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1 Einfuhrung

»Leben ldft sich nur riickwdrts verstehen, muf$ aber vorwdrts gelebt werden”
Séren Kierkegaard (Tagebuch 1943)

In der vertiefenden Auseinandersetzung mit dem Thema Selbstbestimmung am Le-
bensende fallt auf, dass die Diskurse nicht nur hochemotional und kontrovers, son-
dern auch eigenwillig vielfaltig sind. Diese Vielfaltigkeit etwa in den Diskursen zur
Patientenverfiigung, in Veroffentlichungen zu Therapiezielanderungen, in den Dis-
kussionen zum Suizid oder assistierten Suizid bezieht sich nicht lediglich auf diver-
gente Positionen, sondern der Diskussionsgegenstand selbst scheint zu fluktuieren.
Sowohl der Begriff der Autonomie als auch der des Sterbens und des Sterbenden
sind verschwommen; ihre Grenzen weder klar noch bestimmbar. Die Unterbestim-
mung dieser beiden anthropologisch so bedeutsamen Begriffe ist das Thema der
vorliegenden Arbeit. Die Riicksicht, unter der die Uberlegungen stehen, ist die Frage
danach, inwiefern die Unterbestimmung der Begriffe eine Rolle, méglicherweise
eine zentrale Rolle, in der Realisierung des Autonomieanspruches am Ende des Le-
bens spielt.

Abstract:

In the immersing debate of the topic of autonomy at the end of life, it is striking
that the discussion is not only highly emotional and controversial but also astound-
ingly variegated. The manifoldness found for instance in the discussion of patient
decrees, in the publications about end-of-life-decisions, in the debate about suicide
and assisted suicide not only represents diversity of positions, it rather seems that
the object itself is of fluctuating nature. The concept of ‘autonomy’ the words
‘death’ or ‘dying’ are vague, their borderlines are neither precisely defined nor en-
tirely clear. The missing definitions for these anthropologically relevant terms are
the subject of the following essay. The focal point of the examination is the ques-
tion whether the insufficiently defined terms play an influential and maybe even
the central role in the realisation of autonomy in the end of life situations.






1.1 These

Tod und fast noch mehr Sterben sind Themen, die in kaum zu Uberbietender Weise
Betroffenheit, emotionale Reaktionen und personlich-intime Offenbarung auslost.
Die Auseinandersetzung mit Kontingenz, Endlichkeit und Sterblichkeit, die Reflexion
metaphysischer Annahmen hinsichtlich postmortaler Seinsmdéglichkeiten und die
emotionale Belastung potentiell endgiiltiger Trennungen sind anthropologische
Grundkonstanten. Sie sind Inspiration und Antrieb jeglicher Kultur und stehen im
Zentrum spiritueller und religioser Sinnkonzepte. Das Thema Endlichkeit betrifft tat-
sachlich ausnahmslos jeden Menschen — zu allen Zeiten und in allen Kulturen —und
obwohl es sich um eine Grundkonstante menschlichen Daseins handelt, ist der Aus-
gangspunkt dieser Abhandlung die Annahme, dass die Menschen unseres Kultur-
kreises heute vor einer neuen oder neuartigen Situation stehen. Die Fortschritte der
Medizin, wie die Entwicklung zu einer pluralistisch, liberalen Gesellschaft hin, er-
moglichen oder erzwingen gegenwartig Entscheidungen hinsichtlich des Sterbens,
die es in dieser Form zu keinem Zeitpunkt der Menschheitsgeschichte gegeben hat.
In gewissem Sinne neu ist dabei sowohl die Art und Weise wie wir Autonomie’ ver-
stehen und leben als auch die Manipulierbarkeit des Sterbezeitraumes. Angesichts
dieser grundlegenden Verdanderungen im Leben und insbesondere am Ende des Le-
bens ist es nicht verwunderlich, wenn in diesem Zusammenhangen neue Problemla-
gen auftreten.

»Die Fragen nach Mafstidben und Leitlinien menschlichen Handelns tauchen beson-
ders dann auf, wenn angesichts der erlebten Praxis Zweifel aufkommen, wenn Hin-
dernisse oder Widerstinde geradlinige Verléufe stéren oder wenn neue Fdhigkeiten
und erweitertes Wissen bisher nicht bekannte Dimensionen des Handelns eréff-
nen.“? Unbestreitbar kann von einem erweiterten Wissen im medizinischen wie
pflegerischen Feld ausgegangen werden. Ebenso unbestreitbar gibt es uniiberhor-
bare Zweifel an der erlebten Praxis in diesen Zusammenhangen. Entsprechend
nachvollziehbar sind Fragen nach den MaRBstaben und normativen Leitlinien. Bevor
aber neue Mal3stdbe und Leitlinien zur Orientierung von Handlungen diskutiert,
verabschiedet, beschlossen oder etabliert werden, scheint es sinnvoll danach zu fra-
gen, wie und wodurch die Hindernisse und Widerstdande verursacht werden. Die
Ausgangsthese der folgenden Argumentation fokussiert auf diesen Punkt: Einer der
Grinde fir die Hindernisse und Widerstéande in der Realisierung von Autonomie ist

1 Autonomie und Selbstbestimmung werden in dem folgenden Text durchgédngig synonym verwendet. Die Diffe-
renzen, die unter bestimmten Betrachtungsriicksichten bedeutsam sind, spielen in den dargestellten Zusam-
menhangen keine entscheidende Rolle.

2 Salomon (1989) S. 13



hermeneutischer Natur. Um Malstdbe, Leitlinien oder Normen begriindet aufstel-
len und realisieren zu kdnnen, ist es notwendig, den intensionalen wie extensiona-
len Gehalt der zentralen Begriffe zu kennen und in umfassenden Sinne zu verstehen.
Wenn zentrale Begriffe einer Norm unterbestimmt sind, dann kann es unter be-
stimmten Voraussetzungen zu Realisationsproblemen der Norm fiihren. Anders
formuliert: Eine der notwendigen Voraussetzungen fir die Realisierung von
Autonomie am Lebenende ist die Klarung und Bestimmung der zentralen Begriffe.

Grundlegende Annahme auf der die These aufbaut ist die Uberlegung, dass es
moglicherweise eine Erklarung des Phanomens ,Realisationsdefizit am Lebensende’
gibt, die akteursunabhangig ist. Die Realisierungsprobleme erscheinen zwar in
diesem Kontext als eine Frage der Normanwendung, moglicherweise ist dieses aber
eher ein ,Symptom’ als die Ursache der Problemlagen. Gelingt es einen
Uberzeugenden akteursunabhangigen Erklarungsansatz argumentativ zu
begriinden, gelingt ein wichtiger Schritt hin zur Anpassung der MaRstabe und
Normen an die veranderte Lebenswelt.

1.2 Methodische Uberlegungen

Das Vorhaben eine akteursunabhéangige Erkldarung fiir das Phdanomen Realisations-
defizite am Lebensende zu finden, bedeutet zuallererst, dass ein alternativer Ansatz
vorgestellt werden muR. Diese Alternative ist die These, dass eine der notwendigen
Voraussetzungen nicht gegeben ist. Die notwendige Voraussetzung die in diesem
Fall fehlt ist die hinreichende Bestimmung der zentralen Begriffe der zu realisieren-
den Norm. NaturgemalR ist es einfacher, eine existierende Entitat zu belegen, zu
analysieren oder zu bewerten, als das Fehlen von etwas zu zeigen. Entsprechend
bedarf es einer mehrstufigen Argumentation.

Uberblick

Grob skizziert sieht die Argumentation der Arbeit so aus: Um zu zeigen, dass die Un-
terbestimmung der Begrifflichkeiten eine bedeutsame Rolle in der Umsetzung einer
bestimmten Norm spielen, muR zunéachst belegt werden, dass die Begriffe tatsach-
lich unterbestimmt sind. Die Grenzunscharfe darf aber nicht rein semantischer Na-
tur sein, sondern es ist zu zeigen, dass diese Grenzunscharfe einen Effekt auf die re-
ale Situation hat. Dieser erste Analyseschritt ist in der Pramisse Zentrale Begriffe
sind unterbestimmt zusammengefasst. Diese Auswirkung auf die faktischen Situati-
onen werden nicht als grundsatzlich gegeben angenommen, sondern die Wirkung
entfaltet sich nur dann, wenn die lebensweltlichen Voraussetzungen sozusagen
,sensibel’ auf die Wirkursache sind. Sind die Voraussetzungen von der Art, dass die
Unterbestimmung der Begriffe einen lebensweltlichen Unterschied generiert? Wel-
che Rolle spielen die Begriffe innerhalb der involvierten gesellschaftlichen Subsys-



teme? Die Antwort auf diese Fragen ist die These der zweiten Pramisse: Die Unter-
bestimmtheit der Begriffe fiihrt unter den gegenwdrtigen Voraussetzungen zu Reali-
sationsdefizit von Autonomie am Lebensende. Im Gegensatz zur ersten Pramisse
werden nicht die Begriffe oder ihre Funktion analysiert, sondern das Umfeld oder
der Kontext in dem sie eine Funktion einnehmen sollen. Nur wenn der Kontext/das
Umfeld/das logisch-semantische System betroffener Disziplinen wertsensibel oder
funktional angewiesen sind auf die Begrifflichkeiten kdnnen diese potentiell wirk-
sam sein. Die Analyse der entsprechenden gesellschaftlichen Systeme auf diese
Frage hin, bestimmt wesentlich den Inhalt dieses Absatzes.

Wenn gezeigt werden kann, dass die Voraussetzungen in unserer Gesellschaft ge-
genwartig so sind, dass prazise Begriffe notwendig waren um Autonomie am Le-
bensende zu realisieren und wenn liberzeugend dargestellt wird, dass die Begriffe
die hinreichende Prazisierung nicht haben, dann kann im Ergebnis gefolgert wer-
den: Eine der Voraussetzungen fiir die Realisierung von Autonomie am Lebensende
ist nicht gegeben. Entsprechend kann das Phanomen unzureichend Realisierter Au-
tonomie im diesem Kontext akteursunabhangig erklart werden. Ist mit dieser Er-
kenntnis etwas gewonnen? Kann sie irgendeiner Weise einen Beitrag zur der De-
batte leisten oder langfristig in irgendeiner Form die Situation am Patienten- oder
Sterbebett verbessern? Aus meiner Sicht konnen beide Fragen mit JA beantwortet
werden. Die Akzeptanz einer akteursunabhangigen Erklarung kann die gegenwar-
tige Debatte in diesem Themenkreis insofern bereichern, als der Fokus erweitert
wird und auRer den Akteuren, die Situation und die fiir die Akteure relevanten Vo-
raussetzungen berlicksichtigt werden. Potentiell sind damit neue Losungsansatze
moglich. Selbst ohne diese wiinschenswerten Effekte kann die Argumentation, so-
fern sie Uberzeugt, positive Wirkung in der Praxis zeigen. Die Wahrnehmung der be-
grifflichen Unterbestimmung ist geeignet in kritischen und krisenhaften klinischen
Situationen zu Deeskalieren, weil den Akteuren bewul3t ist, dass unterschiedliche
Einschatzungen nicht auf differierenden oder mangelhaften Wissens- und Erkennt-
nisstdnden beruhen, sondern auf pluralen Menschen- und Weltbildern. Das Be-
wultsein dafir beispielsweise, dass ein ,Sterbeprozess’ weder von einem Angehori-
gen, noch von einer Alten- oder Krankenpflegefachkraft, noch von einem Sanitater
oder Notarzt, noch von einem anderen Arzt notwendig ,erkannt’ wird, weil es keine
epistemisch sicheren Kriterien gibt, verhindert wiinschenswerter Weise gegensei-
tige Vorwiirfe und Schuldzuweisungen in hochsensiblen Entscheidungsphasen.
Diese Form der Konfliktvermeidung ist ein minimaler Effekt der Arbeit, dennoch ein
Effekt, der die Situation am Patientenbett potentiell verbessert.

Uber diesen minimalsten Effekt hinaus lassen sich aus dem Ergebnis weitere Konse-
quenzen ziehen. Eine davon - naheliegend bei der These der Begriffsbestimmung als
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Voraussetzung realisierter Autonomie - ist die Bestimmung von Begriffen. Hierzu
stelle ich im vierten Kapitel Entwiirfe vor, die liber die These einer moglichen ak-
teursunabhangigen Erklarung des Phanomens hinaus einen Beitrag zur gegenwarti-
gen Debatte leisten kdnnen.

Ubersicht:

 woese Lo g sense Log aramsse Lol tonduson Bl orsequencen
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Abbildung 1: Ubersicht (eigene Darstellung)

Argumentationsstrukturen

Nach dem groben Uberblick, was inhaltlich gezeigt werden soll, erldutere ich in den
nachsten Absdtzen, wie ich die Pramissen und Folgerungen im Einzelnen stiitzen
und belegen will.

Nach der Prazisierung der These durch Benennung der Ein- und Ausschluf3kriterien
sowie der Verwendung von Begriffen innerhalb der Arbeit in den Praliminarien wer-
den Belege fiir die Annahme, dass es ein Realisationsdefizit von Autonomie am Le-
bensende gibt angefiihrt. Es werden Indizien genannt, die im Kern das Realisations-
defizit von Autonomie beschreiben. Die Annahme, dass Autonomie am Lebensende
nicht oder nicht in der Form realisiert wird, wie der Sterbende sich das wiinscht,
kann nicht mit klassischen Mitteln wie Studien oder Befragungen belegt werden.
Ein Grund dafiir ist eng mit der These der vorliegenden Uberlegungen verbunden:
Wir wissen nicht, welche Personengruppe konkret gemeint ist. Einen weiteren
Grund liefert die Situation selbst. Dort, wo ein Mensch bekanntermallen am Ende
seines Lebens ist, verbietet es die in unserer Kultur vorherrschende Vorstellung von

11



Anstand und Sitte, die verbleibende Zeit mit Befragungen und Studien zu fiillen.
Entsprechend kdnnen an dieser Stelle keine direkten empirischen Daten angeboten
werden. Was stattdessen als Beleg angefiihrt wird, sind Daten, Aussagen und statis-
tische Erhebungen, die implizit auf Defizite in der Realisierung von Autonomie am
Lebensende schlielRen lassen. Es gibt einerseits Untersuchungen und Expertenaus-
sagen im Bereich ,Angste beziiglich des Sterbens’ und es gibt statistischen Daten
Uber Wiinsche, die mit realen Daten von Sterbenden verglichen werden kdnnen.
Auch die Studien im Zusammenhang mit Umsetzung der Patientenverfliigungen
werden als Indiz herangezogen. Aufgabe dieser Hinweiskette ist es, die Plausibilitit
der Annahme existierenden Mangels zu belegen. Die angefiihrten empirischen Da-
ten sollen an dieser Stelle nicht mehr zeigen, als dass es ein wahrnehmbares Defizit
gibt.

Innerhalb der Analyse werden je nach Argument, methodisch unterschiedliches
Vorgehensweisen angewendet. Um die These einer nicht hinreichenden Begriffsbe-
stimmung zu stiitzen, zeige ich zunachst, dass die zentralen Begriffe nicht prazise
gefasst sind. Hierfliir werden unterschiedliche Begriffsdefinitionen des Sterbebegrif-
fes verglichen. Differieren diese in relevanten Punkten signifikant, kann von einem
nicht prazise gefassten Begriff ausgegangen werden. Mit diesem Vorgehen ist zwar
die Unschérfe des Sterbebegriffes gezeigt, es bleibt aber offen, ob und welchen Ef-
fekt das auf die Situation am Lebensende hat. Um diesen Aspekt darzustellen, ver-
wende ich eine Form der Begriffsanalyse, die von Peter Bieri in HANDWERK DER FREI-
HEIT folgendermaBen beschrieben wird: ,,Unsere Idee der Welt ist eine versténdliche
Welt. ... Phdnomene zu erkldren und dadurch verstéindlich zu machen, heifst, die Be-
dingungen zu entdecken, von denen sie abhdngen. ... Zu diesem Schritt gehért, dafs
wir die Ideen oder Begriffe, auf die es ankommt, zum Thema machen, statt ... nur
mit ihnen zu hantieren. ... Ideen oder Begriffe erschliefsen sich in Wértern, oder bes-
ser: in Worten. Denn es geht nicht darum, auf Wérter zu starren, wie sie im Woarter-
buch stehen. Es geht darum, Woérter in Aktion zu betrachten: in ihrem Beitrag, den
sie zur Artikulation von Gedanken leisten.“® Diese Begriffsanalyse bezieht sich auf
die extensionale Wirksamkeit. Es geht darum, was diese Worte in Gedanken und
noch mehr im Gedankenaustausch, im Diskurs und in Entscheidungsfindungen wie
auch in normativen Vorgaben aller Art leisten (sollen). Die Untersuchung der ,Worte
in Aktion’ nimmt im Folgenden nicht etymologische oder sprachanalytische Krite-
rien in den Blick, sondern fokussiert auf die Funktion der Worte hinsichtlich der Re-
alisierbarkeit von Autonomie.

3 Bieri (2009) S. 15ff
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Eine vergleichbare Vorgehensweise kann fiir den Autonomiebegriff nicht verwendet
werden, da Autonomie eine Interpretationsvarianz impliziert. Im Gegensatz zu dem
Begriff Sterben, der sich zumindest potentiell auf einen Sachverhalt in der Welt be-
zieht, handelt es sich beim Begriff Autonomie um ein Ideal, dessen Sachverhalte in
der Welt —wenn lberhaupt — herzustellen sind. Wahrend fiir ersteren Begriff po-
tentiell epistemische Kriterien benennbar sind, ist in zweiterem Fall die Frage da-
nach, ob gerechtfertigter Weise Kriterien benannt werden sollen oder dirfen um-
strittenen. In dem Kapitel der Unterbestimmung von Autonomie wird es daher
nicht um die Varianz des Ausdruckes gehen, sondern um die Frage, ob es eine Inter-
pretation von Autonomie gibt, die die Bedingungen so setzt, dass ein allgemeingiil-
tiger Anspruch unter den gegebenen Voraussetzungen ableitbar ist.

Alleine die Unterbestimmung der Begriffe belegt jedoch nicht, dass die Ausdriicke
nicht hinreichend prazise sind. Grenzunscharfen bei Begriffen sind ein alltagliches
Phdanomen und nicht per se problematisch. Um das Argument zu stiitzen, muss ge-
zeigt werden, dass die Begriffe in ihrer Funktion zur Erfassung, Beschreibung bezie-
hungsweise zur Handlungsorientierung nicht hinreichen. Deshalb werden die zent-
ralen Begriffe ,Sterben’ und ,Autonomie’ auf ihre Funktion in der relevanten Situa-
tion hin analysiert. Kann hier gezeigt werden, dass die Funktion der Begriffe ent-
scheidend ist fiir die Realisierung von Autonomie, ist die Pramisse in der Lage, die
These argumentativ zu untermauern.

Die erste Pramisse nimmt den Begriff in den Blick. Auch wenn die Pramisse belegt,
dass die Begriff unterbestimmt sind und zwar in einem lebensweltlich relevanten
Sinne unterbestimmt, ist damit noch nicht gezeigt, dass diese Grenzunscharfen als
Grund fir bestimmte Effekte herangezogen werden kann. Um zu zeigen, dass die
Unterbestimmtheit der Begriffe wirksam ist und zwar in dem negativen Sinne eines
Hindernisses fir die Realisierung von Autonomie, werden die relevanten gesell-
schaftlichen Systeme betrachtet, in denen die Akteure agieren. Zwar kann in einer
pluralistischen Gesellschaft davon ausgegangen werden, dass die Bedingungen auch
am Ende des Lebens vielfaltig sind, dennoch lassen sich aufgrund der Tatsache, dass
Sterben haufig innerhalb medizinisch-pflegerischer Kontexte stattfindet, Faktoren
ausmachen, die im Hinblick auf die Gestaltung der Rahmenbedingungen bedeutsam
sind. Im Fokus der zu priifenden Voraussetzungen stehen die gesellschaftlichen,
medizinischen und juristischen Rahmenbedingungen. Etwas pointiert driickt der So-
ziologe Feldmann das so aus: ,Menschliches Leben wird vom Anfang bis zum Ende
medizinisch und rechtlich kontrolliert“* Die Voraussetzungen innerhalb dieser Sys-
teme werden fragespezifisch analysiert. Kann in dieser Analyse gezeigt werden,

4 Feldmann (2010) S.8
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dass das jeweilige Subsystem Sterben als definierten Begriff verwendet und Auto-
nomie zulasst oder als ,systemrelevanten’ Faktor sogar voraussetzt, dann kann da-
mit belegt werden, dass die Unterbestimmtheit der Begriffe unter den gegebenen
Bedingungen die behauptete negative Wirksamkeit entfaltet.

Wenn also in Pramisse zwei gezeigt wird, dass die involvierten Subsysteme prazise
Begriffe voraussetzen, in Pramisse eins aber gezeigt wurde, dass die Begriffe unter-
bestimmt sind, dann kann in der Konklusion gefolgert werden, dass die Unterbe-
stimmtheit der Begriffe eine der Ursachen fiir die Realisationsdefizite von Autono-
mie am Lebensende ist. Begriffsklarung gehort somit zu den notwendigen Voraus-
setzungen fir die Realisierung von Autonomie am Lebensende. Mit dem Ziehen des
einfachen logischen Schlusses ist die Argumentation abgeschlossen. An dieser Stelle
folgt eine Einordnung der Argumentation in die gegenwartige Debatte in der Form,
dass die Differenz zu gegenwartig in der medizin-ethischen Debatte diskutierten An-
satzen beschrieben wird. Eine weitere Einordnung des Argumentes bleibt dem le-
bensweltlichen Bezug der Arbeit treu und thematisiert die Dringlichkeit und prag-
matische Notwendigkeit der Bewaltigung der beschriebenen Problemlagen.

Damit wire die primire Aufgabenstellung der Uberlegungen eigentlich beendet.
Die Brisanz des Themas sowie die Bedeutsamkeit fiir den Einzelnen sind jedoch Mo-
tivation fur mich von den Ublichen Schlussgedanken abzuweichen und stattdessen
naheliegende Konsequenzen zu skizzieren. Inhaltlich ist dabei der Entwurf eines Au-
tonomie-Modelles entstanden, das insbesondere Autonomie in asymmetrischen
Verhiltnissen in den Blick nimmt. Uberlegungen hinsichtlich des Sterbebegriffes
fihren zu appellativen Forderungen nach Strukturanalyse und zielgerichtetem Pro-
cedere. In diesem letzten eher eigenstindigen Kapitel stelle ich die methodischen
Uberlegungen dem Kapitel selbst voran.

1.2.1 Praliminarien

Limitierungen setzen Grenzen und bergen damit inhdrent das Risiko der ,Ausgren-
zung’ — auch relevanter Aspekte und Sichtweisen. Andererseits ist eine Begrenzung
zwingend notwendig, mdchte man in irgendeiner Hinsicht Tiefe erreichen. Die Be-
grenzungen, die ich im Folgenden setze, sind der Vertiefung ganz bestimmter Frage-
stellungen geschuldet. Keinesfalls sollen damit jedoch andere Aspekte aus dem Be-
reich Autonomie und Lebensende als unbedeutsam klassifiziert werden. Es gibt in-
nerhalb dieser anthropologischen Grundfrage unzahlige relevante Fragestellungen.
Primér soll die Arbeit aber eine moglichst prazise These in einer moglichst klaren
Art und Weise beantworten; entsprechend sind Limitierungen notwendig. Benannt
werden im Folgenden die zugrundeliegenden Annahmen, die Ein- und Ausschluss-
kriterien sowie die Verwendung einiger Begriffe. Letzteres umfasst im Wesentlichen
Differenzierungen.
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Annahmen:

Die Nennung der Annahmen dient der Transparenz und Nachvollziehbarkeit der Ge-
danken und Argumente. Wesentlich basiert der Text auf den in unserem Kulturkreis
Ublichen Annahmen und dessen, was man als Common-Sense bezeichnen kann. Le-
diglich dort, wo ich Abweichungen oder Indifferenzen vermute, konkretisiere ich die
zugrunde gelegt Annahme.

Die Maéglichkeit akteursunabhdngiger Erkldrung

Eine der grundlegenden Annahmen der Arbeit wurde bereits erwahnt. Es ist die An-
nahme, dass es moglich ist fiir das Phanomen Realisationsdefizite von Autonomie
am Ende des Lebens eine akteursunabhangige Erklarung zu finden.

Aufgegeben wird konkret die Annahme, die beschriebenen Problemlagen seien auf
individuelle Leistungen oder Fehlleistungen zuriickfiihrbar. Stattdessen basieren die
Argumente fir die Erkldrung des Phanomens auf der Annahme, dass die Realisati-
onsdefizite nicht durch die Anwendung, sondern durch die Verfasstheit der Norm
hervorgerufen werden. Diese Basis scheint mir wahrscheinlicher, weil die Erklarung
mit weniger Annahmen auskommt und diese nicht von den (iblichen Vorstellungen,
die wir Gber die Akteure haben, abweichen. Um die Pramisse eines Anwendungs-
fehlers plausibel zu begriinden, missen Annahmen Uber die Akteure gemacht wer-
den. Die Akteure missen in einer oder mehreren Hinsichten fehlerhaftes Verhalten
aufweisen. Entweder ist die Motivation zu moralisch gebotenem Verhalten unzu-
reichend, die Kenntnis oder das Verstandnis der Norm mangelhaft, die Transferleis-
tung unzureichend oder die personliche Werthaltung fihrt nicht zur Akzeptanz des
Geforderten. Moéglicherweise kdnnen an dieser Stelle noch weitere Griinde ange-
fihrt werden, beispielsweise aus dem psychologischen Bereich. Fiir jeden einzelnen
Akteur muss ein Set an bewussten oder/und unbewussten Griinden benannt wer-
den, um das Scheitern an den Autonomieanspriichen zu erklaren. Dort, wo ein Pha-
nomen — hier die Realisationsprobleme von Autonomie am Lebensende — unter-
schiedliche Erklarungsansatze ermdoglicht, ist jener als wahrscheinlicher vorzuzie-
hen, der mit weniger und weniger komplizierten Annahmen auskommt. Die Erkla-
rung des Phanomens mit der Unterbestimmung zentraler Begriffe kommt mit weni-
ger Annahmen aus.

Der zweite Punkt ist die Abweichung vom Common Sense. Inhaltlich unterstellen
die Annahmen den Akteuren Defizite, die von dem, was mehrheitlich und ,verniinf-
tigerweise’ angenommen wird, abweichen. Unsere Vorstellungen von den Akteuren
im Gesundheitswesen beinhalten — graduell unterschiedlich — dennoch eine hohe
moralische Konformitat. Wir gehen davon aus, dass wer mit so vielen Menschen
und vor Allem mit Menschen in Not- und Krisensituationen umgeht, einen hohen
moralischen Standard erfiillt. Die Annahme, dass gerade in einer derart sensiblen
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Situation, wie sie am Ende des Lebens auftritt, die ansonsten vorhandenen morali-
schen Anforderungen missachtet werden, ist zumindest beachtenswert und erkla-
rungsbedirftig. Dennoch gibt es eine Vielzahl von Beispielen, in denen der Common
Sense aufgegeben wird, weil unter der Annahme eines individuellen Fehlversagens
keine alternative logische Erklarung fiir die Missstande gefunden werden kann. Ein
Beispiel kann den Punkt verdeutlichen:

In der hauslichen Versorgung eines Schwerkranken kommt es zu einer Krisensitua-
tion des Hilfsbedirftigen. Die Angehorigen verstandigen den Notarzt, der Pflegebe-
dirftige wird in die Klinik eingeliefert. Der Patient verstirbt dort noch einiger Zeit.
Diese Angehorigen sehen sich schnell dem Vorwurf gegeniiber, den Pflegebeduirfti-
gen abgeschoben zu haben. Philippe Ariés artikuliert in seiner GESCHICHTE DES TODES
folgendermaRen: ,Seither [seit anspruchsvolle Behandlungsarten eine stationdire
Pflege notwendig machen, Anm. d. Verf.] ist die Klinik, ohne dafs man es immer zu-
gibt, fiir die Familien ein Asyl, wo sie ihren ldstigen Kranken, den weder sie selbst
noch die Umwelt léinger ertragen mégen, einliefern und verstecken kénnen, um der-
art die Last einer ohnehin unzulénglichen Pflege besten Gewissens anderen aufzu-
halsen und selbst wieder ihr normales Leben zu fiihren.” Unterlassen sie die Inan-
spruchnahme medizinischer Leistungen, muissen sie sich rechtfertigen, warum das
Leben der hilfsbedirftigen Person anders gewertet wiirde wie das Leben anderer
Personen, derentwegen sie wohl einen Notarzt alarmiert hatten. Den Angehdrigen
wird in diesen Fallen zugemutet, dass sie mit hinreichender Sicherheit erkennen
hatten konnen, ob der Erkrankte ein Sterbender ist, der idealerweise zu Hause blei-
ben sollte, oder ob es sich um eine reversible Krise handelt, die wiinschenswerter-
weise schnellstmoglich behoben werden sollte. Der Erklarungsansatz notwendiger
individueller Fehlleistungen fiihrt in dem Beispiel dazu, dass den Angehdrigen ad
hoc ein Motivationswechsel unterstellt wird. Zunachst versorgen sie den Pflegebe-
dirftigen zu Hause, was ein gewisses Wohlwollen voraussetzt. Dann aber, ,schieben
sie den Pflegebedirftigen ab’, er ist ihnen lastig und eine Zumutung — eine grundle-
gende Anderung der Motivlage und der Beziehungen. Wenn davon ausgegangen
wird, dass Handlungsverlaufe notwendig individuell zu verantworten sind, dann ist
man an dieser Stelle gezwungen, den Angehdrigen unlautere Motive zu unterstel-
len, um das Geschehen zu erklaren. Ein Ansatz, der von epistemischen Defiziten
ausgeht, lasst es an dieser Stelle offen, was die Motivlagen fiir die Einweisung des
Pflegebedirftigen sind. Es ist unter dieser Annahme nicht ausgeschlossen, dass es
sich um eine Abschiebung handelt, es ist aber auch mdglich, dass dieses nicht der
Fall ist.

5 Aries (1982) S. 730
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Daraus folgt, dass die Annahme oder Annahmen, die notwendig sind, um einen An-
wendungsfehler plausibel zu begriinden, inhaltlich sowohl kompliziert sind — fir
den individuellen Akteure kénnen eine oder eine Kombination von Annahmen in
unterschiedlichen Ebenen giiltig sein —als auch von den mehrheitlich geteilten Vor-
stellungen Uber Akteure am Ende des Lebens abweichen. Aus diesen Griinden halte
ich den Erklarungsansatz, der auf der Pramisse basiert, dass die Ursache fir das
Phdanomen im Bereich der Verfasstheit der Norm liegt, flir wahrscheinlicher. Diese
Folgerung ist nicht logisch zwingend, sondern bestenfalls stark oder tiberzeugend.

