltaten und Einzeltater.

Sofern es innerhalb einer Gemeinschaft von Menschen ein Verbot der Euthanasie
gibt, werden letztlich Falle von aktiver Sterbehilfe aus den vorgenannten Grinden

wohl eher immer seltene Ausnahmen bleiben. Anders ist es, wenn solche (Selbst-)

115



Totungshandlungen von der jeweiligen Gemeinschaft akzeptiert werden. Insbe-
sondere aber dann, wenn die Tater sich als eigene Gemeinschaft erleben, wie
dies bei den ehrenamtlich Helfenden der Schweizer Sterbehilfeorganisationen der
Fall ist oder auch bei den Euthanasie-Arzten in den Niederlanden. Solche Ge-
meinschaftlichkeit scheint die Schwelle fur Tétungshandlungen deutlich zu redu-
zieren. (Ob sich damit zugleich auch die Gewissenskonflikte des Einzelnen redu-

zieren, ist bislang in diesem Zusammenhang nicht untersucht worden.)

Der polnische Science Fiction-Autor Stanislaw Lem aul3erte hierzu einmal: ,Wenn
eine Verantwortung generell getragen wird, fuhlt sich niemand verantwortlich —
das ist wie bei einem Fakir auf dem Nagelbrett — er spirt den einzelnen Nagel
nicht.“ Und er fahrt fort: ,Als die deutschen Psychiater vor dem Zweiten Weltkrieg
und auch in seinen ersten Jahren viele psychisch Kranke ermordeten, war das
auch eine kollektive Tat.“®° Dies machte das Problem organisierten Tétens beson-
ders deutlich: Die jedem Menschen innewohnende emotionale Sperre — einem
anderen Menschen das Leben zu nehmen — wird auf diese Weise aufgehoben.
Dem kdnnen zwar moralische Bedenken entgegengesetzt werden, sie erweisen
sich jedoch als weit weniger wirksam, als die psychologischen Mechanismen, die

uns Menschen innewohnen.

Euthanasie auf der schiefen Ebene

Die niederlandischen Euthanasie-Beflirworter argumentierten und argumentieren
noch, dass ihre Regelung zur aktiven Sterbehilfe der Transparenz diene. In ande-
ren Landern, so wird gesagt, kamen Félle von aktiver Sterbehilfe ebenfalls vor,

blieben nur im Verborgenen. Dem muss nicht widersprochen werden. Allerdings:

8 7it. nach: Wanschura, W. (1996), S. 55
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Mit der Transparenz scheint es auch in den Niederlanden nicht wirklich zu funktio-
nieren; denn seit einigen Jahren stagniert dort die Zahl der gemeldeten Euthana-
sie-Féalle. Dies wird als Indiz dafur gewertet, dass die Bereitschaft, aktive Sterbe-
hilfe zu melden, nachlasst. Fachleute vermuten, dass dies daran liegt, dass Arzte
davon ausgehen, dass Euthanasie ja ohnedies erlaubt sei und man sich den

,Verwaltungskram“ deshalb ruhig sparen kénne®..

Aber damit nicht genug: Euthanasie wird ganz offensichtlich auch immer wieder
schlicht deswegen vollzogen, weil den behandelnden niederlandischen Arzten an-
gemessene Behandlungsalternativen (wie z. B. Palliativmedizin) nicht bekannt
sind. Und allmahlich kommt es bereits zu einer Aufweichung der Regel, dass Eu-
thanasie nur an schwerstkranken Menschen, im Endzustand einer tédlichen
Krankheit, straflos angewandt werden darf. So werden bereits in Einzelfallen Sui-
zide bei beginnender Demenz (die ja keine tddliche Krankheit darstellt) arztlich
unterstitzt und wird von der Universitatsklinik in Groningen ein Leitfaden fur die
Totung von schwerstbehinderten Neugeborenen entwickelt®. Auch die Tétung von
Menschen, die einfach nur unter ,Lebensmudigkeit” leiden, soll nach dem Willen

der groRten niederlandischen Arzteorganisation kein Tabu mehr sein.

Was also damit begann, dass die Euthanasie bei einwilligungsfahigen Erwachse-
nen mit unheilbaren Erkrankungen und schwerstem Leiden gesellschaftlich akzep-
tiert und juristisch straffrei gestellt wurde, ist inzwischen massiv ausgedehnt wor-
den. Zunachst wurde tber die Ausweitung auf Minderjahrige diskutiert, dann soll-
ten psychisch Kranke einbezogen werden und heute geht es bereits um Euthana-

sie an schwer kranken Sauglingen. Das alles, obgleich in den anfanglichen Dis-

8 Jochemsen, H. (2007)
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kussionen die Vermutung empdrt zurtickgewiesen wurde, dass es jemals zu einer
solchen Ausweitung kommen kénnte®3. Heute scheinen sich solche Grenzziehun-
gen weitgehend aufzulésen und es muss ernsthaft gefragt werden, ob es kuinftig

noch irgendeine Gruppe geben wird, bei der die Euthanasie nicht angewandt wer-

den soll.

Diese Entwicklung bewirkt eine fatale Bewusstseinsveranderung in der niederlan-
dischen Offentlichkeit: Aus der Chance zur Euthanasie entwickelte sich schlei-
chend fast so etwas wie eine Pflicht zur Euthanasie. Dadurch kénnen nicht zuletzt
Angehdrige unter Druck geraten, wenn sie z. B. von Mitmenschen gefragt werden,
weshalb sie dem kranken Vater oder der kranken Mutter ,das alles* noch weiter

zumuten.

Aber auch Arzte kbnnen unter Druck geraten, wenn Angehérige nicht mehr unter
fursorglichen Aspekten eine Lebensprognose fur einen Kranken erbitten, sondern
unter dem Aspekt der Lebensplanung. Nach dem Motto: In vier Wochen stehen
gravierende Veranderungen in unserem beruflichen Umfeld an, dann sollte das
Problem eigentlich geldst sein. Uberleben ist dann nur noch eine von verschiede-
nen Handlungs- und Behandlungsoptionen, die dem Kranken (und seiner Familie)

angeboten werden kénnen®*.

Am gefahrlichsten an diesem schleichenden moralischen Erosionsprozess ist viel-
leicht die Tatsache, dass in vielen Fallen gar nicht der Sterbewunsch des kranken

Menschen im Zentrum steht, sondern die Annahme der Umwelt, dass ,,so ein Le-

8 gheldon, T. (2004), S. 591
8 Simon, E. (2007). S. 570
8 Simon, E. (2007)
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ben* doch nicht mehr lebenswert sein konne und deshalb Euthanasie auch ohne
Zustimmung des Kranken in ,wohlmeinender Absicht* ausgeubt wird, wenn bei-
spielsweise niederlandische Arzte als Grund fir die aktive Beendigung eines Pati-
entenlebens angeben, die Angehérigen seien mit der Situation Uberfordert. 1995
wurden in den Niederlanden in 17 Prozent der Falle Menschen ohne ausdruckli-
chen Wunsch getotet und zudem in einem erheblichen Umfang Totungen an ent-

scheidungsunfahigen Menschen durchgefiihrt®®.

Terminale Sedierung — das Recht umgehen

Iris Sachs ist eine junge Frau Anfang 30. Sie leidet an einem seit Jahren unheilbar
fortschreitenden Hirntumor. Ihre Krankheit ertragt sie mit einer bemerkenswerten
Gelassenheit und Ruhe. ,Krebs liegt halt bei uns in der Familie* kommentiert sie
die Tatsache, dass bereits ihre Mutter und die Gromutter diesem Leiden erlegen
sind. Irgendwie kommt sie mit der Krankheit zurecht. Verschiedene Krankenhaus-
aufenthalte hatten immer wieder Hoffnung auf Stillstand des Tumorwachstums
aufkommen lassen. Aber jedes Mal war sie wieder enttauscht worden. Am Ende
hatte sie die Therapieversuche aufgegeben. Aber das war eher ,verniinftig" gewe-

sen, nicht resignativ.

So lange wie moglich wollte sie in ihrer Wohnung bleiben und wurde dabei von
ihren Angehdrigen und einem Pflegedienst unterstitzt. Als sie schlie3lich — well
die Lahmungserscheinungen zunehmen — fur ihren Alltag mehr Hilfe braucht, als
ihr zu Hause oder in einem Pflegeheim angeboten werden kann, wird sie in den

stationéren Bereich eines Hospizes aufgenommen. So hatte sie es sich ge-

% Jochemsen, H. (2004), S. 242 ff.
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wuinscht. Immer wieder auftretende zusétzliche Beschwerden kann sie mithilfe der
Pflegenden und ihren Angehdrigen gut bewaltigen und ertragt alles mit bemer-
kenswerter Geduld. ,Ich bewundere sie. Aber manchmal ist mir diese Gelassen-
heit auch fast unheimlich®, &uf3erte einer der Schwestern einmal wahrend der

Dienstbesprechung.

Als Frau Sachs aufgrund des Tumorwachstums erblindet, ist es, als sei hierdurch
eine Grenze ihrer Tragfahigkeit Gberschritten worden. Eine schwer wiegende Ver-
anderung ihres gesamten Befindens tritt ein. Sie reagiert deprimiert, nimmt zusatz-
liche neurologische Ausfalle verstarkt war und klagt schlief3lich Gber schwere
Schmerzzustande. Diese Schmerzen treten in Attacken immer haufiger auf: ,Als
wenn mir mit glihenden Messern in die Extremitaten gebohrt wirde”, jammert sie
verzweifelt. Die Schmerzen sind trotz aller Bemihungen medikamentds nicht wirk-
lich zu beheben. Die kranke Frau wirkt in einer Weise gequalt, die auch fur die
Mitarbeitenden kaum auszuhalten ist. ,lhr sagt doch immer, unter unertraglichen
Schmerzen misse heute niemand mehr in einem Hospiz leiden! Aber was ist mit

mir?“.

In dieser Woche ist Frau Sachs in jeder Dienstbesprechung Thema. lhre Verzweif-
lung steckt das Team an. Die Ratlosigkeit quélt. ,Ware das nicht ein Fall fir termi-
nale Sedierung”, fragt schlief3lich Krankenpfleger Josef vorsichtig. Die irritierten
Blicke der Kolleginnen sind ihm sichtlich unangenehm: ,Habe ich da etwas Fal-

sches gesagt?”

Die terminale Sedierung (gelegentlich auch als finale bzw. palliative Sedierung

bezeichnet*) ist eine Behandlungsform unertraglichen Leidens durch die Gabe von
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sedierenden, schlafanstoRenden Medikamenten, die in Deutschland noch nicht all
zu lange diskutiert wird. Umso kontroverser verlauft diese Diskussion inzwischen
und es tun sich tiefe Graben auf zwischen den Beflirwortern und denen, die diese

Behandlungsform ablehnen. Wo aber liegt das Problem?

Tatséachlich kdnnen in der modernen Palliativmedizin mindestens 93 — 98 Prozent
aller seelischen und korperlichen Leiden am Lebensende behoben werden®. Das
bedeutet aber zugleich, dass immer auch einige wenige Kranke bleiben, bei denen
keine ausreichende Symptomkontrolle erzielt werden kann. Dies sind auch dieje-
nigen, mit denen die Euthanasie-Organisationen argumentieren, um die aktive
Sterbehilfe durchzusetzen. Wie kann ihnen geholfen werden? Hier scheint sich die

terminale Sedierung anzubieten.

Die Methode der terminalen Sedierung ist in Anlehnung an ein typisches Vorge-
hen in der Anéasthesie entlehnt und erfreut sich deshalb bei Anasthesisten auch
besonderer Beliebtheit. In der An&sthesie werden auf Intensivstationen Menschen
in ein ,kinstliches Koma*“ (besser: ,Langzeitnarkose*) versetzt — z. B. dann, wenn
sie durch schwerste Verletzungen so beschadigt sind, dass sich der Kérper an-
ders nur schwer erholen kdnnte oder gar eine kinstliche Beatmung fur einige Zeit
durchgefiihrt werden muss®’. Die Methode dient also der Entlastung des kranken
Korpers, unterstitzt die Regeneration und schitzt den Betroffenen mit dem Ziel,
ihn moglichst gesund weiterleben zu lassen. Dabei wird diese ,Narkose* moglichst
flach gehalten, der kranke Mensch also so wenig wie mdglich betaubt — jedenfalls
nicht mehr, als fur die Heilung sinnvoll und erforderlich ist. Gleichzeitig werden alle

Korperfunktionen sorgsam Uberwacht und eine gute Versorgung mit Nahrung und

% Husebg, S./ Klaschik, E. (2006)
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Flassigkeit sichergestellt, um mdgliche Schadwirkungen dieser Betaubung zu
vermeiden. Allerdings wirkt die Methode in erster Linie auf den Korper betaubend.
Die Seele ist unter Umstanden noch durchaus wach. Einige der Kranken berichten
im Nachhinein, in welch erschreckend hohem Mal3e sie ihre Umgebung wahrge-
nommen haben, ohne sich jedoch auf3ern zu kdnnen. Das kénnte mdglicherweise
darauf hinweisen, dass diese Behandlungsmethode nur auf rein korperliche

Schmerzen wirkt.

Ahnlich funktioniert auch die terminale Sedierung. Die Sterbenskranken werden in
eine Art Narkose versetzt, um ihr Leiden nicht mehr zu spiren. Dabei wird die Be-
taubung bei sachgerechter Anwendung so flach wie méglich gehalten. Manche
Menschen benétigen nur ein wenig ,Benebelung®, um mit den Beschwerden recht
gut zurechtzukommen. Einige kdnnen spéater auch wieder vollig wach werden,
wenn die belastenden Symptome nachgelassen haben. Eigentlich ein elegantes

Verfahren, sollte man meinen.

Das Problem bei der terminalen Sedierung liegt in der ganz anderen Situation der
Kranken, verglichen mit der des typischen Patienten einer Intensivstation: Sie
werden nicht mehr gesund. Deshalb wird bei diesen Patienten auch gefragt, ob es
uberhaupt noch einen Sinn mache, sie so sorgsam hinsichtlich ihrer Vitalfunktio-
nen wie Atmung und Herz-Kreislauf-Funktion zu tiberwachen, wie dies auf einer
Intensivstation ublich ware. Dadurch nimmt man das Risiko eines beschleunigten
Todes als Folge der ,Narkose* billigend in Kauf. Es ist jedoch nicht das ausdrtck-
liche Ziel, den Tod herbeizufihren. Damit handelt sich hier um einen typischen

Fall indirekter Sterbehilfe.

8 Prange, H./ Bitsch, A. (Hrsg.)(2004)
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Die Methode enthélt allerdings ein durchaus ,verfiihrerisches Potential“. Dies wird
deutlich, wenn es um die Frage der Fortfihrung der Ernahrung geht. Lohnt es sich
dennoch, einen solchen Menschen, der ohnedies dem Tode geweiht ist, weiter zu
ernahren und mit Flussigkeit zu versorgen? ,Er stirbt doch ohnedies®, kbnnte ar-
gumentiert werden. Das mag richtig sein. Er stirbt dann aber letztlich nicht an sei-
ner Krankheit, sondern an den Folgen des Abbruchs der Erndhrung. Oder zuge-
spitzt formuliert: Er wird in Narkose getotet. Das macht die Brisanz des Problems
deutlich. Die Situation in den Niederlanden mag dies illustrieren: Da in den Nieder-
landen die terminale Sedierung auch bei Beendigung von Nahrungs- und Flussig-
keitszufuhr stets als passive (und damit erlaubte) Sterbehilfe angesehen wird, die
nicht meldepflichtig ist, wird diese Methode dort zur Tétung von kranken Men-
schen genutzt®. In einer Vielzahl der Félle ist dabei nicht die Symptomkontrolle,

sondern die Tétung das eigentliche Ziel®

. Terminale Sedierung mit gleichzeitigem
Nahrungsentzug stellt also eine weitere Mdglichkeit dar, um dem Gesetz zur An-

wendung der Euthanasie aus dem Wege zu gehen.

In Deutschland wird dieses Thema in der Offentlichkeit bislang nicht wirklich disku-
tiert. Sie bleibt der ethischen Diskussion in elitaren Fachzirkeln vorbehalten und
wird oft auch noch in englischer Sprache gefuhrt. Das bedeutet, dass die Mehrzahl
(auch der potentiell Betroffenen) in keiner Weise beteiligt wird und sich aufgrund

von Informationsdefiziten auch gar nicht beteiligen kann.