Ethik und Moral

Gibt es Uiberhaupt vorstellbare Griinde, die eine freiwillige wissentliche Missach-
tung der moralischen Norm ,Autonomie am Lebensende soll Beachtung finden’
plausibel erscheinen lassen? Verneint man diese Frage zumindest erstmal hypothe-
tisch, gerat die ethische Norm ,Autonomie am Lebensende soll verwirklicht werden’
in den Fokus. Ist diese Norm in einer Art und Weise gefasst, die eine Realisierung
Uberhaupt ermoglicht? Der Blick auf diese Frage 16st die enge Konnektion zur Empi-
rie und stellt die ethische Norm an sich in den Mittelpunkt. Welche préskriptive Be-
dingung oder Bedingungen muss eine Norm erfillen, um anwendbar zu sein?

An dieser Stelle kann die Frage gestellt werden, ob es Aufgabe der Ethik ist oder
sein soll, iber die Begriindbarkeit von Normen hinauszugehen und ihre potentielle
Aussagekraft hinsichtlich der Anwendbarkeit zu prifen. Am Beispiel der Norm ,Du
sollst nicht toten’ kann dieser Punkt veranschaulicht werden. Diese Norm in der all-
gemeinen Formulierung ist gut begriindet, weltweit bekannt, akzeptiert und kon-
sensfahig. Dennoch bedarf die Norm, um moralische Orientierung, MaRstab oder
Handlungsanweisung zu sein, einer Prazisierung. Klarungsbedurftig sind die zentra-
len Begriffe: Was konkret bedeutet toten? Und auf welches Objekt bezieht sich die
Aussage? Ein Totungsbegriff, der die Vernichtung von Mikroorganismen beinhaltet,
verbietet das Waschen der Hinde, das Anwenden von Desinfektionsmitteln oder
Antibiotika u.v.m., da das Ziel dieser Handlungen die Toétung von Mikroorganismen
ist. Dieser Tétungsbegriff ist letztendlich mit dem menschlichen Uberleben nicht
vereinbar, da sowohl immunologische korperliche Prozesse als auch selbst die Ernte
von Obst und Gemiise als Toétungsvorgang interpretierbar sind. Als kontrares Ext-
rem kann die Totungshandlung beschrankt werden auf die Ermordung eines Clan-
oder Sippenmitgliedes. Die Totung ,fremder’ Personen féllt in dieser Interpretation
nicht unter die Norm. Um das Tétungsverbot in einer konkreten Kultur zu einem be-
stimmten Zeitpunkt als Orientierung, MaRstab und Handlungsanweisung wahrneh-
men und befolgen zu kénnen, bedarf es folglich der Prazisierung der zentralen Aus-
sagen. Inhalt und Reichweite miissen in einer Art und Weise bestimmt sein, die es
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dem Individuum erlauben zu priifen, ob die einzelne Handlung unter die Norm fallt.
Ebenso bildet die Prazisierung die Basis gesellschaftlicher Erwartungshaltungen so-
wie Sanktionsmafinahmen, nicht lediglich in rechtlicher, sondern ebenso in morali-
scher Hinsicht. Die inhaltliche Bestimmung ist interpretationswiirdig, veranderbar,
kultur- und zeitgeistabhangig und — so zumindest die Position, die hier vertreten
wird — Gegenstand ethischer Auseinandersetzungen und Kontroversen. Das Ver-
standnis von Ethik, das dieser Arbeit zugrunde liegt, beinhaltet auRer der logischen
und konsistenten Begriindung auch die Prifung der Realisierbarkeit, d.h. die Pri-
fung der epistemischen Voraussetzungen sowie der hinreichend prazisen Formulie-
rung zu einer konkreten Zeit in einer bestimmten Gesellschaft. Eine wissenschaftli-
che Theorie sollte sich ,, nicht derart weit von den empirischen Realitédten entfernen
[darf], um als seribds gelten. Zum anderen wirkt diese Theorie ... auf die Praxis zuriick
und verdndert diese.“®Dem Philosophen Julian Nida-Riimelin in dem Punkt wissen-
schaftlicher Verantwortung folgend, werden die Uberlegungen in ein Feld zwischen
Theoriebegriindungen und Empirie gestellt.

Die Perspektive, die eingenommen wird, referiert bereits auf einen Standpunkt, der
die Priifung einer Norm an der Realitat als legitim und angezeigt betrachtet. Dieser
Zusammenhang zwischen Theorieentwicklung und Lebenswelt wird als plausible
Uberzeugung zugrunde gelegt, wenn auch mit der Einschrinkung, dass sie gegen-
wartig in einer arbeitsteiligen, modernen Gesellschaft nicht mehr als selbstver-
standlich vorausgesetzt werden kann. ,Sosehr die akademische Ethik bisweilen die
Position des klassischen Professionellen einholen soll, sowenig kann es ihr als blof3
wissenschaftliche Praxis gelingen, andere als wissenschaftliche Probleme zu lésen.’
Es kann durchaus als eine Intention dieser Arbeit betrachtet werden, dieses Zitat
des Soziologen Armin Nassehi zu widerlegen. Die im Mittelpunkt stehende Norm,
entwickelt und begriindet durch die akademische Ethik, wird auf ihre Potenz in der
Lebenswelt der Professionellen hin gepriift. Die Frageriicksicht der Analyse ist je-
doch nicht, ob die Professionellen befahigt oder willens sind, die moralischen Anfor-
derungen, die auf der ethischen Norm basieren, zu erfiillen, sondern ob die ethi-
sche Norm als Orientierung, MaRstab oder Handlungsanweisung die Realitdt einho-
len kann. Zweifelsohne besitzt die Philosophie nicht die Kraft und die Macht, die Re-
alitdt zu verandern. Die Anpassung faktischer Verhaltnisse an ethische Anspriiche
vermag erst die empirische Praxis. Wie aber diese Praxis vom Individuum und letzt-
lich von der Gesellschaft interpretiert und erlebt wird und ob Ethik in der Lage ist,

6 Nida-Riimelin (2011) S.237
7 Saake/Nassehi (2004) S 124
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diese Praxis zu orientieren, hangt unter anderem davon ab, wie sie durch Worte ge-
staltet wird. Deshalb sind philosophische Uberlegungen iiber Verwendung und Sinn
von Worten mehr als akademische Probleme und deren Losungen, sie kdnnen zei-
gen, wo ,Welten‘ inkommensurabel zusammenstoflen oder ,Llicken’ generieren, die
negative Effekte auf die empirische Realitdt erfahrbarer Lebenswelten haben. Dem
zunachst akademisch-theoretischen Verdacht einer nicht hinreichenden Begriffsbe-
stimmung wird auf der Basis lebensweltlicher Praxis nachgegangen. Diese Arbeit
zielt nicht darauf ab, in der Logik, Konsistenz oder Stringenz der ethischen Norm Lu-
cken oder Unstimmigkeiten nachzuweisen, sondern sie nimmt die Praxis in den
Blick und untersucht, ob die gut begriindete ethische Norm geeignet ist, diejenige
Lebenswelt, derentwegen sie aufgestellt wurde, zu erreichen. Ethik in diesem Ver-
standnis kénnte als ,praxisorientierte Ethik’ beschrieben werden, da sie nicht die
Begriindung, sondern die Anwendbarkeit normativer Aussagen analysiert. Die Ab-
grenzung zu empirischen Untersuchungen liegt darin, dass das Untersuchungsob-
jekt unverandert die normative Aussage ist und nicht etwa die Anwendung oder die
Anwender. Aus dieser Perspektive entfaltet sich in der vorliegenden Arbeit eine Ar-
gumentation, die ausgehend von empirischen Problemlagen die Wirk- oder Unwirk-
samkeit der normativen Aussage in den Blick nimmt und damit einen Briickenschlag
zwischen wissenschaftlicher Praxis und praktischer Wissenschaft herstellt.

Metaphysische Sparsamkeit

Aus der Forderung der Allgemeinglltigkeit lasst sich in einer pluralistischen Gesell-
schaft schlieBen, dass weltanschauliche Annahmen weitestmdéglich aus den Implika-
tionen zu eliminieren sind. Die Diversitat insbesondere metaphysischer Annahmen,
die in einer freiheitlichen Gesellschaft vorausgesetzt werden kann, fiihrt zu der For-
derung, hinsichtlich weltanschaulicher gepragter Implikationen Sparsamkeit walten
zu lassen. Diese Anforderungen an die Kriterien sind keine Positionierung im Sinne
eines ethischen Subjektivismus oder Relativismus, da es sich nicht um ethische An-
nahmen handelt, sondern logische Konsequenzen der Akzeptanz einer pluralen, in-
dividuelle Wert- und Weltanschauung zulassenden Gesellschaft. In Bezug auf die
hier zu klarenden Begriffe stellt eine derartige Forderung nur scheinbar einen tber-
flussigen, weil selbstverstandlichen Topos dar. Moglicherweise hangt das mit der
Besonderheit der Kommunikation zu diesen Themen zusammen, da laut Armin
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Nassehi ,selbst die professionelle Rede iiber Tod und Sterben durch persénliche Be-
troffenheit und individuelle Stellungnahmen aufgeladen zu sein pflegt.“® Die unheil-
volle Verknlipfung personlicher Stellungnahmen, subjektiver Sinnkonzepte, emotio-
naler Betroffenheit und Argumentation im Bereich des Sterbens erschwert den Dis-
kurs erheblich. Der narrative Ansatz, der auffallend haufig in diesem Themengebiet
gewihlt wird, paralysiert den argumentativen Diskurs nahezu vollstindig.® Zweifel
oder Gegenargumente drohen allzu leicht zu emotionalen Verletzungen zu fiihren
und verkomplizieren die sachliche Auseinandersetzung. Die derartig selbstverstand-
lich erscheinende Forderung weltanschaulicher Sparsamkeit ist deshalb im Zusam-
menhang mit Sterben nicht Uberflissig, sondern eine zundchst zu bewaltigende
Herausforderung.

Begrenzungen

Soziokulturelle Grenze

Die Sterbesituation, wie wir sie heute in der industrialisierten Postmoderne erle-
ben, ist nicht mehr in dem Sinne eine schicksalhafte Situation, wie es in den letzten
Jahrtausenden der Fall war. Die grundlegenden medizinischen, technischen und po-
litischen Verdanderungen, wie sie in der sogenannten ersten Welt erlebt werden,
entfalten ihre spezifische Wirkung hinsichtlich der konkreten Sterbesituationen
nicht Gber diese hinaus. Dennoch sind die Zusammenhange zwischen der Entwick-
lung in der ersten Welt in vielféltiger Weise global wirksam und sie beeinflussen das
Leben und Sterben weltweit. Uberlegungen dazu, inwiefern der Lebensstil der rei-
chen, technisch hoch entwickelten und konsumstarken Bevolkerungsgruppen die
qualitative wie quantitative Lebensminderung in grof3en Teilen der Welt beein-
flusst, sind wiinschens- und erstrebenswert.'? Die vorliegende Arbeit bleibt jedoch
thematisch auf die Problemlagen der sogenannten ersten Welt begrenzt. Die philo-
sophische Reflexion dariiber, wie Selbstbestimmung am Lebensende unter den ge-
gebenen medizinischen, 6konomischen und juristischen Bedingungen realisierbar
ist, ist eine andere als diejenige, wie Chancengleichheit und Gerechtigkeit hinsicht-
lich der Sterbeumstande global erreicht werden kénnten. Diese Einengung des
Blickwinkels ist der Komplexitit des Themas sowie der Uberschaubarkeit der Ab-
handlung geschuldet und keineswegs eine Wertung hinsichtlich der Notwendigkeit,
Dringlichkeit oder Relevanz.

8 Nassehi/Saake (2004) S.117

9 Aus diesem Grund werde ich nur wenige Beispiele anflihren und wenn, dann soweit abstrahiert, dass die per-
sonliche, existentielle Perspektive nicht im Vordergrund steht.

10 ygl. Feldmann (2012) Kurzfassung Sterben-Sterbehilfe-Téten-Suizid
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Auf ethnologische Vergleiche wird verzichtet, weil Bezugnahmen auf andere Kultu-
ren in dieser Betrachtung nicht hilfreich sind. Die Komplexitat der Strukturen und
Kulturen, die fir jedes individuelle Sterben relevant sind, verhindert einen ober-
flachlichen Vergleich. Das Fehlen belastbarer Daten, hier sind speziell Daten liber
die konkreten Sterbeverlaufe gemeint, verhindert die ethnologische Vergleichbar-
keit. Eine 2011 veroffentlichte Studie von Blank setzt sich zwar die Untersuchung
der End-of-life-decisions unterschiedlicher Kulturen zum Ziel, aber untersucht wer-
den die rechtlichen Regelungen und Rahmenbedingungen. Zwischen diesen theore-
tischen Fixpunkten und der erlebten Praxis klafft aber auch in anderen Kulturen
eine unlibersehbare Liicke, weshalb er in der Arbeit auf ,grundlegende Inkonsisten-
zen’ hinweist.!! Epochentibergreifende Vergleiche innerhalb einer Kultur sind wenig
hilfreich, auch wenn sie immer wieder hergestellt werden, aber ,[k]ritisch kann ein-
gewendet werden, dass Vergleiche mit »friiheren Zeiten« oder anderen Kulturen
problematisch sind, da der Umgang mit Sterben und Tod kontextabhdingig ist und
eine moderne oder spdtmoderne Gesellschaft sich in ihrer Kontextualitét radikal von
traditionellen Kulturen unterscheidet.“*? Es fihrt also hinsichtlich der Fragestellung
nicht weiter und generiert keine fruchtbaren Ergebnisse, intra- oder interkulturelle
Vergleiche anzustellen.

Festgehalten werden kann, dass ein Grof3teil der Menschheit, global betrachtet, in-
nerhalb des Gesundheitswesens, der Gesundheitsvorsorge und den Fragen des
Sterbens mit vollig anderen Problemlagen wie etwa der ausreichenden arztlichen
Versorgung kampft. Die Frage danach beispielsweise, ob ein Notarzt konsultiert
werden s o | |, wird in vielen Landern verdrangt durch die Frage, ob ein Notarzt vor-
handen ist, alarmiert und honoriert werden k a n n. Selbst Daten und Statistiken aus
den USA werden, sofern europaische Alternativen zur Verfiigung stehen, vermie-
den, weil das amerikanische Gesundheitssystem die Homogenitat der Versorgung
kranker und sterbender Menschen nicht in vergleichbarer Weise gewahrleistet. Au-
genfallig wird das beispielsweise in dem jahrlichen Bericht aus Oregon, der die Da-
tenlage im Zusammenhang mit der Beihilfe zum Suizid erfasst. Hier ist die Frage
nach der Krankenversicherung ein offensichtlich relevanter Punkt.!® Zusammen-
hange zwischen Krankenversicherungsformen beziehungsweise der Existenz von
Versicherungen und dem Wunsch nach Beihilfe zum Suizid oder gar Sterbehilfe sind
in unserer Gesellschaft unbedeutend. Auch andere in vielen Zusammenhangen

11 ygl. Blank, R.H. 2011. End-of-Life Decision Making across Cultures. J. Law, Medicine & Ethics 39, 201-214

12 Feldmann (2012) in ,Sterben’, S. 27

13 Dass diese Studie dennoch zitiert wird, hdngt damit zusammen, dass es innerhalb Europas bisher keine Da-
tenerhebung unter diesen Riicksichten gibt.

21



durchaus vernachlissigbare Unterschiede kénnen fiir die Untersuchung und Uberle-
gungen individuellen Sterbens von Belang sein. Die Strukturen und Hierarchien in-
nerhalb US-amerikanischen und hiesigen Kliniken sind unterschiedlich, speziell die
pflegerische Versorgung ist nach anderen Prinzipien aufgebaut und daher nur be-
dingt vergleichbar.

Wenn es um Fragen der Versorgung Sterbender im Krankhaus geht, nicht auf einer
Makro-Ebene des ,ob in Kliniken gestorben wird’, sondern im konkreten Mikrokos-
mos einzelner Stationen, dann spielen die Strukturen klinikinterner Aufgabenvertei-
lung und die Frage danach, wessen Kompetenzbereich durch den Sterbeprozess in
welcher Weise betroffen ist, eine pragmatisch zentrale Rolle. Hinsichtlich dieser De-
tailansichten wurden international sehr unterschiedliche Systeme in der Kran-
kenversorgung implementiert. Beispielsweise ist es sowohl in einem erheblichen
Teil asiatischer wie auch afrikanischer Lander (blich und gewollt, dass der Patient
von seinen Angehorigen nicht nur die pflegerische Basisversorgung erhalt, sondern
diese auch alle anfallenden Entscheidungen beziiglich therapeutischer MaBnahmen
treffen. Dem leidenden Patienten werden keinerlei Entscheidungen, noch nicht ein-
mal AuRerungen zu seiner aktuellen Befindlichkeit ,zugemutet’. Es sind in der Regel
die weiblichen Angehorigen, die nach Schmerzen, Hungergefiihlen usw. des Patien-
ten befragt werden. Diese Vorgehensweise, die dem Patienten jede Form der Ent-
scheidung und Verantwortung abnimmt, wiirde innerhalb unserer Kultur als bevor-
mundend abgelehnt werden, stellt aber in anderen Systemen einen unverzichtba-
ren Teil der Krankenversorgung dar.

Soweit als irgend moglich fokussiert diese Arbeit daher ausschlieBlich auf die Struk-
turen, Diskurse, Medien und Menschen in der gegenwartigen, westeuropdischen
Gesellschaft. Entsprechend werden Annahmen und Aussagen stets unter den Be-
dingungen gemacht, dass sie unter den in Deutschland herrschenden oder ver-
gleichbaren Umstanden gltig sind.

Sprachliche Differenzierungen

Die folgenden Begriffsdifferenzierungen erscheinen mitunter trivial und lassen die
Frage zu, ob hinsichtlich dieser Differenzierungen tiberhaupt Kontroversen beste-
hen oder ob man hier nicht von einem Commonsense ausgehen kdnnte. Die fir die
vorliegende Arbeit durchgefiihrte Literaturrecherche hat gezeigt, dass die Begriff-
lichkeiten zwar in der Gegeniberstellung leicht und unstrittig abgrenzbar sind, dass
sie in ihrer Verwendung in Texten jedoch gerade nicht differenziert werden. In wel-
chen Zusammenhangen das gehauft vorkommt, wird beispielhaft gezeigt und be-
grindet, warum die Differenzierung hilfreich sein kann.
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Sterben — Sterblichkeit
Fir diesen Text differenziere ich folgendermalen: ,Sterblichkeit’ umfasst die Refle-

xion und Bewaltigung von Kontingenz und Endlichkeit, wahrend ,Sterben’ eine un-
bestimmte Dauer am Ende des Lebens bezeichnet. Das bedeutet, dass alle Men-
schen (und alle Lebewesen) zeit ihres Lebens Sterbliche sind, sie sind aber nicht das
ganze Leben hindurch Sterbende. Obwohl sich auch in der Auseinandersetzung mit
der Sterblichkeit aufgrund gesellschaftlicher Veranderungen wie der Sakularisie-
rung, der Liberalisierung und der Technisierung entscheidende Verschiebungen er-
eignet haben, beispielsweise wurde die kollektive Bewaltigung durch eine individu-
elle Herausforderung abgeldst, stehen im Blickfeld der folgenden Abhandlung allein

die Sterbenden.

Kontexte, in denen diese Differenzierung haufig ausbleibt, sind jene, die sich kritisch
oder vorwurfsvoll mit den Motivlagen von Arzten und Pflegekriften in Sterbesitua-
tionen auseinandersetzen. Die in diesem Zusammenhang formulierte Annahme
geht von einer unzureichenden Reflexion oder Verarbeitung ,des Sterbens’ aus, wo-
raus dann eine mangelhafte Gestaltung der Sterbesituation entsteht. Dieser Vor-
wurf ist unabhéangig seines Wahrheitsgehaltes fehlerhaft. Es kann vermutet werden,
dass die unzureichende Reflexion eher die Sterblichkeit als das Sterben selbst bein-
haltet. Benennt man jedoch diesen Punkt klar, wird deutlich, dass es eine Begriin-
dungsliicke gibt, weil der Zusammenhang zwischen der individuellen Endlichkeitsak-
zeptanz und der Gestaltung einer konkreten Situation begriindungsbediirftig ist. Es
ist weder offensichtlich noch logisch notwendig, dass die personliche Sinngebung
der Akteure die Gestaltung der Sterbesituation Dritter orientieren kann. Aber selbst
unter der Annahme eines Zusammenhanges zwischen individuellen Sinnkonzepten
und Sterbesituationsgestaltung ist die Differenzierung im Bereich Professionalisie-
rung bedeutsam. In welchen Bereichen liegen optimalerweise die Kompetenzen
professioneller Sterbebegleitung? Welche Rolle soll die individuelle Endlichkeitsbe-
waltigung des Sterbebegleiters spielen und in welchem Verhaltnis soll sie zu prag-
matischen Kompetenzen oder etwa dem Autonomieverstandnis stehen? In den Be-
reichen, in denen Aus-, Fort- und Weiterbildung im Bezug auf Sterbebegleitung, pal-
liative und hospizliche Versorgung und Ahnliches stattfindet, scheint es sinnvoll,
prazise Differenzierungen zu beriicksichtigen.

Der enge Zusammenhang zwischen Sinngebung des Todes, Todesbildern, Endlich-
keitsbewaltigung und metaphysischen Weltkonzepten wird nicht negiert oder als
irrelevant abgetan. Selbstverstandlich bleibt bewusst, dass beispielsweise die Zuge-
horigkeit zu einer religiosen Glaubensgemeinschaft pragend nicht nur fir Sinnkon-
zepte, sondern auch fur den Prozess des Abschiednehmens ist. Aber in einer plura-
listischen Gesellschaft ist die Zugehorigkeit zu einer Glaubensgemeinschaft eine von
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vielen moglichen Optionen und damit kein Kriterium fir allgemeingiiltige Konzepte.
Die allgemeingiiltige Fragestellung sieht daher von individuellen Sinn- und Weltkon-
zepten ab, um eine moglichst liberale Antwort auf die Frage ,Wie kbnnen die Bedin-
gungen so gestaltet werden, dass trotz der Pluralitdt an Lebens- und Sinnkonzepten
die Solidaritat der Gemeinschaft ein selbstbestimmtes Sterben unterstiitzt oder er-
moglicht?’ zu finden.

Tod und Sterben

Tod und Sterben wurden und werden sowohl sprachlich als auch inhaltlich haufig
als Einheit dargestellt. Viele Texte, ob journalistischer, fachspezifisch philosophi-
scher, religioser oder anderweitiger Provenienz, betrachten diesbeziiglich zwei zu
unterscheidende Ereignisse oder Zustande nicht differenziert. Der Psychologe
Joachim Wittkowski und der Psychiater und Psychotherapeut Hans Strenge stellen
in WARUM DER TOD KEIN STERBEN KENNT fest, ,,dass die Begriffe »Sterben« und »Tod«
hdufig verwechselt oder gleichgesetzt werden. Dies gilt nicht nur fiir die Umgangs-
sprache und die Belletristik, sondern auch fiir einen nicht geringen Teil der Fachlite-
ratur.“* Insofern ,Sterben’ eigens erwahnt wird, steht es stets in Bezug auf den Tod
— als Verhalten oder anempfohlene Haltung zum Tode hin. Bis in die zweite Halfte
des 20. Jahrhunderts war diese Vereinheitlichung zweier Zustdnde weitestgehend
unproblematisch, folgte doch der Tod nach einer eher kurzen, absehbaren Zeit dem
Sterben. Und obwohl der Tod dem Sterben noch immer folgt, kann diese Annahme
nicht mehr mit derselben Selbstverstandlichkeit und Gelassenheit gemacht werden.
Tod und Sterben kénnen aufgrund der medizinischen Entwicklung nicht nur zeitlich
auseinanderfallen, sondern als Ereignisse unterschieden werden. Die Soziologen
Irmhild Saake und Armin Nassehi dazu: ,,/nsofern kommt dem Sterbeprozef3 selbst in

unsrer Zeit eine eigene Realitdt zu, eine Realitét, die er zuvor nicht hatte.“1>

Auch der Soziologe Mathias Hoffmann beschaftigt sich in seiner Dissertation mit
dem Zerfall der Einheit von Tod und Sterben. Er belegt liberzeugend, dass es ent-
scheidende Veranderungen in der Bewertung dieser beiden Ereignisse gegeben hat.
In einer Umfrage in Deutschland zum Thema Tod und Sterben duBerten die Mehr-
heit der interviewten Personen, dass sie mehr Angst vor dem Sterben als vor dem
Tod héatten; lediglich 7% fiirchten den Tod mehr als den Sterbeprozess.'® ,Die 60
Prozent derjenigen, die sagen, dass sie mehr Angst vor dem Sterben haben als vor
dem Tod, miissen ja irgendeine Vorstellung davon haben, was es heifst, zu sterben.

14 \Wittkowski (2011) S. 31
15 Saake/Nassehi (2004)) S.126
16 ygl. Hoffmann (2011) S. 11ff
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Tod und Sterben haben sich entkoppelt, weil sich das Sterben veréindert hat. Der Tod
ist demgegentiber gleich geblieben. ... Aber das Sterben ist zu einer eigenen Phase
geworden und diese ist es auch, welche sowohl die Gesellschaft vor institutionelle
Zwidinge stellt als auch die je einzelnen Menschen auf ganz spezifische Weise éngs-
tigt.“Y” Angste beziiglich des Sterbens zentrieren sich um die Fragen von Selbstbe-
stimmungs- und ldentitatsverlusten, um Einsamkeit und Schmerzen, wahrend der
antizipierte Tod Befilirchtungen metaphysischer Art hervorruft und die Konfronta-
tion mit Kontingenz und Endlichkeit im Vordergrund stehen. Weder die Angste noch
die Entscheidungs- und Bezugsraume, weder die anthropologische Herausforderung
noch die Forderungen an die Umwelt sind hinsichtlich der beiden Ereignisse gleich
oder auch nur vergleichbar. Wahrend der Tod ein alternativloses Ereignis darstellt,
ringen wir im Bereich des Sterbens nicht nur mit der Moglichkeit, sondern der Not-
wendigkeit, Entscheidungen treffen zu missen. Keineswegs ist in oder mit der Aus-
einandersetzung mit dem Tod alles oder auch nur etwas lber das Sterben gesagt,
vielmehr entzieht oder verschleiert die Fokussierung auf den Tod den Blick auf die
besondere Herausforderung des Sterbens.

Im Vorwort zu der juristischen Abhandlung , Alternativentwurf eines Gesetzes lber
Sterbehilfe” wird die Situation des Patienten so beschrieben: Den Patienten und je-
den, der sich als zukiinftigen Patienten versteht, ,,... kénnte die Angst vor einem Arzt
ergreifen, der ihm nicht mehr als unentbehrlicher Helfer im Kampf gegen die Krank-
heit zur Seite steht, sondern der im Kampf mit dem Tod nicht bereit ist, seine Nieder-
lage einzugestehen.“*®, Den Kampf gegen den Tod haben alle Arzte zu allen Zeiten
und in jedem einzelnen Fall verloren. Durch den Forstschritt kénnen und miissen
Arzte heute Uiber Therapiezielinderungen im Sinne von ,Sterben lassen’ entschei-
den. Solidaritdt, Empathie und Unterstiitzung stehen im Zusammenhang mit dem
Sterben — der Kampf um die rechte Zeit, die rechte Weise und den rechten Ort des
Sterbens. Erst die ,Ubersetzung’ des verwendeten Begriffes ,Tod’ durch ,Sterben’
eroffnet den Sinn der beschriebenen Beflirchtungen. Es ist der Kampf um den ,rich-
tigen’ Zeitpunkt des Sterbens, den — hier behauptet — die Arzte verlieren. Es ist
wichtig, den Unterschied zwischen Tod und Sterben wahrzunehmen, weil die Prob-
leme, Angste und entsprechend auch die Analysen und Forderungen differieren.
»Derartige begriffliche Unschdrfen, die nicht zuletzt durch Fachliteratur angeregt
werden, erzeugen leider viel unnétige Verwirrung. ... So wird gedanklicher Nebel er-

17 Hoffmann (2011) S. 17ff
18 Alternativentwurf eines Gesetzes lber Sterbehilfe, Vorwort
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zeugt und es entstehen geflihlsmdifSige Barrieren gegen einen rationalen und sachli-
chen Umgang mit der Todesthematik insgesamt.“*® Entsprechend dieser These ge-
hort WARUM DER ToD KEIN STERBEN kennt zu einem der wenigen Werke, die sich mit
der Problematik der Unterbestimmtheit des Sterbebegriffes auseinandersetzen. Ge-
genwartige Diskurse, die die Unterscheidung zwischen Tod und Sterben ignorieren,
verlieren sich beinahe zwangsldufig im Ungefdahren und moralisch Allgemeinen, weil
sie die jeweils spezifische Problemlage nicht in den Blick bekommen.

Der physische Tod als Abschluss des Sterbeprozesses ist als evidente Tatsachen-
wahrheit gesetzt. Er wird nicht weiter kommentiert, interpretiert oder diskutiert.
Auch die spezielle Problematik des Hirntodes wird nicht erortert, obwohl es bezlig-
lich der Frage, wann ein Mensch tot ist und wann ein Mensch zu sterben beginnt,
durchaus Parallelen gibt.

Schwerstkranke und Todkranke

Innerhalb der folgenden Uberlegungen wird zwischen Schwerstkranken und Tod-
kranken differenziert. ,Schwerstkranke’ ist ein Ausdruck, der eine sehr grof3e
Gruppe von Personen umfasst, zu denen die Todkranken sicher auch — aber eben
nur auch — gezahlt werden kénnen. Als schwerstkrank bezeichnen wir in der Regel
sowohl Personen, die aufgrund einer chronischen Erkrankung mit teilweise massi-
ven Einschrankungen, beispielsweise mit Mehrfachbehinderungen, leben miissen
als auch Patienten, die vital gefdhrdet sind, wie ausnahmslos alle Intensivpflegepati-
enten. Menschen, die an schweren Depressionen leiden, sind ebenso schwerst-
krank wie Personen mit fortgeschrittenen dementiellen Verdanderungen. Als tod-
krank werden jene Personen bezeichnet, die aufgrund der Schwere ihrer Erkran-
kung dem Tode nahe sind. Die Gemeinsamkeiten der beiden Gruppen, wie z.B. die
Abhéangigkeit von pflegerischer und technischer Unterstitzung, verfiihren zwar zu
schon beinahe stereotyper gemeinsamer Nennung, aber damit wird man den unter-
schiedlichen, gelegentlich sogar kontriren Interessenslagen und Angsten der Be-
troffenen nicht gerecht. Sofern man Gemeinsamkeiten all der Schwerstkranken
iberhaupt annehmen kann, richten sich ihre Angste etwa tendenziell eher auf eine
medizinische Unterversorgung, wihrend fiir Todkranke die medizinische Uberver-
sorgung das beflirchtete Szenario ist.

19 Wittkoswski (2011) S.32
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Eine kurze, beispielhafte Aufzahlung kann diese Unterschiede vergegenwartigen:

SCHWERSTKRANKE

TODKRANKE

Perspektive

Langfristig

Med. kurativ oder symp-
tomatische Therapie

Kurzfristig/ konkret be-
grenzt

Med. reine Symptom-
kontrolle, palliative Ziel-

form

setzung
Angste Verlust von Selbstandig- | Verlust von Selbstbe-
keit stimmung
Ausgrenzung und Diskri- | Schmerzen und Einsam-
minierung keit
Urteil: unwertes Leben Urteil: Jedes Leben ist le-
benswert
Abschied nehmen
Knappheit der Mittel und
Unterversorgung Uberversorgung
Herausforderung Akzeptanz ihrer Lebens- | Gestaltung der letzten

Lebensphase

mehrheitlich geduRerte
Wiinsche

Maximierung medizi-
nisch-technischer Hilfs-
mittel

Minimierung medizi-
nisch-technischen Hilfs-
mittel

Haltung gegeniliber mo-
derner Medizin

Positive Bewertung me-
dizinischer Entwicklung

negative Bewertung me-
dizinischer Entwicklun-
gen

Tabelle 1: Exemplarische Differenzen zwischen Schwerst- und Todkranken

Das Unverstandnis des Umfeldes, dass auch ein Leben ohne Mobilitat, gebunden an

eine Beatmungsmaschine und kiinstliche Erndhrung, lebenswert sein kann, beunru-

higt schwerstkranke Menschen zutiefst. Die Autorin Maria Langstroff weist in ihrem

2012 veroffentlichten Buch MunptoT!? ausdriicklich auf die Marginalisierung, Diskri-

minierung und Tabuisierung dieser Personengruppe hin: ,,Das scheint fast unvor-

stellbar, leben wir doch in einer toleranten und aufgekldrten Gesellschaft. Aber an-
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ders als beim Thema Auslénderfeindlichkeit, das inzwischen in der 6ffentlichen Dis-
kussion angekommen ist, wird das Problem der »Behindertenfeindlichkeit« noch im-
mer wenig beachtet oder gar tabuisiert.“?® Undifferenzierte AuRerungen iiber Re-
duktion von Therapie oder Therapiezielanderungen bei Schwerstkranken gehdren
zu der hier kritisierten Haltung von Ignoranz gegeniiber diesen Menschen und gene-
rieren in diesen Kontexten eine regelrechte existentielle Bedrohung.

Es sind keineswegs nur die ganz besonderen Falle von beatmungsabhangigen o-
der/und immobilen Patienten, die mit faktischer oder drohender Unterversorgung
kampfen. Oliver Tolmein warnt in seinem Buch KEINER STIRBT FUR SICH ALLEIN: ,,... statt
der Heilung von Krankheit [wird] die Begleitung des Kranken ins Zentrum [ge]riickt.
Dabei droht aber aus dem Blick zu geraten, dass die Wirklichkeit schwerkranker und
schwer pflegebediirftiger Menschen in Deutschland nur zu einem eher geringen Teil
von zu hoher Intensitéit der Behandlung geprdgt ist. Die Bestrebungen der Gesund-
heitspolitik, die Kosten fiir die medizinische Versorgung zu senken und so auch die
Lohnnebenkosten zu verringern, haben Iéngst dazu gefiihrt, dass medizinisch sinn-
volle Therapien nicht erbracht werden, dass Patienten fiir Hilfsmittel, Medikamente

oder Heilbehandlungen, die ihnen nutzen, vor Gericht ziehen miissen...“%

Die Differenzierung zwischen Schwerstkranken und Todkranken gewinnt an Rele-
vanz, je konkreter die Aussagen werden. Wahrend im Vorwort zur neuen Ausgabe
des LEITFADEN PALLIATIVE CARE — PALLIATIVMEDIZIN UND HOSPIZBETREUUNG der Satz ,, Mt der
Aufnahme der Hospizbetreuung in den Titel des Buchs kommt letztlich auch zum
Ausdruck, dass die hospizliche Haltung Grundlage allen Handelns in der Versorgung
schwerstkranker Menschen sein muf2“?? lediglich leicht irritiert, werden Aussagen
beziiglich der Sterbehilfe ohne den konkreten Bezug auf Todkranke fragwirdig.
Schon eine ,hospizliche Haltung’ erscheint bei manchen schwerstkranken Men-
schen, die aber keineswegs in Todesnahe sind, eher nicht angezeigt. Jeder Diskurs
oder Vorschlag im Zusammenhang mit Sterbehilfe, der eine Differenzierung nicht
vorwegstellt, scheitert an den zu Recht sich schiitzend vor die Schwerstkranken
stellenden Einrichtungen, Verbanden und Personen. Menschen, die Angst um ihren
Angehorigen auf der Intensivstation haben, oder Personen, die Monate und Jahre
um Unterstitzung und Hilfsmittel fir ihre schwerstkranken Mitmenschen kampfen,
dirften sich von der Diskussion um erlaubte oder gar gebotene Sterbehilfeformen
und die Sinnhaftigkeit maximaler Therapieangebote eher befremdet fiihlen, als dass

20 | angstroff (2012) http://www.maria-langstroff.de/, abgerufen 13.07.18
21 Tolmein (2007) S. 171
22 \Weihrauch (2010) Geleitwort
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sie hierin einen konstruktiven Weg der Lebens- und Sterbebewaltigung sehen. Da-
her ist die Differenzierung innerhalb der Diskussionen um Sterben, Sterbehilfe, Ster-
bebegleitung und dhnlich gelagerte Themenkomplexe unumganglich.

Die folgenden Ausfiihrungen haben diejenigen Menschen im Blick, die am Ende ih-
res Lebens stehen, unabhangig davon, unter welchen Bedingungen ihr bisheriges
Leben steht. Ich bezeichne diese Personen als todkrank, um sie von Menschen mit
Einschrankungen und Gefdhrdungen, die haufig als schwerstkrank bezeichnet wer-
den, abzuheben.

Sterben und Sterbende

Die zunehmende Fokussierung erreicht in diesem Punkt den Sterbenden selbst. Die
meisten Menschen in unserer Gesellschaft sterben nicht eines gewaltsamen oder
schnellen Todes, sondern sind zunachst krank. ,,Durch die Mdglichkeiten der moder-
nen Medizin, den Krankheitsverlauf zu beeinflussen, sterben heute mehr Menschen
als friiher nicht plétzlich und unerwartet, sondern nach einer Iéingeren Behandlungs-
und Pflegephase: Nur einen geringen Anteil der jahrlich iiber 800.000 in Deutschland
versterbenden Menschen trifft der Tod unvorhergesehen”.?® Kranke Personen sind
far gewohnlich in medizinischer und pflegerischer Behandlung, mithin Patienten.
Daraus folgt, dass die Gberwiegende Mehrheit der Menschen in unserer Gesell-
schaft am Ende ihres Lebens Patienten sind. lhre Interaktionspartner sind An- und
Zugehorige sowie im Gesundheitswesen titige Personen, wie etwa Arzte, Pflege-
krafte, Physiotherapeuten, Klinikseelsorger und andere. Das sind die bedeutsamen
Akteure in der Situation am Ende des Lebens. Wenn im Folgenden die Situation von
Sterbenden im Fokus steht, dann handelt es sich um eine Betrachtungsweise, die
relativ distanziert die allgemeinen Aspekte thematisiert. Interaktionen werden im
Uberwiegenden Teil als die Interaktionen eines Patienten betrachtet. Die emotional
bedeutsamen Faktoren sind Themenbereiche der Psychologie und werden weitge-
hend nicht berticksichtigt. Der Sterbende, der im Fokus steht, ist der sterbende Pati-
ent, um die Interaktion, die letztlich Autonomie realisiert in den Blick zu bekom-
men.

Die Verwendung der Begriffe ,Sterben’ wie auch ,Lebensende’ bezieht sich auf eine

Lebensphase, deren Ende zwar bekannt, deren Beginn aber gerade unbestimmt und
problematisch ist. Wenn die Ausdriicke hier angewendet werden, dann im Sinne ei-
ner Variablen, die lediglich einseitig begrenzt ist.

23 Charta zur Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland (2010)
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1.2.2 Hintergrund: Indizien fir ein Realisationsdefizit von Autonomie am Le-
bensende

Wie bereits in den methodischen Uberlegungen erwihnt ist die Beleuchtung des
Hintergrundes in diesem Fall nur indirekt moglich. Qualitative empirische For-
schungsergebnisse scheiden logischerweise aus, da Menschen nicht posthum tber
ihr Sterben berichten kénnen. Narrative Daten von Angehdérigen sind durch zahlrei-
che Faktoren, wie die Beziehung zu dem Verstorbenen, das personliche Verhaltnis
zu Sterben und Tod, begleitende Faktoren in der Sterbephase des Angehdrigen, wie
berufliche Situation, familidre Unterstiitzung und vielem mehr beeinflusst. Entspre-
chende Vorsicht ist mit diesen Angaben geboten. Um dennoch ein Bild von der
Quantitdt und Qualitat des behaupteten Realisationsdefizites zu bekommen wer-
den daher Indizien herangezogen, die SchluRfolgerungen hinsichtlich des drohen-
den Autonomieverlustes erlauben.

Subjektive Hinweise: Artikulierte Angste

Die Medizinerin Marie-Christin Hahnen hat in ihrer Studie zum Thema Autonomie,
Wiirde, Patientenverfiigung?* untersucht, wie der Umgang der Printmedien mit
Sterbebegleitung, Sterbehilfe und Autonomie am Lebensende ist. In der Analyse
von Uber 400 Artikeln deutscher Printmedien stellt sie fest, dass ,,[sich] viele Men-
schen vor einer Medizin [fiirchten], die ihr Leben verléingert, obwohl sie eigentlich
bereit wdren zu sterben, vor einer Entwlirdigung im Sterbeprozess, vor Fremdbe-
stimmung oder vor Schmerzen, die sie vielleicht am Ende ihres Lebens ertragen miis-
sen.“?> Die Untersuchungen Hahnens bestitigen, dass die Angste beziiglich des ei-
genen Todes keineswegs lediglich in der umfassenden, dem Tod inhdrenten Nega-
tion begriindet sind, sondern dass es erhebliche lebensweltliche Sorgen und Be-
flrchtungen gibt. Seit Jahren und bis zum heutigen Tag wird in den Medien immer
wieder und streckenweise sehr eindringlich von der Problematik berichtet. Beispiel-
haft hier einige Zitate aus den letzten Jahren:

,»Es ist eine AnmaRung der Arzte, solche Menschen zum Leben zu zwingen, sagt
er. »Sie geben vor, Leben zu verlangern, doch sie produzieren nur Leid.« Er fiihle
sich verunsicherter als je zuvor. »Es ist schwerer, aus der Welt heraus zu kommen,
als ins Leben hinein. Wir sind zu Tode verwaltet.«“ (Spiegel, 03.Juni, 2010)

24 Hahnen (2010)
25 Hahnen (2010) S. 5
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,Die Angst vor dem endlosen Sterben ist eine der grofSen Angste in der Zeit der Ap-
paratemedizin.” (5Z, 25.Juni, 2010)

,Friiher hatten die Menschen Angst vor dem Scheintod, heute haben sie Angst vor
dem Scheinleben.” (52, 3./4.11.07)

,...drei Viertel der Todesfdlle in Deutschland sind auf chronische Erkrankungen zu-
riickzufiihren: Herz-Kreislauf-Leiden, Schlaganfall, Diabetes und Atemwegserkran-
kungen. Fiir alle diese Menschen ist die kreatiirliche Angst vor dem Ende des Lebens
présent. Angst davor, den Entscheidungen anderer ausgesetzt zu sein. Angst, an
Maschinen gefesselt zu sein. Angst vor Schmerzen, Einsamkeit ...“ (die Welt,
4.8.2013)

,Das Wesen des Menschen ist es, nach Selbstbestimmtheit und Eigenkontrolle zu
streben. Deshalb lastet oftmals nicht nur generell der Gedanke an den Tod schwer
auf der Seele, sondern auch die Angst vor einem hilflosem Siechtum und dem Verlust
der Wiirde wdhrend der Phase vor dem Ableben.” (Martin, https://www.angst-ver-
stehen.de/thanatophobie-angst-vorm-sterben/28.06.2017)

Die Vorstellungen und Angste der Menschen beziiglich des Sterbens beruhen selten
auf eigenen Erfahrungen in der Begleitung Sterbender. Maligeblich beeinflusst wird
die Wahrnehmung und Meinungsbildung durch Medien, wobei hier von einer
Wechselwirkung zwischen Presse und Bevolkerung ausgegangen werden kann. Be-
richterstattung als eine Form gesellschaftlicher Kommunikation und die mediale
Verarbeitung des Themas Sterben — vor allem konflikthafter Verlaufe — gibt zum ei-
nen Einzelschicksale wieder, zum anderen zeichnet sie auch mitverantwortlich fiir
die Meinungsbildung und emotionale Reaktion vieler Menschen. Die Medien-Ana-
lyse, die die Medizinerin Christin Hahnen vorstellt, ist daher bezlglich der Frage,
wie Sterben erlebt wird und in welchen Punkten Kritik formuliert wird, von beson-
derem Interesse: ,,Die Angst der Menschen, am Lebensende ihre Wiirde oder ihre
Selbstbestimmung zu verlieren, erhéht ihre Bereitschaft, einer Legalisierung der
Sterbehilfe oder Suizidbeihilfe zuzustimmen. “*® Die Bereitschaft zu oder der Wunsch
nach Legalisierung von assistiertem Suizid oder aktiver Sterbehilfe ist die Folge der
primar bestehenden Beflirchtungen, schlussfolgert Hahnen. Bestatigt werden diese
Ergebnisse von Studien, die in Lindern durchgefiihrt wurden, in denen assistierter
Suizid oder/und aktive Sterbehilfe erlaubt sind. Der US-Bundesstaat Oregon hat vor

26 Hahnen (2010) S. 110
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bald 20 Jahren den arztlich assistierten Suizid legalisiert. Es wurde eine zeitnahe Da-
tenerhebung eingefiihrt, die unter anderem die Motivlage der Menschen, die diese
Sterbeform wahlen, erfasst. Der Bericht von 2011, der im Februar 2012 veroffen-
tlicht wurde, hierzu: ,,As in previous years, the three most frequently mentioned
end-of-life concerns were: decreasing ability to participate in activities that made
life enjoyable (90.1%), loss of autonomy (88.7%), and loss of dignity (74.6%)*.2” Ahn-
lich argumentiert der Soziologe Allen Kellehear in einem Artikel, in dem er die Ursa-
chen fir ,den einsamen Tod’ untersucht. Der Wunsch vieler alter Menschen, zu
Hause und moglicherweise allein zu sterben, riihrt daher, dass diese Personen nicht
eingeschrankt und abhangig sein moéchten. ,,...many dying people do not fear death,
they are prepared for death and are resigned to dying, but desire above all their au-
tonomy and value any attempts, either formal or informal, to maintain that inde-

pendence."?®

Der Soziologe Klaus Feldmann stellt hierzu fest: ,, Trotz dieser Hochbewertung des
Themas ldisst sich die schlichte empirische Frage, wie gut oder schlecht heute Men-
schen sterben, aufgrund der Forschungsmdéngel kaum beantworten. Untersuchun-
gen deuten allerdings auf die bedauerliche Tatsache, dass das fiir die Sterbenden
gute Sterben ein seltenes Ereignis ist.”?? Es ist nicht die 6ffentliche Pridsenz und Be-
wertung des Themas, die man mit dem Soziologen Armin Nassehi ,,die Geschwditzig-
keit des Todes”% nennen kénnte, auf die ich hier fokussieren méchte, es ist die in-
haltliche Ausrichtung der Beitrdage. Ausnahmslos thematisieren sie mogliche oder
tatsachliche Einschrankungen von Selbstbestimmung am Lebensende. Nicht die
Angst vor dem Tod steht im Vordergrund, sondern die Angst vor einem wirdelosen,
einsamen und fremdbestimmten Sterben. Dem gegeniiber steht der Wunsch, dass
,Wir gerade die letzte Lebensphase und das Sterben selbst bestimmen wollen —
nicht nur, weil diese Zeit eine der wichtigsten im Leben ist, die in gewisser Weise
die ganze Biografie noch einmal wie in einem Brennglas konzentriert, sondern auch,
weil in kaum einem anderen Lebensabschnitt, von der frithesten Kindheit einmal

27 Jahrlicher Bericht der Oregon Public Health Division vom 29.02.2012 http://public.health.oregon.gov/Provi-
derPartnerResources/EvaluationResearch/DeathwithDignityAct/Documents/yearl4.pdf

28 Kellehear (2009) S. 18 Dying old — and preferably alone? in International Journal of Ageing and Later Life,
2009 4(1): 5-21

29 Feldmann (2010) in Sterben und Tod, S.68

30 vgl. Nassehi: ,Woriiber man nicht sprechen kann, dariiber muR man schweigen.” Uber die Geschwitzigkeit
des Todes in unserer Zeit, in: K.P. Liessmann (Hrsg.), Ruhn, Tod und Unsterblichkeit. Uber den Umgang mit der
Endlichkeit, Wien 2004, S. 118-145
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abgesehen, die Fahigkeit zur Selbstbestimmung gefahrdeter ware als in Krankheit,
Alter und Sterben.“3!

Die Hinweise und Belege dafiir, dass groRe Teile der Bevdlkerung bestimmte Angste
haben, zeigen noch nicht, ob und inwiefern diese Angste objektiv begriindbar sind.
Auch wenn Angste stets subjektive Ereignisse sind, kann durch die Darstellung ob-
jektiver Sachverhalte eine Nachvollziehbarkeit hergestellt werden, die im Folgenden
,objektiver Hinweis’ genannt wird.

Objektive Hinweise: Statistische Daten

Die Enttauschungen und Anschuldigungen in den vorgebrachten Vorwiirfen zeigen,
dass es beziiglich der Situation am Lebensende Wiinsche und Vorstellungen sowie
den Anspruch, diesen zu entsprechen, gab oder gibt, da Vorwiirfe nur unter der Be-
dingung vorhandener Praferenzen sinnvoll vorgebracht werden kénnen. Da nun die
Angste wie auch der Wunsch nach Selbstbestimmung eher implizit thematisiert
wurden, stellt sich die Frage, ob explizit konkret formulierte Praferenzen einen ho-
heren Realisationsgrad erreichen. Sind diese Angste wom®glich gar nicht begriin-
det? Liegt der Grund fiir den Mangel an Realisation lediglich darin, dass die Wiin-
sche nicht hinreichend konkret formuliert wurden?

Konkret formulierte Wiinsche3?

Die Liste der positiv formulierten Wiinsche, die es dank einiger weniger Umfragen
gibt, nennt einige sozusagen populdre Wiinsche. ,Eine Reihe von Untersuchungen
in reichen Landern erbringt wenig erstaunliche Ergebnisse tiber die Wiinsche der
meisten Menschen bezliglich ihres Sterbens:

1. in hohem Alter, inzwischen liegt bei vielen die Erwartung bei 80 Jahren,
2. zu Hause,

3. schnell und schmerzlos

4, von Bezugspersonen betreut,

31 Jox (2011) S. 44ff

32 Wunsch’ und ,wiinschen’ wird im Folgenden im umgangssprachlichen Sinne verstanden und verwendet. Der
deskriptive Charakter der Wunschvorstellungen der Bevolkerung erlaubt es, auf eine Handlungstheorie oder
eine Positionierung innerhalb der Willensfreiheitsdebatte zu verzichten. Die unterschiedlichen philosophischen
Positionen erzeugen keine Differenz innerhalb der Betrachtung, da die geduRerten Vorstellungen/Wiin-
sche/Praferenzen und entsprechend die Vorwirfe und Anschuldigungen gerade nicht von einem speziellen Ver-
standnis von Wiinschen, Willen, Handlung oder Freiheit ausgehen.
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5. »in Wirde«“33

Wesentlich bemerkenswerter als die gedulRerten Wiinsche ist an dieser Stelle, dass
gerade die wenigen konkret benannten Wiinsche nahezu konsequent unerfiillt blei-
ben. Eine internationale Uberblicksstudie aus dem Jahr 201334 zeigt, dass eine deut-
liche Mehrheit der Bevolkerung sich wiinscht zu Hause zu sterben: ,In this systema-
tic review, we observed that the majority of people prefer dying at home.” Eine
kleinere Studie aus dem Jahr 2015 kommt zu einem vergleichbaren Ergebnis fiir
Deutschland:

Gewdiinschter und tatséchlicher Sterbeort

gewiinschter Sterbeort®  tatséchlicher Sterbeort (2013)

Hospiz 10% 3%

Krankenhaus [EF8 46%

Alten-/Pflegeheim 2% 31%

Sonstige /WeiB nicht [0

*n=1.010, Befragungszeitraum: Oktober 2015

Quellen: TNS Emnid, Prof. Dr. Wolfgang M. George (z.T. Schatzungen), Faktencheck Gesundheit 2015 [ BertelsmannStiftung

Abbildung 2: Sterbeorte - Wunsch®®

Die Relation zwischen gewiinschtem Sterbeort und tatsichlichen Ortlichkeiten des
Sterbens zeigt, dass die meisten Menschen nicht an dem von ihnen praferierten Ort
sterben. Inwieweit dieses Ergebnis auf andere Wiinsche tGbertragbar ist, lasst sich
nicht anhand von Daten belegen®®, aber es darf vermutet werden, dass die Situa-
tion bezliglich anderer konkret geduRerter Wiinsche nur unwesentlich abweicht.
Die Autoren der Thiringer Studie, Dressler et al, hierzu: ,Alle »empirischen« Statis-
tiken liber die faktischen Todesorte in Thiiringen miissen diese soziale Wirklichkeit
der Befragten unserer Reprdsentativstudie als Folie vor Augen haben, um das Aus-
map der Abweichung von Wunsch und Wirklichkeit bewerten zu kénnen.“3”

33 Feldmann (2012) Kurzfassung, S.6

34 Gomes B. et al,: Heterogeneity and changes in preferences for dying at home: a systematic review BMC Pallia-
tive Care2013,12:7

35 https://de.statista.com/statistik/daten/studie/227365/umfrage/bevorzugte-sterbeorte/

36 Es gibt keine Datenerhebung dartber, welche Personen in der Sterbephase anwesend waren.

37 DreRler et al (2011) S.37ff
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Die Abweichung von Wunsch und Wirklichkeit des Sterbens kdnnte, solange man
lediglich das Ideal ,Autonomie’ in den Fokus nimmt, als rein subjektiv empfundener
Verlust, bedingt durch Krankheit, physische, psychische und soziale Veranderungen
und Einschrankungen, erklart werden. Der situationsbedingte Verlust von Autono-
mie am Ende des Lebens kann auch unter optimalen Bedingungen nicht vollstandig
kompensiert werden. Ohne objektivierbare Daten wie beispielsweise die Studie
Uber praferierte Sterbeorte konnte der Verlust an Autonomie als unvermeidlich, be-
griindet durch die physischen und psychischen Abbauprozesse interpretiert wer-
den. Die Studienergebnisse legen allerdings nahe, dass es sich nicht oder zumindest
nicht ausschlieRlich um unvermeidbare Autonomieverluste handelt, sondern dass
es am Lebensende zu vermeidbaren Einschrankungen und Defiziten im Bereich der
Autonomie kommt. Offensichtlich klafft eine Liicke zwischen dem antizipierten Ster-
ben, den damit verbundenen verwirklichbaren Wiinschen und den in der Realitat
erlebten Ereignissen.

Patientenverfligungen

Die Patientenverfliigung beziehungsweise die gegenwartigen Regelungen zur Patien-
tenverfiigung als Moglichkeit autonomer Willensbekundung haben sich auRerhalb
palliativmedizinischer Kontexte als nicht geeignet oder zumindest nicht hinreichend
fiir die Realisierung von Selbstbestimmung am Lebensende erwiesen. ,,Mit dem am
1. September 2009 in Kraft getretenen »Patientenverfiigungs-Gesetz« hat der Ge-
setzgeber die Verbindlichkeit von Patientenverfiigungen bestdtigt. Internationale Er-
fahrungen zeigen jedoch, dass die gesetzliche Verankerung von Patientenverfiigun-
gen allein eine wirksame Wahrung der Selbstbestimmung am Lebensende nicht ge-
wdhrleistet.“3® Gerade diejenigen Wiinsche, die sich auf die Vermeidung einer Klini-
keinweisung oder auf die Begrenzung von indizierten Interventionen bei Lebensge-
fahr beziehen, laufen Gefahr, in der Routine medizinischer Versorgung unbeachtet
zu bleiben. An jenen kritischen Punkten einer potentiellen Therapie-Eskalation, dem
Beginn einer medizinisch-therapeutischen Intervention durch den Rettungsdienst
beispielsweise, ware eine valide Patientenverfligung besonders notwendig und ge-
rade hier ,wiegen die zahlreichen Einwénde ... besonders schwer: Patientenverfii-
gung sind immer noch wenig verbreitet, wenn doch vorhanden, sind sie hdufig nicht
verfiigbar, wenn doch verfligbar, sind sie meist — bezogen auf die gegebenen Be-
handlungssituation — nicht aussagekrdiftig, wenn doch aussagekrédiftig, steht ihre Va-

38 in der Schmitten, http://www.forschung-patientenorientierung.de/index.php/projekte/erste-foerder-
phase/modul-vier-phase-1/respect-in-der-schmitten.html abgerufen: 11.02.18
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liditét (also die Ubereinstimmung mit dem tatséchlichen intendierten Patientenwil-
len) in Frage — und wenn tatsdchlich einmal verfiigbar, aussagekrdftig und erkenn-
bar valide, dann muss die konkrete Patientenprdferenz binnen Sekunden, d.h. unter
anderem ohne jeglichen Interpretationsbedarf aus dem Schriftstiick ermittelbar sein
und das Personal des Rettungsdienstes mit dieser Besonderheit umgehen kénnen.“3?
Um in Notfallsituationen, in denen binnen Sekunden entschieden werden muss und
die Entscheidungen potentiell irreversibel sein konnen, dem Patientenwillen Gel-
tung zu verschaffen, muss dieser in einer Art und Weise dargelegt worden sein, der
den Anforderungen der Entscheidungsfindung entspricht. Das bedeutet, dass selbst
eine vorhandene, aussagekraftige, valide Patientenverfligung aufgrund ihrer Aus-
fuhrlichkeit und Unibersichtlichkeit in Notfallsituationen keine Beachtung finden
kann, weil die relevanten Informationen innerhalb des Textes nicht in der gebote-
nen Zeit gefunden werden kénnen. Die Rechtslage steht in diesem Punkt in einem
unlibersehbaren Spannungsverhaltnis zu dem pragmatischen Handlungsbedarf.

I arztlicherseits nicht befolgt

- nicht aussagekraftig / belastbar (Notfall!)

- nicht auffindbar
- nicht vorhanden (Pravalenz 10- 20%)

Abbildung 3: Erhebung (iber die Befolgung von Patientenverfiigung, in: in der Sch-
mitten, Vortrag vor der Bundesirztekammer am 21.Juni 20114

nicht verlasslich (valide)

Der Fokus liegt in diesem Absatz nicht auf der Frage, warum Patientenverfliigungen
nicht umgesetzt werden (kdnnen), sondern ob es Indizien gibt, die die Annahme,
dass Autonomie am Lebensende nicht realisiert wird, zulassen oder nahelegen. Die
unzureichende Umsetzung der Patientenverfiigung kann unabhéangig der Griinde
des Mangels als ein solches Indiz gewertet werden. Sie begriindet die im obigen Ab-
satz thematisierten Angste der Bevdlkerung.

Die objektiven Hinweise stiitzen die subjektive Bewertung der Bevdlkerung hin-
sichtlich der Sterbesituation. Auch wenn die Datenlage dufSerst diinn ist, lasst sich

39 in der Schmitten et al (2011) — Patientenverfiigung im Rettungsdienst, S.466 vgl. auch (In der Schmitten,
2016)
40 http://www.aekno.de/downloads/aekno/beizeiten-inderschmitten.pdf

36




doch eher die Annahme zu, dass die Angste der Bevélkerung vor Heteronomie ge-
rechtfertigt sind, als ihr Gegenteil.

1.2.3 Zusammenfassung: Einordnung des Phanomens

Zunachst lasst sich festhalten, dass die Hinweise eine hohe Quantitat des Problems
annehmen lassen. Ein hoher Anteil der Patientenverfiigungen wird nicht umge-
setzt. Eine grofRe Mehrheit der Menschen am Lebensende miissen ohne (professio-
nelle) Begleitung Abschied nehmen.

400.000
Verstorbene 2009, die palliative Fursorge
benaotigten und

Win einem Stationaren Hospiz

@auf einer Palliativstation

300.000 Ovon einem professonellen SAPV-Team
mvon einem ehrenamtlichen Hospizdienst
@aberhaupt nicht

versorgt wurden

200.000

100.000

u

l

Abbildung 4: Missverhiltnis zwischen Bedarf und tatsdchlicher Versorgung*!

98% der Bevolkerung wiinschen nicht in einem Krankenhaus zu sterben, iber 50%
versterben in Krankenhdusern. Nimmt man Institutionen allgemein hinzu, fallen die
Daten noch drastischer aus. Die Realisationsprobleme von Autonomie sind wahr-
scheinlich ein haufiges Phanomen.

Zu zeigen, dass es Realisationsprobleme gibt, erklart nicht, warum auch nur der Ver-
dacht besteht, dass es sich in diesem Fall um ein theoretisch inhaltliches Problem
der Norm handelt. Die Erklarung kdnnte auch im Bereich der Anwendung und damit
im empirischen Bereich liegen oder es konnte schlicht ein Mangel an Mdglichkeit
sein, in dem Sinne, dass der Tod plotzlich eintritt. Letztere Vermutung lasst sich an-
hand der Datenlage einfach ausschlieRen. Fiir das Phanomen Realisationsdefizite
gibt es mithin mindestens zwei prima facie plausible Erklarungen.

Erstens die Annahme, dass ein Anwendungsfehler das Realisationsdefizit von Auto-
nomie verursacht. Das erscheint aus zwei Griinden lberzeugend: Zum einen ver-

41 patientenschutzorganisation Deutsche Hospizstiftung (2010) S. 4
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wirklicht sich Autonomie in Interaktionen zwischen Menschen. Misslingt die Inter-
aktion, scheint es naheliegend, den Fehler bei den Akteuren zu vermuten. Der
zweite Grund ist die in historischem Horizont betrachtet neue Entwicklung von Pati-
entenautonomie. Patientenrechte, insbesondere die Autonomie der Patienten be-
tonende Rechte, sind Erscheinungen der letzten Jahrzehnte. Entsprechend sind der
Umgang und die Implementierung der Normen keine tradierte Verhaltensweise,
sondern missen von den Professionellen bewusst und zusatzlich erlernt werden.
Diese zusatzliche Anforderung wird nicht von allen Akteuren gleichermal3en er-
bracht. Das zweite Argument ist eine Variation der ersten These, indem es Griinde
fir das individuelle Versagen benennt. Die grundlegende Annahme ist, dass das
Scheitern von Autonomieanspriichen durch personliches Versagen der Akteure er-
klarbar ist. Der Ansatz ist intuitiv stimmig und nahezu ,selbstverstandlich’. Zwei
Menschen — Patientin und Arzt oder Patient und Pflegekraft —interagieren, im Er-
gebnis entsteht ein Defizit an Autonomie auf Seiten der Patientin, folglich muss der
Interaktionspartner sich fehlerhaft verhalten haben. Arzt und Pflegekraft sind ent-
weder nicht motiviert, die Anspriiche der Patienten wahrzunehmen, oder sie sind
nicht in der Lage, diesen Anspriichen lebensweltlich Geltung zu verschaffen. Auf
den ersten Blick scheint der Sachverhalt offensichtlich.