Noch ist der Widerstand in Deutschland gegen eine terminale Sedierung immer

dann spirbar, wenn der Kranke sich nicht im unmittelbaren Sterbeprozess befin-

8 Sheldon, T.(2004), S. 368
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det, sein Leiden vor allem in seelischen Beschwerden begrtindet ist und wenn

terminale Sedierung mit Abbruch der Ernahrung einhergeht®.

In seinem bemerkenswert selbstkritischen Uberblick®® zeigt der Berliner Palliativ-
mediziner Muller-Busch, dass die Anlasse zur terminalen Sedierung umso haufi-
ger in psychosozialen Grunden liegen, je langer terminale Sedierung in einer Insti-
tution praktiziert wird. Und vor allem: Die Anwendung nimmt im Laufe der Jahre
kontinuierlich zu, wenn einmal in einer Einrichtung damit begonnen wurde. Wie
gesagt: Ganz offensichtlich ein verfiihrerisches Potential, das die eingangs be-
schriebene Hemmung zu téten, kontinuierlich sinken lassen kdonnte — mit im
wahrsten Sinne lebensgefahrlichen Folgen. Denn nicht zuletzt die deutliche Zu-
nahme ihrer Anwendung zeigt, dass — weil die Methode so einfach anwendbar ist
— moglicherweise weniger Fantasie, weniger Engagement eingesetzt wird, um al-
ternative L6ésungen zu finden. Diese Gefahr ist umso grof3er, je geringer das pal-
liativmedizinische Wissen in einer Einrichtung und je geringer die Ausbildung der
Mitarbeiter im Umgang mit eigenen Angsten und Befiirchtungen ist. Denn selbst,
wenn die terminale Sedierung dem Kranken nichts nttzt (was er in dieser ,Narko-
se” erlebt, ist schwer zu eruieren), so fuhrt sie doch fur Aul3enstehende zu einem

.kosmetisch befriedigenden” Ergebnis.

Kehren wir wieder zuriick zu Frau Sachs. Die Skepsis des Teams gegenuber der
terminalen Sedierung stimuliert dessen Anstrengungen, alternative Lésungen fur

die schwer kranke Frau zu finden.

¥ Rietjens, JA., et.al. (2004)
% Simon, A., et al. (2007)
s Miiller-Busch, H.C./ Andres, 1./ Jehser, T. (2003)

124



In den Gesprachen, die sie zwischen den Schmerzattacken mit Pflegenden und
Ehrenamtlichen fuhrt, wird eine ganz andere Not erkennbar. Uniberhorbar klagt
sie jetzt namlich ihre spirituelle Not: Die Religiositat ihrer Herkunftsfamilie vermag
sie nicht zu teilen und sie fiihlt sich zutiefst von dem Gedanken belastet, dass
»nichts mehr von mir bleibt“. Viele der Helfenden kénnen der Versuchung nicht
widerstehen, ihr gewissermal3en mit ihren eigenen spirituellen oder religiésen
Uberzeugungen ,auszuhelfen“. Manchmal gewinnt man fast den Eindruck, dass
einiges von dem, was ihr da vorgetragen wird, sie trostet und ihr Erleichterung
verschafft. Dann schwinden auch immer die Schmerzattacken. Aber immer wieder
zeigt sich dann nur allzu rasch, dass nichts von diesen Angeboten sie wirklich zu
tragen vermag. ,Wenn doch bloR3 etwas von mir Ubrig bleiben wirde*®, klagt die

Kranke.

Dieser immer wieder vorgetragene Wunsch bringt schlief3lich eine der Helfenden
auf eine Idee: Eines Morgens bringt sie ihr von zu Hause einen Klumpen Ton mit.
,Druicke mir deine Hand darin ab, damit ich etwas habe, wodurch ich mich an dich
erinnern kann®, bittet sie Frau Sachs. Die kranke und blinde Frau erspurt vorsichtig
den angebotenen Tonklumpen, umfasst ihn dann mit der noch relativ kraftigen
linken Hand und gibt ihn so verformt der Helfenden zuriick. Da geschieht das
Wunder: Von Stund an werden die Schmerz-Attacken seltener und verschwinden
schlie3lich unter der weiterhin angebotenen Medikation véllig.

Iris Sachs stellt auf diese Weise noch zahlreiche Handabdricke fur Angehdorige,
Freunde und Mitarbeitende her. Sie spirt, dass Uber das Material Ton mit dem
Abdruck ihrer Hand etwas von ihr bleiben wird — in einem ganz materiellen Sinne

ebenso wie in einem emotionalen und spirituellen.
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Heute befindet sich einer dieser Handabdrucke im stadtischen Museum des Ortes.
Die Museumsleitung hatte darum gebeten, einen Gegenstand, der etwas vom Le-
ben und Sterben im Hospiz darstellt, in ihre Sammlung aufnehmen zu dirfen. Was
Wunder, dass den Mitarbeitenden sogleich der Handabdruck von Iris Sachs ein-

fiel. Etwas von ihr wird bleiben.

8. Auf dem Weg zu einer palliativen Kultur

Eine palliative Kultur entwickeln

Es ist fast schon eine Art jahrliches Ritual geworden, dass das Statistische Bun-
desamt in den Sommermonaten die neuesten Daten fir die Lebenserwartungen
der Menschen in Deutschland bekannt gibt. Das Ergebnis ist von Jahr zu Jahr er-
freulicher, denn die Lebenserwartungen steigen kontinuierlich. Schon heute hat
jedes zweite Madchen im Schulalter eine gute Chance, zwischen 90 und 100 Jah-

re alt zu werden.
90 Jahre
80 Jahre
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60 Jahre
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Abb. 6: Entwicklung der Lebenserwartung nach Geburtsjahrgangen und Geschlecht (Quelle:

Statistische Bundesamt, grafische Aufarbeitung BKK Bundesverband)

Viele Menschen vermuten, dass diese positive Entwicklung Folge medizinischen
Fortschritts sei. Aber weit gefehlt. Die Tatsache, dass wir immer langer leben, im-
mer alter werden, ist zum grof3ten Teil sozialen Fortschritten zu verdanken wie
besserer Erndahrung, gesiinderem Wohnen, hygienischeren Lebensbedingungen
u. 4. Dabei spielt auch der Kenntnisstand der Menschen dartber, was gut tut und
was schadet, eine wichtige Rolle; das weist auf die Bedeutung der Bildung hin.
Schlie3lich ist auch das Gefuhl der sozialen Sicherheit und Lebenszufriedenheit

ein wesentlicher Faktor fir mehr Gesundheit.

Die Medizin liefert nattrlich auch einen Beitrag, z. B. in der Unfallchirurgie und der
Zahnheilkunde. Aber die spektakularen Erfolge, wie sie beispielsweise die Trans-
plantationsmedizin verzeichnet, sind zwar mitverantwortlich fir steigende Kosten
im Gesundheitswesen, betreffen aber nur einer verschwindend kleinen Men-
schengruppe. Wirklich wieder gesund machen, kann die moderne Medizin in den
wenigsten Fallen. Aber sie kann in erheblichem Mal3e Einfluss auf den Verlauf von
Krankheiten nehmen und den konkreten Todeszeitpunkt verschieben. Damit unter-
liegt heute — zugespitzt formuliert — das Sterben und der Tod in hohem Mal3e der
Manipulierbarkeit durch die Medizin, wahrend ihr Einfluss auf das gesunde Leben
eher gering ist. Eine der Auswirkungen dieser Entwicklung besteht darin, dass das
Sterben im Verlaufe des 20. Jahrhunderts nicht nur eine kurze Episode darstellt,
sondern meist ein sehr lang gezogener, bisweilen qualender Prozess, der von vie-

len Menschen mehr gefiirchtet wird als der Tod.
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Genau hier aber bricht ein bemerkenswerter Widerspruch auf: Die Menschen be-
wundern die Medizin und ihre tatsachlichen und mehr noch ihre vermeintlichen
Erfolge, aber sie furchten zugleich die schwer kontrollierbar erscheinende Ein-
flussnahme der Medizin auf die Krankheit. Sie furchten vielfach, der Macht der
Medizin hilflos ausgeliefert zu sein (insbesondere dann, wenn ihr Bewusstsein ge-
trabt ist) und moéchten dafur Vorsorge treffen — z. B. indem sie eine Patientenver-
figung aufsetzen, die gerade die Aktivitat der Medizin bremsen soll und einem

»haturlichen” Tod den Vorrang geben will.

So kommt es, dass die Menschen unserer Tage voll Optimismus auf ihre Lebens-
chancen sehen, auf ein langes Leben hoffen — und es zugleich vermeiden, Krank-
heit, Alter und Sterben in den Blick zu bekommen, die Kehrseite derselben Medail-
le ist.

Auf einer Karikatur, die dieses Thema ironisch aufgreift, ist ein Mensch zu sehen,
der auf der Intensivstation inmitten zahlreicher Apparate liegt. An seinem Bett ste-
hen zwei Arzte, die sich offenbar tiber das weitere Vorgehen unterhalten. Aus dem
Mund des einen quillt eine Sprechblase mit den Worten: ,In seiner Patientenverfi-

gung steht, er méchte tberhaupt nie sterben.”
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In seiner Patientenverfigung steht,
er mochte tGberhaupt nie sterben!

Zeichnung: Madeleine Viol

Wir fiirchten die Einschradnkungen, die uns am Ende unseres Lebens erwarten und
waren am liebsten ein Leben lang jung und dynamisch. Und wir bemuihen uns, all
das, was uns an die Grenzen des Machbaren, an Altern, Sterben und Leid erin-
nert, aus unseren Blicken zu verbannen. Tatsachlich erscheint es nicht allzu at-
traktiv, in unserer Gesellschaft zu altern, insbesondere dann, wenn wir im Alter auf
die Unterstitzung anderer angewiesen sind, wenn Altern mit Abhangigkeit und

Pflegebedurftigkeit einhergeht.
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Diese Frage wird besonders aktuell, wenn man andere Daten betrachtet, die mit
ahnlicher Regelmafigkeit wie die gestiegene Lebenserwartung — sozusagen de-
ren Gegenpart — als Schreckensmeldungen durch die Gazetten geistert: der Um-
gang mit alten Menschen in der Bundesrepublik. So berichtete der SPIEGEL im
Sommer 2007 davon, dass laut Prifbericht des Medizinischen Dienstes der Kran-
kenkassen bei ambulanten Pflegediensten und in den Pflegeheimen skandaldse
Zustande herrschen. Demnach bekommt jeder dritte pflegebedurftige Mensch
nicht genug zu Essen und zu Trinken. Ahnlich viele liegen sich wund, weil sie nicht
oft genug umgebettet werden und die Zahl der unzureichend betreuten Menschen
mit Demenz liegt in der gleichen GroRenordnung. Es gebe eine Reihe von Hei-
men, in denen die Pflege gesundheitsgefdhrdend sei, stellt Peter Pick, der Ge-
schaftsfiihrer des Medizinischen Dienstes der Spitzenverbadnde der Krankenkas-
sen (MDS) deshalb kritisch fest, dort ,herrschen katastrophale Zustande®. Dass
die Mehrzahl der Heime durchaus befriedigende Lebensmdglichkeiten anbietet,

geht angesichts dieser Negativmeldungen leicht unter.

Es ist Sommerfest im Hospiz, herrliches Wetter mit strahlend blauem Himmel, an-
genehm warm. Mitarbeitende und ihre Angehérigen treffen sich im kleinen Park
des Hauses. Es wird gegrillt, leckere Salate befinden sich auf einem langen Buffet,
an anderer Stelle gibt es reichliche Kuchenauswabhl, die von den haupt- und eh-

renamtlich Mitarbeitenden gestiftet wurde.

Mit dabei sind auch drei der schwer kranken Menschen des stationdren Bereiches,
die sich flr einige Zeit unter die Festgaste mischen. Unter ihnen ist auch Frau Fi-
scher. Die 76-Jahrige Frau leidet an einer ALS (Amyotrophen Lateralsklerose). Die

ALS ist eine fortschreitende LAhmungserkrankung, die die gesamte Muskulatur
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willkirlich erfasst und bei Frau Fischer schon seit langem auch alle sprachlichen
AuRerungen unterbindet. Sie befindet sich in halb liegender Position in einem
Spezialrollstuhl. Auch ihre beiden erwachsenen Kinder und die Enkel sind heute
zum Fest gekommen. Mit Hilfe von Sprechtafeln bemuhen sie sich, Frau Fischers
Winsche zu entdecken. ,Willst du wieder ins Haus?" fragen sie besorgt. Eine
energische Reaktion der Kranken bedeutet ihnen: ,Nein!* Mihsam versucht Frau
Fischer etwas von dem Kuchen zu lutschen, benetzt die Zunge mit Kaffee, geniel3t

es, mitten im Leben zu sein.

Nach etwa einer Stunde wird sie pl6tzlich blass, ,klagt* tber Unwohlsein. Die
Krankenschwester, die sie betreut, fahrt mit ihr und der Familie in ihr Zimmer. Dort
angekommen reagiert sie kaum noch. Der Hausarzt, der auch zum Sommerfest
gekommen war, kommt herbei. ,Tun Sie doch etwas", flehen Sohn und Tochter.
Der Arzt weil3, dass Frau Fischer im Sterben liegt, einem ganz sanften Sterben.
Dennoch fuhlt er sachte den Puls, misst behutsam den Blutdruck, schiittelt
schlie3lich den Kopf, wendet sich dann der Familie zu: ,lhre Mutter stirbt”, erklart
er ruhig. — Obgleich sie seit langem wissen, dass der Tod jederzeit eintreten kann,
sind die Kinder erschrocken, verstort, greifen weinend nach der sterbenden Frau,
nehmen sie in den Arm, wirken hilflos. Die Krankenschwester lasst ihnen Zeit, den
ersten Schmerz auszudricken. Sie wird die nachsten Stunden ganz alleine fur sie
da sein, wird dann die tote Mutter gemeinsam mit ihnen versorgen — und ihnen viel
Zeit geben. Sie tut mit ihnen damit die ersten Schritte in die Trauer. — Die Enkel
befinden sich indessen in der Obhut einer erfahrenen freiwilligen Begleiterin, die

ihnen erklart, was fir sie so schwer zu verstehen ist.
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Vielleicht ist Frau Fischer an einem Herzinfarkt verstorben. Wir wissen es nicht.
Eine Diagnostik hat nicht stattgefunden. Therapeutische Interventionen sind — wie
mit Frau Fischer und ihren Angehdérigen im Vorfeld wiederholt abgesprochen —
nicht mehr erfolgt. Kérper und Seele durften ihren eigenen Weg finden, das Leben

zu beenden.

Eine ganz besondere Form der Pflege, der psychosozialen Betreuung und der
Medizin spiegelt sich in dieser Geschichte wieder. Wahrend die Medizin unserer
Tage in der Regel mannlich gepragt ist und auf der Suche nach Erfolg aggressive-
re Behandlungsformen wahlt und sich leicht im Blick auf organische Details ver-
liert, lasst die Geschichte von Frau Fischer eine andere, weiblich gepragte Medizin
erkennen. Diese ,weibliche Medizin* ist in Europa jahrhundertelang verschiittet
gewesen. Sie zeigt sich in drei Elementen: Der Fahigkeit, dem kranken Menschen
ganz nahe zu sein und zu bleiben, obgleich das Angst macht; der Fahigkeit, mutig
ganz genau hinzusehen, auch wenn Abstof3endes zu erkennen ist und schlie3lich
im tiefen Wissen daruiber, wie Beschwerden, insbesondere Schmerzen, zu lindern

sind®.

Wieder lebendig geworden ist diese Form der Medizin in der zweiten Hélfte des
vorigen Jahrhunderts durch das Wirken zweier bedeutender Frauen: Der briti-
schen Arztin Cicely Saunders (1918 — 2005) und der in den USA arbeitenden
Schweizer Psychiaterin Elisabeth Kibler-Ross (1926 — 2004). Beide haben auf
sehr unterschiedliche Weise das angestof3en, was wir heute als Hospizbewegung
bezeichnen und was als Chiffre flr einen anderen, menschenwiurdigen, vielleicht

auch weiblichen Umgang mit sterbenskranken und trauernden Menschen steht.