Damit eine Interaktion hinsichtlich respektierter Autonomie auf der Ebene individu-
eller Fehlleistungen misslingt, ist man fast gezwungen anzunehmen, dass die Ak-
teure, die die Norm anwenden sollen, nicht motiviert sind, normgerecht zu handeln.
Ein Mangel an Kenntnissen ist in diesem Punkt unplausibel, weil im Gegensatz zu
anderen moglichen Aspekten der Interaktion wie Informationsweitergabe, Erkldrun-
gen oder Entscheidungsfindung bedarf der Respekt vor der Autonomie eines Men-
schen keiner eigens zu erwerbenden Fahigkeiten. Scheitert die Realisierung von Au-
tonomie in Interaktionen aufgrund der Akteure, dann kann von einer mangelhaften
Motivation ausgegangen werden. Der Punkt, der in diesem Argument angegriffen
wird, ist, dass es notwendig personliches Versagen der Akteure sein muss, wenn In-
teraktionen misslingen. Dort, wo die Voraussetzungen fir Entscheidungsspielrdume
nicht gegeben sind, ist es moglicherweise keine Frage individueller Haltungen und
Uberzeugungen, wenn Autonomieanspriiche nicht verwirklicht werden. Die An-
nahme, dass es sich stets um individuelles Versagen handelt, impliziert aber, dass es
unabhangig der Bedingungen ein Defizit in der Motivation oder der Umsetzungsfa-
higkeit des Akteurs geben muss. Die Akteure, deren Handlungen hier von Bedeu-
tung sind, sind An- und Zugehérige von Patienten, Arzte und Pflegekrifte. Es gibt
keine guten Griinde anzunehmen, dass innerhalb einer dieser Personengruppen ein
so signifikanter Mangel an Motivation zur Realisation von Wiinschen des Sterben-
den existiert, dass die Zahlen damit erklarbar werden. Vielmehr scheint die Vermu-
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tung, dass diese Personengruppen insbesondere daran interessiert sind, der Auto-
nomie des Sterbenden Geltung zu verschaffen, plausibel. An- und Zugehorige sind
dem Patienten mehrheitlich wohlgesonnen und entsprechend motiviert dessen
Wiinschen nachzukommen. Arzte und Pflegekrifte belegen mehrheitlich durch ihre
Berufswahl die Bereitschaft, dem Wohl und damit auch der Autonomie Dritter for-
derlich zu handeln. Unbestritten gibt es Angehdrige wie auch Arzte und Pflege-
krafte, deren Motivlage die Realisation von Patientenautonomie hindert. Um aber
die Pramisse zu bestdtigen, misste man von einem liberwiegenden oder regelhaf-
ten Motivationsdefizit ausgehen und nicht von Einzelfallen. Die Annahme motivati-
onaler Fehlleistungen richten sich gegen die gewdhnliche Uberzeugung unserer Ge-
sellschaft, dass soziale, helfende Berufe hinsichtlich des Wohlergehens von Men-
schen positiv motiviert sind, sowie gegen die Annahmen hinsichtlich der ibliche Be-
ziehung innerhalb familidarer Strukturen.

Die Annahme einer intellektuellen Uberforderung bei der Frage der Realisation von
Autonomie am Lebensende entfaltet nur dann Erklarungspotential fiir einen An-
wendungsfehler, wenn man davon ausgeht, dass die Akteure an der intellektuellen
Aufgabe, wie diese Norm umgesetzt werden konnte, scheitern. Vorausgesetzt eine
Normverteilung kognitiver Fahigkeiten in medizinischen und paramedizinischen Be-
rufen sowie innerhalb der An- und Zugehdrigengruppe, ware es nicht notwendiger-
weise ein Anwendungsfehler, wenn die Mehrheit der Akteure eine Norm nicht so-
weit versteht, als das sie wiissten, was normkonformes Verhalten ware. Dort, wo
eine Norm so gefasst ist, dass die Mehrheit der Anwender nicht in der Lage ist,
normgerechtes Verhalten zu entwickeln, besteht der starke Verdacht, dass die Ver-
fasstheit der Norm entstehende Realisationsprobleme verursacht und nicht die in-
tellektuelle Uberforderung. Ob dieses Defizit ein empirisches Problem und damit
ein Anwendungsproblem darstellt oder ob es sich hier um ein theoretisches Prob-
lem, das sich lediglich in der Praxis zeigt, handelt, ist eine diskussionswiirdige Frage.
In dieser Arbeit vertrete ich letztere Ansicht (vgl. Kapitel Ethik und Moral). Verhal-
tensnormen sollen intensional wie extensional so verfasst sein, dass die grofe
Mehrheit der Anwender ohne Weiteres normgerechtes Verhalten identifizieren und
realisieren kann. Diesen Anspruch bezeichne ich als theoretisch und, sofern es sich
um moralisches Verhalten handelt, als einen Anspruch an die Ethik. Die Tatsache
also, dass Interaktionen der Ort sind, in denen sich Autonomieanspriiche realisie-
ren, bedeutet nicht notwendig, dass ein Anwendungsfehler vorliegt, wenn die An-
spriiche nicht realisiert werden. Es ist moglich, dass Motivlage und Uberzeugungen
der Akteure Autonomieanspriiche hindern, es ist aber nicht die einzige Mdoglichkeit.
Es gibt zumindest eine weitere, wie die vorliegende Arbeit zeigt.
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Eine Erkldrung des Phanomens Realisationsdefizite anhand der Unterbestimmung
der zentralen Begriffe basiert auf der Annahme des mehrheitlich getragenen Kon-
sens Uber die Bedeutsamkeit von Autonomie sowie gewdhnlicher Motivlagen und
intellektueller Leistungsfahigkeit der Akteure. An- und Zugehérigen, Arzten und
Pflegekraften als Mitglieder der Gesellschaft wird keine besondere Haltung, aber
auch keine Abweichung von der gesellschaftlichen Norm unterstellt. Damit beruht
die These auf nur wenigen und im Kern unstrittigen Annahmen.
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2 Argument

Ubersicht:
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Abbildung 5: Ubersicht - Argument (eigene Darstellung)

Nach den ausfiihrlichen Erlauterungen und Prazisierungen zur These folgt die Dar-
stellung der Pramissen. Die erste und grundlegende Pramisse ist die Behauptung,
dass die zentralen Begriffe Lebensende/Sterben und Autonomie unterbestimmt
sind. Die Unterbestimmung von Begriffen ist ein alltagliches Phanomen. Grenzun-
scharfen und Vagheitsphanomene finden wir bei einer Vielzahl von Ausdriicken und
in der Regel ist es eine Frage der Sprachkompetenz, mit diesen Begriffsunscharfen
umgehen zu kénnen. Allerdings kann es passieren und auch das ist eine Erfahrung,
die wir im Alltag immer wieder machen, dass Entwicklungen und Verdanderungen
eine Begriffsscharfung oder Prazisierung notwendig werden lassen. Inhaltlich setzt
sich die zweite Pramisse mit derartigen Verdnderungen auseinander. Der Fortschritt
der Medizin wie die Verdnderungen der Gesellschaft setzten Bedingungen, inner-
halb derer die Unterbestimmung der Ausdriicke Sterben/Lebensende und Autono-
mie bedeutsam werden. Bedeutsam sind die Begriffe deshalb, weil in einer wer-
tepluralen, liberalen Gesellschaft die Vorstellungen von gutem Leben und gutem
Sterben stark differieren. Deshalb ist es auch in Krankheitsfallen und todesnahen
Lebenssituationen nicht (mehr) moglich, ohne explizite Bestimmungsakte Zielset-
zungen anzunehmen.

Ein Analogie-Beispiel kann moglicherweise die entscheidenden Differenzen zwi-
schen den Pramissen verdeutlichen: Stellen wir uns vor, in einem Ort entsteht ein
Graben. Zunachst wiirde man nachweisen wollen, dass es diesen Graben gibt. All
jene Personen, die nicht in unmittelbarer Ndhe leben, wissen moglicherweise nichts
davon. Das ist der Inhalt der ersten Pramisse und im Wesentlichen empirisch be-
legt. Dann wiirde man zeigen, dass der Graben fiir die unmittelbar Betroffenen
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problematisch ist. Die zweite Pramisse geht darliber hinaus, indem sie zu zeigen
versucht, dass der Aufbau und die Struktur des Ortes voraussetzen, dass es diesen
Graben gar nicht gibt. Die Biirger sind verpflichtet ihren Aufgaben nachzukommen,
ohne auf Voraussetzungen zu stoRen, die dieses ermdglichen. In dem Beispiel
wiirde man anhand eines Stadtplanes zeigen, dass Schulen, Amter, Wahllokale,
Apotheken, Kliniken, Lebensmittelliden und Ahnliches so verteilt sind, als gibe es
keinen Graben. Der Fokus zentriert nicht mehr die Frage danach, welche empiri-
schen Probleme der Einzelne moglicherweise hat, sondern stellt die ganz allge-
meine These auf, dass unter diesen Voraussetzungen bestimmte Aktivitdten, Pflich-
ten und Erwartungen nicht erfiillbar sind. Das Scheitern ist keine Frage individueller
Fahigkeiten oder Motivation, sondern Konsequenz fehlenden Erdreichs. Um diese
Pramisse zu belegen, wiirde man zeigen, welche Aufgabe oder Erwartung an die
Blrger gestellt werden, aber nicht erfillt werden kdnnen, weil hierfir eine Querung
des Grabens notwendig ware. Analog ist es Aufgabe der zweiten Pramisse zu zei-
gen, dass die gegenwadrtigen Voraussetzungen, unter denen Sterben in unserer Ge-
sellschaft stattfindet, so gestaltet sind, als gabe es die Unterbestimmung der Be-
griffe nicht. Vielmehr basieren die situationsrelevanten gesellschaftlichen Subsyste-
men auf der Annahme eindeutiger Autonomiezuschreibungen und erkennbarer
Sterbesituationen. Wenn die gesellschaftlichen Systeme prazise Begriffe vorausset-
zen, um bestimmte Normen zu erfiillen, dann bleiben die Normen unerfiillbar,
wenn die Begriffe faktisch nicht prazise sind.

Wenn gezeigt werden kann, dass die Begriffe AUTONOMIE und STERBEN unterbe-
stimmt sind, und diese Unterbestimmung auf ein Umfeld trifft, in dem genau diese
Begriffe zentrale Aspekte der moralisch-ethischen Anspriiche darstellen, dann kann
gefolgert werden, dass die Begriffsklarung eine notwendige Voraussetzung fir die
Verwirklichung der moralisch-ethischen Anspriiche ist.
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2.1 Erste Pramisse: Zentrale Begriffe sind unterbestimmt

1.Pramisse

— — Unterbestlmmun.g der
zentralen Begriffe

i
[ |

|

Abbildung 6: Detail-Ubersicht Erste Pramisse

211 Lebensende - Sterben

,Leben 1aRt sich nur riickwarts verstehen, muR aber vorwérts gelebt werden“2,
Diese bereits zu Beginn genannte AuBerung Séren Kierkegaards (Tagebuch 1943)
trifft ganz besonders auf die Situation des Sterbens zu. Am Ende des Sterbeverlau-
fes, wenn das Individuum tot ist, kann eine eindeutige Aussage Uber die vorgangige
,letzte’ Phase des Lebens gemacht werden. Die Herausforderung ist aber, dass auch
Sterben ,vorwarts gelebt’ werden muss, insbesondere dann, wenn die Idee von
Selbstbestimmung damit verbunden wird.

Jenseits metaphorischer Redeweisen wie ,unsterbliches Werk’ oder ,dieser Mensch
ist fir mich gestorben’ bezeichnet Sterben die letzte Lebensphase eines lebenden
Organismus. Diese Phase wird mit dem Tod beendet, fraglich und divergierend sind
die Annahmen dariber, wann und durch was gekennzeichnet und daher erkennbar
diese Phase beginnt. Die Erkennbarkeit dieser Lebensphase ist notwendig, weil tiber
die bereits von van Oorschot hinaus ,ein Sterbender, will er diese terminale Phase

42 Dje Tagebiicher. 1834-1855; Deutsch von Theodor Haecker. Brenner-Verlag 1923, S. 203
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als sinnvolle Phase betrachten, die Integration aller Malinahmen in ein fir ihn ver-
stehbares Bild vom guten Sterben [braucht]”.*® Die Unterstiitzung des Sterbenden,
unabhdngig davon, ob es sich dabei um medizinische, pflegerische, soziale, spiritu-
elle oder finanzielle Unterstiitzung handelt, kann demnach von diesem erst dann
wahr- und in Anspruch genommen werden, wenn es ihm maoglich ist, die MaRnah-
men in ein Bild zu integrieren.

Varianz der Sterbe-Definitionen

In der alltaglichen Kommunikation, auch in der von Experten, wird der Ausdruck des
Sterbens in einer Art und Weise verwendet, als ware vollig klar, welche Implikatio-
nen beinhaltet waren. Nur selten, und diese Ausnahmen werden folgend zitiert,
weist ein Sprecher oder Autor auf das epistemische Problem des Ausdruckes hin:

,Die Mehrheit der hier vorgelegten Beitrage zum Thema »Sterbeprozesse«
entstand im Kontext dieser Veranstaltung. Von besonderem Interesse sind
dabei die fachspezifisch divergenten Methoden und Deutungen von Sterbe-
prozessen.“4*

,Das Thema Sterbehilfe mit den damit verbundenen lebens- und sterbens-
wichtigen Entscheidungen weckt viele Gefiihle. ... aber vor allem gilt es, die
ethischen Argumente und Begriindungen auf ihren rationalen Gehalt hin zu
untersuchen. Der erste Schritt dazu ist, dass man sich tber die Bedeutung
der zentralen Begriffe einigt, obwohl diese nicht immer einheitlich verwen-
det werden.“4>

»Wann das Sterben beginnt, ist eine notorisch strittige und problematische
Frage.“4®

»,Weiterhin ist anzumerken, dass bis zum gegenwartigen Zeitpunkt [2011,
Anm. d. Verf.] die thanatologische Wissenschaft keine eindeutige Definition
des Sterbeprozesses vorgelegt hat.“4’

»»Sterbehilfe« und »Euthanasie« sind als Begriffe im StGB selbst nicht expli-
zit genannt und definiert. Auch in der Literatur werden beide Bezeichnungen
uneinheitlich gebraucht, uneinig ist man sich insbesondere {iber den Inhalt
der Begriffe.”4®

43 ||lhardt (2010) S.171

44 GroRk (2010) S. 9

45 Gelhaus (2001) S. 69

46 Jox (2011) S. 33

47 Griegoleit (2011) S. 121
48 Gottwald (2009) S. 36
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,Unter welchen Umstanden und Bedingungen sollte man einen Menschen
als Sterbenden bezeichnen? Diese Frage, welche die Frage nach dem Beginn
und der Dauer des Sterbeprozesses einschliel3t, |asst sich keineswegs so
schlissig beantworten, wie es auf den ersten Blick den Anschein haben
mag.“4°

,Wenn sich der Sterbeprozess zeitlich recht unterschiedlich ausdehnen
kann, allenfalls »Anzeichen« darauf verweisen und der Vorgang keineswegs
immer offensichtlich ist, dann stellt sich die Frage, wie ein solcher Vorgang
erkannt werden kann. Dahinter verbergen sich mindestens drei Fragen: Was
ist ein Sterbevorgang, was muss vorliegen, dass ein Mensch sich im Sterbe-
vorgang befindet, und wie kann man Uberpriifen, dass ein Sterbevorgang
vorliegt?“0

Im Gegensatz zu den hier vorgestellten Zitaten basieren Veréffentlichungen nahezu
regelhaft auf der grundlegenden Annahme, es ware hinreichend bekannt, was ,Ster-
ben’ bedeutet und wann der Sterbeprozess beginnt. Diese Annahme wird implizit
vorausgesetzt, nur selten wird sie deutlich genannt, wie bei dem Philosophen Wil-
helm Vossenkuhl in DI MOGLICHKEIT DES GUTEN: ,,...der Zustand des Patienten und der
begonnene Sterbeprozess medizinisch hinreichend klar sind oder sein sollten ... Es
ist medizinisch nachprifbar, ob der Sterbeprozess eines Patienten bereits unwider-
ruflich begonnen hat. ... / FuBnote: Die medizinischen Kriterien fiir den irreversiblen
Sterbeprozess sind eng gefasst und haben die wiinschenswerte Scharfe und Klar-
heit. Die individuelle Erfahrung und Urteilsfahigkeit des Arztes bei der Beurteilung
dieses Prozesses sind aber auch durch scharfe Kriterien nicht zu ersetzen.“>! Die
Aussage Vossenkuhls ist in dieser allgemeingiltigen Form nicht richtig. Es gibt ge-
rade keine medizinischen Kriterien, die, aullerhalb einer unheilbaren, progredien-
ten Krankheit im Endstadium, den Sterbeprozess anzeigen. Gerade dieser epistemi-
schen Klarheit bedlrfte es aber, um am Lebensende jenen ethischen Forderungen,
die Vossenkuhl thematisiert, nachzukommen. Die Moéglichkeit praziser, allgemein-
glltiger retrospektiver Aussagen Uber das Sterben sind nicht geeignet, Forderun-
gen, Handlungen und Anspriiche zu orientieren, weil diese einer praskriptiven Per-
spektive bediirfen. Das Erfordernis einer zukunftsorientierten Perspektive hat in-
nerhalb unterschiedlicher Disziplinen zu Begriffsbestimmungen gefiihrt, die jeweils
innerhalb des Faches geeignet sind, Handlungen und Anspriiche zu realisieren. Im
Ergebnis divergieren diese Definitionen aber erheblich:

43 Wittkowski (2012) S. 29
50 Wiesing (2012) in ,Sterben’S. 140

51 vossenkuhl: (2006) S. 74
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I. So bestimmen die kurativ-medizinischen Facher das Sterben als: ,,... die letzte
Phase eines Individuums, in welcher seine Lebensfunktionen unumkehrbar ver-
|6schen“>? oder ,Vorgang des Erldschens der Lebensfunktionen; am Ende steht
der Tod als Zusammenbruch integrierender Organsysteme“3. Das Erléschen
von Lebensfunktionen kann anhand des Zusammenbruchs von Organsystemen
mit Hilfe von Datenerhebungen (Labordaten oder bildgebenden Verfahren) ge-
prift und nachvollzogen werden. Diese Daten bieten eine belastbare Basis fiir
Therapieentscheidungen. Auch wenn die prognostische Unsicherheit Uber die
Irreversibilitdt der Vorgange bestehen bleibt, kann aufgrund des Verlaufes auf
eine wahrscheinliche Entwicklung geschlossen werden. Trotz dieser relativ kla-
ren ,Faktenlage’ existiert auch innerhalb der kurativen medizinischen Facher
eine groRe Bandbreite von Vorstellungen darliber, wann das Sterben beginnt.
Eine Studie, die nicht primar die Frage nach dem Sterbeprozess untersucht, son-
dern die Differenzen hinsichtlich unterschiedlicher Bewertungen zwischen Arz-
ten und Richtern darstellen méchte, legt die Frage vor, wann der Sterbeprozess
aus der Sicht des einzelnen Arztes beginnt. Beachtenswert fiir diese Arbeit ist
die temporare Varianz der Einschatzungen.

Table 2 Thinking about a critically ill person: when does the dying process begin according
to your personal opinion?

‘When the medically assessed life expectancy amounts to ... Doctors Judges

A few months 7.4 7.5
A few weeks 237 244
A few days 488 455
A few hours 6.6 10.9
Values in valid percentages.

Difference at 100%s because of the category “not applicable™

Abbildung 7: Umfrageergebnis aus B. van Oorschot and A. Simon (2006)

Il. Einen vollig anderen Ansatz verfolgt die Palliativmedizin, in der Labordaten und
die Funktionsfahigkeit einzelner Organsysteme sekundar sind. Physische Vor-
gdnge spielen in diesem Kontext nur insofern eine Rolle, als sie in Bezug auf die
Gesamtbefindlichkeit gesetzt werden. Stabilisierung und Symptomkontrolle im
Sinne einer Lebensqualitatsverbesserung stellen die Ziele organischer und psy-
chischer MalRnahmen dar. Entsprechend sind anhaltende Destabilitat und nicht
behebbare Dekompensation vitaler Funktionen ein entscheidendes Kriterium

52 Lexikon der Bioethik, S. 454

53 PSCHYREMBEL — online Ausgabe, Buchstabe St
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fiir den Sterbeprozess. Dieser wird je nach Fortschritt der Grunderkrankung dif-
ferenziert in eine Palliative-(Care)-Phase, die Tage, Wochen oder Monate dau-
ern kann, eine Terminalphase, die als Endstadium der Erkrankung tber Tage bis
Stunden verlauft, und eine Sterbephase, die als unmittelbares Sterben Stunden,
moglicherweise auch nur Minuten dauert.>*

lll. Psychologische Sterbebegleitung, wie sie die wohl bekannteste Sterbeforscherin
Elisabeth Kiibler-Ross beschreibt, setzt den Fokus auf die psychische Verarbei-
tung von Verlusten. Der Sterbeprozess, wie ihn die Thanatologin darstellt, |asst
sich in finf Phasen differenzieren, wobei diese nicht zwingend aufeinander fol-
gen, sondern wiederholt in Riick- und Fortschritten durchlaufen werden.>®

Sterbephasen nach Kiibler-Ross

nichi B ohar o

altiva hein

Verweigerung -
—
APRrESEIVE
Verwaigerung
partielle

Warweigerung e

o 7\\5
— fwx

Annahme

verklirce
Annahme b

Abbildung 8: Verlauf von Sterbephasen nach Kiibler-Ross;
Quelle: http://www.bestatter-wiki.de/cms/download.php?cat=30 B-FACHKRAFT&file=hb5-kuebler-
ross.pdf sowie pflegewiki.sterbeprozess — gegenwartig nicht abrufbar wg. Wartungsarbeiten

Phasen des ,Nichtwahrhabenwollen’ (denial) wechseln sich mit aggressivem Verhal-
ten gegenliber Menschen, die gesund sind, ab (anger). Sind die Zweifel an der Kor-
rektheit der Diagnose ausgeraumt, entsteht die Basis fiir eine Verhandlungsphase
(bargaining), in der ein Versuch, mit Gott, dem Schicksal, den Arzten oder Pflege-
kraften eine Verzogerung oder eine Verlaufsanderung auszuhandeln, stattfindet.
Sowohl Riickfélle in vorgangige Phasen sind mdglich als auch eine ,Weiterentwick-
lung’, die Kiibler-Ross als Depression (depression) beschreibt. Der Patient erkennt
seine Situation und anerkennt sie; er trauert. In dieser Phase ist eine Therapie im

54 vgl. Bausewein, Roller, Voltz (2010)
55 (Kiibler-Ross, Interviews mit Sterbenden, 1971) sowie (Kubler-Ross, Verstehen was Sterbende sagen wollen 1.
Auflage, 1982) sowie (Student, 2006)
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Sinne einer Palliativ-Care angezeigt. Diejenigen Patienten, denen es gelingt, dauer-
haft auch diese Phase zu Gberwinden, konnen den bevorstehenden Tod akzeptieren
(acceptance).>®

IV.Die Auseinandersetzung der Soziologie mit dem Thema flhrt zu einer Definition,
die Saake und Nassehi so formulieren: ,Aus soziologischer Perspektive ist Ster-
ben eine Kommunikationsform, die die selbstverstandlich unterstellte Idealisie-
rung der Kontinuitat der Kommunikation in Frage stellt. Sterben erscheint aus
soziologischer Perspektive weniger als ein korperlicher und psychischer ProzeR,
sondern als Kommunikation unter der Bedingung, daR die Kommunikationsfa-
higkeit des Sterbenden mit einem nahen Endlichkeitsindex versehen wird.“>’

V. Eine noch einmal vollig andere Ebene und Perspektive eréffnen die Philosophie
und die Theologie auf das Thema Sterben. Die reichhaltigen philosophischen
Werke zu diesem Thema ziehen sich durch alle Epochen.>® Beziiglich der bear-
beiteten Fragestellung gibt es in der Gberwiegenden Mehrheit der Werke aber
eine Gemeinsamkeit: Sterben, Sterblichkeit und Tod werden in ihrer Bedeutung
fiir das Leben thematisiert, weshalb typischerweise der Beginn des Sterbens
mitten im Leben gesetzt wird.>® So vielfaltig die Aspekte und Herangehenswei-
sen der Werke sind, ob sie sich mit den ontologischen, metaphysischen, anthro-
pologischen, erkenntnistheoretischen oder ethischen Konsequenzen menschli-
cher Endlichkeit auseinandersetzen, den zentralen Blickpunkt bildet das Be-
wusstsein von Sterblichkeit. Die Ausrichtung liegt (iberwiegend in den Moglich-
keiten des Menschen, mit diesem Bewusstsein umzugehen, und letztendlich in
der Lebensbewadltigung. ,Die ars morendi ist zugleich die ars vivendi, gut leben

kann nur, wer gelernt hat zu sterben.“®0

Der philosophische wie auch der theologische Ansatz, der mit ,denken vom
Tode her’ grob umschrieben werden kann und etwa bei Martin Heidegger deut-
lich formuliert wird, verortet den Tod als wesentlich ins Leben hineinwirkendes

56 (Kubler-Ross, Verstehen was Sterbende sagen wollen 1. Auflage, 1982)

57 Saake/Nassehi (2004) S. 117

58 | ediglich exemplarisch seien hier einige Werke genannt: Platons Phaidon; Seneca: Ad Lucilium epistulae Mo-
rales; Augustinus: De Civitate Dei, Buch XlII; Meister Eckhart: Buch der gottlichen Tréstung; René Descartes: Von
den Leidenschaften der Seele; J.G. Fichte: Anweisungen zum seligen Leben, erste Vorlesung; L.Feuerbach: Ge-
danken Uber Tod und Unsterblichkeit; S. Kiergegaard: An einem Grabe; M. Heidegger: Sein und Zeit; H. Plessner:
Uber die Beziehung der Zeit zum Tod; M. Scheler: Tod und Fortleben; Michel de Montaigne: Essais, Erstes Buch;
S. de Beauvior: Alle Menschen sind sterblich; H. Eberling: Selbsterhaltung und Selbstbewuf3tsein. Zur Analytik
von Freiheit und Tod; J.F. Rosenberg: Thinking cleary about death, V. Barry: Philosophical thinking about death
and dying. Diese Liste stellt lediglich eine rudimentadre Auswahl dar, sie kdnnte noch tber viele Seiten fortge-
fahrt werden.

59 Naturlich gibt es auch eine ganze Reihe nicht ,typischer’ philosophischer Arbeiten zu dem Thema, eine davon
ist die Vorliegende.

60 Ricken (2012) S.316

49



Ereignis. Das Sterben oder die Phase des Sterbens selbst ist ,lediglich’ der Uber-
gang, eine Priifsituation oder Ahnliches. Als eigenstindige Lebensphase mit spe-
zifischen Problemlagen stellt das Thema im philosophischen Kontext gegenwar-
tig andere und in diesem Zusammenhang neue Herausforderungen. Es sind die
Fragen um die Identitat einer Person, um mogliche und moglicherweise sinn-
volle Differenzierungen zwischen Person und Mensch, die Frage nach dem onto-
logischen und epistemischen Status eines ,Willens’ und damit um die Moglich-
keit von Freiheit wie die altehrwiirdige Frage nach dem, was wir unter ,Mensch-
sein’ verstehen wollen oder kdnnen. Antworten auf diese Fragen bilden die Ba-
sis, auf der eine reflektierte Auseinandersetzung mit dem Sterben des Individu-
ums stattfinden kann. Wenn der Mensch mit dementiellen Veranderungen sich
seiner ldentitat nicht mehr bewusst ist, hat er diese verloren? Sind diese Perso-
nen in einem gewissen Sinne gestorben? Welche Rolle soll Selbstbewusstsein
fir personale Identitdt einnehmen? Welches sind alternative Faktoren? Wel-
chen Status kann, soll oder muss Wachkomatésen zugeschrieben werden? Sind
diese Menschen ,im Sterben’, bereits in gewissem Sinne gestorben? Antworten
auf die Frage, wann ein Mensch stirbt, machen Annahme dariber, was ein
Mensch ist und was menschliches Leben im Gegensatz zu ,nicht-leben’ wesent-
lich ausmacht. Das Sterben stellt fir eine ganze Reihe philosophischer Diszipli-
nen auch heute eine zentrale Herausforderung dar, aber wie bereits seit der An-
tike liegt der Fokus nicht unmittelbar auf dem physischen, psychischen oder so-
zialen Sterbeprozess des Individuums, sondern auf der Bedeutung des Sterbens
fir das Leben. Am pragnantesten bringt Michel de Montaigne in seinem popula-
ren, auf Platons PHAIDON und Ciceros INTERPRETATION beruhendes Zitat ,Philoso-
phieren heilt sterben lernen“®! die typisch philosophische Perspektive zum Aus-
druck. Die Fragericksicht der vorliegenden Abhandlung vernachlassigt diese
Metaebene zugunsten einer pragmatisch-ethischen Orientierung. ,,Die europai-
sche Philosophie hat indes keine eigentliche »Kunst des Sterbens« im Sinne le-

benspraktischer Anleitungen ausgepragt“62.

Das Vergleichskriterium, das in dieser Aufzéahlung erhellend wirken soll, sind die dif-
ferierenden Sein-Zustdnde der Sterbenden. Die Sterbenden, die Kiibler-Ross psy-
chologisch betreut, die sie interviewt und in ihren Biichern beschreibt®?, sind wach,

agil, aktiv und reaktiv, wahrend die im medizinischen Kontext als sterbend bezeich-

neten Menschen mehrheitlich apathisch und angesichts zusammenbrechender vita-
ler Organsysteme kaum mehr kontaktfahig sind. Wahrend der Zusammenbruch vi-
taler Funktionen, wie ihn die medizinische Definition fordert, eine intellektuelle und
emotionale Auseinandersetzung nahezu ausschliel3t, besteht die psychologische,

61 philosopher, c'est apprendre a mourir”; Michel de Montaigne, Essais, Erstes Buch, 20. Kapitel, Gibersetzt von
Hans Stilett, Frankfurt am Main 1999, S. 45 - 52

62 Taureck (2010) S. 165

63 (Klibler-Ross, Interviews mit Sterbenden, 1971)
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soziologische und philosophische Verarbeitung des Sterbeprozesses aus gerade die-
sen Elementen. Obwohl sowohl in der kurativ-medizinischen als auch in der pallia-
tiv-medizinischen und der psychologischen Definition von ,Sterben’ Fakten zu-
grunde gelegt werden, bezieht sich der Begriff des Sterbens auf unterschiedliche
Personengruppen und Seinszustdande, entsprechend gibt es unterschiedliche Krite-
rien fur die Zuschreibung ,Sterben’. Die Differenz ist bereits in den im weitesten
Sinne medizinischen Definitionen immens, vollstandig aulRerhalb jeden Vergleiches
befinden sich die Sterbenden medizinischer und philosophisch-theologischer Defini-
tionen. Wahrend der Sterbliche philosophischer Pragung sich seiner und seines Le-
bens bewusst werden soll, verliert der im medizinischen Sinne Sterbende gerade
jede Voraussetzung menschlichen Bewusstseins. Die Definitionen, die vorgestellt
wurden, variieren nicht einfachhin in den zeitlichen Dimensionen, sondern die Kri-
terien, die eine Person als Sterbenden identifizierbar machen, unterscheiden sich
grundlegend.

Eine graphische Darstellung soll verdeutlichen, wie der Unterschied der Begriffsbe-
deutung aus der Perspektive einer einzelnen Biographie sein kann. Im Verlauf eines
menschlichen Lebens ist mit Krankheit in Form von degenerativen oder anderen ir-
reversiblen Erscheinungen zu rechnen. Die Intensitdt der Krankheit sowie die erfor-
derliche medizinische Intervention ist durch die Farbe Blau gekennzeichnet. Die
Farbe schlagt nach violett um, sobald das Therapieziel nicht mehr kurativen, son-
dern palliativen Charakter annimmt. Diejenigen Seinszustdande, die medizinisch
auch als ,lebensbegrenzende Erkrankung in einem fortgeschrittenen Stadium‘ oder
als ,Therapiezieldanderung im Sinne einer palliativen Versorgung’ bezeichnet wer-
den, oder die Differenzierungen innerhalb der Palliativmedizin werden dem Sterben
zugeordnet, weil aus der Perspektive der Betroffenen die Tatsache des mit hoher
Wahrscheinlichkeit in naher Zukunft eintretenden Todes das entscheidende Merk-
mal der Situation bildet. Aus einer existentiellen Sichtweise bedeutet, eine lebens-
begrenzende Erkrankung im fortgeschrittenen Stadium zu haben oder einer palliati-
ven Versorgung zuzustimmen, wesentlich dasselbe wie ein Sterbender zu sein. Ent-
scheidend ist die Begrenzung zukiinftiger Moglichkeiten und Perspektiven, sekun-
dar die fachspezifische Differenzierung in weitere Phasen.
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Plotzlicher Tod

Kurative Medizin

Thanatologie
Palliativmedizin

Philosophie
Religion

Abbildung 9: Beginn des Sterbeprozesses in unterschiedlichen Kontexten (eigene
Darstellung)

Jede dieser Definitionen entspricht der Logik des jeweiligen Faches und ist den Ent-
scheidungs- und Handlungsoptionen genau dieser Disziplin angepasst. Es wird aber
deutlich, dass der Zeitpunkt, ab dem ein gebotener Umgang mit Sterbenden ange-
zeigt ist, erheblich differiert. Bei dem ernsthaften Versuch, das Lebensende in den
Blick zu nehmen, wird fraglich, was in pragmatischer Hinsicht in den Blick genom-
men werden soll oder kann. Weder ist eine zeitliche Ubereinstimmung erkennbar
noch sind Merkmale identifizierbar, die die Zuschreibung Sterben ermaoglichen.

Funktion des Sterbebegriffes

Unter den Bedingungen einer Gesellschaft mit pluralistischer Werthaltung und ei-
ner leistungsfahigen naturwissenschaftlich orientierten Medizin, deren Zielsetzung
die Uberwindung externer Therapiegrenzen ist, verdndert sich nicht nur das Leben,
sondern auch das Ende des Lebens. Wahrend Uber Jahrtausende hinweg die Stunde
des Todes und damit auch das Sterben als schicksalhaft galten, macht moderne Me-
dizin heute die Entscheidung zum Sterben notwendig. ,, Wir stehen also vor der Not-
wendigkeit, liber das Wann und Wie des Sterbens zu entscheiden — und das nicht
nur uns selbst, sondern, vielleicht mehr noch, andere betreffend.“®* Die Notwendig-
keit dieser Entscheidung und vor allem des Entscheidungszeitraumes wird aufgrund
der vermeintlichen Klarheit und Bestimmtheit der Sterbesituation verschleiert.
Wahrend die Psychologen wie Kiibler-Ross oder auch die Palliativmedizin immer
schon mit ,den Sterbenden’ in Interaktion treten, stellt sich auBerhalb dieser Teil-
systeme die dringliche Frage danach, welche Patienten anhand welcher Kriterien als

64 Jox (2011) S. 28



,sterbend’ bezeichnet werden kénnen oder sollen. Der praktizierende Arzt Miiller-
Busch fasst das folgendermalien zusammen: ,Es sind im Wesentlichen fiinf Problem-
bereiche, mit denen sich Arzte in der Vorphase des Todes auseinandersetzen miissen
und fiir die bisher weder medizinisch noch rechtlich oder philosophisch-ethisch be-
friedigende Lésungen gefunden wurden: Beurteilung der Prognose, Umgang mit
Selbstbestimmung, Entscheidungen zu Therapieverzicht bzw. Behandlungsbegren-
zung, Sterbebegleitung und Umgang mit Ressourcen®.®® Die unbefriedigenden L&-
sungen, die in dem Zitat angemahnt werden, liegen nicht auf der allgemeinen
Ebene des Arzt-Patienten-Verhaltnisses, sondern beziehen sich speziell auf die ,Vor-
phase des Todes’ — auf die Frage, wann ein Patient zum Sterbenden wird. Innerhalb
dieser Fragestellung sind die angesprochenen Punkte im Gegensatz zu nicht todes-
nahen Situationen gerade nicht klar. Zwischen der Therapie von Erkrankungen und
der palliativen Behandlung todkranker Menschen klafft eine (semantisch/logische
und lebensweltliche) Liicke. Zwischen diesen beiden Ereignissen oder auch Zustan-
den verliuft eine Grenze, deren Uberschreitung eine Entscheidung notwendig
macht. Dieser Notwendigkeit sowie den Kriterien der Entscheidung ist weder medi-
zinisch, noch rechtlich oder philosophisch-ethisch begegnet worden.

In Anlehnung an die Graphik unterschiedlicher Sterbezeitraume kann die gegen-
wartige Situation so dargestellt werden:

Entscheidung

Gegenwartige
Situation

Abbildung 10: Entscheidung als Beginn des Sterbens (eigene Darstellung)

Die blaue Farbe des Balkens steht wie schon in der letzten Graphik fur den vitalen
Lebensverlauf — die dunkler werdende Farbe soll anzeigen, dass zunehmend unter-
stitzende medizinische MalRnahmen notwendig sind und in Anspruch genommen
werden. Im Gegensatz zu den Balken vorher, die zeigen, dass sie eine bestimmte
Vorstellung vertreten, wird hier deutlich, dass dieser mehr oder weniger grol3e Be-
reich am Ende des Lebens ,unterbestimmt’ ist. Welche ,Farbe’ hier gewahlt wird, ob
lebensverlangernde MalRnahmen in dunkelblau weiterfiihren oder ob das Violett
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des Sterbeprozesses dominiert, ist abhdngig von Entscheidungen. Entscheidungen
basieren auf einem Welt-, Menschen- und Selbstverstiandnis von Personen sowie
deren Praferenzen. Daraus folgt, dass Sterben in engem Zusammenhang mit Ent-
scheidungen steht. Wann aber diese Entscheidung von wem und auf welcher
Grundlage getroffen wird oder werden sollte, bleibt offen. Das Potential der Mog-
lichkeit zur Selbstbestimmung ist nicht nutzbar, weil die Rahmenbedingungen, in-
nerhalb deren die Entscheidungen liegen, nicht bestimmt sind.

Es ist unklar, wann diese Entscheidungssituation auftritt und durch was sie gekenn-
zeichnet ist oder sein sollte. Die Vorstellung, dass medizinische Daten und Befunde
die Situation kennzeichnen, beruht auf der problematischen Annahme, die Grenzen
des medizinisch Mdglichen wéren deckungsgleich mit den Préiferenzen und Wiin-
schen des Patienten. Gerade diese Annahme kann aber angesichts des medizini-
schen Fortschrittes und der gesellschaftlichen Pluralitat nicht mehr gemacht wer-
den. Medizin als naturwissenschaftliches Fach kann valide Angaben dartiber ma-
chen, wie wahrscheinlich das Uberleben eines menschlichen Organismus ist. Wel-
che Bedeutung einer bestimmten Wahrscheinlichkeit zukommt und ob diese Prog-
nose handlungsleitender Grund fiir die Fragestellung nach dem Ende des Lebens ist,
|asst sich innerhalb der Medizin stets nur dort beantworten, wo die Grenzen des
Machbaren erreicht sind. In obiger Graphik ist diese Situation gekennzeichnet durch
das Ausrufezeichen und den griinen Pfeil. Der Fortschritt medizinischer Versorgung
hat den Zeitpunkt, an dem eine Fortfihrung der Therapie mit groRer Wahrschein-
lichkeit keine Verbesserung des organischen Zustandes mehr verspricht, weit ver-
schoben. Alle lebenswichtigen Organe beziehungsweise Funktionen konnen gegen-
wartig zumindest temporar mit technischen Hilfsmitteln und pharmakologischer
Unterstiitzung ,ersetzt’ werden. Im Ergebnis differiert das organische Uberleben im-
mer &fter und signifikanter von den Uberlebenswiinschen der Betroffenen. Dieser
Differenz versuchen Menschen mit Patientenverfiigungen und Forderungen nach
Sterbehilfe zu begegnen. Vorausgesetzt wird, dass klar und erkennbar ist, wann und
unter welchen Bedingungen sich die Frage nach einer weiteren kurativen bezie-
hungsweise palliativen Therapieform stellt. Auf diese Frage kann ggf. eine Patien-
tenverfiigung beziehungsweise der Wunsch nach legaler Sterbehilfe antworten. Un-
klar bleibt dennoch, wann der ,richtige’ Zeitpunkt ist, Therapieziele infrage zu stel-
len beziehungsweise die Frage nach dem ,sinnvollen’ Therapieziel zu stellen. Wel-
che Kriterien sollen oder kénnen die Entscheidungssituation kennzeichnen? Sind es
bestimmte Prognosebeurteilungen? Welches Gewicht kommt dabei dem Patienten-
wunsch zu? Diese Fragen sind nicht naturwissenschaftlicher Art und kénnen daher
von der Medizin nicht beantwortet werden. In der obigen Graphik visualisiert der
rot gekennzeichnete Pfeil diejenige Situation, in der es potentiell moglich ist, nach
der Sinnhaftigkeit einer therapeutischen Intervention zu fragen, schlicht weil aus
medizinischer Sicht Interventionen notwendig sind. Die Notwendigkeit medizini-
scher Interventionen, ihre Geeignetheit und Wirksamkeit kann begriindet werden
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mit den Defiziten organischer Funktionen. Diese Art der Begriindung ist hinrei-
chend, die Therapie zu orientieren; eine weitere Begriindungsebene wird erst rele-
vant, wenn diese Argumentation infrage gestellt wird. Wann allerdings die ,Infrage-
stellung’ angezeigt ist, ist, wie Miiller-Busch®® kritisiert, ungeklart und unbearbeitet.
Eindeutigkeit ist nur dort herstellbar, wo es keine wirksamen kurativen medizini-
schen Optionen gibt. Diese Situationen wiederum bedtirfen keiner Entscheidung im
engen Sinne, da die Faktenlage die Situation erkennbar macht und eine Wahl hin-
sichtlich der Therapieart — kurativ oder palliativ — nicht (mehr) existiert. Es ist wich-
tig wahrzunehmen, dass dieser Zeitpunkt einer Therapiezielanderung fiir viele Men-
schen inakzeptabel ist, weil die vorgadngige Intensivierung der therapeutischen In-
terventionen und die Verkiirzung des Sterbeprozesses auf eine Phase unmittelbar
vor dem Tod einen gestaltenden Zugriff auf das Lebensende nicht mehr zulassen.
Wann aber jene Situation gegeben ist, in der die Uberlebensméglichkeiten von dem
Lebenswunsch des Patienten abweichen, und wann die Ziele der Medizin nicht
mehr in Deckung zu bringen sind mit den Zielen des Individuums, kann anhand von
Befunden, Prognosen oder Sachverhalten nicht beantwortet werden. Was die
neuen Errungenschaften der Medizin verursachen, ist eine Erweiterung der Optio-
nen, ein Kontingenzproblem also — und damit implizit die Notwendigkeit flr Ent-
scheidungen. ,Selbst das Sterben-Lassen bedarf nicht nur auf Seiten des Patienten,
sondern auch auf Seiten des Arztes einer Entscheidung“®’ Die Tatsache, dass dort,
wo entschieden werden musste, keine Entscheidungen getroffen werden oder es
unklar ist, wer wann Entscheidungen zu treffen hat — also die Unklarheit, moglicher-
weise auch Unbestimmtheit der Entscheidungsrdume —, verursacht innerhalb medi-
zinischer Kontexte die Probleme.

Die Betrachtung des Wortes Sterben aus semantischer Perspektive zeigt eine Vari-
anz des Begriffes, die es erlaubt den Begriff als Vagheitsphdanomen zu beschreiben.
Die funktionale Perspektive aber, die das ,Wort in Aktion’ untersucht, offenbart
erst, wie deutlich und relevant die Grenzunscharfe lebensweltlich ist. Die fehlende
Eindeutigkeit des Sterbebegriffes fiihrt letztlich zur fehlenden Eindeutigkeit von po-
tentiellen Entscheidungssituationen und -spielrdumen. ,,However, if the difficulties
in the assessment of life expectancy and the broad distribution of answers ((iber den
Beginn des Sterbeprozesses Anm. d. Verf.) are taken into account, misunderstand-
ings and communication problems both in the professional groups and in the discus-
sion between judges and doctors are unavoidable. This is problematic, because the
beginning of the dying process has an important normative relevance in medical
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guidelines and in high court decisions, as it marks the point in time from which fore-
going or terminating life-prolonging measures is possibly independent of the pa-
tient's will, because those measures would only prolong the patient's dying and as
such are not medically indicated anymore. Thus, a cross-professional discourse on
the term “dying process” seems to be overdue, also taking into account the difficul-
ties of a definition of the individually assessed remaining lifetime*®® Dieses Zitat
liefert einige Anhaltspunkte dafiir, was die Worte leisten sollen: Vermeidung von
Missverstandnissen in interdisziplindrer wie interprofessionellen Kommunikation,
Grundlage fiir aufeinander bezogene Entscheidungen, Bewertungen und Urteile.
Dariber hinaus betreffen Worte und deren Implikationen aber auch bereits die
Wahrnehmung von Situationen und gegebenenfalls existierende Problemlagen.

Der Begriff des Lebensendes, der synonym zu Sterben verwendet wird, hat, wie obi-
ges Zitat bereits erwdhnt, eine zentrale Funktion innerhalb medizinischer Entschei-
dungen. Weil diese Funktion bedeutsam ist, haben einige Disziplinen Definitionen
entwickelt. Innerhalb der Disziplinen ist damit Kommunikation und Funktion mog-
lich. In einer arbeitsteiligen, ausdifferenzierten und multiprofessionell ausgerichte-
ten Welt fuhrt die Varianz von Definitionen fiir einen konkreten Sachverhalt aber
erwartbarerweise zu Problemen. Abgesehen von dieser Art der Problemlagen ist
aber insbesondere fiir den Begriff des Sterbens die stets vorhandene existentielle
Perspektive des Individuums zu beachten. Selbst wenn es nur eine einzige Disziplin
gabe, die relevante ware, mifte diese sich noch immer der Aufgabe stellen, ihre
Definition von Sterben mit den Uberzeugungen und Vorstellungen des Sterbenden
und seiner An- und Zugehdorigen in Einklang zu bringen. Der Sterbebegriff geht da-
her stets Uiber die Grenzen einer Disziplin hinaus.

2.1.2 Autonomie

,Trotz der herausragenden Bedeutung des Autonomiegedankens fiir die Debatte
um Entscheidungen am Lebensende ist die Rolle, die »Autonomie« in diesen Ausei-
nandersetzungen spielt, nicht eindeutig definierbar. Das liegt zunachst einmal da-
ran, dass der Autonomiebegriff ein facettenreicher Begriff ist, der je nach Anwen-
dungsfeld divergierende Bedeutungsnuancen aufweisen kann.“®® Das Zitat fasst die

68 B van Oorschot and A Simon (2006) Importance of the advance directive and the beginning of the dying pro-
cess from the point of view of German doctors and judges dealing with guardianship matters: results of an em-
pirical survey; 32(11): 623-626.
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Ausgangsbasis fur den Begriff Autonomie zusammen: Wir haben einen facettenrei-
chen Begriff mit einer Vielzahl von Anwendungsfeldern. In dieser Arbeit sind ein
Grolteil der Anwendungsfelder nicht bedeutsam. Staatstheoretische, soziologische,
politische, psychologische und padagogische Sichtweisen werden nicht beriicksich-
tigt. Selbst die Diskurse innerhalb philosophischer Zusammenhange bleiben wei-
testgehend unberiicksichtigt. Lediglich einige grundlegende Annahmen in diesem
Zusammenhang seien benannt: Es wird davon ausgegangen, dass Freiheit zumin-
dest in dem Sinne existiert, dass das Individuum genuine Ursache von Veranderung
in der Wirklichkeit sein kann, dass es die Moglichkeit des Wahlens gibt und Zu-
schreibungen von Handlungen gerechtfertigt sind. Willensbildung, Entscheidungen
und Handlungen werden als nicht determiniert angenommen. Eine weitere Konkre-
tisierung des Freiheitsbegriffes ist in diesem Zusammenhang nicht notwendig, da
diese Minimalforderung von Freiheit ausreicht, um das Argument plausibel darzu-
stellen.

Der Fokus auf den Begriff Autonomie wird sehr eng auf Autonomie unter bestimm-
ten Ricksichten gestellt. Und selbst in diesem kleinen Bereich sind Limitierungen
und Benennung von Annahmen notwendig, um einen Fortschritt der Untersuchung
zu ermoglichen.

Limitierungen und Annahmen

Die aus dem Griechischen stammende Wortbedeutung ,selbst-gesetzgebend’ wird
im aktuellen Duden”® auch mit ,Unabhéngigkeit’ wiedergegeben. In diesem Text ist
Autonomie von Autarkie abgegrenzt. Autonomie wird ausschliel3lich als selbst-ge-
setzgebend im Sinne von Selbstbestimmung verstanden. Unabhangigkeit ist, sofern
Uberhaupt fir Menschen erreichbar, in dem gegenwartigen Zusammenhang ein
nicht weiterfihrender Aspekt. Augenfallig ist, dass am Ende des Lebens die Idee von
Selbstbestimmung unter zwei faktischen, hinsichtlich der Autonomie relevanten Be-
dingungen steht: Das ist zum einen der korperliche Verfall und damit der allmahli-
che Verlust physischer, psychischer und sozialer Fahigkeiten und zum anderen in
Folge dieser Ereignisse eine besondere Abhangigkeit des Sterbenden von seinem
Umfeld und seiner Mitwelt. Ein Begriff, der Unabhangigkeit voraussetzt, schliel3t die
Kombination von Autonomie mit Einschrankungen der korperlichen oder mentalen
Verfassung aus. Unter dieser Bedingung gibt es keine Autonomie am Lebensende.
Beispiel einer solchen Position finden sich bei den Soziologen Saake und Nassehi:
»,Das mutet insofern paradox an, als es sich gerade beim erwarteten Sterben um
den Verlust jeglicher Selbstbestimmung und Autonomie [Hervorhebung durch die

70 Duden; https://www.duden.de/woerterbuch; Abrufdatum: 10.06.18
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Verf.] handelt. Insofern ist es kein Zufall, dal} gerade der ethische Diskurs mit gera-
dezu unrealistischen Unterstellungen Uber die Selbsttransparenz und Autonomie
Sterbender arbeitet“’?.

Angenommen wird also ein Autonomiebegriff, der mehr oder weniger Nahe zur Au-
tarkie aufweist, aber eben explizit keine Unabhangigkeit voraussetzt. Weiter gehe
ich davon aus, dass Selbstbestimmung am Lebensende ein Anspruch ist, der auf ei-
nem breiten Konsens beruht, wie ihn etwa der Nationale Ethikrat formuliert hat:
»Menschen, die im Sterben liegen oder unheilbar erkrankt sind, haben in besonde-
rer Weise Anspruch auf die Zuwendung ihrer Mitmenschen und die Solidaritat der
Gesellschaft, weil sie hilflos und verletzlich sind. ... Es muR gewahrleistet sein, dass
unheilbar kranke und sterbende Menschen den Schutz genieRen, der ihre Rechte
als Person garantiert, ihre Fahigkeit zur Selbstbestimmung nach Moglichkeit fordert
und ihnen erlaubt, unter wiirdevollen Umstinden zu sterben.“’2 Es kann zwar die
Frage, ob ein Lebewesen ein Mensch ist, diskutiert werden, nicht aber, dass ein
Mensch Wirdeanspriche stellen darf. ,,Dal} wir uns selbst und anderen Wiirde, den
moralischen Personenstatus sowie elementare Rechte und Pflichten zuschreiben,
das ist mit unserem Selbstverstandnis als Menschen untrennbar verknipft. Wenn
wir also fragen, worauf sich die Menschenwiirde griindet, dann ist zu fragen, wie
unser menschliches In-der-Welt-Sein zu begreifen ist.“’3 Dieses In-der-Welt-Sein
kann unterschiedlich begriffen werden und die Struktur der Wirklichkeit lasst offen-
sichtlich verschiedene Interpretationsmoglichkeiten zu. Woran keine der Weltan-
schauungen vorbeisehen kann, ist die Tatsache, dass wir als endliche, soziale Wesen
auf Gemeinschaft und Interpersonalitdt angewiesen sind und daher die logische
Forderung gegenseitiger Anerkennung moralischer Anspriiche unabdingbar ist.
»Auch die Achtung der Autonomie der Person, in der sich die Achtung der Wiirde
praktisch manifestiert, griindet sich nicht auf die Autonomie als solche, sondern auf
die Bedingtheit, Abhangigkeit und Gefahrdetheit autonomer Existenzen.”’* Gegen-
seitige Anerkennung und die Existenz eines menschlichen Organismus sind Grund-
voraussetzungen jedweden Autonomieanspruches.

Der Autonomiebegriff wird ,,gleichermalien im Sinne eines Rechtes und sittlichen
Anspruchs wie auch im Sinne einer Eigenschaft oder eines Wesensmerkmals ver-
wendet“’>, Gemeinsam mit der Voraussetzung des breiten Konsensus setzt dieses
die Pramisse der Allgemeingiiltigkeit. Der Rechtsanspruch, der sittliche Anspruch
und der Aspekt des Wesensmerkmales basieren auf der Idee eines allgemeingiilti-
gen ldeals. Entsprechend des von allen Mitgliedern der Gesellschaft mitgetragene
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Ideals kann die Forderung formuliert werden: Die Normen bezliglich der Realisie-
rung von Autonomie sollen allgemeingiiltig sein.

Zusammenfassend ist der Autonomiebegriff nun prazisiert auf folgende Merkmale:

(1) Selbstbestimmung (auch unter Abhangigkeit)

(2) Allgemein erstrebenswertes Ideal bis hin zum Rechtsanspruch
(3) Allgemeingiiltiges Ideal

(4) Gegenseitigkeitsbedingung

Selbst in diesem konzentrierten Fokus gibt es noch eine breite Streuung der Inter-
pretationsmoglichkeiten von Autonomie. Im ndchsten Absatz werden exemplarisch
zwei Interpretationen vorgestellt, anhand deren Pramissen die prinzipielle Unterbe-
stimmtheit des Begriffes dargestellt wird.

Autonomie-Interpretationen

Ausgangspunkt ist die Annahme, der Begriff Autonomie habe viele Deutungsmog-
lichkeiten. Die STANFORD ENCYKLOPEDIA OF PHILOSOPHY bemerkt hierzu: ,There are se-
veral different conceptions of autonomy, all of which are loosely based upon the
core notions of self-government or self-determination, but which differ
considerably in the details“’® Wesentlicher Unterschied innerhalb der Deutungen
ist, welche Fahigkeiten und Kompetenzen eine Person aufweisen oder zumindest
potentiell besitzen muss, um als autonom gelten zu kénnen. Es gibt Positionen, die
dezidiert auf jede Bedingung auBerhalb des Humanums verzichten, wie etwa die
Philosophin Annemarie Pieper im LEXIKON DER BIOETHIK: ,,Autonomie als Kennzeichen
des Humanen ist ein unverlierbares Grundcharakteristikum [Hervorhebung durch
die Verf.], das ausnahmslos jedem menschlichen Wesen zuerkannt wird, unabhan-
gig davon, ob es de facto fahig ist, sich als autonome Person zu verwirklichen; d.h.
obwohl sich autonome Entscheidungen und Handlungen (iber die Fahigkeiten zu in-
tentionalen Uberlegungen, zweckrationalen Entwiirfen und authentischen Hand-
lungsvollziigen definieren, ist diese Definition nicht Bedingung fiir personale Auto-
nomie, die als anthropologische Kategorie eine quasi-ontologische Bedeutung
hat.“”7 Und es gibt Positionen, die sehr hohe Anspriiche an die Fahigkeiten und
Kompetenzen der autonomen Person stellen: ,Autonomie des Willens ist die Be-
schaffenheit des Willens, dadurch derselbe ihm selbst (unabhangig von aller Be-
schaffenheit der Gegenstdande des Wollens) ein Gesetz ist. Das Prinzip der Autono-
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mie ist also: nicht anders zu wahlen, also so, dass die Maximen seiner Wahl in dem-
selben Wollen zugleich als allgemeines Gesetz mit begriffen sein ... Wenn der Wille
irgend worin anders, als in der Tauglichkeit seiner Maximen zu seiner eigenen allge-
meinen Gesetzgebung mithin, wenn er, indem er Uber sich selbst hinausgeht, in der
Beschaffenheit irgend eines seiner Objekte das Gesetz sucht, das ihn bestimmen
soll, so kommt jederzeit Heteronomie heraus.””® Objekte oder Gegenstande des
Wollens sind fir den Philosophen Immanuel Kant auch Bedirfnisse, Affiziertheiten
und gerade dasjenige, was als ,natirlicher Willen’ bezeichnet wird. Autonom sind in
kantischer Hinsicht nur jene Personen, die in der Lage sind, aufgrund ihrer Ver-
nunftnatur einen iberpersonlichen Standpunkt einzunehmen und dartber hinaus
jene Ziele, die aus der Perspektive dieses Standpunktes als richtig erkannt wurden,
dann konsequent zu verfolgen. Zwischen diesen beiden Positionen kénnen weitere
an unterschiedlichen Kriterien orientierte Deutungen benannt werden. lhnen ge-
meinsam ist, dass eine Form von Wahl existiert. ,,Entscheidungsfreiheit ist also inso-
fern ein positiver Begriff, als sie ... die Freiheit zu etwas, namlich die Freiheit zu ei-
ner Wahl [ist]“’°. Dieser sehr weit gefasste Begriff beinhaltet unterschiedlichste
Ebenen und Dimensionen, sowohl! die Wahl der Lebensform als auch die Entschei-
dungen zur Handlung bis hin zur Ablehnung oder Zustimmung externer Angebote.
Im Gegensatz zum Autonomie-Prinzip muss bezlglich des Aspekts der Entschei-
dungsautonomie eine graduelle Stufung von vornherein angenommen werden. Die
Moglichkeit von Entscheidung hangt unmittelbar von Fahigkeiten und Kompetenzen
des Subjekts ab. Welches allerdings diejenigen Fahigkeiten des Subjekts sind, die
das wesentliche Kriterium fir eine autonome Entscheidung stellen, hdngt von dem
praferierten Menschenbild ab. Kognitive Ressourcen spielen in diesen Autonomie-
konzepten die zentrale Rolle. Entsprechend abhdngig sind letztere von der Existenz,
Entwicklung und Funktionsfahigkeit eines kognitiven Systems wie des Gehirns.
Selbst innerhalb dieses Spektrums gibt es eine Vielzahl philosophischer, psychologi-
scher und neurowissenschaftlicher Theorien. Sie hier vorzustellen ist nicht Aufgabe
dieser Arbeit; was durch die grobe Skizze einiger moglicher Kriterien autonomer
Entscheidungen gezeigt werden soll, ist, dass dasjenige, was unter ,Autonomie am
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Lebensende’ subsumiert wird, inhaltlich eine weite Spannweite aufweist.