%2 Achterberg, J. (1991)
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Was die beiden Hospiz-Pionierinnen Kiibler-Ross und Saunders besonders aus-
zeichnete, war ihre Haltung den Betroffenen gegentber: Sie stellten ihnen zwar ihr
Wissen und ihre Erfahrung zur Verfiigung, aber sie fuhlten sich ein Leben lang in
erster Linie stets als Lernende. Sie lernten von den Betroffenen. So erdffnete
Cicely Saunders zwar 1967 in London ein Haus speziell fur Sterbende, lernte aber
rasch, dass die Betroffenen es eigentlich vorzogen, zu Hause zu sterben. Deshalb
grindete sie wenig spater einen ambulanten Betreuungsdienst, der nach kurzer
Zeit schon weit mehr Menschen zu Hause versorgte, als in der stationaren Ur-
sprungseinrichtung betreut wurden. — Elisabeth Kibler-Ross stellte zu Beginn ihrer
Tatigkeit den sterbenden Menschen ganz in den Fokus ihrer Arbeit; sie lernte aber
dabei, dass vor allem die Angste der Helfenden und Angehorigen es waren, die
einer menschenwurdigen Versorgung der Kranken im Wege standen und deshalb
widmete sie spater den grof3ten Teil inres Wirkens der Bildungsarbeit fir Helferin-

nen und Helfer.

Wenn in Deutschland heute von Hospiz die Rede ist, denken nach wie vor die
meisten Menschen noch immer an ein konkretes ,Hospiz-Haus". Tatséchlich
uberwiegen aber weltweit (und so auch in Deutschland) die ambulanten Angebote.
Das macht auch Sinn, wenn man bedenkt, dass die meisten Menschen den
Wunsch haben, zu Hause zu sterben, dort wo sie sich am geborgensten fuhlen
kénnen. Allerdings ist der ambulante Sektor der Hospizarbeit weniger anschaulich
und es muss auf abstraktere Weise vermittelt werden, was der Kern des Tuns ist.
Wenn wir herauszufinden versuchen, was die Gemeinsamkeit aller Arten von

Hospizangeboten ist, dann treffen wir weltweit immer wieder auf funf Grundele-
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mente®, die konstituierend fir diese menschenwiirdige Form der Unterstiitzung

von Menschen in der letzten Lebenskrise sind:

Das erste Kennzeichen heildt: Der sterbende Mensch und seine Angehori-
gen stehen im Zentrum des Dienstes. Es bedeutet, dass die Kontrolle tber die
Situation ganz bei den Betroffenen liegt. Dies ist ein entscheidender Unterschied
zu herkdmmlichen Institutionen des Gesundheitswesens, die viel eher das Han-
deln nach abstrakten Therapiekonzepten oder Krankheitsvorstellungen ausrichten.
— Nicht weniger wichtig ist jedoch (und auch dies ist ungewdhnlich fur unser
Gesundheitswesen), dass die Angehdrigen in gleicher Weise bedacht werden, in

dem Wissen, dass sie oftmals mehr leiden als die sterbenden Menschen selbst.

Zweites Kennzeichen: Der Gruppe der Betroffenen steht ein interdisziplina-
res Team zur Verfigung. Dieses besteht nicht nur aus medizinischem Personal,
wie Arzte und Pflegekraften, sondern bezieht weitere Berufsgruppen, insbesonde-
re Sozialarbeiterinnen/Sozialarbeiter und Seelsorgerinnen/Seelsorger ein. Denn
Sterben ist keine Krankheit, sondern eine kritische Lebensphase, die allerdings
oftmals mit Krankheit verbunden ist. Hieraus entstehen vielfaltige Lebensbediirf-
nisse, denen nur durch ein Team begegnet werden kann, das hierfur ausgerustet
ist. — Die Teammitglieder haben aber nicht nur Aufgaben gegentber der betroffe-
nen Gruppe, sondern auch untereinander. Sie sollen sich gegenseitig so unter-
stitzen, dass inneres Wachstum aller Teammitglieder geférdert und auf diese

Weise dem burn out entgegengewirkt wird.

% Student/ M ithlumy/ Student (2007)
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Drittes Kennzeichen: Die Einbeziehung freiwilliger Helferinnen und Helfer.
Diese ,Ehrenamtlichen* werden im Hospiz nicht als Lickenbif3er missbraucht. Die
freiwilligen Helferinnen und Helfer haben ganz eigenstandige Aufgaben, indem sie
zwar Alltagliches tun wie kochen, einkaufen, Kinder hiiten, am Bett sitzen, reden,
sich zur Verfiigung stellen. Aber sie tun dies alles unter dem Aspekt des bevorste-
henden Todes. Ihr Ziel ist es, Sterbebegleitung zu einem Teil alltaglicher mit-
menschlicher Begegnungen zu machen und damit der Integration des Sterbens in
den Alltag zu dienen, Sterbenden und Trauernden die Teilhabe an der Gesell-

schaft (wieder) zu ermdoglichen.

Viertes Kennzeichen: Gute Kenntnisse in der Symptomkontrolle. Hier geht es
insbesondere (aber nicht nur) um die Schmerztherapie. Auf dem Gebiet der
Schmerztherapie hat die Hospizbewegung in den Jahrzehnten ihres Bestehens
Bemerkenswertes geleistet und erhebliche Verbesserungen herbeigefiihrt. Sie hat
damit der Tatsache Rechnung getragen, dass es zu den gréRten Angsten ster-
bender Menschen gehort, unter Schmerzen leiden zu miussen. Dabei geht es nicht
nur um medikamentOse Strategien, sondern ebenso um die Bericksichtigung der
ubrigen Dimensionen menschlicher Existenz. — Hier geht es also entscheidend um

Lebensqualitéat nicht Lebensquantitat, es geht um ,care not cure®.

Funftes Kennzeichen eines Hospizkonzeptes ist die Kontinuitat der Fursorge
fur die betroffene Gruppe. Dies bedeutet vor allem, dass ein Hospizdienst rund
um die Uhr erreichbar sein muss. Leider geschieht es heute immer wieder, dass
Menschen kurz vor ihrem Tode noch in die Klinik eingewiesen werden, weil dieser
Typus von Hilfe fehlt. Krisen im korperlichen und seelischen Bereich sind nicht an

Dienstzeiten gebunden! Nicht selten fuhlen sich Familien gerade in den frihen
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Morgenstunden oder nachts mit ihren Problemen derart allein gelassen, dass sie
keinen anderen Ausweg mehr wissen, als einer Einweisung des Patienten in die
Klinik zuzustimmen. Dem kann ein Hospizdienst, der rund um die Uhr erreichbar
ist, oftmals schon mit geringem Aufwand per Telefon entgegenwirken. — Kontinui-
tat der FUrsorge hat aber noch einen weiteren Aspekt: Sie bedeutet, dass die Be-
gleitung einer Familie nicht mit dem Tod eines Angehorigen beendet wird. Gerade
diejenige Person des Teams, die besonders engen Kontakt zur Familie hatte, soll-
te den Hinterbliebenen auch in der Zeit der Trauer weiterhin zur Verfligung stehen.
Trauer ist ohnedies eine besonders krankheitsbelastete Phase des Lebens. Gute
Trauerbegleitung kann diese gesundheitlichen Risiken mindern und dazu beitra-
gen, dass die Hinterbliebenen ohne zusatzliche korperliche und seelische Scha-

den die Zeit nach dem Tod eines Menschen Uberstehen.

Diese funf Kennzeichen der Hospizarbeit orientieren sich eher am Handlungsbe-
darf als an formalen Strukturen. Sie zeigen, was Hospizarbeit leistet, um Men-
schen ein Sterben in einer Geborgenheit zu ermdglichen, die Hoffnung gibt. Die-
ses Handlungsprinzip der Hospizarbeit tragt einen Namen: Palliative Care. Der
Begriff Palliative Care ist eine Mischung aus englisch mit lateinischen Wurzeln und
ist nur schwer angemessen zu Ubersetzen. Am ehesten trifft es vielleicht die Um-
schreibung: ,liebevoll-schitzend umhiillen”. Die Weltgesundheitsorganisation be-
schreibt Palliative Care als einen ,Handlungsansatz, der die Lebensqualitat von
jenen Patienten und ihren Familien verbessert, die sich mit einer lebensbedrohli-
che Erkrankung konfrontiert sehen und den daraus erwachsenden Problemen.

Dieser Handlungsansatz will Leiden verhtten oder wenigstens lindern. Dazu wer-
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den Schmerzen und andere Probleme (seien sie korperlicher, psychosozialer oder

spiritueller Art) frithzeitig wahrgenommen und sorgsam abgeklart.“**

Aus dieser Beschreibung wird eine interessante Ausweitung des Hospiz-
Konzeptes deutlich: Die besondere Art der Unterstitzung ist nicht nur fur Men-
schen am Ende ihrer Lebens geeignet, sondern nitzt allen Menschen, die direkt
oder indirekt durch schwere Krankheit betroffen sind. Damit wird einerseits deut-
lich, dass Palliative Care (ebenso wie die Hospizarbeit) sich nicht nur an Men-
schen mit Krebs wendet, sondern auch und gerade an all jene, die an anderen
schwerwiegenden Erkrankungen leiden, wie Herzschwache, Nierenstérungen,
Lebererkrankungen, aber auch an fortschreitender Muskelschwéche oder De-
menz, Wachkoma u. A. Leider ist Hospizarbeit in Deutschland immer noch sehr
stark auf Menschen mit Krebs fixiert, obgleich diese Personengruppe nur rund ein
Viertel aller zum Tode fuhrenden Erkrankungen ausmacht. Zahlenmafiig bedeut-
samer sind die erwahnten Krankheitsgruppen, die vor allem als typische Alters-

krankheiten Bedeutung haben.

Die oben angegebene Definition von Palliative Care macht aber auch erkennbar,
dass diese Form der Fursorge (anders als die klassische Hospizarbeit) schon zu
einem sehr friihen Zeitpunkt einer schweren Erkrankung einsetzen kann und soll.
Sie kommt also bereits jenen zugute, die eben erst von einer schweren Erkran-
kung erfahren haben und dadurch in eine Krise geraten sind. Sie nitzt bereits im
Anfang einer lebensbedrohlichen Erkrankung, wenn — moglicherweise auch im
Gefolge einer auf Heilung abzielenden Therapie — schwerwiegende kdrperliche,

seelische oder spirituelle Probleme entstehen.

% World Health Organization (2002), S. 84
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Bislang wird Palliative Care in Deutschland in erster Linie in den klassischen Hos-
pizeinrichtungen angeboten: ambulanten Hospizdiensten, stationaren Hospizen
und Palliativstationen. Diese eben beschriebene Definition macht demgegentber
deutlich, dass Palliative Care — soll sie denn mehr Menschen zugute kommen —
aus dem Elfenbeinturm ihrer Spezialinstitutionen, wie den stationaren oder ambu-
lanten Hospizangeboten, heraustreten muss. Palliative Care sollte zu einem
Unterstitzungsangebot werden, das auch in allen herkémmlichen Institutionen des
Gesundheitswesens realisiert wird: im Pflegeheim ebenso wie im Krankenhaus

und in den ambulanten Pflegediensten.

Erfolgversprechender sind hier andere Konzepte, insbesondere das in Grol3bri-
tannien und den USA entwickelte Modell der Palliative Care-Beratungs-Teams.
Unter Palliative Care-Beratungsdiensten® versteht man ein Team von speziell im
Bereich der Palliative Care geschulten und erfahrenen Fachleuten (Pflegekrafte,
Arzte und Sozialarbeiter) ,die andere Dienste sowie die Betroffenen beraten: Sie
leiten die Angehdrigen ebenso wie die Helfenden dabei an, mit schwerwiegenden
Symptomen so umzugehen, dass das Leben der Erkrankten wieder beschwerde-
frei oder wenigstens beschwerdearm wird. Bislang werden hierzulande solche
Modelle allerdings fast nur im ambulanten Bereich realisiert — und auch dort nur in
der Versorgung von Menschen mit Krebs. Dies geschieht z.B. in Form der so ge-
nannten Brickenpflege — ein Team von Pflegekraften, die speziell in den Metho-
den der Palliative Care geschult sind und die krebskranken Menschen, bei denen
die therapeutischen Mdglichkeiten ausgeschopft sind, beim Ubergang vom Kran-

kenhaus in den ambulanten Sektor unterstiitzen. Sie beraten dabei die weiter be-

% Student, J.-C./ Napiwotzky, A. (2007)
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treuenden Pflegedienste ebenso wie Hausérzte und die Angehdrigen, ohne selbst

pflegerisch tatig zu werden.

Die Umsetzung des Konzeptes der Palliative Care-Beratungs-Teams in stationa-
ren Einrichtungen steht in Deutschland noch weitgehend aus. Gut etabliert ist die-
ses Konzept der Palliative Care-Beratungs-Teams in angelsachsischen Kranken-
hausern. Dort steht ein speziell geschultes Hospiz-Team (insbesondere Pflege-
krafte und Arztinnen/Arzte) allen Mitarbeitenden des Hauses auf Anforderung hin
zur Verfugung. Die Mitglieder des Teams beraten hausintern analog dem Konzept
der Palliative Care-Beratungsteams im ambulanten Bereich (s. 0.). Dabei lernen
die Kolleginnen auf den Krankenhaus-Stationen im Laufe der Zeit, die Methoden
der Palliative Care auch selbstdndig anzuwenden, so dass sich die Beratungs-
teams sozusagen selbst tberfliissig machen und das Palliative Care-Wissen im

gesamten Hause mehr und mehr verankert wird.

In den USA werden Pflegeheime auf deren Wunsch hin von den ambulanten

Teams der ortlichen Hospize bei der Betreuung einzelner, terminal kranker Men-
schen beraten. Damit steht deren gesamtes Palliative Care-Wissen den Mitarbei-
tern und Mitarbeiterinnen des Heimes zur Verfigung. Das Beispiel zeigt zugleich,
worauf es ankommt: namlich auf eine optimale Vernetzung sozialer Dienste. Nur
so kénnen Uberkapazitaten einerseits und Unterversorgung andererseits vermie-

den werden.

In Deutschland steht diese Entwicklung erst ganz am Anfang, gehért aber sicher-

lich zu den bedeutsamsten Herausforderungen der Weiterentwicklung von Palliati-
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ve Care. In einer Anzahl von Pflegeheimen gibt es — gerade im landlichen Bereich
— bereits ehrenamtliche Hospiz-Gruppen, die wichtige Basisarbeit leisten. Hieran
konnen (oder kdnnten) die im Heim tatigen Pflegekrafte anknipfen. Wichtige und
nitzliche Ansatze gibt es bereits an verschiedensten Orten. Sie stehen Weite-
rentwicklungsmadglichkeiten in Richtung auf eine umfassende Palliative Care offen.
Sie aufzugreifen und fur die ortlichen Gegebenheiten zu modifizieren, kann gerade
fur Pflegekrafte in Heimen, die sich oft in ihren Mdglichkeiten unterschéatzt fihlen,
eine zukunftsweisende Aufgabe werden. Dabei kommt es keineswegs auf Perfek-
tion an. Jeder Schritt zu mehr Menschlichkeit im Umgang mit Sterbenskranken ist

ein Schritt in die richtige Richtung.

Ein wesentlicher Vorteil eines solchen, breit in die Institution hineinwirkenden An-
gebotes besteht darin, dass es nicht nur den Menschen am Lebensende zugute
kommt, sondern allen Bewohnerinnen und Bewohnern des Pflege- oder Behinder-
tenheimes bzw. Patientinnen und Patienten des Krankenhauses. Auf diese Weise
tragen solche Angebote dazu bei, mehr Menschlichkeit in einer Institution zu ver-
wirklichen, was sowohl den Kranken als auch den Helfenden zugute kommt. Damit
kann sich in diesen Institutionen eine neue, palliative Kultur entwickeln, die schut-

zend und fursorglich nicht nur die Kranken sondern auch die Helfenden ,umhulit”.

Das klingt einfach und einleuchtend. Was aber hindert daran, es auch zu realisie-
ren? Ein wesentlicher Grund dafur ist in der Tatsache zu suchen, dass Sterben,
Tod und Trauer auch bei erfahrenen Helfenden erhebliche Angste auslésen. Und
diese Angste verstellen oftmals den Zugang zu helfenden Handlungen. Deshalb
stellt die Bewaltigung solcher Angste die entscheidende Herausforderung bei der

Ausbildung und Handlungsgestaltung von Helfenden in der Sterbebegleitung dar.
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Der britische Mediziner Dereke Doyle, der als Vater der modernen Palliativmedizin
gilt, hat einmal gesagt: ,Palliative Care ist zehn Prozent Wissen und neun-

zig Prozent Haltung“. Hier geht es also weniger um Expertenwissen als vielmehr
um Handlungsfahigkeit im Alltag im Angesicht von Sterben, Leid und Tod. Deshalb
stellt die Bewaltigung solcher Angste die entscheidende Herausforderung bei der
Ausbildung und Handlungsgestaltung von Helfenden in der Sterbebegleitung dar.
Dies ist auch Voraussetzung dafir, dass wir vom sachgerechten Handeln einzel-

ner Fachkrafte zu einer palliativen Kultur in Institutionen kommen.