Autonomie

Meﬁsch sein 1 Sprachfahigkeit Rationalitat Reflexionsféhiglfeit

Bewult-sein Einsichtsfahigkeit Abstraktionsfahigkeit
Kommunikationsfahigkeit Entscheidungsfahigkeit

Abbildung 11: Mdgliche Voraussetzungskriterien fiir Autonomie (eigene Darstellung)

Positionen beispielsweise, die von einem ,authentischen’ oder ,natiirlichen’ Willen®
von Menschen als demjenigen Faktor, der die Zuschreibung von Autonomie im We-
sentlichen rechtfertigt, ausgehen, stellen fundamental andere Forderungen — so-
wohl an diejenigen Dritten, die in sterbenahen Situationen mit ihnen umgehen, als
auch an die Gesellschaft. Empirisch lasst sich Willen ausschlieBlich Giber Willens&du-
Berungen erfassen. WillensduBerungen unterliegen jedoch weiteren Bedingungen,
sie setzen Bewusstsein nicht im Sinne von Selbstbewusstsein, sondern als Gegenbe-
griff von Bewusstlosigkeit voraus. Diese Form der Bewusstheit, implizit auch Leben,
ist hinreichend, um einem Lebewesen Willen zu unterstellen, sie ist aber nicht hin-
reichend, um diesen zu erkennen. Hierfiir bedarf es zum einen einer AuRerungs-
form des Willens, zum anderen eines Gegenibers, das die WillensduRerung als sol-
che wahrnimmt und erfasst. Diese Wahrnehmung interpretationsfahiger Zeichen,
die keineswegs sprachlich sein missen, sondern bereits durch Muskeltonus, Mimik,
Gestik, der Veranderung der Atemgeschwindigkeit und des Atemmusters oder un-
artikulierter LautduBerungen gegeben sein konnen, stellen bereits eine rudimen-
tare Form der Kommunikation dar. Anhand dieser minimalen Kommunikation kon-
nen unter der Pramisse, dass es sich um WillensdufRerungen handelt, Interpretatio-

80 Die Annahme eines Willens, die hier undiskutiert und unkritisch, lediglich als in der eigenen Erfahrung be-
obachtetes und in Folge dessen anderen Menschen unterstelltes Phanomen gesetzt wird, referiert auf keine
bestimmte metaphysische oder anthropologische Positionierung. Unabhangig von der ontologischen Frage nach
dem, was konkret ,den Willen konstituiert und um welche Form von Entitat es sich handelt, wird der Wille als
dasjenige Phanomen angenommen, das eine Wahl ermdoglicht.
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nen im Sinne einer Zustimmung oder Ablehnung der aktuellen Ereignisse vorge-
nommen werden. Diese Interpretationen sind enorm fehlerbehaftet; eine Evalua-
tion ist kaum maoglich. Aber wie die Versorgung von Sauglingen sowie von geistig
und korperlich behinderten Menschen zeigt, kdnnen mithilfe einer rudimentaren
Kommunikation zumindest basale menschliche Bediirfnisse ausreichend und haufig
zufriedenstellend befriedigt werden. Die Zustimmung oder Ablehnung externer An-
gebote, die anhand dieser Kommunikationsform maoglich ist, kann als Wahl und da-
mit als Entscheidung eines autonomen Willens interpretiert werden. Fiir die Forde-
rungen oder die Realisierung des Anspruches einer Autonomie dieser Form ergeben
sich Konsequenzen, die im Bereich der Wahrnehmungsschulung oder der Kreativi-
tatsférderung von Kommunikationsmoglichkeiten und Ahnlichem liegen. Beispiel-
haft sei hier eine derartige Position dargestellt:

Obwohl Wachkomapatienten, sowohl jene, die in einem permanent oder persistant
vegetativ state, als auch jene, die im minimally conscious state leben, die Ausnahme
im Spektrum neurologischer Krankheitsbilder darstellen, wird ihre Situation als
exemplarisch fir bestimmte Problemkonstellationen verwendet. In der groRen
Bandbreite bewusstseinseinschrankender Veranderungen stellen sie eine daullerste
Grenze in dem Sinne dar, als der vollstandige oder nahezu vollstandige Verlust der
GroRhirnrindenaktivitat verbale Kommunikation weitgehend ausschlief$t und
dadurch komplexe wertende Urteile Gber den eigenen Lebensvollzug unmoglich
werden. Inwiefern Menschen bestimmte Verhaltensmuster wie lacheln oder andere
emotionale AuRerungen als Wertung des gegenwirtigen Lebens interpretieren,
hangt wesentlich von dem Menschenbild des Interpreten ab. Eine Positionierung,
vertreten u.a. von dem Neurochirurgen und Experten fiir Frihrehabilitation von
Wachkomapatienten Andreas Zieger, sei kurz umrissen: ,Von der Personlichkeit des
Wachkomapatienten zu sprechen stellt begriindet eine beziehungsethische Rehabi-
litierung der von der Biomedizin gedanklich schon aus der Gemeinschaft der nitzli-
chen Menschen ausgeschlossenen Komapatienten. ....Dieser sog. apallische Zustand
(lat. a-pallisch = ohne Mantel, ohne GroRhirnrinde) reduziert den betroffenen Men-
schen in unzulassiger und herabsetzender Weise auf einen pflanzlichen Zustand
(engl. vegetative state; vegetable = Gemiise). Diese angloamerikanische Bezeich-
nung widerspricht zutiefst der humanistischen und zentraleuropaischen Auffassung
und wird dem Dasein eines schwersthirngeschadigten Menschen, der mit offenen
Augen daliegt (franz. coma vigile = Wachkoma), in keiner Weise gerecht. Ist doch
bereits das Augeno6ffnen ein frihes Rickbildungszeichen aus einem tiefen Koma,
also eine Kompetenz, wie im Ubrigen auch der Komazustand nicht als »Ausfall des
Bewusstsein«, sondern als Schutzfunktion und als Resultat einer Zuriicknahme der
vorher entfalteten Lebenstatigkeit auf das autonome Korperselbst zu bewerten ist -
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ebenso eine Kompetenz.“8! Aufbauend auf dem Kriterium eines ,autonomen Kor-
perselbst’ sind korpernahe Dialogformen, z.B. die Konzepte der Basalen Stimula-
tion®8, entwickelt worden. Das Spektrum moglicher Wahrnehmung und eines még-
lichen Dialogaufbaus bezieht sich in diesem Konzept auf somatische, vestibulare,
vibratorische, auditive, visuelle, taktil-haptische, orale, gustatorische und olfaktori-
sche Angebote.?3 Der Lebenswert des Wachkomatésen steht, aus Sicht dieser Posi-
tion, in unmittelbaren Zusammenhang mit der Qualitdt und Quantitat von Partizipa-
tion am sozialen Umfeld und damit mit der Integration und Inklusion in die Gesell-
schaft. Der Punkt, der an dieser Stelle fir die Argumentation von Bedeutung ist,
sind weder die vollstandige Darstellung oder Interpretation der Positionen noch
eine ethische Bewertung, sondern die existenten Moglichkeiten verschiedener Per-
spektiven und Autonomiekonzepte. Ob Menschen im Wachkoma Personen mit ei-
nem hohen Unterstitzungsbedarf oder Menschen nahe der Hirntodgrenze sind, ist
keine rein medizinische Fragestellung. Vielmehr hangt die Fragestellung empirischer
Forschung, die Analyse und Interpretation der Datenlage sowie deren Interpreta-
tion von den zugrunde gelegten Menschenbildern ab.

Die Differenzierung zwischen ontologischen und epistemischen Fragestellungen be-
zlglich des autonomen Willens ist vor allem fiir die neurologische Forschung und
Theorieentwicklung von Bedeutung. Aus ethischer Perspektive ist aber die Unsi-
cherheit der ausschlaggebende und relevante Faktor. Die in philosophischen Uber-
legungen bekannte Abhangigkeit zwischen Menschenbildern oder Identitdtskonzep-
ten und der potentiellen Moglichkeit zur autonomen Willensbildung begriinden
diese Unsicherheit. Innerhalb metaphysischer Konzepte, beispielsweise in der An-
nahme einer Seelensubstanz, die keineswegs mit Hirntatigkeit verbunden sein
muss, werden Gehirnschadigungen anders bewertet als in einer physikalistischen
Weltdeutung, die kognitives Selbstbewusstsein mit Aktivitaten der GroRRhirnrinde
korreliert. Eine ethische Perspektive sieht sich daher gefordert, dem Prinzip des
kleineren Schadens oder des kleineren Ubels auch dann gerecht zu werden, wenn
eine Willensbildung moglich, eine WillensduBerung aber unmoglich ist.

Die beiden Interpretationsmoglichkeiten die im Anschluss vorgestellt werden, sind
an den jeweiligen Grenzen verortet. Es geht zum einen um eine Deutung von Auto-
nomie, die den Menschenrechten zugrunde gelegt wird und auf jede weitere Vo-
raussetzung als jene des Mensch-seins verzichtet. Diese Interpretation nenne ich
Autonomie-Prinzip. Zum anderen wird gegenlaufig ein Autonomiebegriff erldutert,

81 Zieger (2003) http://bidok.uibk.ac.at/library/zieger-persoenlichkeit.html abgerufen: 31.01.13

82 Ein Konzept zur Interaktion mit schwer- oder schwerstgeschadigten Menschen. Es wurde von dem Sonderpa-
dagogen Andreas Frohlich zur Forderung geistig behinderter Kinder entwickelt und von der Diplompadagogin,
Pflegewissenschaftlerin und Krankenschwester Christel Bienstein fiir die Versorgung geschadigter Erwachsener
weiterentwickelt.

83 Walper (2012) S.5ff
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der relativ hohe Anspriiche stellt. In unserer Gesellschaft Gblicher ist die Vorstel-
lung von Entscheidungsfahigkeit fiir die Zuschreibung von Autonomie. Daher wird in
dem Argument Entscheidungsfahigkeit als zweite Interpretationsmaoglichkeit vorge-
stellt.

Das Autonomie-Prinzip

Das Autonomie-Prinzip betont denjenigen Aspekt, den Pieper in obigem Zitat im Le-
xikon der Bioethik 8* als ,Kennzeichen des Humanen‘ bezeichnet. Autonomie wird
als Grundlage der Wahrung von Wiirde und Integritat wahrgenommen. In Anleh-
nung an die Philosophin Theda Rehbock®® wird diese Facette als anthropologischer
Reflexionsbegriff beschrieben. Sie ist unabhangig von Bewusstseinszustanden, Fa-
higkeiten und Kompetenzen und kommt allen Menschen zu. Autonomie bezeichnet
in diesem Verstdandnis ein fundamentales Recht, die Stanford Enzyklopadie be-
schreibt sie folgendermalien: ,,autonomy is sometimes spoken of in a manner that
is more directly normative than descriptive. In political philosophy and bioethics es-
pecially, it is common to find references to persons as autonomous, where the au-
tonomy referred to is understood principally as a right to self-determination. In
these contexts, to say that a person is autonomous is largely to say that she has a
right to determine her life without interference from social or political authorities
or forms of paternalism. Importantly, this right to self-directed living is often said to
be possessed by persons by virtue either of their potential for autonomous living or
of their inherent dignity as persons, but not by virtue of the presence of a devel-
oped and active capacity for autonomy (see Hill 1989). Some have argued that polit-
ical rights (Ingram 1994) and even human rights generally (Richards 1989) are fun-
damentally based upon respect for the entitlements that attend possessing the ca-
pacity for autonomy.“® Autonomie im Sinne eines Prinzips oder anthropologischen
Reflexionsbegriffes beschreibt jenes Verstdandnis von Autonomie, das als Basis der
Menschenrechte die Wahrung der Wiirde und Integritat sowie die personliche Frei-
heit und Entfaltung des Menschen als Recht fordert. Dieser Autonomiebegriff kann
sowohl als Begriindung fiir Menschenwiirde und -rechte verwendet werden als
auch im Sinne eines Synonyms fiir Menschenwiirde. Zugrunde liegt die Vorstellung
der Individualitat, Einzigartigkeit und Selbstzwecklichkeit jedes Menschen. Voraus-
setzung dieses Autonomieverstandnisses ist die gegenseitige Anerkennung eines
solchen Anspruches sowie die Zugehdrigkeit zur Gattung Mensch. Autonomie als
Menschenrecht kommt allen Menschen qua Menschen zu, unabhangig von durch
andere Kriterien begriindeten Personenrechten. In den aktuellen Debatten wird
dieser Autonomie-Begriff beispielsweise von dem Philosophen Jan Peter Beckmann

84 Pieper in Lexikon der Bioethik, Band 1, S. 291
85Rehbock (2005)
86 Stanford Encyclopedia of Philosophy: Autonomy; Abrufdatum 16.01.18
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vertreten. In AUTONOMIE UND MENSCHENRECHTE AM LEBENSENDE stellt Beckmann einen
Autonomiebegriff vor, der, auf Kant zurickgreifend, Autonomie als Selbstgesetzlich-
keit und eben nicht Selbstgesetzgebung aufbaut. ,,Autonomie ist, wie dargelegt,
eine Verfasstheit, Subjektsein eine anthropologisch-ethische Bestimmung, und
Selbstbestimmung ein Recht.“®” In ebendiesem Werk sprechen sich auch der Theo-
loge, Philosoph und Historiker Heiner Bielefeldt sowie die Sozialwissenschaftlerin
Marianne Hirschberg und die Behindertenrechtsaktivistin Dinah Radtke fir eine
derartige Position aus.

Entscheidungsautonomie

,On the one hand, it is argued that the possession of autonomy or the capacity for
it grounds human dignity and the basic moral respect for persons that attends that
dignity. On the other hand, it is argued that the fact that a choice or demand is au-
tonomous is reason to give special or added normative uptake to that choice or de-
mand. For clarity, one might refer to the former as the principle of respect for au-
tonomy and the latter as the principle of respect for autonomous choice."® Dieses
,Prinzip des Respekts autonomer Entscheidungen’, wie die Stanford Enzyklopadie
erlautert, wird hier als Entscheidungsautonomie oder Entscheidungsfreiheit vorge-
stellt. Graduell nimmt die Entscheidungsautonomie mit der qualitativen wie quanti-
tativen Zunahme des Kommunikationsvermogens, der intellektuellen Fahigkeiten,
der sozialen Kompetenzen und des fachspezifischen Wissen bezogen auf den Ent-
scheidungsbereich zu.

Ob die im obigen Absatz beschriebenen Entscheidungsformen von Zustimmung o-
der Ablehnung schon als Entscheidungsfreiheit oder eine Form der Autonomie be-
zeichnet werden, hdngt davon ab, wie diese Begriffe im Einzelnen verstanden wer-
den und auf welchen Bereich sie bezogen sind. Den Ausfiihrungen des Philosophen
Stephan Sellmaier folgend kann man Entscheidungsfreiheit als ,vagen’ Begriff be-
zeichnen. ,Vagheitsphanomene ... beruhen auf gleitenden Ubergédngen. Mehrere
plausible Grenzfixierungen sind moglich. Wir sind deshalb auch bereit, eine Vielzahl
dieser moglichen Grenzfixierungen innerhalb eines ausgezeichneten Spektrums als
gleichwertig zu akzeptieren. Die Funktion der Grenzfixierung ist die Herbeifiihrung
einer Eindeutigkeit, von der wir wissen, dass es sie eigentlich nicht gibt.“®° Solche
Eindeutigkeiten bezliglich der Entscheidungsfreiheit werden beispielsweise inner-
halb rechtlicher Zusammenhange geschaffen, wenn bestimmte Selbstbestimmungs-

87 Beckmann (2017) in Autonomie und Menschenrechte am Lebensende S. 41ff
88 Stanford Encyclopedia of Phylosophie : Autonomy; Abrufdatum 30.01.18
89 Sellmaier (2008) S. 105
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rechte an Altersgrenzen beziehungsweise persénliche kognitive und emotionale Fa-
higkeiten gebunden werden. Aus rein praktischen Grinden ist es manchmal not-
wendig, klare Grenzen zu schaffen.®

Unter der Riicksicht psychischer und vor allem kognitiver Defizite kann die Zuschrei-
bung von Autonomie innerhalb mancher Konzepte nicht mehr gelingen. Je héher
der Anspruch an Fahigkeiten eines Autonomiekonzeptes, desto unwahrscheinlicher
ist die Moglichkeit, Autonomie bis zum Ende des Lebens aufrechterhalten zu kon-
nen, unabhangig von dem Unterstiitzungspotential durch Dritte. Vor allem intellek-
tuell anspruchsvolle Fahigkeiten korrelieren mit der Funktionsfahigkeit des Gehir-
nes; ist diese in sterbenahen Situationen eingeschrankt, kann ein Verlust an Auto-
nomie nicht verhindert werden. Dieser Form des Autonomie-Verlustes kann jedoch
nicht durch Forderungen an Dritte oder gar an die Gesellschaft begegnet werden.
Der Autonomieverlust in diesem Sinne ist ggf. eine Aufgabe der persdnlichen Le-
bensfiihrung. Der Einzelne kann sich bemiihen seine kognitiven Fahigkeiten so
lange als moglich zu trainieren und aufrecht zu erhalten. Mitunter wird diese Form
des drohenden Autonomieverlustes der durch den Verlust an Denkféhigkeit ent-
steht als Grund fur Suizidwiinsche im Kontext mit dementiellen Erkrankungen ange-
geben. So schmerzlich und geradezu ,skandalés“! der Verlust von Rationalitit auch
ist und so unstrittig es ein Angriff auf viele der bekannten Identitatskonzepte ist,
was aus diesem Verlust nicht gefolgert werden kann sind allgemeine Forderungen
flir Autonomie am Lebensende. Die Gleichsetzung von Denkféhigkeit mit Autono-
mie ist kein allgemeingiiltiges Konzept. Ebenso wenig kann ein allgemeingiltiges
Konzept von Identitdt vorausgesetzt werden.

AuBerhalb von Verletzung und Krankheit gehort die Verfligung tiber den eigenen
Kérper, im Folgenden als ,Selbstverfiigung’ bezeichnet, zu den Selbstverstandlich-
keiten des Lebens. Korperliche Einschrankungen wie Krankheit oder auch der allge-
meine Verfall am Ende des Lebens sind dadurch gekennzeichnet, dass der Kérper
nicht mehr in einer verborgenen, selbstverstandlichen Form da ist, sondern dass er
zunehmend zum Thema wird und die Verfiigung Giber ihn phasenweise oder dauer-
haft verloren geht. Unter Berlicksichtigung der bisherigen Differenzierung kann die-
ser Verlust tiber die korperliche Beherrschung und Kontrolle als Einschrankung der
Selbstbestimmung durch den Verlust von Handlungsfreiheit gekennzeichnet wer-
den. Entscheidungsfreiheit ist zwar abhangig von externen Mdéglichkeiten der Reali-
sierbarkeit und damit in gewissem Sinne auch abhangig von der kérperlichen Ver-
flgbarkeit, allerdings nicht in ihrem Prinzip. Sofern Entscheidungsfreiheit das Ver-
mogen, unter verwirklichbaren Optionen zu wahlen, ist, schrankt die Immobilitat
zwar die Menge der Optionen, nicht aber das Vermdgen der Wahl ein. Der Verlust

%0 ebd.
91 vgl. (Hofer-Ranz, 2017)
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physischer Aktivitatsmoglichkeiten, der im Verlauf des Sterbens angenommen wer-
den muss, stellt eine Verdanderung der Handlungsalternativen dar; allerdings nicht
notwendigerweise die maRgebende oder einzige Anderung. Beispielsweise fiihlen
sich nicht wenige Menschen am Ende ihres Lebens weniger an gesellschaftliche
Konventionen gebunden, den Leistungserwartungen und dem -druck unterschiedli-
cher sozialer Rollen enthoben, wodurch sich dem Individuum haufig ganzlich neue
Handlungsalternativen eroffnen. Der Verlust der Selbstverfiigung flihrt demnach
nicht notwendig zu einem Verlust oder einer Beschrankung der Selbstbestimmung,
sondern die verinderten dulReren Voraussetzungen generieren eine Anderung der
Handlungsoptionen. Um Missverstdandnissen vorzubeugen: Es geht nicht um die
Frage, ob der Verlust der Selbstverfligung eine wiinschenswerte oder auch nur
winschbare Option ist. Es geht ausschlieRlich um die Frage, ob eine solche Form
der Handlungsbegrenzung notwendig Selbstbestimmung verunmaglicht. Vossen-
kuhl, dessen Position hier zugrunde gelegt wird, beantwortet die Frage eindeutig:
»Weder die individuelle Verantwortung noch die Freiheit werden von einschranken-
den duBeren, physischen oder inneren, psychischen Bedingungen notwendig un-

maoglich gemacht.“%?

Die Vagheit des Begriffes ,Entscheidungsautonomie’ sowie die zugrunde liegenden
Unsicherheiten liber die metaphysischen Annahmen fiihren zu einer eher schemen-
haften Vorstellung dessen, was inhaltlich unter dem Anspruch von Autonomie am
Lebensende zu verstehen sei. Was diese Differenzierung zeigen kann, ist, dass die
grundsatzliche Absprache von Autonomie aufgrund geistiger, psychischer oder phy-
sischer Einschrankungen in der geforderten Allgemeingiltigkeit nicht rechtfertigbar
ist. Abhdngig davon, welche Implikationen autonome Entscheidungen beinhalten,
bedeutet die Zuschreibung oder der Anspruch auf Autonomie aber deutlich Unter-
schiedliches. Solange der Begriff ,Autonomie am Lebensende’ also nicht explizit in
diesem Zusammenhang prazisiert wird, bleibt unklar und uneindeutig, welche For-
derungen an Dritte oder die Gesellschaft damit verbunden werden. Entsprechend
dieser Uneindeutigkeit konnen einerseits Kritik und Klagen stets gerechtfertigt sein
und andererseits bleibt die ,Uneinklagbarkeit’ der Anspriiche bestehen.

Prinzipielle Unterbestimmung

Autonomie ist ein zu realisierendes Ideal. Um in einer pluralistischen Gesellschaft
moglichst allgemeingliltige normative Forderungen zu formulieren, bedarf es einer
Position, die eine metaphysisch defensive Haltung und sparsame Pramissen vertritt.
Die Anspriiche und Forderungen hinsichtlich der Verwirklichung von Autonomie, die
an die Gesellschaft gestellt werden, sollen — dem demokratischen Gleichheitsprinzip
und Gerechtigkeitsanspriichen folgend — allgemein gelten und nicht auf besondere
weltanschauliche und metaphysische Positionen beschrankt sein. Der Standpunkt,

92 Vossenkuhl (2006) S. 193
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Autonomie als Recht aller Menschen auf Wahrung ihrer Wiirde und Integritdt anzu-
nehmen, unabhangig jeglicher Fahigkeiten und Kompetenzen, stellt eine solch de-
fensive metaphysische Haltung dar. Die Stdrke dieses Konzeptes liegt gerade in der
Sparsamkeit der Kriterien und der Unabhadngigkeit vom aktuellen Forschungsstand
bezliglich personaler Identitats- und Willensentwicklungen.

Es entspricht dem moralischen Prinzip der Schadensminimierung, unter Bedingun-
gen des Nicht-Wissens diejenige Option zu wahlen, die den kleinstmdglichen Scha-
den verursacht. Hinsichtlich derjenigen Faktoren, die die Identitat und das Wesen
des Menschen begriinden, kann von nicht-gesichertem Wissen bzw. Nicht-Wissen
ausgegangen werden. Was das moralische Prinzip betrifft, entwickelt der Philosoph
Stephan Sellmaier in DER ETHIK DER KONFLIKTE die Regel: ,Aus moralischer Perspektive
scheint es sinnvoll, in diesen®? Situationen der Unwissenheit Handlungen auszuwah-
len, deren schlechteste mogliche Konsequenzen immer noch besser als die schlech-
testen Konsequenzen der anderen méglichen Handlungsoptionen sind.“®* Der po-
tentielle Schaden oder das potentielle Leiden, das dadurch entsteht, dass menschli-
chen Organismen ungerechtfertigterweise Autonomie zugesprochen wird, darf als
geringer vermutet werden als dasjenige Leid, das entstehen wiirde, sollten wir
Menschen oder Personen ungerechtfertigterweise Autonomie absprechen. Sollte
sich dementsprechend zukiinftig auf dem Boden neurowissenschaftlicher oder an-
derer Forschungen herausstellen, dass die Zuordnung bestimmter Menschengrup-
pen, beispielsweise Menschen mit ausgedehnten Hirnschadigungen, falsch war,
weil es sich ,lediglich’ um menschlichen Organismen, nicht aber Menschen in enge-
rem Sinne handelt, dann ware die Zuschreibung von Menschenrechten in diesen Zu-
sammenhingen nicht einfach gerechtfertigt.®> Méglicherweise stellt sich zu diesem
antizipierten Zeitpunkt heraus, dass Menschenrechte falschlicherweise zugespro-
chen wurden. Der Schaden, der dadurch entsteht, dass falschlicherweise Men-
schenrechte zugesprochen werden, kann aber als deutlicher geringer bezeichnet
werden als derjenige, der entstehen wiirde, sprache man Menschen falschlicher-
weise Menschenrechte ab. Unter der Bedingung der Unwissenheit — gegenwartig
kann die Frage, was den Menschen zum Menschen macht, weder wissenschaftlich
noch konsensual beantwortet werden, moglicherweise gelingt das in einer pluralis-
tischen Gesellschaft niemals — und der Notwendigkeit von Interaktionen ist es mo-
ralisch geboten, diejenige Option zu wahlen, deren schlechteste Konsequenz noch
immer besser ist als die schlechteste Konsequenz der Alternative. Die schlechteste
Konsequenz daraus, Menschen ungerechtfertigterweise Menschenrechte, Wiirde,

93 Sellmaier bezieht sich hier auf genuin moralische Dilemmata. Ich halte dieses Prinzip jedoch fur auf weitere
moralisch relevante Situationen Ubertragbar, weil das ethische Prinzip dem Sellmaier hier folgt, dass das klei-
nere Ubel dem gréReren vorzuziehen sei, ein rationales und anerkanntes Prinzip ist.

9% Sellmaier (2008) S. 136

9 Eine normative Theorie hinsichtlich des rechtfertigbaren und gebotenen Umgangs mit ,menschlichen Orga-
nismen’, die lebendig und dennoch nicht ,Menschen’ sind, ware fir diesen Zustand zu entwickeln.
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Willen und Interessen zuzuschreiben, ware, auller der Einsicht, dass man sich geirrt
hat, der retrospektiv unbegriindete Verbrauch humaner und pekuniarer Ressour-
cen. Da Wiirde, Wille und Interessen gerade als nicht existent belegt waren, konnte
nicht gegen jemandes Wiirde, Wille oder Interesse gehandelt werden. Die schlech-
teste Konsequenz der alternativen Position, nur Menschen mit bestimmten Fahig-
keiten und Kompetenzen Autonomie im Sinne von Menschenrechten zuzuschreiben
und zu einem zukiinftigen Zeitpunkt feststellen zu miissen, dass einer Gruppe von
Menschen — denjenigen, die diese Fahigkeiten und Kompetenzen nicht erkennbar
aufweisen — falschlicherweise Menschenrechte vorenthalten wurden, wird als deut-
lich negativer und moralisch unvertretbar eingestuft. Es waren irreversible Men-
schenrechtsverletzungen, begangen an wehr- und hilflosen Menschen.

Die Forderung der Allgemeinglltigkeit in einer pluralistischen, liberalen Gesellschaft
legt ein Autonomieverstandnis, wie es im Autonomie-Prinzip gefasst ist, nahe. Im
Bereich ,Autonomie am Lebensende’ zeigt sich nicht nur die Starke, sondern auch
die Schwiéche des Ansatzes. Die Sparsamkeit der Kriterien erlaubt die Zuschreibung
von Autonomieanspriichen jedem Sterbenden, unabhangig seiner aktualen Fahig-
keiten. Autonomie als Prinzip oder, wie Rehbock es bezeichnet, als anthropologi-
scher Reflexionsbegriff steht ,flur formale Grundbedingungen der menschlichen
Existenz. Durch Reflexion auf diese Bedingungen 1aRt sich die unbedingte Geltung
der moralischen Verpflichtung zur Achtung der Autonomie und zur Flrsorge gegen-
Uber jedem Menschen einsichtig machen. In ihrem konkreten Inhalt und prakti-
schen Sinn sind diese Verpflichtungen dadurch nicht festgelegt, sondern in Bezug
auf die Situationsbedingungen, kulturellen Kontexte usw. in hohem Male deu-
tungsoffen.”®® Die von Rehbock hier angesprochene Deutungsoffenheit ist jener As-
pekt, der die Schwache dieses Autonomiebegriffs anzeigt. Auf der Grundlage dieser
Position kdnnen keine konkreten Handlungsoptionen ausgemacht werden. Dasje-
nige, was von Menschen im ersten Kapitel als Angst vor Fremdbestimmung bezeich-
net wird, findet in diesem Ansatz keinen Widerhall. Insofern diese Menschen als
,autonome Menschen’, wiirdig, ihre Selbstzwecklichkeit achtend, gepflegt und be-
handelt werden, bleibt unklar, was hinzukommen muss, damit Praferenzen, Wiin-
sche und individuelle Werthaltungen realisiert werden sollen. Das Prinzip ,Autono-
mie’ setzt voraus, dass wir das Gegenliber als moralisch relevantes Subjekt wahr-
nehmen. Diese Forderung gilt gegeniiber allen Menschen®’. Aber welche Konse-
guenzen daraus erwachsen, dass das Gegenliber als moralisch relevantes Subjekt
wahrgenommen wird, bleibt unbestimmt und bedarf einer konzeptionellen Erwei-
terung. Welche inhaltlich normativen Handlungen sich konkret in einem empirisch-
praktischen Sinn daraus ergeben, hangt wesentlich von der Situation, speziell vom
Bewusstseinszustand und damit von der Entscheidungs-, Kommunikations- und

% Rehbock (2005) S. 322
97 aber nicht ausschlieRlich gegenliber Menschen
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Handlungsfahigkeit des Gegeniibers ab. Die Einforderung dieses Autonomiebegriffs
hat den Vorteil, dass Autonomie unter allen Umstdanden garantiert werden kann. Es
bleibt aber weitgehend offen, was eigentlich garantiert wird. Die inhaltliche Varianz
des Autonomie-Prinzips verhindert die Durchsetzung konkreter Forderungen,
rechtsguiltiger Anspriiche und zugesicherter Leistungen. Inhaltlich ist dieses Ver-
standnis so minimalistisch, dass es kaum die Vorwiirfe und Angste beziiglich dro-
hender Fremdbestimmung am Ende des Lebens beschwichtigen kdnnte. Als hand-
lungsleitendes Prinzip ist es auf eine Erweiterung angewiesen. Wenn zur Orientie-
rung der Handlungen ein weiteres Prinzip bendtigt wird, stellt sich allerdings die
Frage, welchen Zweck das Autonomie-Prinzip erfiillen soll. Bringt man hier Occams
Rasiermesser®® zur Anwendung, dann entfillt das Autonomieprinzip.

Die Alternative zu einer weitgehend voraussetzungsfreien Autonomieinterpretation
ist, Bedingungen zu formulieren, die gegeben sein missen, um Autonomie zuzu-
schreiben. Wenn ein allgemeingitiltiges Ideal auf Bedingungen/Annahmen beruht,
dann missen diese Bedingungen allgemein als gliltig anerkannt sein. Jenseits
funtionaler zweckgebundener Grenzziehungen (vgl. Vagheitsphdanomene) gibt es
aber keine allgemein anerkannten Bedingungen. Die logische Folgerung aus diesen
Pramissen ist, dass es kein allgemeingiiltiges Ideal Autonomie gibt. Da aber das
allgemeingiiltige Ideal der Autonomie existiert und in vielfacher Ausfiihrung
garantiert wird, entsteht an dieser Stelle ein Widerspruch, der nicht aufhebbar ist.

Im Ergebnis ldsst sich feststellen, dass, wenn Autonomie an Bedingungen geknipft
wird, die Gefahr eines logischen Widerspruches droht. Eine
Interpretationsmoglichkeit, die auf Bedingungen weitestgehend verzichtet, kann
keine gute Grundlage zur Ableitung von Forderungen und Anspriichen bieten.
Daraus schlieBe ich, dass der Begriff Autonomie prinzipiell unterbestimmt ist.