Das Beispiel Wachkoma

Das Gesagte vermag leicht Zustimmung auszulosen — was zugleich zu der Frage
fuhrt, weshalb wir eine solche palliative Kultur nicht schon langst flachendeckend
eingefuhrt haben. Oftmals werden dann als Hinderungsgrund fir die Realisierung
finanzielle Probleme angefiihrt. Das aber ist hochstens die halbe Wahrheit. Wie
schwer es fur Helfende sein kann, mit der eigenen Angst angesichts schwerer
Krankheit umzugehen, illustriert vielleicht das Beispiel extremer Krankheitsformen.
Als Beispiel solch einer extremen Krankheit soll hier das Wachkoma herausgegrif-
fen werden. Grenzen und Chancen eines Handlungskonzeptes lassen sich meist
besonders gut an solchen Extremen erkennen. Sie zeigen, wie tief unsere Angst

sein kann und sie sind der Prifstein dafur, wie weit unsere Menschlichkeit tragt.

Zahlenmalig sind kranke Menschen im Wachkoma (in der Medizin auch als

~Apallisches Syndrom* bezeichnet) in Deutschland von eher geringer Bedeutung.
Man schéatzt, dass 4000 — 8000 Menschen zurzeit in Deutschland im Wachkoma
leben. Andererseits I0st diese Krankheit bei Gesunden erhebliche Beunruhigung

aus und stellt uns vor besondere ethische Herausforderungen. Dies lasst sich
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schon daran erkennen, dass in der Diskussion um Reichweite und Verbindlichkeit
von Patientenverfigungen gerade diese Erkrankung immer wieder ausdricklich

genannt wird und eine besondere Rolle spielt.

Sehr viele Menschen fiirchten diese Erkrankung ganz besonders. Von aul3en be-
trachtet stellt sich uns folgendes Bild dar: Nach einer schweren Beschadigung
oder einer langer andauernden Durchblutungsstérung des Gehirns liegt der er-
krankte Mensch wie leblos im Bett. Zwar atmet er noch und zeigt (wie wir Gesun-
den auch) einen Rhythmus, in dem er die Augen tagsuber gedffnet (also wach,
daher der Name Wachkoma) oder geschlossen héalt. Aber ansonsten wirkt er véllig
unbeteiligt am Leben, fast so, als ware er bereits tot. Da bei ihm der Schluckakt
haufig gestort ist (oder niemand Zeit hat, ihm in aufwandiger Weise Nahrung und
Flissigkeit einzufl6l3en) muss er vielfach durch einen diinnen Schlauch, der direkt

in den Magen fihrt, mit Nahrung versorgt werden.

Ingeborg Klein war eine besondere Person, ganz ohne Zweifel: lebenslustig, ext-
rovertiert, ,freizligig angezogen zog sie um die Hauser“. Und dann traf die 54-
Jahrige der Schlag. Bewusstlos brach sie zusammen, wurde in eine Spezialklinik
eingeliefert, am Gehirn operiert. Anschliel3end wurde versucht, sie in einer Klinik
zu rehabilitieren. Sie blieb jedoch im Koma, das allmahlich ins Wachkoma uber-
ging. Als keine entscheidenden Veranderungen im Befinden feststellbar waren,
wurde sie in einem Pflegheim weiter versorgt, drei Jahre lang. Zwar gelingt es den
Pflegenden, einen gewisser Kontakt zu Ingeborg Klein aufzubauen, aber nicht so
ihrem 34-Jahrigen Sohn Oliver. Diese Frau, die dort fast reglos im Bett liegt, soll
seine Mutter sein? Kopfschittelnd hort er sich an, wenn die Pflegekrafte berichten,

dass sie den Eindruck hatten, dass sie von der kranken und nun behinderten Frau
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wahrgenommen wirden, was diese durch Wendung des Kopfes anzeigte. Aber
Oliver méchte mehr. Er mochte etwas splren vom Wesen jener Mutter, die er aus
gesunden Zeiten kannte: ihrer Lebendigkeit, ihrer Gberschaumenden Lebensfreu-
de. Mit ihren Lieblingsliedern versucht er sie einige Male wieder ins Leben zurlck-
zuholen — und resigniert dann. Sie bleibt die ganz andere, die neue, unbekannte

Multter, die mit der alten, die er liebte, so gar nichts gemeinsam zu haben scheint.

Olivers Besuche werden seltener, seine Verzweiflung wird gréfer: ,Ihr kdnnte eine
Fliege Uber das offene Auge laufen und sie wirde nichts davon bemerken®, so
kommt es ihm vor. Albtrdume qualen ihn. Aber dreieinhalb Jahre wartet er noch.
Dann erwirkt er auf dem Rechtswege die Erlaubnis, bei der Mutter Ernédhrung und
Flissigkeitszufuhr zu beenden. Eine Patientenverfiigung oder gar Vorsorgevoll-
macht hatte Ingeborg Klein niemals aufgesetzt. Vielleicht hatte das auch ihrem
Lebensstil widersprochen. So fuhlt Oliver sich auf spontane, vielleicht mehr beilau-
fige AuBerungen in der gesunden Vergangenheit angewiesen. Der Vormund-
schaftsrichter ist schliel3lich davon tUberzeugt, dass die lebenslustige Person — die
ihm von Freunden von Frau Klein aus gesunden Tagen geschildert wird — ein sol-
ches Leben, wie sie es jetzt fuhrt, nicht gewollt hatte. — Als der Sohn das Heim
darum bittet, die Erndhrung abzustellen, reagiert die Heimleitung mit Entsetzen.
.Ihr geht es doch gut”, meint der Heimleiter. ,So kdénnte sie noch 20 Jahre leben®,
vermutet er. Aber der Sohn Oliver Klein ist fest entschlossen. Er vermutet, dass er
mit der Beendigung des Lebens seiner Mutter deren Wunsch erftillt. Also veran-
lasst er die Verlegung in ein kommunales Pflegeheim, das bereit ist, die Mutter

durch Beendigung der Ernéhrung zu Tode zu bringen.
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Aber als Frau Klein im neuen Pflegeheim ankommt und die Pflegekrafte Gelegen-
heit haben, sie dort kennenzulernen, fuhlen sie sich nicht in der Lage, ihr die Er-
nahrung abzustellen. Zu intensiv erleben sie nach kirzester Zeit schon den Kon-
takt zu Frau Klein. Schimmert da vielleicht etwas von ihrer alten Personlichkeit
durch? Ein Stlick jener kontaktfrohen und -fahigen Frau, die Frau Klein vor der
Erkrankung war? Vielleicht auch etwas von jener lebenshungrigen Frau, die immer

so sehr am Leben hing und vielleicht jetzt noch hangt?

Drei Wochen lang lebt Frau Klein in diesem Heim. Dann wird von den Angehori-
gen ein weiterer Heimwechsel veranlasst. Und diesmal geht alles ziemlich schnell.
Die Heimleitung der stadtischen Einrichtung, in die sie jetzt aufgenommen wird,
holt sich sicherheitshalber noch griines Licht bei der Sozialdezernentin. Diese will
das Thema Sterbehilfe aus der Tabuecke holen, wie sie bekundet. ,Des Men-
schen Wille ist sein Himmelreich®, formuliert sie locker. — Fiinfzehn Tage nach Be-

endigung der Ernahrung ist Frau Klein tot. *°

Als die Geschichte ausfuhrlich in der Zeitung erzahlt wird, applaudiert die Bevolke-
rung. Als ein Palliativmediziner den Protest dagegen wagt und darauf verweist,
dass hier eine behinderte Frau zu Tode gekommen ist, wird er von seinen Vorge-
setzten, der Evangelischen Kirche am Ort, lautstark zuriickgepfiffen. Vielleicht ist

es politisch nicht geschickt, sich mit der Sozialdezernentin anzulegen?

Geschichten wie die der Ingeborg Klein ereignen sich in Deutschland immer wie-
der. Allerdings geschieht dies in der Regel nicht mit solch 6ffentlicher Beteiligung.

Aber hatten die dort Handelnden nicht Recht? War der ,,Zustand®, in dem sich die

% vgl. Freudenreich, J.0.(2006)
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kranke Frau befand, nicht wirklich ,unwuirdig“? War die Beendigung ihres Lebens
nicht ein Akt, der ihre Wirde sicherte? — Die Geschichte ist allerdings nicht typisch
fur den Umgang mit Menschen im Wachkoma. Rund 80 Prozent der Betroffenen —
wir erwahnten es schon — werden von ihren Familien zu Hause betreut, meist von
der Offentlichkeit wenig beachtet. Nicht selten miissen sie in nervenaufreibender
Weise (oftmals auf dem Rechtswege) auch noch darum kampfen, dass die erfor-
derlichen Hilfen, die die kranken, behinderten Menschen bendtigen, von den Kas-

sen oder wer sonst zahlungsverpflichtet ist, zugestanden werden.

Bei einer Fachtagung zum Thema Wachkoma berichtet eine Tochter von den Er-
fahrungen mit ihrer Mutter: Die noch aufRerordentlich riistige 89-jahrige Frau erlei-
det ein schweres Schadel-Hirn-Trauma, als sie in ihrem Haus, das sie noch alleine
bewohnt, die Treppe hinunterstirzt. In der Klinik wird sie sogleich kinstlich beat-
met. Die Verletzungen erscheinen aber derart schwer, dass keine operativen The-
rapieangebote mehr gemacht werden. ,Apallisches Syndrom* lautet die medizini-
sche Diagnose nach wenigen Tagen der Beobachtung ihres Gesundheitszustan-

des.

Da die Kinder wissen, dass Maria Schulz sich in gesunden Zeiten fiir einen sol-
chen Fall keine lebensverlangernden Malinahmen mehr gewtiinscht hatte, bitten
sie die behandelnden Arzte, die Mutter von der Beatmungsmaschine zu trennen.
Nachdem die Arzte schlieRlich zugestimmt haben, wartet die Familie am Bett der
Kranken auf deren Ende. Aber Maria Schulz will offenbar noch nicht sterben. Sie
beginnt aus eigener Kraft immer ruhiger zu atmen und damit stabilisiert sich auch

ihr gesamtes korperliches Befinden. Sie lebt, wenn auch im Wachkoma. Aber zu-
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gleich war nun die Zeit in der Klinik damit beendet: ,Wir kénnen nichts mehr fur

lhre Mutter tun”, lautet die Auskunft.

Die Tochter, selbst Krankenschwester, beschlief3t, inre Mutter zu sich nach Hause
zu nehmen und sie hier zu pflegen. Mit Hilfe entsprechender Literatur und der Un-
terstitzung des Palliative Care-Dienstes des ortlichen Hospizes macht sie sich
kundig und versucht herauszufinden, was der Mutter gut tut und welche Pflege sie
am besten vertragt. Insbesondere achtet sie auf einen gleichméaRigen, ,wieder er-
kennbaren” Tagesrhythmus, liest und singt der Mutter vor, musiziert auf einem

Zupfinstrument. Aber die Mutter reagiert nicht, wirkt génzlich teilnahmslos.

Dann entdeckt die Tochter, dass ihre Mutter auf Kérperkontakt, Schmusen und
Streicheln mit nachlassender Muskelspannung reagiert. Sie intensiviert diesen
Kontakt mit gro3er Geduld und Hingabe. Schliel3lich 6ffnet die alte Frau die Augen
und beginnt, um sich zu schauen. Die Tochter wird mutiger, setzt ihre Mutter im
Bett auf und beobachtet erstaunt, wie Maria Schulz beginnt, mit den Blicken den
Raum zu erfassen. Monate vergehen. Die Tochter hangt Bilder der Familie auf
und schmickt den Raum entsprechend den Jahreszeiten. Die Mutter wirkt allméh-
lich wacher, ahmt Mundbewegungen und Gesten der Tochter nach und greift
schlie3lich — inzwischen ist ein Jahr nach dem Unfall vergangen — nach der Hand

der Tochter. Eine intensive Geste des Kontaktes.

Die Familie feiert noch drei Weihnachtsfeste und den 90. Geburtstag von Maria

Schulz. ,Eines Morgens ist sie nicht mehr aus der Nacht aufgewacht und lag ganz

friedlich und entspannt im Bett“, schlief3t die Tochter ihren Bericht. ,lhre Art des
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Gehens war ihr letztes Geschenk an uns und ich habe es nie bereut, sie mit zu

uns nach Hause genommen zu haben.“®’

Als diese seltsame Krankheit, an der Ingeborg Klein und Maria Schulz litten, 1940
von dem deutschen Psychiater Ernst Kretschmer erstmals in der medizinischen
Literatur beschrieben wurde, erhielt sie den Namen ,Apallisches Syndrom®, was
Ubersetzt so viel heil3t wie ,Krankheit ohne Grof3hirnrinde“. Dass diese Krankheit
so spat ,entdeckt wurde, liegt vor allem daran, dass sie mit einer gewissen Hau-
figkeit erst als Folge medizinischer Intensivmal3nahmen entstanden ist, wie sie am
Anfang des vorigen Jahrhunderts entwickelt wurden. Menschen konnten seither
durch entsprechende medizinische Interventionen vermehrt am Leben erhalten
werden, obgleich ihr Gehirn schwer beschadigt war. Einige der so intensiv Behan-
delten erholten sich bald wieder. Bei anderen war das nicht der Fall, sie blieben
langere Zeit in einer tiefen Bewusstlosigkeit. Tatsachlich glaubte man damals auf-
grund des anscheinend fehlenden Bewusstseins und vor allem der Unféhigkeit zu
reagieren, dass bei diesen Menschen das Grol3hirn durch eine Blutung oder durch

eine Verletzung vollig zerstort worden sei.

Die Vermutung, dass es sich bei Menschen im Wachkoma um Lebewesen han-
delt, denen etwas typisch Menschliches, namlich das Bewusstsein fiur die eigene
Person fehlt, erklart manche der heute noch tblichen Umgangsformen mit ihnen.
Mancherorts ist man auch heute noch leicht dazu bereit, diese Menschen durch
Unterlassen der Ernahrung zu téten und glaubt dabei, ihnen etwas Gutes zu tun.
Verstandnislos reagieren viele Menschen, wenn wir hierftir den Ausdruck ,téten®

benutzen. Denn ist das Uberhaupt noch ein Mensch? Ein Lebewesen ohne er-

9 Schrepfer, G. (2007)
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kennbares Bewusstsein seiner Selbst? Hat nicht jene Angehorige Recht, die in
einer Fernsehsendung von ihrer Mutter, die im Wachkoma lag, als einem ,Berg
Fleisch, der atmet* sprach? Spuren Sie die Angst, die sich hinter dieser abféllig

klingenden Bemerkung verbirgt?

Eigentlich kbnnten wir es heute besser wissen. Aber offenbar dringt dieses Wissen
selbst in medizinische Fachkreise nur sehr zogerlich ein, wie kirzlich wieder beim
17. Treffen der European Neurological Society (ENS) beklagt wurde®®. Noch im-
mer wird viel zu oft vermutet, das Wachkoma sei ein hoffnungsloser ,Endzustand*
und die Betroffenen lagen bewusst-, wahrnehmungs- und teilnahmslos in ihren
Betten, nachdem alles Menschliche aus ihnen gewichen sei. Vormundschaftsrich-
ter, die immer wieder (wie auch im oben geschilderten Fall der Ingeborg Klein)
Uber das weitere Ergehen der Betroffenen zu entscheiden haben, verwechseln
bisweilen sogar das Wachkoma mit dem Hirntod, wie jingst eine Untersuchung

des Kélner Staatsrechtlers Hofling zeigte®.

Was aber ist heute nach aktuellem Stand des medizinischen Wissens unter
Wachkoma zu verstehen? Zunéchst einmal ist es eine Stérung der Verbindung
zwischen Hirnstamm und GrofR3hirnrinde, die den Kranken in einen Schwebezu-
stand zwischen Bewusstlosigkeit und Wachheit versetzt. Dies hat zur Folge, dass
der betroffene Mensch sensorische Eindriicke nicht oder nicht vollstandig bewusst
verarbeiten kann, und vor allem nicht durch tbliche Ausdrucksformen mit der Um-
welt kommunizieren kann. Im Extremfall fihrt dies dazu, dass diese Menschen

zwar Bewusstsein haben — wie kirzlich eine britische Forschergruppe in dem re-

% Schnakers, C. et al. (2007)
% Hofling, W./ Schafer, A. (2006)
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nommierten Wissenschaftsmagazin SCIENCE beschrieb'® — aber iber keinerlei

Reaktionsmaoglichkeit nach auf3en verfligen.

Aber ist das nicht noch viel furchtbarer? Ist die Vorstellung von solch einem einge-
schlossen Leben nicht noch grauenvoller als das eines Bewusstlosen? Und wenn
dann ein Mensch sogar zu Lebzeiten schon bestimmt hat, dass er oder sie so
nicht leben will, ist es dann nicht angemessen ihn zu téten, indem wir seine Ernéh-

rung unterlassen? Ist dies nicht eine zutiefst menschliche Geste des Mitleides?

Ja, es ist Mitleid. Todliches Mitleid, wie es der Sozialpsychiater Klaus Dérner***
einmal genannt hat. Aber mit wem haben wir denn da eigentlich Mitleid? Doch
wohl in erster Linie mit uns selbst. Wir leiden als Gesunde mit und vor allem unter
dem Anblick des Kranken und an der Vorstellung seines Leidens. Unser Mitleid
verstrickt uns mit uns selbst und steuert Handlungen, die vor allem unseren eige-

nen Bedurfnissen entspringen.

Gehen wir also wieder einen Moment in Distanz, in Distanz zu uns und dem Kran-
ken. Benutzen wir unseren Kopf. Werfen wir noch einmal einen Blick auf die For-
schung. Der Tubinger Medizinpsychologe Niels Birbaumer'®? untersucht in dem
von ihm geleiteten universitaren Institut fir medizinische Psychologie und Verhal-
tensneurobiologie seit tber einem Jahrzehnt Menschen mit dem Locked-in-
Syndrom*und beschéftigt sich nicht zuletzt mit der Erforschung ihrer subjektiv
empfundenen Lebensqualitat. Die Ergebnisse sind erstaunlich: Menschen in solch

~eingeschlossenen” Zustanden (sie nehmen zwar wahr, aber kbnnen nicht selbst-

1% Owen, A.M. (2006), S. 1402
1% Dorner, K. (2002)
192 Birbaumer, N. (2005)
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standig kommunizieren) empfinden, selbst wenn sie kiunstlich ernahrt und standig
beatmet werden mussen, ihr Leben ahnlich qualitatsvoll wie Menschen mit einer
chronischen Erkrankung wie z. B. einem chronischen Magengeschwir. Eine der
wichtigen Voraussetzungen fiur dieses hohe Mal3 an Zufriedenheit ist, dass sie
sich im Kontakt mit vertrauten Menschen befinden und in kommunikative Zusam-
menhange eingebunden werden. Dies ermdglicht ihnen Birbaumer durch eine von
ihm entwickelte Maschine, ein computergestitztes Hilfsmittel, das die Kranken
guasi durch ,Gedankenkraft* (nAmlich unter Ausnutzung der dadurch veranderten
Hirnstrome) steuern kénnen und damit Sprachimpulse erzeugen, tber die sie z. B.

per E-Mail mit anderen Menschen in Kontakt treten kbnnen.

Wie steht es darum bei Menschen im Wachkoma? Wie will ich zu einem Men-
schen, der seiner Sinne nicht mehr machtig ist und zu dem Signale von auf3en nur
mihsam vordringen, der sich nicht mit Worten und oft auch nicht einmal durch
Gesten deutlich au3ern kann, noch Kontakt herstellen? Und, wird der Skeptiker
hier vielleicht einwenden, woher weil3 ich gerade bei einem Menschen im Wach-
koma, wie er sich befindet, was er sich wiinscht? Auch hier sind wir heute auf ei-
nem guten Weg. Die Arbeitsgruppe um Birbaumer hat mit relativ einfachen Unter-
suchungsmethoden nachweisen kdnnen, dass ein erheblicher Teil der Menschen
im Wachkoma uiber die F&higkeit zur Sprachverarbeitung verfiigt'®®. Dort sucht
man jetzt nach Wegen, &hnlich wie bei Menschen im Locked-in-Syndrom, eine
kommunikative Verbindung herzustellen. Der Oldenburger Neurochirurg und
Fachmann fir Koma-Rehabilitation, Andreas Zieger, hat mit verschiedenen Me-
thoden des Beziehungsaufbaus gearbeitet, bei denen es, vereinfacht gesagt, da-

rum geht, die vegetativen Signale eines Menschen als Antwort ernst zu nehmen

103 K otchoubey, B., et al. (2005)
150



und zur Interaktion zu nutzen'®. Hierdurch lassen sich in vielen Fallen tragfahige
Beziehungen herstellen, die dem helfenden Menschen ebenso gut tun wie dem

kranken. Die Geschichte von Maria Schulz ist ein gutes Beispiel dafur.

Bei Richard Kriiger ist es zu einer schweren Hirnblutung gekommen. Bei dem 45-
jahrigen Mann hatte eine unerkannte Aussackung eines Hirngefal3es bestanden,
die nun plétzlich geplatzt war. Alle medizinischen Bemihungen hatten nur be-
grenzten Erfolg. Er blieb zwar am Leben, wachte aber aus dem Koma nicht mehr
vollstandig auf, sondern blieb im Wachkoma. Seine Frau nahm ihn zu sich nach
Hause. Das war fiur sie selbstverstandlich. Sie musste jetzt allerdings das Ein-
kommen fir sich und die 9 und 13 Jahre alten Kinder alleine sichern. Deshalb
mussten in der Zeit, in der die Mutter bei der Arbeit war, die Kinder einen Teil der

Versorgung ihres Vaters Ubernehmen.

Frau Kriger bat schlie3lich den 6rtlichen ambulanten Hospizdienst um Unterstit-
zung. Was sie besorgte, war weniger das Befinden ihres Mannes, als die Tatsa-
che, dass ihre Kinder seit der Erkrankung des Vaters in der Schule sehr nachge-
lassen hatten. ,Ich will doch, dass etwas Rechtes aus ihnen wird", sagte sie der

Mitarbeiterin des Dienstes, die sie zu Hause besuchte.

Der Hospizdienst fand eine geeignete freiwillige Begleiterin: Eine Lehrerin im Ru-
hestand, die die Aufgabe der Schularbeitenhilfe gerne Gbernahm. Ihr machte die
Arbeit mit den Kindern Spal3. Was sie jedoch irritierte, war die Art des Umgangs

mit dem Vater. ,Ich habe den Eindruck, die Kinder nehmen ihn gar nicht mehr als

Vater wahr*, berichtete sie in der Supervisionsgruppe. ,Sie sind in der Versorgung

104 Zieger, A. (2003)
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aul3erordentlich geschickt und ibernehmen es sogar, den Vater regelmalf3ig abzu-
saugen. Das wurde ich mich selbst nie trauen. Aber sie machen das alles mit einer
geradezu mechanischen Perfektion, ohne erkennbare emotionale Beteiligung.
Ahnlich nehme ich auch die Mutter wahr. Sie pflegt inren Mann bewundernswert

kundig. Aber ich bezweifle, dass sie dabei irgendetwas fuhlt.”

Nach dem Gesprach in der Gruppe wagt es die freiwillige Begleiterin, Frau Kriger
ganz behutsam auf ihre Beobachtung anzusprechen. Frau Kruger wird sehr traurig
bei diesem Gesprach. ,Ja“, sagt sie ,da haben Sie wohl recht. Wir leiden, glaube
ich, alle darunter, dass wir den Vater eigentlich verloren haben, noch ehe er tot ist.
Aber sie sehen ja selbst, wie er daliegt. Er atmet und verdaut noch. Aber sonst ist
eigentlich alles Leben aus ihm zurtickgezogen. Wir bekommen einfach keine Ver-
bindung mehr zu ihm. Dabei wundern sich die Arzte dariiber, dass er es tiberhaupt
noch “macht”. Der Hausarzt hat erst gestern noch gemeint, dass es medizinisch
gar nicht erklarlich sei, dass er all die Komplikationen, die sich in der Zwischenzeit
eingestellt haben, jedes Mal Uberlebt hat. Es ist, als ob ihn irgendetwas in diesem
Leben festhélt. Dabei wirde ich ihm die Erlésung durch den Tod so wiinschen.
Aber anscheinend kann er einfach nicht gehen. Wenn ich nur wisste, was ihm

dazu fehlt.”

Das Gesprach hat bei der freiwilligen Begleiterin eine dhnliche Ratlosigkeit hinter-
lassen, wie sie Frau Kriger empfunden hat. In ihrer Not geht sie in die kleine
Fachbibliothek des Hospizes. ,Ich wollte einfach viel mehr Uber dieses Wachkoma
wissen®, erzéhlte sie spater in ihrer Supervisionsgruppe. ,lch musste einfach et-
was gegen meine Hilflosigkeit unternehmen.” Alles was sie dort findet, nimmt sie

mit nach Hause, um es in Ruhe zu studieren. Fast hatte sie dabei ein dinnes
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Heftchen Ubersehen, das zwischen den dicken Lehrblchern versteckt war. Darin
beschreibt der Neurochirurg Zieger eine auch von Laien recht leicht zu erlernende

105 Was sie dort

Moglichkeiten des Kontaktaufbaus zu Menschen im Wachkoma
liest, erscheint ihr einleuchtend. ,Fast ein bisschen zu einfach ist es mir vorge-
kommen.” Aber es macht ihr Mut. Sie nimmt es mit zu Frau Krtger. Die Schular-
beitenhilfe kann warten! Die beiden Frauen studieren das Heft und gemeinsam
probieren sie aus, was darin beschrieben wird. Bei der geschilderten Methode
geht es darum, feinste motorische und vegetative Zeichen wahrzunehmen und zu

versuchen, sie zu verstehen. Hiertiber kann dann eine Briicke der Kommunikation

zum Kranken aufgebaut werden.

Einige Wochen spater kommt die freiwillige Begleiterin ganz begeistert in die Su-
pervisionsgruppe. ,Es funktioniert®, berichtet sie strahlend. ,Ich kann gar nicht er-
klaren, was da wirklich passiert ist. Aber Frau Krtiger und die Kinder gehen jetzt
ganz anders mit dem Kranken um. Da ist eine Beziehung spirbar. Genauer kann
ich das nicht ausdriicken. Kirzlich habe ich gesehen, wie der Jiingste mit seinem
Vater richtig gekuschelt hat. Ganz suf3.” Die Schularbeitenhilfe ist nur noch in gro-
Ren Abstanden noétig. Obgleich (oder weil?) die Kinder mehr Zeit mit dem Vater

verbringen, sind ihre Leistungen in der Schule deutlich besser geworden.

Drei Monate spater ist Richard Kriiger tot. Eine Lungenentziindung hat sein Leben
beendet. Die Familie trauert. Sie haben einen geliebten Menschen verloren. ,Dass
wir noch solch einen Kontakt zu ihm hatten, macht den Abschied viel schwerer.

Aber fur ihn war es wie eine Erlésung, glaube ich. Als wenn er nun endlich sterben

konnte, nachdem wir noch einmal zusammengekommen sind. Vielleicht war es

195 Zieger, A. (2006a)
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das, was ihm bis dahin gefehlt hatte. Und es gibt mir auch eine groRe Befriedi-

gung: Wir waren wenigstens ein paar Wochen noch einmal eine richtige Familie.”

Naturlich hoffen Angehoérige immer wieder auf ,Besserung” des wachkomatdsen
Menschen. Die Hoffnung ist nicht unberechtigt. Tatsachlich handelt es sich beim
Wachkoma in vielen Fallen nur um ein Durchgangsstadium'®. Nach 12 Monaten
Wachkoma (Apallischem Syndrom) haben sich bis zu 52 Prozent der Betroffenen
mehr oder weniger stark erholt. Bis zu 7 Prozent erreichen sogar ein nahezu un-
beeintrachtigtes Leben'’. In seltenen Fallen kommt es sogar noch nach vielen
Jahren zu einem Erwachen. Diese Erholung ist allerdings entscheidend davon
abhangig, in welchem Mafe der kranke Mensch gefordert und rehabilitiert wird*°®.
Die Angehorigen-Verbande von Menschen im Wachkoma beklagen, dass die von
den gesetzlichen Versicherungen getragenen Rehabilitationszeitraume im Laufe
der Jahre immer kiirzer geworden seien. Andererseits zeigen kleine modellhafte
Einrichtungen, die sich der Langzeitbetreuung von Menschen im Wachkoma wid-
men, welche erstaunlichen Entwicklungen die Betroffenen noch nach Jahren
nehmen kénnen. Sie zeigen, dass alle ,hoffnungslosen Félle*, die dort betreut
werden, mehr oder minder intensiv und in einer selbst fir den Laien erkennbaren
Art und Weise am Gemeinschaftsleben teilnehmen. Die Kranken werden nach
denselben Methoden betreut, wie sie seit langem schon flir Menschen mit schwe-
ren geistigen Behinderungen angewandt werden — und sie erweisen sich als ahn-
lich wirksam®. Das ist nicht erstaunlich, denn letztlich ist das Wachkoma nichts

anderes als eine erworbene geistige Behinderung.

196 edoux, D., et al. (2007)
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Gerade im Zusammenhang mit Patientenverfigungen wird immer wieder die Fra-
ge aufgeworfen, wie mit einem Menschen umzugehen sei, der im Wachkoma lebt,
aber in gesunden Zeiten verflgt hat, dass er so nicht leben wolle, sondern lieber
durch Verhungern und Verdursten zu Tode gebracht werden wolle. Nun ist es
mehr die Regel als die Ausnahme, dass Menschen in schwerer Krankheit anders
Uber moégliche Behandlungs- und Lebensoptionen nachdenken als in gesunden

Tagen'*®

. Warum sollte das bei Menschen im Wachkoma anders sein? Allerdings,
seinen Willen in der Krankheit mag der Mensch im Wachkoma andern. Aber kann
er es auch zeigen? Oder besser, sind wir bereit und in der Lage seine Botschaft

zu erfassen?

Andererseits wissen wir aus Berichten von Menschen, die aus dem Wachkoma
zurtckgekehrt sind, dass die Alternative ,leben oder sterben® in diesem Daseins-
zustand offenbar Uberhaupt keine angemessene Kategorie ist. Was den wachko-
matbsen Menschen stattdessen interessiert, ist die Frage, die uns Gesunde ja
auch immer wieder beschéftigt: Wie kann ich mich wohl fihlen? Dies ist auch die
Frage, an der sich die Versorgung komatdser Menschen orientieren sollte: Wie
konnen wir eine Situation herstellen, in der der kranke bzw. behinderte Mensch
sich geborgen, aufgehoben und geachtet fuhlt und seine Bedirfnisse befriedigt
werden? Dass dies herauszufinden gar nicht so schwer ist, illustriert die Geschich-

te von Maria Schulz.

Dabei ist es wichtig, dass wir den kranken Menschen nicht zum Objekt unserer
Fursorge machen, sondern ihn auch Subjekt in unserer Gemeinschaft sein lassen.

Nicht nur wir haben dem wachkomatdésen Menschen etwas zu bieten, sondern wir

199 Kief, M. (2007)
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mussen offen sein fur die Moéglichkeit, dass der wachkomatése Mensch auch uns
etwas zu bieten hat. Erst dann ist seine Wirde wirklich gesichert — so wie es bei

Irene Schneider war.

Bei einem schweren Verkehrsunfall erlitt Irene Schneider, Mutter von zwei Kin-
dern, ein schweres Schéadel-Hirn-Trauma. Aus dem daraus entstandenen Wach-
koma ist sie bis heute — finf Jahre spater — nicht erwacht. Sie wird von ihrem
Mann und den Kindern zu Hause mit grof3er Fursorglichkeit gepflegt — wie rund
80 Prozent aller Menschen im Wachkoma. Als ihr Mann gefragt wird, ob diese
Pflege, die er sich und den beiden S6hnen Mark (12 Jahre) und Meik (14 Jah-
re),,zumute®, nicht eine vollige Uberforderung fur die Familie darstelle, sah er den
Fragenden nur kopfschittelnd an: ,Aber sie ist doch der Mittelpunkt unserer Fami-

lie. Ohne sie waren wir nicht so, wie wir jetzt sind. Und das ist gut so.”