Funktion des Autonomiebegriffes

Wie bereits beim Sterbebegriff folge ich auch beziiglich des Autonomiebegriffes
Bieris Aufforderung, Begriffe nicht nur ,anzustarren’, sondern danach zu fragen,
welche Funktion sie in konkreten Situationen erfiillen sollen®®. Die Funktion des
Ausdruckes Autonomie innerhalb der Norm »Autonomie am Lebensende soll reali-
siert werden« kann beschrieben werden als handlungsorientierendes Prinzip. Wel-
che Bedeutung hat es fir die Situationen am Lebensende, wenn das handlungsori-
entierende Prinzip unterbestimmt ist? Der Zusammenhang von Unterbestimmtheit
und Lebensende spielt eine wichtige Rolle insofern, dass das Lebensende mit dem
Verlust von Kompetenzen verbunden ist. Wahrend obige Absadtze die Erste-Perso-
nen-Perspektive in den Blick nehmen — Welche Fahigkeiten, Kompetenzen oder

98 Wissenschaftstheoretisches Sparsamkeitsprinzip, das besagt, dass diejenige Erklarung eines Phanomens vor-
zuziehen ist, die wenige und einfache Annahmen macht.

99 Bieri spricht konkret von ,ihrem Beitrag, den sie zur Artikulation von Gedanken leisten”. Diese Uberlegung
wird hier fortgefiihrt insofern, dass Gedanken die Grundlage der Handlung sind.
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Merkmale muss eine Person erfiillen um autonom zu sein? —, soll es in diesem Ab-
satz um die Perspektive Dritter gehen.

Trotz der Unsicherheit darliber, auf der Basis welchen Autonomieverstandnisses ge-
handelt werden soll, sind die in der Situation anwesenden Personen gendtigt zur
Handlung, da ihr Tun oder Unterlassen die entscheidende Weichenstellung bei-
spielsweise bezliglich des Wunsches ,zu Hause sterben zu wollen’ darstellt. Diese
Notigung hangt mit dem Verlust der Selbstverfligung zusammen, die bereits bei we-
niger einschneidenden Ereignissen als einem Bewusstseinsverlust auftritt. Schon
partielle Bewegungsunfahigkeit durch Verletzungen oder traumatische Ereignisse
generiert eine Situation, in der die korperlichen Einschrankungen realiter die Um-
setzung von Entscheidungen im Lebensvollzug verandern. Zwar hat auch eine Per-
son, die vollig bewegungsunfahig ist, das Vermdgen der freien Entscheidung, aber
lediglich als abstraktes Ideal. Um Entscheidungsfreiheit im Lebensvollzug umzuset-
zen, bedarf es dessen, was Ricken als ,Handlungsfreiheit’ bezeichnet. Handlungsfrei-
heit sei ,verstanden als das Vermdgen und die Mdglichkeit, Entscheidungen auszu-
flihren.”*%0 |n todesnahen Situationen, unabhingig davon, wie diese konkret defi-
niert sind, kann mit dem Verlust von Handlungsfreiheit des Sterbenden gerechnet
werden. Beteiligte Akteure aber, ob zuféllig anwesend oder professionell agierend,
sind aufgrund der Handlungsunfahigkeit des Betroffenen zur Handlung (oder Unter-
lassung) gendtigt. Um diese Handlungen am Prinzip der Autonomie orientieren zu
konnen, bedirfen die Akteure einer Vorstellung dessen, was unter Autonomie zu
verstehen sei. Der Pluralitdt von Autonomievorstellungen steht die schlichte Not-
wendigkeit, in Situationen, in denen ein Mensch die Verfiigung (iber seinen Korper
verliert, zur Handlung genoétigt zu sein, kontrastierend gegeniiber. Die Notwendig-
keit, Situationen in Raum und Zeit zu gestalten — durch Tun oder Unterlassen —, ge-
neriert die Notwendigkeit, entsprechend irgendeiner Autonomievorstellung zu han-
deln, will der Akteur Heteronomie vermeiden. Der Wunsch, Autonomie zu respek-
tieren, beinhaltet die Nétigung, eine bestimmte Vorstellung von Autonomie zu reali-
sieren. Ob diese Vorstellung jene anderer Interaktionspartner trifft, ist offen.

Es darf vermutet werden, dass die Differenzen in der Vorstellung dessen, was Auto-
nomie bedeutet, ein hdufiger Anlass fiir Konflikte im Hinblick auf Autonomiedefizite
oder -verletzungen ist. Ein Beispiel kann die Tragweite und Dramatik divergierender
Vorstellungen moéglicherweise erhellen:

Ein junger Mann fallt nach einem misslungenen Suizidversuch im Juli 1998 ins
Wachkoma. Nach der Akutversorgung im Krankenhaus, wo auch eine PEG gelegt
wurde, wird er in einem Pflegeheim versorgt. Sein Vater wird als Betreuer bestellt.
Im Dezember 2001 ,,ordnete Dr. S. im Einvernehmen mit dem Betreuer an, die

100 Ricken (1998) S.178
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kiinstliche Erndhrung einzustellen und die Zufiihrung von Fliissigkeit tiber die Ma-
gensonde zu reduzieren.“*%! Die Therapiezieldnderung wird in der Patientenakte do-
kumentiert. Es entsteht ein Konflikt, da die Pflegekrafte sich weigern, der Anord-
nung zu folgen. Die juristische Bearbeitung des Falles ging durch mehrere Instanzen
und stellt bis heute eine Grundlage rechtlicher Entscheidungen durch die Klarung
bis dahin strittiger Punkte dar. Im Ergebnis wird die ,Autonomie’ von Patienten ge-
starkt, so die mehrheitliche Rezeption des Falles. Dieses gelingt durch den Verwirkli-
chungsanspruch von Selbstbestimmung gegenliber anderen Akteuren. Die Weige-
rung des Pflegepersonals wurde als nicht rechtmaRig verurteilt. Das entscheidende
und in der folgenden Rechtsprechung wegweisende Urteil ist jenes des XII. Zivilse-
nats vom 08. Juni 2005. Aus rechtlicher Sicht konnte hiermit in einigen strittigen
Punkten Klarheit geschaffen werden. ,,Der urspriingliche Kldger (im Folgenden: der
Kldger) hatte, vertreten durch seinen Vater als Betreuer, von der Beklagten verlangt,
seine kiinstliche Erndhrung einzustellen, um ihn sterben zu lassen. Der Kldger litt seit
einem Suizidversuch am 19. Juli 1998 an einem apallischen Syndrom im Sinne eines
Wachkomas ... Die kiinstliche Ernéhrung des Kldgers widersprach dem vom Betreuer
als wirklicher oder mutmaplicher Wille des Kldgers gedufserten Willen.”

Der Klarheit juristischer Bewertung steht die Unklarheit ethischer Beurteilung ge-
genliber. Das Konzept von Willen wie die Erkenntnis des Betreuers Gber den wirkli-
chen oder mutmaRlichen Willen des wachkomatosen jungen Mannes sind klarungs-
bediirftig. Der Fokus liegt in diesem Punkt aber in der Idee der Autonomie, die der
Klage wie dem Urteil zugrunde liegt. Das Autonomierecht des jungen Mannes wird
verteidigt, indem sein mutmallicher Wille und damit seine mutmaRliche Entschei-
dung durchgesetzt wird. Wille wird mit Autonomie gleichgesetzt und Autonomie
bedeutet in juristischen Kontexten im Wesentlichen Entscheidungsautonomie. Ent-
scheidungen und das Recht auf Entscheidung sind Handlungen, die an Dritte dele-
gierbar sind. Folgerichtig kann der Vater die Autonomie des Wachkomapatienten
verteidigen.

Die Alltagswelt von Pflegekraften ist nicht durch juristische Ereignisse gekennzeich-
net, sondern durch Interaktionen mit in vielfaltiger Weise eingeschrankten Perso-
nen. Entsprechend dieser Lebenswelt darf angenommen werden, dass der in die-
sem Anwendungsfeld primare und praferierte Autonomiebegriff andere Kriterien
voraussetzt als Rechtspositionen. Das Autonomieverstandnis in helfenden Berufen
darf als wesentlich ndher am Autonomieprinzip angesiedelt vermutet werden. Pra-
ferenzwahl durch Ablehnung von Angeboten ist bereits eine Mdoglichkeit, auch die-
sem jungen Mann potentiell Autonomie zuzusprechen. Wenn in der Urteilsbegriin-
dung betont wird, dass , [i/m Ubrigen die Gewissensfreiheit dem Pflegepersonal

101 Yrteilsbegriindung; BGH, BeschluB vom 8. Juni 2005 - XII ZR 177/03 - OLG Miinchen; abgerufen tGber
http://juris.bundesgerichtshof.de/cgi-bin/rechtsprechung/document zuletzt am 01.09.18
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aber kein Recht [verleiht], sich durch aktives Handeln (iber das Selbstbestimmungs-
recht des durch seinen Betreuer vertretenen Klédgers hinwegzusetzen und seinerseits
in dessen Recht auf kérperliche Unversehrtheit einzugreifen®, dann trifft das nur un-
ter der Pramisse des juristisch gesetzten Autonomiebegriffes zu. Die Griinde fir die
Gewissenskonflikte des Pflegepersonals liegen moglicherweise nicht in dem Bereich
ihrer Gewissensfreiheit, die mit persdnlichen Wertvorstellungen verbunden ist, son-
dern in einem vom Rechtssystem abweichenden Begriff von Autonomie. Eine Inter-
pretation von Autonomie, die Autonomie als Grundcharakteristikum oder als Fahig-
keit der Praferenzwahl versteht, erlaubt keine Delegation von WillensduRerungen
an Dritte. Praferenzen in diesem Zusammenhang sind Zustimmung oder Ablehnung
von Lagerungen, Diften, Geschmackseindriicken usw. Diese Entscheidungen kann
ein Mensch nur personlich treffen. Autonomie in diesem Sinne ist ausschlieBlich
hochstpersonlich. Die Entscheidung des Vaters wie des Arztes ist aus dieser Per-
spektive grob autonomieverletzend. Die Pflegekrafte reagieren entsprechend.

Ein zentraler Punkt, der in diesem Konflikt offenbar strittig ist, ist die Frage nach
dem extensionalen Gehalt von Autonomie. So klar und eindeutig die Autonomie aus
rechtlicher Sicht (zumindest in diesem Urteil) dadurch verteidigt werden kann, dass
Dritte Entscheidungen libernehmen, so eindeutig und klar ist es aus der Perspektive
alternativer Autonomiebegriffe, dass eine Entscheidung durch Dritte stets Hetero-
nomie impliziert. Die unterschiedlichen Autonomieinterpretationen verursachen in
diesem Fall einen Rechtsstreit. Das Urteil beendet den Konflikt, aus meiner Sicht
|6st es ihn aber nicht. Unter anderem deshalb nicht, weil die Frage nach den jeweils
zugrundeliegenden Autonomievorstellungen nicht ins Blickfeld gerat. Jede Profes-
sion orientiert sich (weiterhin) an dem in ihrem Anwendungsfeld geeigneten Auto-
nomiebegriff, ohne die impliziten Annahmen zu benennen oder zu diskutieren. Ent-
sprechend sind an den Schnittstellen unterschiedlicher Professionen derartige Kon-
flikte auch zukiinftig erwartbar. Der Herausforderung, Autonomie am Lebensende
zu verwirklichen, kénnen wir nur multidisziplinar und interprofessionell sinnvoll be-
gegnen. Entsprechend relevant werden die Schnittstellen und entsprechend grund-
legend wird die Méglichkeit eines gemeinsamen Bezugspunktes.

Fiir den Schwerkranken, den Todkranken und fiir alle anderen von Dritten abhangi-
gen Menschen ist es unmittelbar bedeutsam, welches Verstandnis von Autonomie
ihre Interaktionspartner haben. Mittelbar bedeutsam ist es fiir die ganze Gesell-
schaft, was unter Autonomie zu verstehen sei, wenn, wie in unserer Gemeinschaft,
Autonomierechte durch Verfassung und Rechtsprechung garantiert werden.

213 Einwande

Die Einwande, die gegen die These der Unterbestimmtheit der Begriffe vorgebracht
werden konnen, richten sich nicht in direkter Form gegen die semantische Grenzun-
scharfe, sondern beziehen sich auf die Wirksamkeit dieser Grenzunscharfe in der
Praxis.
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Sterberituale und Therapieentscheidungen

In dem Text wird immer wieder behauptet, dem Sterben komme eine eigene Reali-
tat zu, die es vorher nicht hatte (Saake, Nassehi)!?? oder die Sterbesituation wére in
bestimmten Hinsichten neu (Jox)'93. Nun zeigen aber eine ganze Reihe von in der
Regel religios konnotierten Werken, dass Sterben auch bisher beachtet wurde und
in vielen Religionen sogar umfangreiche Literatur hervorgebracht hat.1%* Im Zusam-
menhang mit Sterbebegleitung sind diese Werke zweifelsohne bedeutsam. Sie un-
terscheiden sich aber ganz zentral und wesentlich von der hier behandelten Frage-
stellung: Alle bisherigen Texte, Anleitungen, Empfehlungen und Vorschriften bezie-
hen sich auf die Frage, WIE der Sterbende begleitet werden soll. Die Frage, die in
diesem Text gestellt wird und die erstmalig und neuartig fiir die Menschheit aufge-
taucht ist, ist die Frage, WANN ist der richtige Zeitpunkt, einen Menschen sterben
zu lassen. Diese Frage mussten sich Menschen bisher nicht stellen, weil weder die
medizinischen Mittel noch religiésen und spirituellen Rituale wirksam in Sterbever-
laufe eingreifen konnten.

Sterben war kein mit Entscheidungen verbundenes Ereignis, lediglich der richtige
Zeitpunkt fur die begleitenden Rituale erforderte eine Entscheidung. Diese Ent-
scheidung steht zwar auch mit dem Beginn des Sterbeprozesses in engem Zusam-
menhang, der Unterschied besteht aber darin, dass der irrtiimlich angenommene
Sterbeprozess keine lebensweltlich negativen Konsequenzen nach sich zieht. Be-
stand der Verdacht, die Person kdnnte sterben, wurden die entsprechenden Ritu-
ale, wie christlichen Sakramente, Rezitieren bestimmter Suren oder Psalmen, be-
stimmte Positionierungen oder andere Handlungen durchgefihrt. Hatte man sich
getduscht in der Bewertung des Zustandes, entstand kein Schaden durch die Zere
monie. Besteht heute in unserer Gesellschaft der Verdacht, eine Person kénnte
sterben, dann muss entschieden werden, ob ein Arzt oder Notarzt geholt wird. Im
Gegensatz zu den Zeremonien greifen die Aktivitaten, die in diesem Fall durchge-
fihrt werden, kausal in den moglicherweise begonnenen oder abzuwendenden
Sterbeprozess ein. Der Gegenstand der Entscheidung und das Verhéltnis des Ster-
benden zu dieser Entscheidung haben sich vollstandig gewandelt. Wahrend bis zur
gegenwartigen Entwicklung der Medizin die Entscheidung sich auf mentale, spiritu-

102 Saake/Nassehi (2004) S.126

103 Jox, Sterben-lassen,( 2012)

104 (Dawa-Samdup, The Tibetan Book of the Dead; Evans-Wentz: Das Tibetanische Totenbuch; 20.Auflage, 2003)
sowie Das dgyptische Totenbuch von (Kolpaktchy & Ubersetzung: Barth, 1988) sowie Anselm Griin: Leben aus
dem Tod, Miinsterscharzach:Vier Tiirme (1995) sowie Uberblickswerke etwa von Heller, Birgit: Aller Einkehr ist
der Tod. Interreligiose Zugange zu Sterben, Tod und Trauer; Lambertus-Verlag 2003 sowie Neuberger, Julia: Die
Pflege Sterbender unterschiedlicher Glaubensrichtungen; Urban & Fischer Verlag 2005 mit Empfehlungen fir
Christen, judische Vorschriften (iber die letzten Stunden, hinduistische Texte zum Umgang mit Sterbenden, um
nur einige zu nennen.
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elle Entitaten bezog, ist es heute notwendig, liber die physische Existenz des Kran-
ken zu entscheiden. War das Verhaltnis des Sterbenden zu seinem Sterben bisher
passiv in dem Sinne, dass der Sachverhalt an sich als unverdanderbar hingenommen
wurde, so ist jetzt eine aktive Entscheidung gefordert. ,Wir brauchen heute nicht

nur eine Kunst zu sterben, sondern auch eine Kunst, iiber Sterben zu entscheiden.“1%>

Was es in nahezu allen Kulturen und vermutlich zu allen Zeiten der Menschheit ge-
geben hat, ist Sterbebegleitung. Sterbebegleitung unterscheidet sich aber essentiell
von der Entscheidung zum Sterben-lassen. Deshalb ist der Einwand, dass Sterben
kein neues Thema darstellt, nicht richtig. Es gibt relevante Aspekte am Lebensende,
die genuin neuartig sind.

Palliative Versorgung

Die Palliativ-Versorgung scheint trotz aller neuen Aspekte und der méglichen Unter-
bestimmung von Begriffen in der Lage zu sein, Menschen am Lebensende zu ihrer
Zufriedenheit und anzunehmend unter der Beriicksichtigung ihrer Autonomie zu
betreuen. Warum gelingt in dieser Versorgungsform etwas, was aulerhalb uner-
reichbar scheint? Ist damit nicht gezeigt, dass Autonomie am Lebensende realisier-
bar ist? Um diesen Einwand widerlegen zu kdnnen, ist ein kleiner Exkurs zum
Thema Palliative Versorgung notwendig.

Seit der Er6ffnung der ersten Hospize in Dublin und Lyon im 18. Jahrhundert haben
sich Qualitat und in den letzten Jahren auch die Quantitat der Einrichtungen veran-
dert, nicht aber das Ziel, Todkranke und Sterbende in wiirdiger Form bis an ihr Le-
bensende zu begleiten. Dame Cicely Saunders, die 1967 in England das Chris-
topher’s Hospice eroffnete, gilt als Griinderin der modernen Hospizarbeit sowie der
Palliativmedizin. In Deutschland wurde die Idee in den 80ger und 90ger Jahren des
letzten Jahrhunderts ibernommen, wobei die Einrichtungen zu Beginn der Entwick-
lung hauptsachlich von Einzelinitiativen und Blrgerbewegungen getragen wurden.
Die Hospizbewegung und die Palliativmedizin entwickelten sich zunachst parallel
zueinander und bilden eigenstandige organisatorische und institutionelle Struktu-
ren. 2007 wird der Deutsche Hospiz- und Palliativverband gegriindet; die Nahe und
Zusammenarbeit der Einrichtungen wird dadurch deutlich herausgestellt. Gemein-
sam ist die intensive Betreuung und Begleitung Todkranker und Sterbender; der Un-
terschied ist, dass die Palliativmedizin als stationare Behandlung liberwiegend die
medizinische Akutversorgung mit dem Ziel einer Verlegung ansteuert, wahrend die
Hospize auf eine Begleitung bis zum Tod eingerichtet sind. Im englischen Sprachge-
brauch und damit innerhalb internationaler Rezeption wird ,hospice care’ und ,palli-
ative care’ synonym verwendet und bezeichnet die Versorgung Todkranker und

105 Jox (2014)
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Sterbender ohne weitere Differenzierung.’%® Entsprechend existiert von Seiten der
WHO eine zusammenfassende, allgemeingiiltige Definition palliativer Betreuung:
»Palliative care is an approach which improves the quality of life of patients and
their families facing life-threatening iliness, through the prevention and relief of
suffering by means of early identification and impeccable assessment and treat-
ment of pain and other problems, physical, psychological and spiritual™ (WHO
2002).

Aus der Perspektive dieser Arbeit ist das Bemerkenswerte an palliativen und hospiz-
lichen Einrichtungen, dass die Bemiihungen des multidisziplindren Teams darauf
zielen und darin geblindelt sind, die Autonomie der Patienten weitestgehend und
langstmaoglich zu erhalten, ggf. zu fordern.2%” Der verfassungsrechtlich garantierte
Anspruch auf Selbstbestimmung bleibt innerhalb dieser Versorgungen nicht in ei-
nem abstrakten Konstrukt stecken, sondern wird in einer Vielzahl taglicher und all-
taglicher Aktivitaten realisiert. Was zunachst wie die Losung der bisher angespro-
chenen Defizite erscheint, scheitert daran, dass dieser begriiRenswerte Umgang mit
Sterbenden von einer Reihe nicht verallgemeinerbarer Voraussetzungen unter be-
sonderen Bedingungen ausgeht. Da Palliativstationen ihrem Verstandnis nach eher
auf temporar begrenzte Betreuungen zielen und nach Méglichkeit den Patienten ei-
ner hospizlichen Versorgung zufiihren, orientieren sich die folgenden Ausfiihrungen
starker an der Hospizarbeit als an palliativmedizinisch-stationaren Einrichtungen.

»Das Konzept der Palliativmedizin gilt zunachst fir Menschen mit einer Erkrankung,
die progredient und irreversibel zum Tod fiihrt und bei der die zu erwartende Le-
benszeit relativ (<1J., teils auch < 6Mon.) kurz ist.“1%8 Die Beschreibung der Perso-
nengruppe ist in dieser Aussage weit gefasst; sie kann potentiell alle Menschen, die
nicht an einem akuten Ereignis versterben, beinhalten. Der Vorteil dieser Konzept-
struktur ist, dass jeder Mensch am Ende seines Lebens palliativmedizinische Versor-
gung beanspruchen darf — der Nachteil ist aber, dass die Frage, bei welcher Perso-
nengruppe sie konkret geboten ist, nicht beantwortet wird. Faktisch gehért gegen-
wartig zu den Aufnahmebedingungen in einem Hospiz oder auf einer Palliativsta-
tion das Vorliegen einer unheilbaren Grunderkrankung, die nach heutigen Stan-
dards diagnostiziert und entsprechend dokumentiert ist; eine kurativ erschopfende
Behandlung, die korrelierende Prognose sowie der Wunsch oder zumindest das Ein-
verstandnis des Erkrankten, palliativ betreut zu werden. Dies gilt sowohl fiir die sta-

106 |m weiteren Text werde ich ,Palliative Versorgung’ und ,Palliative Betreuung’ angelehnt an den angelsachsi-
schen Sprachgebrauch als Betreuung am Lebensende verwenden.

107 ygl. Deutscher Hospiz- und Palliativverband e.V, Hauptseite https://www.dhpv.de sowie World Health Or-
ganization (1990): Cancer pain relief and palliative care. Report of a WHO Expert Committee

108 Bausewein, Roller, Voltz (2010) S. 2
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tiondre als auch fur die ambulante palliative Versorgung. Es gehort zu den Beson-
derheiten palliativer Einrichtungen, dass alle Erkrankten nicht nur Kenntnis von ih-
rer Erkrankung haben, sondern dass von der Akzeptanz der Unheilbarkeit und dem
unaufhaltsamen Fortschreiten der Krankheit sowie der Bereitschaft, sich mit Ster-
ben und Tod auseinanderzusetzen, ausgegangen werden kann. Die Haltungen der
Patienten ,korrespondieren mit den offiziellen Hospizidealen: Erleichterung des Le-
bens, Therapieverzicht, bewuRte Haltung gegeniiber dem Tod.“1% Djese Vorausset-
zungen sind nicht der Beginn, sondern das Ergebnis eines Prozesses, der letztendlich
in der Entscheidung zum Sterben miindet. Der Patient einer Palliativ-Versorgung ist
bereits ein Sterbender zu dem Zeitpunkt, an dem er Aufnahme findet. Die fakti-
schen Aufnahmebedingungen ersetzen die Kriterien fir den Sterbebegriff. Die
Frage, wer zu welchem Zeitpunkt aus welchen Griinden gerechtfertigterweise eine
Therapie als erschopfend, die Prognose als hinreichend negativ und den Wunsch
des Erkrankten als handlungsleitend und begriindet bewertet, bleibt offen. Sie ist
aber zum Zeitpunkt, an dem der Patient aufgenommen wird, beantwortet. Pallia-
tiveinrichtungen begegnen der Unterbestimmung des Sterbebegriffes also durch-
aus, indem sie die Zuschreibung des Sterbenden zur Voraussetzung der Aufnahme
machen.

Mit der Aufnahme auf einer Palliativstation oder in einem Hospiz demonstriert der
Kranke, dass er eine bestimmte Haltung gegeniber der Krankheit, dem Tod und
dem Sterben einnimmt oder zumindest willens ist, diese zu erwerben. Dartiber hin-
aus bedarf es von Seiten des Patienten sowie seiner Angehdrigen der Bereitschaft,
sich den normativen Vorgaben der palliativen Versorgung unterzuordnen und
schliefRlich der Akzeptanz einer ganz bestimmten Form des ,guten Sterbens’: , Oft
sind hier hohe und rigide normative Vorgaben liber das angemessene Sterben anzu-
treffen. Es gilt als ausgemacht, dalR der Mensch im biirgerlichen Sinne Lebensbilan-
zen ziehen muR.“*1° Der Soziologe DreRke spricht in diesem Zusammenhang von ei-
ner neuerlichen Sozialisation, die aufgrund der Institution unvermeidbar ist: ,Es
wird erwartet, dald Patienten und ihre Angehdrigen lernen, das Sterben als Perspek-
tive in ihr Repertoire aufzunehmen. ... Wenn namlich das Ziel des guten Sterbens
Gefahr lauft, nicht erreicht zu werden, wird auch im Hospiz auf offene Disziplinie-
rung zuriickgegriffen.“'! Der Gast oder Bewohner soll sich in die Rolle des Sterben-
den einfinden, die Angehdrigen in den Umgang mit dem Sterbenden. Die Rolle, die
hier erlernt werden soll, richtet sich am Idealbild des Hospizpatienten aus und sieht
vor, ,dald dieser »bewulRt« kommt und in einem koérperlichen Zustand ist, in dem er
seinen Aufenthalt im Hospiz noch einmal »geniellen« kann. Es wird nicht verlangt,

109 DreRke (2005) S. 62
110 Saake/Nassehi (2004) S. 129
111 DreRke (2005) S. 92
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daR die Patienten sterben mdchten, aber sie sollten freundlich, offen, kommunika-
tiv und zugewandt sein. Wichtiger ist noch, daB sie ihre Gefiihle zeigen sollen: ihre
Trauer lGber Verlorenes und Verluste, ihre Freude liber die kleinen Vergnligungen
des Alltags.“!'? Es wird von Sterbenden wie Angehdrigen erwartet, dass sie die At-
mosphare beziehungsweise, wie DreBke beschreibt, ,die Geflihlsordnung des ruhi-
gen Arbeitens”, das Prinzip der Ruhe, Gelassenheit und ,Leichtigkeit’ mittragen und
mitgestalten, abweichendes Verhalten wird als storend beschrieben und ggf. wer-
den ,sanfte Strategien bemiiht, um die Institutionsziele durchzusetzen“!13,

Die normativen Vorgaben einer Hospizaufnahme implizieren aufler der zumindest
kognitiven Akzeptanz des bevorstehenden Sterbens eine ganz bestimmte Haltung
und Weltsicht. Weltsicht bezeichnet in diesem Zusammenhang nicht die Zugehorig-
keit zu einer Religion oder den Wertekanon einer definierten Gemeinschaft, diesbe-
zlglich herrscht weitgehend Toleranz, Weltsicht beschreibt die Anspriiche der Insti-
tution, ,selbstbestimmt’ und ,bewusst’ die letzte Lebensphase zu gestalten. Selbst-
bestimmung beschreibt hier die Fahigkeit, ,ihre [Palliativpatienten- Anm. d. Verf.]
Persénlichkeit auszudriicken und ihre biirgerliche Identitét zu prdsentieren“'4, Be-
wusstheit beinhaltet somit nicht lediglich die Verarbeitung der Krankheit und des
Sterbens, sondern dariiber hinaus eine Vorstellung vom Reifungsprozess der Per-
sdnlichkeit: ,,Reifung als biographische Vollendung und als letzter groRRer Selbst-Ent-
wurf”. Mit diesen Erwartungen setzen palliative Einrichtungen Bedingungen, die
von manchen Menschen, beispielsweise dementen Personen, aus Mangel an Fahig-
keiten nicht erfillt werden kénnen, anderen Todkranken fehlt moglicherweise die
Motivation, sich einem derartig umfassenden, ganzheitlichen Konzept anzuver-
trauen.

Unabhangig von den Fragen der Motivation und der Fahigkeiten, selbst unabhangig
der Fragen hinsichtlich des zugrundeliegenden Identitdtskonzeptes, lasst sich fest-
stellen, dass es offenbar innerhalb der palliativen Versorgung sehr konkrete Vorstel-
lungen dariiber, was es bedeutet autonom zu sein, gibt. Der Vielfaltigkeit und Vag-
heit des Autonomiebegriffes wird schlicht durch Setzung begegnet, auch wenn das
Risiko besteht, dass ,[e]ine allzu vereinnahmende »ganzheitliche« Flirsorge ... die
Person als Patienten und ihre Autonomie unter Umstanden eher miRachten als die
Beschrankung auf eine rein kérperliche Therapie, die ihm die Freiheit 1a8t, seine
Krankheit als eine individuelle Sinn- und Lebensproblematik selbst zu bewalti-

gen «115

112 DreRke (2005) S. 108
113 DreRke (2005) S. 91
114 DreRke (2005) S. 223
115 Rehbock (2005) S. 329
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Was palliative Einrichtungen beeindruckend belegen kdnnen, ist die Tatsache, dass
Sterben und Realisierung von Selbstbestimmung sich nicht gegenseitig ausschlie-
Ren. Der Grund, warum die Wiinsche Sterbender gegenwartig in dieser Haufigkeit
nicht erfillt werden, kann nicht an einer prinzipiellen Unvereinbarkeit liegen. Was
der Exkurs in die Palliativ-Versorgung wiinschenswerterweise auch zeigt, ist, dass
dort, wo die Begriffe Sterben und Autonomie bestimmt sind, es Méglichkeiten gibt,
Selbstbestimmung bis zum Tod zu gewahrleisten. Die Skepsis beziehungsweise das
Gegenargument liegen nicht in der Bestimmung der Begriffe an sich, sondern an der
Art der Begriffsbestimmung. Der Sterbebegriff wird vorausgesetzt, ohne die Bedin-
gungen zu hinterfragen, und der Autonomiebegriff wird samt eines Identitatskon-
zeptes schlicht gesetzt. Beide Vorgehensweisen sind mit einer pluralen, liberalen
Gesellschaft und der Forderung nach Allgemeingiiltigkeit nicht vereinbar.