Zu Recht hat das Zentralkomitee deutscher Katholiken (ZdK) in einer entspre-
chenden Stellungnahme zur Patientenverfiigung™** darauf hingewiesen, dass
Menschen im Wachkoma behinderte Menschen seien, tber deren Leben nicht
willkdrlich verfugt werden durfe. Anders sieht es die Evangelische Kirche in

12 stellt sie

Deutschland (EKD). In ihrem Eckpunktepapier zur Patientenverfligung
fest, dass ein Mensch in gesunden Tagen festlegen kann, dass er im Fall des

Wachkomas bereits nach einer Frist von nur sechs Monaten durch Beendigung
der Nahrungszufuhr zu Tode gebracht werden durfe. Das wirft die Frage auf, ob

die EKD hier fachlich ausreichend beraten war. Denn die dort formulierte Argu-

mentation erscheint hoch riskant. Und es wird kontrovers diskutiert, ob die EKD

19 sghm, S. (2006)
11 7entralkomitee deutscher K atholiken (2006)
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wirklich intensiv genug bedacht hat, was ihre dort formulierte Position fur die Be-
hindertenarbeit bedeutet, die ja kein unbedeutender Anteil diakonischer Tatigkeits-
felder darstellt. Denn wenn es wirklich dazu kommen sollte, dass das Leben von
behinderten Menschen, wenn sich bei ihnen keine Besserung zeigt, zur Dispositi-
on gestellt werden darf, dann droht allen Menschen mit lang hingezogener Krank-

heit ohne Besserungstendenz hochste Gefahr.

Veranderung der Angst

Was wir bei all jenen vermuten mussen, die sich daftir aussprechen, den Tod von
Menschen im Wachkoma unter bestimmten Bedingungen herbeizufihren, ist —
Angst. Eine verstehbare Angst. Eine Angst, die aus der Aul3enperspektive ent-
steht: Sie blicken auf den kranken Menschen im Wachkoma und finden einen reg-
losen, wie ,abgeschaltet” wirkenden Korper, der bereits aus der Gemeinschaft der
Lebenden ausgeschlossen zu sein scheint. Das muss Angst machen. Wer mochte
sich auch selbst einen solchen Zustand zumuten? Aber Angst macht bekanntlich

blind, sagt der Volksmund und meint damit eigentlich: Angst macht dumm.

Mit solcher Dummheit sollten wir aber heute Menschen nicht mehr belastigen.
Denn in den letzten 100 Jahren haben wir doch in der Behindertenarbeit eine
Menge dazugelernt: ndmlich den ,Blick von innen“. Wir haben gelernt, die Per-
spektive des kranken bzw. behinderten Menschen zu erkennen, so weit uns dies
maoglich ist. Wir haben gelernt, dass der behinderte Mensch anders (oftmals mehr)
wahrnimmt, als wir vermuten. Wir haben gelernt, dass sein Lebenswille und seine
Lust am Leben nicht von der Art der Behinderung abhangen, sondern von den
Rahmenbedingungen, die wir ihm anbieten. Wenn wir die Bedurfnisse des Kran-

ken einfihlsam wahrnehmen, sichern wir ihm seine Wirde und seine Lebenszu-
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friedenheit. Wir nehmen dann nicht mehr unsere Aul3enwahrnehmung als Mal3-
stab, sondern versuchen zu verstehen, was sich bei diesem Menschen im Inneren
abspielt, wie er selbst seine Situation einschatzt. Und pl6tzlich ergibt sich ein ganz
anders Bild! Wir entdecken einen Menschen, der ganz anders lebt, ganz anders
empfindet, als wir leben und empfinden und dem dieses Leben trotzdem oder ge-

rade deswegen wichtig und wertvoll ist.

Umgekehrt kann es zu einem fatalen Teufelskreis kommen, wenn die Bedurfnisse
der Kranken nicht gentigend geachtet werden. Dann finden wir Menschen in ver-
nachlassigter, vereinsamter, unlebendig-unwurdiger Situation. Dieses Bild ist es
dann wiederum, das unsere Angste stimuliert und zu radikalen ,Lésungen® veran-

lasst, die letztlich das Leben der Betroffenen bedrohen.

Was braucht es, um unsere Angst zu bewaéltigen und uns damit vor Blindheit und
Dummbheit zu schitzen? Naturlich hilft uns hierbei Wissen, helfen uns unsere
Kenntnisse. Aber Geflihle lassen sich eben nicht durch den Kopf ,abschalten®.
Angste sind oftmals nicht ,vernunftig“. Da hilft also Wissen nur begrenzt. Wissen

kann uns aber ermutigen, unsere Geflihlswelt genauer und kritischer anzusehen.

Im Umgang mit Menschen in extremen Lebenssituationen wie Wachkoma, aber
auch Demenz oder dem Locked-in-Syndrom, mussen wir also vor allem eines ler-
nen: Unsere eigene Angst zu bewaltigen. Dazu missen wir diese Angste und Be-
furchtungen bei uns selbst sorgsam kennen lernen, uns ihnen wieder und wieder
stellen. Dazu brauchen wir womadglich fachkundige Unterstiitzung, so wie sie de-
nen, die professionell mit Menschen in Lebenskrisen umzugehen haben, ohnedies

angeboten wird oder wenigstens angeboten werden sollte. Wenn wir uns auf einen
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solchen Prozess einlassen, werden wir uns selbst verandern. Dabei werden wir
allerdings diese Angst nicht vollig verlieren; aber wir werden sie kennen lernen
und sie wird uns nicht mehr sozusagen ,hinterriicks anspringen“ und unbeabsich-
tigt unser Verhalten dominieren. Die Angste werden dann nicht mehr unser Ver-
halten steuern. Bewaltigung dieser Angst heifl3t also, frei zu werden zu hilfreicher

Handlung.

Damit sind wir beim Kernsttick aller palliativen Konzepte angekommen: Firsorg-
lich mit anderen Menschen umzugehen, verlangt in erster Linie Flursorglichkeit fur
uns, die Helfenden selbst. Solche Fursorglichkeit heif3t nicht, sich vor den Unbil-
den des Lebens zu schitzen. Sie heifl3t auch nicht, sich abzuhérten. Sondern sie
heif3t, sich offen und weich zu machen fir die N6te anderer und die daraus er-
wachsenden Angste zu spiren und sich ihnen zu stellen. Es heiRRt aber zugleich
auch, sich auf diese Aufgabe in einer Weise vorzubereiten, die die inneren Krafte
mobilisiert, unsere Tragfahigkeit starkt. Ein hilfreicher Umgang mit Menschen in
extremen Lebenssituationen mutet uns also etwas zu. Es kommt darauf an, dass
wir uns dieser Zumutung stellen. In dem Sinne, in dem es die Sterbeforscherin
Elisabeth Kibler-Ross es formuliert hat: ,Wirden wir die Canyons vor den Winds-

tirmen bewahren, kdnnten wir niemals ihre Schonheit entdecken.”

Blicken wir also noch einmal auf die Frage, was es bedeutet, das Konzept der Pal-
liative Care fur den Umgang mit Menschen in Lebenskrisen — nicht nur am Ende
des Lebens — anzuwenden. Es sind drei Aufgaben, denen wir uns hierbei stellen

mussen:

1. Wissen zu haben oder es zu erwerben.
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2. Die Perspektive des Kranken einzunehmen statt aus mitleidiger Aul3enper-
spektive zu schauen. Und schliel3lich:

3. Die Angst zu bewaltigen, indem wir die Angst anerkennen; uns erlauben,
mit ihr vertraut werden und ihr schlief3lich einen Platz zuweisen, von dem

aus sie uns nicht mehr zu beherrschen vermag.

Das ist die Aufgabe professionellen Handelns. Und es ist eine wichtige Aufgabe
fur jeden Menschen, der Wert auf respektvolle Begegnung mit anderen Menschen
legt — solchen mit wenigen ebenso wie solchen mit zahlreichen Beeintrachtigun-
gen. Es ist zugleich eine Aufgabe, die uns hilft, unser eigenes Leben mit grél3erem
Vertrauen zu geniel3en und dazu beitragt, dass wir auch das Leben in Beeintrach-
tigung Wert schatzen und dazu beitragen, es lebenswert zu gestalten. Dies ist be-
sonders wichtig in einer alternden Gesellschaft wie der unseren. Das Leben in ei-
ner solchen Gesellschaft verlangt von uns, uns auf die Begegnung mit Menschen

mit vielfaltigen Beeintrachtigungen einzustellen.

Damit wird der Weg gebahnt fir eine palliative Kultur, nicht nur in den bestehen-
den Institutionen wie Hospizen, Pflegeheimen und Krankenhausern, sondern auch
in unserem Alltag. Denn diese Haltung ist es doch, die uns nicht nur im Umgang
mit kranken und alten Menschen hilft, sondern uns auch eine respektvolle Gestal-
tung der Beziehung zu anderen als fremd erlebten Personen in unserer Umge-
bung ermdglicht. Sie ermdglicht uns, andere anzuerkennen und wertzuschatzen —
maogen sie eine andere Hautfarbe, andere Sprache, andere Kultur, andere Fahig-

keiten und Unfahigkeiten haben als wir selbst.
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9. Auswege aus der Sterbehilfe?

Die Dilemmata bleiben

Auch eine palliative Kultur &ndert nichts daran, dass wir uns immer wieder mit &u-
Rerst schwierigen, belastenden und dilemmatésen Entscheidungssituationen kon-
frontiert sehen.*

Leben erhalten — Willen befolgen?

Es geht um konkurrierende Werte, die in einem Spannungsverhaltnis stehen. Wir
wissen von der Kontextabhéngigkeit von Willensaul3erungen und sind gleichwohl
an sie gebunden. Es kann zynisch sein, einen Menschen an seinem einmal nie-
dergelegten Willen zu binden: ,Du hast es so gewollt!* Aber es ist paternalistisch
und hat mit einem modernen Menschenbild nichts zu tun, dem Schutz des Lebens
immer die Prioritat zu geben.

Das versunkene Selbst — das aktuelle Selbst

Der an Demenz Erkrankte wirkt gegenwartig zufrieden. In gesunden Tagen wurde
verbindlich festgelegt, wenn er an Demenz erkrankt, dass er dann nicht mehr le-
ben will. Was gilt: Die AuRerung in gesunden Tagen eines rational handelnden
Selbst oder das offene Gesicht, das Freude an der Musik und am Essen zeigt —
das Selbst, das sich nicht mehr als Selbst begreift? Und Ja sagt zum Leben? Eine
aporische Konstellation.

Recht und Moral

Wir haben ein Recht, dass die Selbstbestimmung schutzt, auch in der Entschei-

dung am Lebensende und formen es weiter aus. Und legen damit in bestimmter

13 Klie, Th. (2007)
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Weise nahe, eine vorsorgende Entscheidung zu treffen, ,die sich so gehdort®, kann
daraus ein Soll werden?

Leitbild der Selbststandigkeit und angenommene Abhangigkeit

Wie bringen wir die Sicherung der Selbstbestimmung und die Akzeptanz von Ab-

hangigkeit in Beziehung zueinander?

Wir haben uns diesen Dilemmata zu stellen, darin liegt die Herausforderung fir
uns als Angehdrige, als Betroffene, als Professionelle — Arzte, Pflegekrafte, Sozi-
alarbeiter, Juristen und Theologen. Wir kbnnen sie nicht tibergehen und wir dirfen

sie nicht relativieren.

Die Sterbehilfediskussion und ,laterale Hemmungen*

Es ist unbestritten wichtig, dass wir uns auch juristisch tber Entscheidungen am
Lebensende Gedanken machen und kategoriale Klarung vor allem im Bewusst-
sein und im Wissen der Professionellen verankern. Was ist indirekte Sterbehilfe,
was sind zulassige und gebotene Behandlungsverzichte und

-abbrtiche? Wo ist die Grenze zur verbotenen aktiven Sterbehilfe? Erschreckend
die Zahlen, die belegen, dass viele Professionelle in Medizin und Pflege die ent-
sprechende Unterscheidung nicht kennen. Umso bedeutsamer sind die Bemuhun-
gen der Bundesarztekammer, flr entsprechende Informationen und Qualifikatio-
nen Sorge zu tragen. Auch ist in der Bevolkerung insgesamt das Wissen um das
Zulassige, das Erlaubte und Gebotene in die Breite zu tragen. Wir leben in einem
Rechtsstaat, der sich in der Wirdigung des einzelnen Menschen und des Schut-
zes seiner Rechte und auch seiner Selbstbestimmung besonders am Lebensende
zu bewéhren hat. Er bewahrt sich aber in spezieller Weise denen gegenuber, die

zu den Schwachen der Gesellschaft gehoren, die sich nicht artikulieren kdnnen
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und, wie wir wissen, am ehesten bedroht sind, wenn es um den Schutz von Integ-
ritdt und Selbstbestimmung geht. Auch dass wir uns nicht bedenkenlos auf Pro-
fessionelle und Institutionen verlassen kénnen und durfen, dass sie mit Recht ei-
nen entscheidungsfahigen Patienten verlangen, so er zu Entscheidungen fahig ist,
ist unbestritten. So etwa setzt die Diskussion um Patientenverfigungen und Vor-
sorgevollmachten in der Bevdlkerung eine breite Auseinandersetzung in Gang
Uber Fragen, die mit dem Sterben und dem Tod verbunden sind. Ihre didaktische
Bedeutung ist nicht zu unterschatzen. Nur, gerade am Lebensende und bei den
mit dem Lebensende verbundenen Fragen hat das Recht eine dienende Funktion.
Wir mussen uns also der Grenzen des Rechts und des Regelbaren bewusst wer-
den. Die Fokussierung von Rechtsfragen in der Sterbebegleitung- und Sterbehil-
fediskussion verstellt uns den Blick auf das Wesentliche, auf die kulturellen und
gesellschaftlichen Herausforderungen, die mit dem Thema Sterben in unserer Zeit
verbunden sind. Sie liegen eben nicht in erster Linie in den rechtlichen Rahmen-
bedingungen, die zu schaffen und zu nutzen waren. Sie liegen in der Fahigkeit zur
Entwicklung einer palliativen Kultur in unserer Gesellschaft. Wirde ereignet sich in
Interaktion, in Beziehung. Es ist problematisch, wenn wir die Fragen der Men-
schenwirde gerade in Zusammenhang mit der Sterbehilfediskussion vor allem
dann und dort stellen, wo es um den Willen des Patienten geht. Selbstverstandlich
gehort zur Wirde auch und gerade die Akzeptanz und der Respekt vor der Eigen-
standigkeit und Autonomie eines Menschen. Anthropologisch, psychologisch, the-
ologisch ist die zentrale Frage der Wirdesicherung die Frage nach der Solidari-
tatsfahigkeit unserer Gesellschaft im Kleinen und im Grof3en. Auch in dieser Frage
lenkt der Sog der Sterbehilfediskussion die Aufmerksamkeit ab oder es droht zu-

mindest:
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Kulturelle Herausforderungen

Die solidarische und fachlich fundierte Begleitung von Sterbenden gehort zu den
grol3en Herausforderungen unserer Zeit: Es soll sich keiner aus Furcht vor Ein-
samkeit, Isolation und unwurdiger Behandlung den schnellen Tod herbeisehnen
missen. Aber genau das tun viele. Wir selbst verteidigen die Selbstbestimmung
am Lebensende, doch wir erinnern an ihre Voraussetzungen: Kompetenz der
Entscheidung, Wahlmaoglichkeiten, fachlich fundierte Begleitung und ethisch quali-
fizierte Entscheidungswege. Den Tod als das kleinere Ubel, das geringere Leid
wahlen zu kdnnen als Antwort auf unzureichende Lebensbedingungen, hat mit
Unterstitzung der Lebensbedingungen nichts zu tun. Die Vereinseitigung des
ethischen Leitprinzips der Moderne, der Sicherung der Selbstbestimmung, steht in
Gefahr, die fursorgliche Begleitung Sterbender und den Schutz der Wirde der
Schwachsten, zur Selbstbestimmung nicht Beféahigten, zu vernachlassigen. Die
Sicherung der Wirde des Menschen erweist sich an den Schwéachsten, nicht pri-

mar an den Starken, den stets zur autonomen Entscheidung Fahigen.

Palliative Care und Verbundenheit

Palliative Care in einem umfassenden Verstandnis sorgt sich um die Wirde des
sterbenden Menschen. Seine Selbstbestimmung ist Ausdruck seiner Wirde,
ebenso die Herstellung von Verbundenheit und Teilhabe und Iadt in neuer Weise
zum Mitsein mit Menschen am Lebensende ein. So gesehen fordert der Palliative
Care Ansatz die Gesellschaft insgesamt heraus, den Sterbenden, ihren Angehori-
gen, aber auch den Professionellen, menschenfreundliche Bedingungen zu bieten.
Dies gelingt nur in gemeinsamer Anstrengung, in geteilter Verantwortung und in
einer zivilgesellschaftlichen Grundhaltung.

Entscheidungen am Lebensende
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Entscheidungen am Lebensende sind schwieriger geworden. Pluralisierte Wert-
vorstellungen in der Gesellschaft, aber auch der Fortschritt der Medizin er6ffnen
Menschen unbekannte Entscheidungsoptionen am Lebensende: Therapie — ja
oder nein; Beendigung eingeleiteter Behandlungen — ja oder nein? Diese neue
Optionalitat von Entscheidungen am Lebensende ist unumkehrbar und fordert die
einzelne Person, ihr Umfeld, aber auch die Professionellen und Institutionen in
neuer Weise heraus. Wir Uberfordern den Einzelnen und tberschéatzen das Re-
gelbare, wenn wir Losungen fur die komplexen Entscheidungssituationen vor al-
lem in der Verrechtlichung sehen, sei es in Patientenverfiigungen oder anderen
rechtlichen Instrumenten. Sie haben ihre Bedeutung, sie darf aber nicht Gber-
schatzt werden. Weder in der professionellen Praxis von Medizin und Pflege, noch
im Alltag der Institutionen haben sich bisher Routinen und Haltungen etabliert, die
den ethischen Herausforderungen der neuen Optionalitdt am Lebensende gerecht
werden. Die Interessen der Beteiligten (Institutionen, Arzte, Angehorige), Werte-
systeme des Menschen, um den es geht und die Situation, in der er sich befindet:
Diese sind in Beziehung zu setzen zu ethischen Prinzipien wie Gerechtigkeit, Au-

tonomie, Wirde, Soldidaritat. Daran missen sich Entscheidungen orientieren.
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11. Anhang

Glossar

Aktive Euthanasie (Aktive Sterbehilfe): absichtsvolle Herbeifiihrung des Todes
einer anderen Person auf deren Wunsch hin. Sie bezeichnet die Durchfiihrung von
lebensverkirzenden MalRnahmen auf Grund des tatsachlich geauf3erten oder
mutmaldlichen Wunsches einer Person. Aktive Sterbehilfe kann z.B. durch die
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Verabreichung einer Uberdosis eines Schmerz- und Beruhigungsmittels, Narko-
semittels 0. A. erfolgen. Eine Totung ohne Vorliegen einer WillensauRerung des
Betroffenen wird allgemein nicht als aktive Sterbehilfe, sondern als Totschlag oder

Mord definiert.

Altersdemenz: eine Form des allgemeinen Verlusts der geistigen Leistungsfahig-
keit bei alteren Menschen, die oft mit starkem korperlichen Verfall verbunden ist.
Eine Ursache besteht in der Abnahme der Gehirnmasse im Alter und in der Ruck-
bildung von Nervenzellen. Dies geht meist mit einer Verminderung von Intelligenz-
und Gedachtnisleistungen, Sprachvermdgen sowie mit Personlichkeitsverande-
rungen einher, auch Kritikfahigkeit und Urteilsvermdgen kdnnen nachlassen. Das
Leitsymptom ist dabei die Gedachtnisstorung.

Im fortgeschrittenen Stadium sind auch das Erkennen von Personen und das
Orientierungsvermdgen in Raum und Zeit beeintrachtigt. Mit dem zunehmenden
Anteil alterer Menschen an der Gesamtbevoélkerung nimmt die Bedeutung der Al-
tersdemenz zu. Darunter sind viele Betroffene, die jedoch unter der Alzheimer-

Krankheit leiden — deren Symptome sich ahnein.

Alzheimer-Krankheit: nach ihrem Erforscher, dem deutschen Neuropathologen
Alois Alzheimer benannte, fortschreitend-degenerative Erkrankung des Gehirns,
die heute als eine der wichtigsten Ursachen des geistigen Verfalls bei élteren
Menschen gilt. Erkrankungsanzeichen sind Gedachtnis-, Orientierungs-, sowie
Storungen des Denk- und Urteilsvermogens. Die Alzheimer Erkrankung wurde
erstmalig 1906 beschrieben. Der prozentuale Anteil von Menschen mit einer Alz-
heimer Erkrankung (Félle je 100 Personen uber 65 Jahre) schwankt weltweit stark:

Die Werte liegen zwischen 1,0 in China und 12,0 in Landern der westlichen Welt.
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Die Erkrankungshé&ufigkeit nimmt mit dem Alter zu. Die durchschnittliche Lebens-
erwartung nach dem Ausbruch der Krankheit liegt zwischen funf und zehn Jahren.
Viele Patienten leben jedoch dank pflegerischen und medizinischen Fortschritts 15
Jahre und mehr. Die Krankheitsursache ist noch nicht genau erforscht, so dass
derzeit nur eine lindernde und unterstitzende Therapie moglich ist. Die Moglich-
keiten zur Diagnose der Alzheimer-Krankheit haben sich in den letzten Jahren al-
lerdings deutlich verbessert. Untersucht man das Gehirn von Patienten, die an der
Alzheimer-Krankheit gestorben sind, so findet man in manchen Gehirnbereichen
charakteristische verworrene Faserbtndel, die neurofibrillaren Knéauel, und ano-
male Proteinansammlungen, die man neuritische Plaques nennt und die zwischen

die Nervenzellen eingestreut sind.

Apallisches Syndrom/Wachkoma: Neurologisches Krankheitsbild, das durch
schwerste Schadigung des Gehirns hervorgerufen wird. Dabei kommt es zu einer
Storung der Verbindung zwischen Hirnstamm und Grof3hirn (Hirnmantel, Pallium).
Funktionen von Zwischenhirn, Hirnstamm und Ruckenmark bleiben erhalten. Was
und wie viel der kranke Mensch wahrnehmen kann, ist von Fall zu Fall unter-
schiedlich. Der Grad der Bewusstlosigkeit scheint unterschiedlich zu sein. Er kann
aber in jedem Fall nicht oder nur geringfligig aktiv reagieren. Die wesentlichen ve-
getativen Funktionen wie Atmung, Stoffwechsel, Kreislauf bleiben erhalten.

Die haufigsten Ursachen sind Schadel-Hirn-Traumata nach Unfallen oder Sauer-
stoffmangel, Schlaganfall, Meningitis/Enzephalitis, Hirntumore oder neurodegene-
rative Erkrankungen. Das Wachkoma ist ein so genanntes Durchgangs-Syndrom.
Das bedeutet, dass der Kranke nach einem traumatischen Ereignis in der Regel
zunachst in vollige Bewusstlosigkeit versinkt und dann nach Wochen die Augen in

regelmaligem Schlaf-Wach-Rhythmus 06ffnet und schlie3t (daher der Name
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Wachkoma). Daran kann sich im Laufe der Zeit eine weitere Erholung anschlief3en

— in Einzelfallen bis hin zu einer vélligen Erholung.

Aporie: philosophische Bezeichnung fur die Unmadglichkeit zur Beantwortung ei-
ner Fragestellung aufgrund mehrerer vorhandener plausibler Loésungsvorschlage
oder der Einsicht in das eigene Nichtwissen. Bei den griechischen Philosophen
Platon, Aristoteles und den Scholastikern war die Aporie Ausgangspunkt weiterer
philosophischer Fragen und Wegweiser auf der Suche nach der Wahrheit. Das
Bestreben der Vertreter des Skeptizismus war, durch die Darlegung von Argumen-

ten und Gegenargumenten zu einer bestimmten Thematik zur Aporie zu gelangen.

Behandlungsabbruch/Behandlungsverzicht: (auch passive Sterbehilfe): Ein-
stellung oder Nichteinleitung einer medizinisch lebensverlangernden Behandlung,
wie z.B. kunstliche Erndhrung, Flussigkeitszufuhr, Medikamentengabe, Beatmung,
Dialyse oder Reanimation aufgrund einer aussichtslosen Prognose oder des irre-
versiblen Verlaufs einer Krankheit. Die Basispflege und Symptombehandlung wird
weiterhin aufrechterhalten, aber zuséatzlich auftretende Erkrankungen werden nicht
mehr kurativ behandelt. Durch den individuell erwogenen und selbstbestimmten
Verzicht auf kinstliche und lebensverlangernde MalRnahmen wird der Sterbevor-
gang nicht hinausgezdgert. Der einwilligungsfahige Patient kann jederzeit auf eine
bereits begonnene Behandlung verzichten oder deren Abbruch verlangen, auch
wenn dadurch sein eigener Tod herbeigefuhrt wird. Der Patient muss jedoch aus

freiem Willen seine Entscheidung treffen.

Der willensunfahige Patient kann eine solche Entscheidung bereits in gesunden

Tagen treffen (z. B. in Form einer Patientenverfigung). Er sollte jedoch im Voraus
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die konkrete Situation gut durchdenken, die Behandlungsmaoglichkeiten erwagen,
seine Entscheidung schriftlich darlegen und Vorsorge dafir treffen, dass dieser
erklarte Wille dem behandelnden Arzt rechtzeitig zur Verfiigung steht. Das behan-
delnde Team darf sodann auf lebenserhaltende Behandlungen verzichten bzw.
diese beenden, sofern das dem mutmallichen Willen des Patienten entspricht. Es

kann dann auch von passiver Sterbehilfe gesprochen werden.

Code of practice: Standardentwicklung und —festlegung, zu deren Einhaltung und
periodischer Uberpriifung sich Mitglieder einer Berufssparte, -gruppe bereit erkla-
ren. Der Code of Practice stellt dabei tendenziell eine informelle Standardnorm
ahnlich der DIN ISO 9000 Normen dar, nach denen sich das Handeln der Beteilig-
ten ausrichtet. Damit werden Ziele und Zielerreichungen untereinander vereinbar,
z. B. innerhalb des Benchmarking. Standards werden so dokumentierbar und er-

hohen die Transparenz fir den Nachfrager/Kunden.

Expertenstandards: Richtlinien in der Qualitatsentwicklung, die die Umsetzung von
Pflegestandards in den einzelnen Einrichtungen des Gesundheitswesens ermogli-
chen kdénnen und sollen. In Deutschland ist fur die Entwicklung von Expertenstan-
dards vor allem das ,Deutsche Netzwerk zur Qualitdtsentwicklung in der Pflege*
(DNQP) zu nennen, bspw. fir das Entlassungsmanagement, Schmerzmanage-
ment, Sturzprophylaxe. Ziel des DNQP ist es, einen wissenschaftlichen Verstand-
niskonsens uber verschiedene Methoden- und Verfahrensablaufe zu entwickeln.
Die Entwicklung dieser Standards erfolgt durch eine Forschergruppe, deren wis-
senschaftliche Desiderate in der Fachoffentlichkeit diskutiert und in der Praxis auf

ihre Eignung Uberprft werden.
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Finale Sedierung: siehe Terminale Sedierung

Healing Touch: komplementare Behandlungsform, die vor allem von Pflegekraf-
ten im angloamerikanischen Raum haufig praktiziert und an den dortigen Pflege-
Hochschulen auch gelehrt wird. Das Ziel einer Healing Touch Behandlung ist die
Harmonisierung des menschlichen Energiefelds durch sanfte Beriihrung des Kor-
pers. Bei der Entwicklung von Healing Touch sind viele Ideen und Konzepte aus

der traditionellen fernéstlichen Medizin eingeflossen.

Indirekte Sterbehilfe: Einsatz von Medikamenten zur Linderung von Beschwer-
den, die als Nebenwirkung die Lebensdauer verkirzen konnen. In Deutschland
wird dies hochst kontrovers diskutiert. Die wichtigste Form der indirekten Sterbe-
hilfe stellt die terminale Sedierung dar (siehe dort).

Ein notwendig erachtetes Schmerzmittel vorzuenthalten mit der Begrindung, kei-
nen vorzeitigen Tod herbeifiinren zu wollen, kann den beteiligten Arzten als Kor-

perverletzung oder unterlassene Hilfeleistung ausgelegt werden.

Integrierte Versorgung (IV): sektoribergreifende Behandlung von Erkrankungen
und die Verzahnung von ambulanten, teilstationaren, stationdren und rehabilitati-
ven Malinahmen. Je nach Erkrankungsbild kommt es zur Abstimmung der einzel-
nen Angebote der unterschiedlichen Sektoren und der vertraglichen Abstimmung,
um eine optimierte fachubergreifende, interdisziplinare Behandlung der jeweiligen
Erkrankung zu ermoglichen. Die IV ist ein Ansatz, die bisher im deutschen
Gesundheitswesen vorherrschende Trennung von Zustandigkeiten und Kompe-

tenzbereichen zu tUberwinden. Die Vernetzung der unterschiedlichen gesundheitli-
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chen Versorgungsstrukturen soll die Effizienz, Transparenz und Wirtschaftlichkeit

des bestehenden medizinischen Versorgungssystems erhéhen.

Informed consent: gilt als Einverstandnis nach adéaquater Aufklarung. Ohne qua-
lifizierte Zustimmung und vorherige Aufklarung des Patienten Uber dessen medizi-
nische Untersuchung oder Behandlung darf dieser nicht zu medizinischen Eingrif-
fen herangezogen werden. Die Zustimmung zu dem medizinischen Vorhaben
setzt dessen Einwilligungsfahigkeit (nicht die Geschéftsfahigkeit) und eine recht-
lich wirksame Einwilligung nach erfolgter Aufklarung sowie vollstandiger Informati-
on des Patienten in den vorgesehenen medizinischen Eingriff voraus. Die heutigen
medizinethischen Standards erschweren einen Verstol3 gegen Menschenrechtse

und Menschenwdrde.

Locked-in-Syndrom: Zustand, in dem der Erkrankte trotz Bewusstseins fast voll-
standig unfahig ist, verbal und nonverbal zu kommunizieren. Der Horsinn ist dabei
noch intakt, so sind die Erkrankten vollig aufnahmefahig, kdnnen sich aber nicht
oder nur minimal mit Hilfe der meist noch erhaltenen vertikalen Augenbeweglich-

keit oder unter Verwendung eines Brain-Computers mitteilen.

Mediation: Ein auf Freiwilligkeit beruhendes Verfahren zur Konfliktlésung , -
beilegung oder —vermeidung. Die Konfliktparteien (Medianden) versuchen unter
Begleitung und Unterstlitzung einer dritten neutralen, allparteilichen Person (Me-
diator), zu einer fur alle akzeptablen und einvernehmlichen Problemlésung zu
kommen. Ziel der Mediation liegt in der selbststandigen und eigenverantwortlichen
Konsenssuche und einer von allen Beteiligten getragenen Endlésung mit Nachhal-

tigkeitseffekt.
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Organspende: Bereitstellung eigener physiologisch funktionsfahiger Organe zur
Transplantation. Es wird zwischen der Lebendspende, bei der ein noch lebender
Mensch einem anderen notwendige Organe oder Zellen zur Verfugung stellt, und
der Todspende unterschieden. Bei letzterer wird die Zustimmung zur Spende zu
Lebzeiten und der sichere Todesnachweis vorausgesetzt. In Deutschland gilt die
erweiterte Zustimmungslosung, bei der die schriftliche Zustimmung zu Lebzeiten
(Organspendeausweis) durch den bekannten oder die Konstruktion des mutmalf3li-
chen Willens des Verstorbenen durch die nachsten Angehdrigen vollzogen wird

(Transplantationsgesetz vom 05.11.1997).

Ein ethischer Kritikpunkt entsteht bei der Todspende, da nur Organe, die noch bis
zur Entnahme durchblutet werden, entnommen werden kdnnen, die Entnahme
eines lebenswichtigen Organs eines noch Lebenden jedoch untersagt ist. Dabei
wird das Hirntodkriterium (vollstandiger, irreversibler Ausfall der gesamten Gehirn-
tatigkeit) fur die Erfullung des Todesnachweises gesehen. Diese Diagnose muss
von mindestens zwei Arzten getroffen werden, die selbst nicht an der Transplanta-
tion beteiligt sind. Durch die Aufrechterhaltung des Kreislaufes mit Unterstiitzung
von Maschinen wird der sich zur Organentnahme einverstanden erklarte Spender

bis zur Transplantation am Leben erhalten.

Palliative Care: ist als symptom- und insbesondere schmerzbekampfende, in
pflegerische Obhut nehmende, mitmenschliche Gegenwart, Zuwendung und die
Verbesserung der Lebensqualitat sterbenskranker Menschen zu verstehen. Es ist
eine von der Hospizbewegung entwickelte Methode. Care ist dabei mehr als nur

die pflegerische Handlung, sondern eine vielfaltige Versorgung von schwerkran-
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ken Menschen in der letzten Phase ihres Lebens. Zielgruppe von Palliative Care
sind in erster Linie Patienten mit einer nicht (mehr) heilbaren, progredienten und
weit fortgeschrittenen Erkrankung im Endstadium. — Mittlerweile wird das Konzept
der Palliative Care aber auch (mit unterschiedlicher Intensitéat) bei Menschen mit
schwerwiegenden Erkrankungen angewandt, unabhéngig von der Frage, wie weit

die Erkrankung fortgeschritten ist.

Die Qualitatsdimensionen von Palliative Care umfassen medizinische Schmerz-
und Symptomkontrolle und die psychische und soziale Zuwendung zu Sterben-
den. Der Sterbende ist Individuum, Mittelpunkt und Gestalter des Prozesses bis
zum Ende seines Lebens. Aber auch sein soziales Umfeld ist Adressat des ,Be-
treuungsauftrags”. Das Palliative Care Team setzt sich aus Vertretern unterschied-

licher Disziplinen und Berufsgruppen zusammen.

Patientenverfigung: WillensduRerung des Patienten, wie in zukunftigen Situatio-
nen, Entscheidungen in dessen Sinne geregelt werden sollen. Die schriftliche
Form der Patientenverfiigung ist aufgrund der besseren Nachvollziehbarkeit vor-
zuziehen. Die Regelungen innerhalb der Patientenverfligung treten bei nicht
(mehr) vorhandener Einwilligungsfahigkeit in Kraft, wenn eine lebensbedrohende
irreversible Erkrankung oder Situation vorherrscht, die in absehbarer Zeit todlich
endet. Der Patient weist innerhalb der Verfligung die behandelnden Arzte an, bei
bestimmten Krankheitsverlaufen oder unfallbedingten Zustdnden medizinische

Behandlungen vorzunehmen oder zu unterlassen.
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PEG-Sonde: Perkutane endoskopische Gastrostomie (PEG) dient der enteralen
Ernahrung (d. h. Ernéhrung Uber den Magen-Darm-Trakt) durch operative Einfuh-
rung einer Nahrungssonde durch die Bauchwand. Die Uber die Sonde eingeftihrte
Nahrung in flissiger und breiiger Konsistenz gelangt dadurch direkt in den Magen-
und Darmtrakt. Notwendig wird dies auf Grund verschiedener Erkrankungen (z.B.
Speiseréhrentumor, Schluckstérung oder Koma), die eine ausreichende Nah-
rungsaufnahme durch selbstandigen Schluckakt des Kranken erschweren oder
unmdglich machen. Die PEG ermoglicht die Ernéhrung tber einen langeren Zeit-

raum.

Schmerzmanagement: hat zum Ziel, die Schmerzwahrnehmung der Pflegefach-
krafte zu verbessern und so die Zeit zwischen dem Auftreten von Schmerzen und
deren Linderung fur den Patienten deutlich zu verkirzen, sowie Malinhahmen zur
Schmerzreduzierung umgehend einzuleiten. Dem Entstehen von Schmerzen soll
vorgebeugt werden, bzw. die Schmerzen sollen auf ein ertragliches Mal3 reduziert
oder beseitigt werden. Eine unzureichende Schmerzbehandlung kann den Patien-
ten psychisch wie physisch weiter einschranken und zu einer Chronifizierung fuh-
ren, die sich auf den Krankheitsverlauf negativ auswirkt. Die Bemuhungen des
Pflege- und Betreuungspersonals richten sich auf die medikamentdse sowie
ganzheitliche Begleitung des Schmerzpatienten. Die deutsche Richtlinie zum Ex-
pertenstandard ,Schmerzmanagement in der Pflege* bei akuten oder tumorbe-
dingten chronischen Schmerzen wurde vom Deutschen ,Netzwerk fur Qualitats-

entwicklung in der Pflege” (DNQP) entwickelt.

Suizid: Suizid ist das Beenden des Lebens aus eigenem Willen durch eine beab-

sichtigte Handlung oder Unterlassung. Selbsttétung und der Versuch sind in
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Deutschland straffrei. Die Teilnahme eines Dritten in Form der Beihilfe und Anstif-
tung bleibt dann straffrei, wenn der Suizident nachweislich eigenverantwortlich
gehandelt hat und die zum Tode fihrende Ursache selbst durchgefuhrt hat. Kann
einem beteiligten Dritten eine mittelbare Taterschaft nachgewiesen werden, be-

grundet in der TAuschung und Verleitung des Suizidenten, so ist dies strafbar.

Supervision: berufsbegleitende Beratung, Bildung und Begleitung der Eigenrefle-
xion Einzelner oder Teams (Supervisanden) in verschiedenen Zusammenhéangen
(Arbeitsorganisationen, Personalentwicklung vorrangig in sozialen Berufen, in de-
nen Beziehungsarbeit geleistet wird) durch den Supervisor. Ziel ist es, durch res-
sourcenorientierte Beratung des Supervisors die Effizienz- und Qualitatssteige-
rung der gemeinsamen oder einzelnen Handlungen, die Lésungssuche problema-
tischer Situationen oder die Entscheidungsfindung zu verbessern. Dabei werden
anhand verschiedener Methoden die sozialen, personalen, kommunikativen Be-
ziehungsdynamiken dargestellt z.B. zwischen Supervisand und Klient, Team oder
Organisation, um das unterschiedliche Rollenverhalten der Beteiligten zu interpre-
tieren und zu externalisieren. Eine Veranderung des eigenen Verhaltens durch die
Erkenntnis der eigenen Wirklichkeit und neuer beruflicher Sichtweisen und Hand-

lungsmadglichkeiten wird bestenfalls angereqgt.

Terminale Sedierung: Bezeichnung fur die Gabe von Beruhigungsmitteln bis hin
zur Erzeugung volliger Bewusstlosigkeit mit dem Ziel der Symptomkontrolle, die
ohne dies zu beabsichtigen, zu einer Beschleunigung des Sterbeprozesses in der
Endphase des Lebens fuhren kann. Die Symptomkontrolle geschieht generell in
Ubereinstimmung mit dem Patientenwillen. Die Beseitigung der Symptome steht

dabei priméar im Fokus unter der Inkaufnahme einer eventuellen Lebensverkur-
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zung. Somit handelt es sich bei der terminalen Sedierung nicht um aktive Sterbe-
hilfe, da die Medikation dem Leben dient und nicht dem Tod. (Sonderformen der
terminalen Sedierung, die regelmalRig eine Beschleunigung des Todeseintrittes
zur Folge haben, werden in Kap. 2. und 7. diskutiert). Terminale Sedierung ist
aber immer unter ethischen Gesichtspunkten genau zu betrachten, um sie von der
aktiven Sterbehilfe abzugrenzen. Statt terminaler Sedierung wird gelegentlich

auch von finaler Sedierung oder palliativer Sedierung gesprochen.

Terminale Phase: Bezeichnung des letzten Lebensabschnitts eines unheilbar
kranken Menschen, der durch den Prozess des Sterbens gekennzeichnet ist. —
Wahrend man unter der Terminalphase den Zeitraum von Wochen bis Monaten
vor dem Tod versteht, beschreibt die Finalphase die letzten (drei) Tage im Leben

eines Menschen.

Vorsorgevollmacht: Eine Person bevollmé&chtigt durch eine Willenserklarung eine
andere Person, innerhalb einer Notfallsituation ausgewdahlte oder generalisierende
Entscheidungen (rechtsgeschéftliche Vertretung) fur den Vollmachtgeber zu tref-
fen. Der Bevollmachtigte entscheidet an der Stelle des nicht (mehr) entschei-
dungsfahigen Vollmachtgebers und wird zum Vertreter in dessen Willen. Voraus-
setzung zur Erteilung einer Vollmacht sollte die personliche Kenntnis und das un-
eingeschrénkte personliche Vertrauen in den Bevollméchtigten sein, sowie die
Geschaftsfahigkeit bei der Beurkundung tber den freien Willen des Vollmachtge-

bers.
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Adress- und Kontaktdaten

Adressen der Hospizabteilungen in den Wohlfahrtsverbéanden

Diakonisches Werk der EKD in Berlin
Arbeitsfeld Hospiz und Palliative Care
Pfarrer Alexander Brodt-Zabka
Reichensteiner Weg 24

14195 Berlin

www.diakonie.de

Deutscher Caritasverband
Ambulante Gesundheitshilfe
Karlstr. 40

79104 Freiburg
www.caritas.de

Telefon: 0761-200-0

Malteser Hilfsdienst e.V.
Referat Malteser Hospizarbeit
Kalker Hauptstr. 22-24

51103 Koln

www.malteser.de

Telefon: 0221-9822-586
Telefax: 0221-9822-582

Deutsches Rotes Kreuz

Kreisverband Wedding / Prenzlauer Berg e.V.
Ambulantes Hospiz

Neue Hochstr. 21, 13347 Berlin

www.drk.de

Telefon: (030) 46 90 19-44

Telefax (030) 46 90 19-49

AWO Arbeiterwohlfahrt Bundesverband e.V.

Geschaftsstelle Berlin
Heinrich-Albertz-Haus
Bliicherstr. 62-64

10961 Berlin
WWW.awo.0org

Telefon: 030-26309-0
Telefax: 030-26309-32599
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Adressen Allgemeiner Hospizverbéande

Bildung & Beratung Bethel

Postadresse:

Postfach 130349

33546 Bielefeld

Geschaftsstelle:

Nazarethweg 4-7

33617 Bielefeld
www.bildung-beratung-bethel.de

Telefon: 0521-144-5770 oder 0521-144-6110
Telefax: 0521-144-6109

Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz e.V. zur Forderung von ambulanten, teil-

stationaren und stationaren Hospizen und Palliativmedizin (BAG Hospiz)

Aachener Stral3e 5
10713 Berlin
www.hospiz.net
Telefon: 030-83223893
Telefax: 030-83223950

Bundesverband Verwaiste Eltern in Deutschland e.V.

DieskaustralRe 43, 04229 Leipzig
www.veid.de

Telefon: 0341-9468884

Telefax. 0341-9023490

Dachverband HOSPIZ Osterreich (DVHO)
Millnergasse 16

1090 Wien

Tel.: +43 (0)1 803 98 68

Fax : +43 (0)1 803 25 80

E-Mail: dachverband@hospiz.at

Internet: www.hospiz.at

Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin e.V.
Aachener Str.5

10713 Berlin

Telefon: 01805 /22 14 01

eMail: dgp@dgpalliativmedizin.de

Internet: www.dgpalliativmedizin.de

Deutsche Gesellschaft zum Studium des Schmerzes e.V. (DGSS)

DGSS-Geschaftsstelle
Obere Rheingasse 3
56154 Boppard
www.dgss.org

Telefon: 0 67 42-80 01-21
Telefax: 0 67 42-80 01-22
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Deutsche Hospiz Stiftung
Europaplatz 7

44269 Dortmund
www.hospize.de

Telefon: 0231-73 80 73 -0
Telefax: 0231-73 80 73 -1

Deutsche Krebshilfe e.V.
Buschstr. 32

53113 Bonn
www.krebshilfe.de
Telefon: 02 28-7 29 90-0
Telefax: 02 28-7 29 90-11

Deutsches Institut fur Palliative Care (DIfPC)

St. Gallener Weg 2

79189 Bad Krozingen

Tel.: 076 33 — 94 89 98 oder Tel.: 01 71 — 9 53 24 27
Fax: 076 33 — 94 89 97

E-Mail: info@difpc.de

Internet: www.difpc.de

Deutsches Netzwerk zur Qualitatssicherung in der Pflege (DNQP)
an der Fachhochschule Osnabrick

Caprivistral3e 30a

49076 Osnabrick

Tel.: 05 41 — 969-2004

Fax: 05 41 — 969-2971

E-Mail: dngp@fh-osnabrueck.de

Internet: www.dngp.de

eigenes leben - Hilfen fur Kinder mit Schmerzen oder lebensverkiirzenden
Erkrankungen e.V.

Wilma Henkel

Leiterin der Geschaftsstelle

c/o Vestische Kinderklinik Datteln

Dr.-Friedrich-Steiner-Str. 5

45711 Datteln

www.eigenes-leben-ev.de

Telefon:02363-975-180

Telefax: 02363-64211

ESSLINGER INITIATIVE

Vorsorgen - Selbst bestimmen e.V.
Rita Kren, 1. Vorsitzende

Hertfelder Stral3e 72, 73733 Esslingen
www.esslinger-initiative.de

European Association for Palliative Care (EAPC)

188


mailto:dnqp@fh-osnabrueck.de

EAPC Head Office,

National Cancer Institute Milano

Via Venezian 1,

20133 Milano, ITALY

Tel.: +39 02 2390 3390

Fax: +39 02 2390 3393

E-Mail: amelia.giordano@istitutotumori.mi.it
Internet: www.eapcnet.org

HOSPIZ STUTTGART
Stafflenbergstral3e 22
D-70184 Stuttgart
http://www.hospiz-stuttgart.de
Telefon: 0711-2 37 41 53
Telefax: 0711-2 37 41 54

IFF-Wien
Abteilung Palliative Care und OrganisationsEthik

Fakultat fur Interdisziplindre Forschung und Fortbildung (IFF)

der Alpen-Adria Universitat Klagenfurt
Schottenfeldgasse 29/4/I

A-1070 Wien

Tel: +43 (0) 1 522 4000-101

Fax: +43 (0) 1 22 4000-178

E-mail: alexandra.trafoier@uni-klu.ac.at
Internet: www.iff.ac.at/pallorg

Institut fir Gerontologische Forschung e.V.
Torstral3e 178

10115 Berlin

www.igfberlin.de

Telefon:030-8 59 49 08

Telefax:030-8 59 49 36

Interdisziplinares Zentrum fur Palliativmedizin
Marchioninistrasse 15

81377 Minchen

Tel. (089) 7095-4930

Fax: (089) 7095-4939

Funk: 124-2737

Rohrpost: 3612

infopall@med.uni-muenchen.de

AKADEMIE

Tel. (089) 7095-7930

Fax: (089) 7095-7939

christophorus-akademie @med.uni-muenchen.de
STATION

Tel. (089) 7095-4933

Fax: (089) 7095-4949
palliativstation@med.uni-muenchen.de
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Internationale Gesellschaft fur

Sterbebegleitung und Lebensbeistand e.V. (IGSL)
Postfach 1408

55384 Bingen

Geschaftsstelle:

Stefan-George-Stral3e 28a,

55411 Bingen.

www.igsl-hospiz.de

Telefon: 06721-10318 oder 06721-921161

Telefax: 06721-10381

Krebsschmerz Informationsdienst (KSID)
Krebsinformationsdienst KID

Deutsches Krebsforschungszentrum

Im Neuenheimer Feld 280

69120 Heidelberg

Tel.: 0800 - 420 30 40

Fax: 062 21 -4018 06

E-Mail: krebsinformationsdienst@dkfz.de
Internet: www.krebsinformation.de/ksid/

Osterreichische Palliativgesellschaft (OPG)
Albrechtskreithgasse 19 - 21

A-1160 Wien

Tel./Fax: +43-1-804 22 21

E-Mail: opg-sek@palliativ.at

Internet: www.palliativ.at/

OMEGA e.V.

DPWYV - Der Paritatische Wohlfahrtsverband
z.Hd. Frau Ingrid Bodden

Altenhofener Str. 83

44623 Herne

www.omega-ev.de

Telefon: 02323-147783-12

Telefax: 02323-910444

Patienten im Wachkoma (PIW) e.V.
Am Heshan 4

51702 Bergneustadt

Tel: 02261/949444

Schadel-Hirnpatienten in Not e.V.

Bundesverband fur Schadel-Hirnverletzte, Patienten im Wachkoma
~Appalisches Durchgangssyndrom® und ihre Angehdrigen
Bayreuther Str. 33

92224 Amberg

Tel: 09621/ 64 800

SCHMERZtherapeutisches Kolloguium e.V.
Blucherplatz 2
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65195 Wiesbaden
Tel. 0611/ 94 50 455

Schweizerische Gesellschaft fur Palliative Medizin, Pflege und Begleitung
(SGPMPB)

palliative ch

Seebahnstralie 231

8004 Zurich

Tel.: +41 (0) 44 240 16 21

Fax: +41 (0) 44 242 95 35

E-Mail: info@palliative.ch

Internet: www.palliative.ch/de/

Spitex Verband Graubtinden
Geschaftsstelle:

Réatusstrasse 22

7000 Chur

Telefon: 0041-81 252 77 22
Telefax: 0041-81 250 01 64
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