Definition von Autonomie

Gegen die Behauptung, dass Autonomie prinzipiell unterbestimmt ist, wird etwa
von dem Mediziner und Ethiker Ralf Jox eine Definition vorgelegt: ,Auch aus ethi-
scher Perspektive gibt es gute Griinde dafiir, an der kategorialen Unterscheidung
zwischen den WillensdauBerungen entscheidungsfahiger und nichtentscheidungsfa-
higer Patienten festzuhalten - und zwar deshalb, weil nur freie und informierte Wil-
lensdaulRerungen entscheidungskompetenter Personen sinnvoll als autonome Ent-
scheidungen bezeichnet werden kénnen. Entscheidungskompetenz als eine der not-
wendigen Bedingungen fir die Autonomie bedeutet: Der Patient ist kognitiv in der
Lage, die Handlungsoptionen mitsamt ihren Folgen zu verstehen, das Fiir und Wider
im Licht seiner eigenen Wertvorstellungen abzuwagen, einen Entschluss zu fassen
und diesen mitzuteilen. Das Vorliegen dieser Kompetenz ist im Gesprach grundsatz-
lich berprifbar, auch wenn eine Beurteilung im Einzelfall strittig sein kann. .... Da-
bei handelt es sich keineswegs um terminologische Spitzfindigkeiten. Auf dem Spiel
steht vielmehr ein fundamentales ethisches Postulat: Das Autonomieprinzip!t®
schitzt nicht irgendwelche Willensakte, sondern diejenigen, die im Dienst eines
selbstbestimmten Lebensentwurfs des Einzelnen stehen.“*'” Ausgehend von dem
intensionalen Gehalt des Begriffes — Selbstbestimmung oder auch Entscheidungsfa-
higkeit — bleibt zundchst offen, welche Inhalte bestimmt werden miissen und wo-
riber eine Person Entscheidungen treffen kdnnen muss, um autonom zu sein. Ent-
scheidungsfahigkeit ohne weitere Bedingung ware bei jeder WillensauRerung gege-
ben, selbst aversives und appetitives Verhalten sind Entscheidungen flr oder gegen
ein Angebot. Entscheidungskompetenz als Voraussetzung von Autonomie kann im

116 Der Ausdruck ,Autonomieprinzip‘ wird hier im Gegensatz zum bisherigen Text als Entscheidungsautonomie
verstanden.

117 Jox et al (2014) Patientenverfiigungen bei Demenz: Der , nattirliche Wille” und seine ethische Einordnung
Dtsch Arztebl 2014; 111(10): A-394 / B-340 / C-324
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Rechtssystem damit begriindet werden, dass wir als Gesellschaft fiir ein bestimm-
tes Feld von Entscheidungen Verbindlichkeit erwarten miissen und daher Forderun-
gen, die diese Bindung wahrscheinlich machen, aufstellen. Es gibt allgemeingiltige
und akzeptierte Griinde innerhalb des Vagheitsphanomens Autonomie, hier eine
Grenzfixierung vorzunehmen (vgl. Autonomie, Prinzipielle Unterbestimmtheit). Wa-
rum aber diese Grenzfixierung flir medizinische oder pflegerische Anwendungsfel-
der bedeutsam sein sollte, erschlief’t sich aus der Argumentation nicht. Autonomie
in diesem Bereich verwirklicht sich, anders als im Rechtsrahmen, (iberwiegend und
ganz zentral in Interaktionen zwischen Individuen. Der iberwiegende Teil der im
medizinischen und pflegerischen Kontext anstehenden Entscheidungen betrifft
nicht Vertrage oder gesellschaftlich relevante Absprachen, sondern alltagliche, fir
einen kurzen Zeitraum bedeutsame Praferenzentscheidungen und Zielsetzungen.
Patienten mit starken Schmerzen beispielsweise wiinschen eine Linderung oder
Schmerzfreiheit. Patienten mit Durst, Schlafstorungen, Mobilitatseinschrankungen
usw. wiinschen Hilfe und Unterstiitzung bei ihren jeweiligen Bediirfnissen. Entschei-
dungskompetenz im rechtlichen Sinne ist weitgehend unbedeutend. Lediglich im
Zusammenhang mit Aufklarungsgesprachen und Einverstandniserkldrungen zu be-
stimmten Eingriffen taucht in diesem Anwendungsfeld die Frage nach vertragsfahi-
gen Absprachen auf. Da es sich hierbei um eine Form von Vertrag handelt, gibt es
gute Griinde vertragsrechtliche MaRstdabe anzusetzen und bestimmte Bedingungen
fir eine wirksame Unterschrift zu fordern. Wie bei anderen Rechtsgeschaften auch
gibt es ein kollektives Interesse an der Verbindlichkeit dieser Absprachen. Warum
aber soll diese Form der ,Vertragsfahigkeit’ als Autonomie bezeichnet werden und
nicht als Geschaftsfahigkeit?

Problematisch ist diese Gleichsetzung aus zwei Griinden: Einerseits besteht die
grundsatzliche Bezweifelbarkeit kognitiver Kriterien fiir die Zuschreibung von Auto-
nomie, die im Kapitel Autonomie-Prinzip vorgestellten Positionen und Zitate bele-
gen, dass es alternative Sichtweisen gibt.!'8 Andererseits gibt es auch keine zwin-
genden Griinde, lebensentwurfrelevante Entscheidung mit kognitiver Entschei-
dungskompetenz zu unterlegen, da in einer pluralistischen Gesellschaft die Frage,
anhand welcher Maf3stdbe eine Person ihre Entscheidungen ausrichtet, nicht auto-
ritativ beantwortet werden kann. Verstehen und Abwagen mag fiir einen Teil der
Menschen die Art sein, wie sie Entscheidungen treffen, aber es gibt auch Personen,
die es vorziehen, ihrem ,Bauchgefiihl’ zu folgen, religiose Vorgaben umzusetzen,
Traditionen zu folgen, spontan nach gegenwartiger Praferenz zu entscheiden uvm.
Die Wahl des Lebens- oder Ehepartners beispielsweise kann als bedeutsam fiir den
Lebensentwurf gewertet werden, dennoch darf vermutet werden, dass ein groRRer

118 S0 auch: Irmgard Hofmann Leibliche Ausdrucksformen als Zeichen der Selbstbestimmung, in: Wiesemann C,
Simon A : Patientenautonomie. Theoretische Grundlagen — Praktische Anwendungen. Miinster: Mentis 2013,
355-63
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Teil der Menschen diese Entscheidung nicht rational abgewogen hat, die Optionen
mitsamt ihren Folgen bedacht und dann entschieden hat. In einer pluralistischen
Gesellschaft kann gerade nicht von ganz bestimmten MaRstdben fur lebensrele-
vante Entscheidungen ausgegangen werden. Gerechtfertigt sind diese Mal3stdbe al-
leine in gesellschaftsrelevanten Zusammenhangen, wie eben Vertragen. Hochstper-
sonliche Entscheidungen an kognitive Bedingungen zu knlipfen ist rechtfertigungs-
bediirftig und die These, dass dies Autonomie sei, stellt aus meiner Sicht keine
Rechtfertigung dar, sondern eine Setzung.

Zudem entstehen erhebliche Probleme im Bereich der Negation. Dort, wo man Au-
tonomieverletzungen feststellen und anzeigen mochte, greift ein so bedingungsrei-
cher Autonomiebegriff zu kurz. Nicht nur im Bereich von Patienten, sondern auch
bei Kindern kennen wir Formen des Ubergriffes — der Bevormundung in Belangen,
die das Kind selbst entscheiden kénnte —und zumindest grenzwertig autoritatives
Verhalten. Bei Patienten mit kognitiven Einschrankungen, seien sie kurzzeitig wegen
Fieber, Medikamentenwirkungen oder Schmerzen oder langanhaltend wie Demenz
und andere psychiatrische Erkrankungen, kénnen mit einem auf Entscheidungskom-
petenz basierten Autonomiebegriff Verletzungen ihrer Autonomie nicht verbali-
siert, thematisiert und letztlich bearbeitet werden. Dass diese Patienten kognitiv
eingeschrankt sind, ist unstrittig, dass sie aber keine autonomen Entscheidungen
mehr treffen kdnnen, erscheint als Konsequenz sehr drastisch. Paternalistischen
Verhaltensweisen bis hin zu Bevormundung ohne gutmeinende Absicht ist in allen
Fallen kognitiver Einschrankung Tir und Tor ge6ffnet. Beachtenswert ist in diesem
Zusammenhang: Wenn Menschen sich in die Obhut von Kliniken, Arzten und Pflege-
kraften begeben, dann ist eine mehr oder weniger ausgepragte Einschrankung der
Kognition durch Krankheit regelhaft und nicht die Ausnahme, wie innerhalb juristi-
scher Belange. ,,Kennzeichnend fir die aktuelle Unzufriedenheit in der Bio- und Me-
dizinethik mit einem auf rationale Selbstbestimmung reduzierten Autonomie-Be-
griff ist die Bestandsaufnahme aus Felix Thieles Einfiihrung in den ersten Teil des in-
terdisziplinaren Handbuches Menschenwirde und Medizin. Thiele bezweifelt, dass
»der Medizinethik mit den etablierten Konzepten, allen voran dem Prinzip der Au-
tonomie, die geeigneten Mittel fir die Bewaltigung der anstehenden Debatten zur

Verfiigung stehen«“1%?

Der Forderung von Ralf Jox, zwischen WillensaufBerungen entscheidungsfahiger und
nichtentscheidungsfahiger Patienten zu unterscheiden, kann kaum etwas entgegen-
gesetzt werden. Die Setzung aber, dass Autonomie notwendigerweise bestimmte
kognitive Fahigkeiten voraussetzt, basiert auf Annahmen sowohl lber die Bedeu-

119 Welsh (2017) S.14
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tung von Autonomie als auch tGber die Art und Weise, wie Menschen Entscheidun-
gen treffen. Wenn Autonomie aber ,,ein Schllsselkonzept nicht nur der modernen
Medizin, sondern moderner liberaler Gesellschaften insgesamt“12? sein soll, dann
konnen die Bedingungen nicht so gestellt werden, dass nur ein Teil der Menschen
Uberhaupt die Fahigkeiten und die Werthaltungen fiir Autonomie besitzt. Die An-
nahmen sind im Gegensatz zur allgemeinglltigen Forderung einer liberalen Gesell-
schaft nicht allgemeingiiltig, weshalb diese Definition von Autonomie nur eine Mog-
lichkeit unter anderen bleibt.

Die These der prinzipiellen Unterbestimmtheit behauptet nicht, dass es nicht mog-
lich ist, eine Definition von Autonomie zu setzen, sondern dass, wo konkrete Defini-
tionen angeboten werden, Annahmen vorausgesetzt werden, die nicht der Allge-
meingultigkeit entsprechen, die ein fur alle glltiger und verbindlicher Begriff
braucht, um in einer pluralen, liberalen Gesellschaft wirksam zu sein. Oder die Defi-
nition von Autonomie verzichtet weitgehend auf konkrete Annahmen und Bedin-
gungen, dann aber ist sie so deutungsoffen, dass Handlungsoptionen nicht ableitbar
sind.

21.4 Zusammenfassung

Das Kapitel zeigt, dass die zentralen Begriffe der Norm »Autonomie am Lebensende
soll realisiert werden« unterbestimmt sind. Die Argumentation stutzt sich dabei
nicht auf sprachanalytische Untersuchungen, sondern auf die lebensweltliche Funk-
tionalitat der Begriffe. Fiir den Begriff des Lebensendes, der synonym zum Sterben
verwendet wird, kann gezeigt werden, dass es eine grolle Bedeutungsvarianz gibt,
woraus seine Unterbestimmtheit geschlossen werden kann. Der Beleg der Bedeu-
tungsvarianz zeigt, dass es sich nicht um eine Frage der richtigen Anwendung eines
Begriffes handelt. Wo ein Sprecher einen Begriff falsch anwendet, hat er die Bedeu-
tung nicht erfasst oder irrt sich tiber die Bedeutung des Begriffes. Ein Verwendungs-
fehler fiir den Begriff STERBEN wiirde voraussetzen, dass es eine bestimmte ,rich-
tige’ Bedeutung gibt und dass der Sprecher diese missachtet. Genau das ist aber
nicht der Fall. Vielmehr gibt es eine Bedeutungsvarianz oder -breite, die mehrere
richtige Anwendungen des Begriffes zuldsst, ohne dass dabei ein Verwendungsfeh-
ler entsteht.

Der Begriff der Autonomie zeigt zwar auch eine groRBe Bedeutungsvielfalt, aber im
Gegensatz zum Sterbebegriff ist diese dem Ausdruck selbst inhdrent. Das Argument,
das in diesem Zusammenhang pradsentiert wird, zeigt, dass eine Definition des Be-
griffes entweder auf wenigen Annahmen beruht und damit deutungsoffen bleibt —
dann kénnen kaum normativ gehaltvolle Ableitungen gemacht werden — oder die

120 Steinfath, Pindur in Patientenautonomie (2013) S. 27
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Begriffsdefinition setzt begriindete Annahmen, dann droht der intensionale Gehalt
von Selbstbestimmung verloren zu gehen. Entsprechend wird die prinzipielle Unter-
bestimmung des Autonomiebegriffes gefolgert. Gegen die behauptete begriffliche
Unterbestimmung lassen sich Argumente formulieren, die sich weniger gegen die
semantische Grenzunscharfe richten als vielmehr gegen deren Bedeutung in lebens-
weltlichen Zusammenhangen. Letzteres bildet die Basis der zweiten Pramisse: Es
geht um die Voraussetzungen, innerhalb derer Autonomie am Lebensende realisier-

bar sein kann.
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2.2 Zweite Pramisse: Die Unterbestimmtheit der Begriffe fihrt unter den ge-
genwartigen Voraussetzungen zu Realisationsdefizit von Autonomie am
Lebensende.

Wahrscheinlichkeit
unter diesen
2.Pramisse Voraussetzungen

Realisationsprobleme
zu haben, ist hoch

Abbildung 12 Detail-Ubersicht: Zweite Pramisse

2.21 ArtderVoraussetzungen

Unabhangig des zu entscheidenden Inhaltes und unabhangig ganz bestimmter Ent-
scheidungstheorien bedarf es, um Entscheidungen treffen zu kdnnen, einiger notwen-
diger Voraussetzungen: Es muss erkennbar sein, dass eine Entscheidungssituation vor-
liegt; bei mehreren Akteuren muss erkennbar sein, wer zur Entscheidung aufgefordert
ist, und es muss erkennbar sein, welches die Wahloptionen sind. Diese drei epistemi-
schen Pramissen wiirde ich als notwendige, wenn auch nicht hinreichende Vorausset-
zung flr jede Form von Entscheidung betrachten. Sie sind so grundlegend und allge-
mein, dass ich an dieser Stelle keine Kontroverse vermute, weshalb ich auf eine Aus-
fihrung verzichte.

Die These des Argumentes behauptet, dass die notwendigen Voraussetzungen durch
die Unterbestimmtheit der Begriffe nicht (mehr) gegeben sind. Das liegt nicht an der
semantischen Grenzunscharfe der Ausdriicke, sondern an der veranderten Bedingun-
gen, innerhalb derer die Begriffe Lebensende/Sterben und Autonomie Wirksamkeit

entfalten sollen. Die gesellschaftlichen Voraussetzungen wie auch diejenigen des me-



dizinischen Subsystems haben sich derart verandert, dass die Grenzunscharfen nun-
mehr bedeutsam werden. Die Phase am Ende des Lebens erfordert erstmalig Entschei-
dung und selbstbestimmte Gestaltung. Dort aber, wo Entscheidungen getroffen wer-
den missen, haben Begriffe eine andere Aufgabe als in rein deskriptiven Kontexten.
Beispielhaft sei das am Beispiel des vagen Begriffes ,gehen’ erlautert: Die Grenze zwi-
schen Gehen und Laufen ist deskriptiv vage. Solange es sich um konsequenzlose Be-
schreibungen handelt, entstehen lebensweltlich keine konflikthaften Situationen
durch differente Uberzeugungen in dieser Hinsicht. Dort, wo ein Wettkampf ausgetra-
gen wird, sind die Bedingungen von der Art, dass eine prazise Definition dessen, was
Gehen bedeutet, notwendig wird. In diesem Kontext bedarf es eines Mal3stabes fiir
Entscheidungen. Die Prazisierung des Ausdruckes Gehen ist notwendige Bedingung flr
die Austragung eines Wettkampfes.

Weil sich also die Bedingungen, unter denen gegenwartig Sterben in unserer Gesell-
schaft stattfindet, in einer bestimmten Art und Weise verandert haben, ist eine Prazi-
sierung der Begriffe notwendig. Diese Art und Weise ist dadurch gekennzeichnet, dass
die Begriffe innerhalb der Kontexte in denen sie verwendet werden entscheidende Po-
sitionen besetzten. Die Grenzunscharfe der Begriffe ist innerhalb eines logischen Sys-
tems nur dann wirksam, wenn der Begriff in dem System ein bedeutsamer Faktor ist.
Ist dieses der Fall, dann kann davon ausgegangen werden, dass die jeweiligen disziplin-
spezifischen Logiken von prazisen, definitorisch hinreichend gefassten Begriffen ausge-
hen. Im Gegensatz zur ersten Pramisse nimmt diese Analyse weder den Begriff noch
seine Funktion im individuellen Denken einer Person in den Blick, sondern untersucht
die logisch-semantische Struktur, innerhalb der der Begriff ,funktionieren’ soll. Setzt
die logisch-semantische Struktur des Subsystems den Begriff voraus, dann kann damit
gezeigt werden, dass die Realisierung von Autonomie zum einen méglich und im Falle
einer relevanten Position in der Struktur sogar notwendig ist. Auch hier nimmt der Be-
griff in gewissem Sinne eine Funktion im Denken ein, es ist aber kein individuelles Den-
ken, sondern das Denken einer spezifischen Disziplin.

2.2.2 PrufungderVoraussetzungen

Die gesellschaftlichen Subsysteme, die im Folgenden untersucht werden, sind — stets
unter der spezifischen Frageriicksicht — die Soziologie, die Medizin und das Recht im
Sinne der Rechtsprechung. Die Eingrenzung auf die Teilbereiche Soziologie, Medizin
und Recht erscheint deshalb gerechtfertigt, weil aus den bisherigen empirischen Daten
als gesicherte Annahme gelten kann, dass bis auf wenige Ausnahmen die Menschen in
unserer Gesellschaft in Begleitung medizinischer oder/und paramedizinischer Professi-
onen versterben!?!, Die skizzenhaft dargestellten soziologischen Thesen dienen an die-

121 Die medizinische und pflegerische Begleitung und Betreuung findet nicht nur innerhalb der Institutionen statt,
sondern auch die Menschen, die zu Hause sterben, werden in der Regel ambulant versorgt.
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ser Stelle dem vertiefenden Verstandnis fiir die Entwicklung der Gesellschaft, insbe-
sondere dieser Disziplinen als Teil der gesellschaftlichen Entwicklung. Unmittelbar pra-
gend und die Situation aus Sicht des Sterbenden bestimmend sind die medizini-
schen/para-medizinischen und im weitesten Sinne juristischen Einfllisse: Zunachst wer-
den einige Aspekte moderner Gesellschaft erdrtert, um anhand dieser Skizze die Ent-
wicklung und hier vor allem die flr den Patienten am Lebensende relevante Entwick-
lung aufzuzeigen. Die juristische Position des Patienten wird kurz durch die einschlagi-
gen fiir medizinische Eingriffe geltenden Paragraphen beschrieben. Wie bereits im ers-
ten Teil der Argumentation fokussiert auch diese Uberlegung nicht die semantisch-
analytische Ebene der Begriffsverwendung, sondern betrachtet gezielt die Funktionali-
tat der Begriffe. Besonders bedeutsam in diesem Zusammenhang sind die Schnittstel-
len zwischen den einzelnen Disziplinen, weil hier die Begriffe nicht lediglich Gedanken
zum Ausdruck bringen sollen, sondern in der Lage sein miissen, Inhalte tber die Sys-
temgrenzen hinweg zu transportieren.

Eine nachfolgende Skizze bildet die Bereiche ab, deren Voraussetzungen hinsichtlich
des Bedarfs praziser Begriffe betrachtet werden. Die Schnittstellen werden je einem
Bereich zugeordnet, um eine gewisse Ubersichtlichkeit beizubehalten. Der Untersu-
chung der gesellschaftlichen Voraussetzungen ist die Schnittstelle ,Gesellschaft und
Recht’ zugeordnet, weil in einer demokratischen Gesellschaft Gesetzesvorschlage tber
das Parlament vermittelt sind, letztlich aber vom Volk ausgehen. Die Analyse der Vo-
raussetzungen im Gesundheitswesen beinhaltet die Schnittstelle Medizin und Gesell-
schaft, weil die mediale Vermittlung (hier der Gesellschaft zugerechnet) wesentlichen
Einfluss auf die Situationen am Lebensende nimmt. Unter der Betrachtung der rechtli-
chen Voraussetzungen fallt schliefRlich die Schnittstelle Medizin und Recht, weil die
Kommensurabilitat und Implementierbarkeit von Rechtsnormen in die medizinischen
und pflegerischen Anwendungsfelder aus pragmatischer Sicht ein entscheidender Fak-
tor in der Realisierung von Autonomie ist.
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Soziologie
Medizin Soziologie _ Soziologie - Recht

Abbildung 13: Anwendungsfelder (eigene Darstellung)

Prifung der gesellschaftliche Voraussetzungen

Moderne Gesellschaften zeichnen sich dadurch aus, dass sie auf zunehmende Komple-
xitat mit Differenzierung und Dezentrierung reagieren. Diese Kennzeichen moderner
Gesellschaft liegen implizit oder explizit allen Gesellschaftstheorien zugrunde.?? Seit
dem ausgehenden Mittelalter kann eine Zunahme gesellschaftlicher Komplexitat durch
das Anwachsen von Wissen, den Verlust alternativloser religioser Erklarungskraft so-
wie die gesellschaftlichen Umwalzungen durch die beginnende Industrialisierung und
Urbanisierung beobachtet werden. Die schichtspezifisch hierarchisch strukturierte Ge-
sellschaft wird zunehmend funktionsspezifisch horizontal aufgebaut. Es bilden sich
funktionale Teilsysteme heraus, die keinen Bezug haben zu einer politischen oder reli-

122 Das gilt auch fur die Gesellschaft kommunikativer Interaktionen bei Jirgen Habermas, der in seinem Werk Theo-
rie des kommunikativen Handelns die Kolonialisierung der Lebenswelt durch funktionale Systeme kritisiert, wie
auch fur Pierre Bourdieus soziale Felder, die mit bestimmten Denk-, Handlungs- und Wahrnehmungsschemata ver-
bunden sind. Emile Durkheim beschreibt die Industriegesellschaft als eine Gesellschaft, die durch komplexe, diffe-
renzierte Arbeitsteilung die Uberschaubarkeit der Lebenswelt verliert. Schon bei Max Weber l3sst sich ein Differen-
zierungsbegriff finden, die Theorie Norbert Elias’ von der Figuration bzw. Prozesssoziologie geht davon aus, dass
Gesellschaften in mehreren Ebenen funktionieren (missen). Auch wenn diese sehr unterschiedlichen soziologi-
schen Theorien verschiedene Aspekte und Schwerpunkte gesellschaftlicher Entwicklung beleuchten und teilweise
zu divergierenden Folgerungen und Bewertungen gelangen, bleibt ihnen dennoch gemeinsam, dass sie alle mit ei-
nem gesellschaftlichen Differenzierungsbegriff operieren. Es ist vielmehr die Gemeinsamkeit in der Beobachtung
und Beschreibung der modernen Gesellschaft, die flr diese Skizze im Vordergrund steht, als die Unterschiede der
Theorien.

87



giosen Zentralinstanz und ihre je eigene Semantik entwickeln. Diese Semantik er-
schopft sich nicht darin, dass Teilsysteme ihre eigene ,Sprache’ pflegen, sondern sie
zeichnet sich dadurch aus, dass aus der Perspektive der Teilsysteme eine selektive
Form der Beobachtung, Beschreibung und Verarbeitung der ,Umwelt’ entsteht. Funkti-
onale Subsysteme haben ihre eigenen Deutungsmuster, Sinnverarbeitungen und Lo-
gikstrategien. Sie konstituieren damit ihre je spezifische ,Welt’. Eine Zunahme von
Komplexitdt generiert eine weitere Differenzierung des Systems, wobei ,interne Diffe-
renzierung kann nur in artgleicher Weise erfolgen. Lebende Systeme kdnnen sich nur
in lebende Systeme, soziale Systeme nur in soziale Systeme differenzieren.“'?3 Der Re-
ferenzpunkt funktional differenzierter Gesellschaften ist nicht mehr eine allgemeingiil-
tige zentrale Instanz und Weltdeutung, die folglich ein einziges Rationalitdatskonzept
praferiert, wie das im Mittelalter noch der Fall war, sondern die Teilsysteme sind
selbstreferentiell und damit relativ autonom und unabhangig. Solche Teilsysteme sind
uns beispielsweise als Politik, Wirtschaft, Erziehungswesen, Kunst und Medizin be-
kannt. ,Die Welt wird damit aufgelost in perspektivische Welten, sie wird uniber-
schaubarer, komplexer, polyzentrischer und ... immer weniger intentional plan- und

steuerbar”.124

Die systemtheoretisch beschriebene Anderung der Referenz von einer zentralen, au-
Rersystemischen Referenz auf selbstreferenzielle Teilsysteme bedeutet in einer weni-
ger theoretischen Beschreibung, dass die im Mittelalter noch alternativiose Weltdeu-
tung ihre Verbindlichkeit verloren hat. Eine fir alle giiltige und geltende Sinngebung
und Symbolik ist nicht mehr vorhanden, das existentielle Problem der Endlichkeit muss
nun auf einer individuellen Ebene versteh- und aushaltbar gemacht werden. Die Viel-
falt von Weltdeutungen und Lebensentwiirfen zeugt von einem groRen Mafd an Frei-
heit, stellt aber auch neue und, folgt man beispielsweise dem Soziologen Armin
Nassehi, neuartige Herausforderungen an den Einzelnen dar. ,,Denn die moderne Ge-
sellschaft steht vor einer historisch nie dagewesenen Situation: Sie hat letztlich den
sinnhaften symbolischen Zugriff auf die Sinngebung des Todes, auf seine kommunika-
tive Bewéltigung und damit seine kulturelle Verstehbarkeit verloren.“*?> Dieser Ver-
lust, flankiert von der Urbanisierung und damit der Anderung der Wohn- und Arbeits-
formen sowie auch dem demographischen Wandel, fliihren zu einer ,Deritualisierung
des Sterbens’.1?¢ Die Auflésung der dérflichen wie der familidren Strukturen, die zu-
nehmend als sinnentleert empfundenen Rituale und das Verschwinden von Alter,
Krankheit und Sterben aus dem Alltag fiihren dazu, dass Sitten und Gebrauche nicht

123 Luhmann (1984) S. 259

124 Nassehi (1992) S. 14

125 Nassehi (1992) S.13

126 Der Soziologe Reinhard Nippert stellt in seinem Beitrag fest, dass die ,Deritualisierung des Sterbens” ein Charak-
teristikum hoch entwickelter industrieller Gesellschaften S.126
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weiter tradiert werden. Sterben wird von einem kollektiv ge- und ertragenen Schicksal
zu einem privaten und selbstbestimmt zu gestaltenden Ereignis.

Zusammenfassend zeigt der Blick in die soziologischen Beschreibungen hinsichtlich der
Phase am Ende des Lebens drei zentrale Aspekte:

(1) Die Sakularisierung hat langfristig dazu gefiihrt, dass insbesonders religios kon-
notierte Rituale am Ende des Lebens weitgehend unbekannt sind. In unserer
pluralistischen, liberalen Gesellschaft sind diese Rituale nicht ersetzt worden.
Eine individuelle Gestaltung der Sterbephase wird stattdessen von dem Ster-
benden oder dessen An- und Zugehdorigen erwartet.

(2) Eine Konsequenz der Urbanisierung wie auch der demographischen Verschie-
bungen ist, dass die Einlibung in Sterbesituationen und das Vorbild fiir diese Le-
bensphase in grofRen Teilen der Bevolkerung fehlen. Wahrend in ruralen Umge-
bungen und unter bisherigen Sterbeumstinden die Sterbephasen mehrerer
entfernter wie naher Angehdriger begleitet wurden und werden konnten, ge-
stattet unsere Lebensform diese Art des Lernens nicht mehr. Folglich entfallen
nicht nur die religiosen, sondern auch regionale oder familidre tradierte Sitten,
Gebrauche oder anderweitige Orientierungshilfen. Die Sterbephase ist nicht
nur privat, sondern sie ist individuell und daher individuell zu gestalten. Die ge-
sellschaftlichen Rahmenbedingungen sind mithin von der Art, dass Selbstbe-
stimmung nicht optional wahlbar, sondern notwendig ist.

(3) Dariber hinaus kann die soziologische Betrachtung einen weiteren Aspekt er-
hellen: Das Gesamtsystem Gesellschaft gliedert sich in Subsysteme auf, die je-
weils ihre eigene Semantik und Logik haben. Der Sterbende ist mithin Teilneh-
mer mehrerer Subsysteme und es ist von Interesse, ob und wie diese Systeme
miteinander kompatibel und kommensurabel sind.

Schnittstelle Gesellschaft und Recht: Meinungs- und Willensbildung

Die Problemfelder am Lebensende kdnnen alle beschrieben werden als eine zu disku-
tierende Ausdeutung von Autonomie und Sterben. Ubertherapie bei Sterbenden, Ster-
behilfe oder Tétung auf Verlangen, assistierter Suizid oder Sterbehilfeorganisationen,
legale Sterbehilfe oder Therapieabbruch bei antizipierter WillensauBerung — alle The-
menkomplexe lassen sich auf die Frage zuriickfiihren, welches Verhaltnis zwischen
Selbstbestimmung und potentiellem Lebensende kollektiv akzeptiert und legalisiert
werden kann, darf oder soll. Der individuellen Herausforderung hinsichtlich der Welt-
und Sinnkonzepte sowie der Gestaltung des Sterbens steht die kollektive Bewaltigung
dieser Konzepte im Rahmen von Gesetzgebung, 6konomischen Rahmenbedingungen
und moralisch gerechtfertigten Anspruchshaltungen gegeniiber. Die Sprachwissen-
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schaftler Ekkehard Felder und Jérn Stegmeier analysieren in DISKURSTHEORETISCHE VO-
RAUSSETZUNGEN UND DISKURSPRAKTISCHE BEWERTUNG IM HANDBUCH STERBEN UND MIENSCHEN-
WURDE die Texte der Diskursteilnehmer hinsichtlich der Subthemen Legalitadt von Ster-
behilfe, Patientenverfliigung, Patientenwille, Selbstbestimmung, zu Hause Sterben, Tod
als Teil des Alltags und wiirdevolles Sterben: , Das subjektive Ereignis ist aber gleichzei-
tig nicht rein subjektiv, da es jeden betrifft. Und das Gruppenverhalten wird gleichzei-
tig in der konkreten Situation zum individuellen Verhalten. Die Spannung zwischen In-
dividuellem und Kollektivem drickt sich in den Texten aus, ohne jedoch gelost werden
zu konnen. Gerade der Ruf nach Rechtssicherheit weist auf diese Spannung hin, aber
auch die damit verknupfte Diskussion um Selbstbestimmung, Patientenwille und Pati-
entenverfiigung.“*?” Das private Ereignis ,Sterben und Tod’ ist zwar aus der Offentlich-
keit verschwunden, dennoch bleibt es ein kollektiv zu verarbeitendes Phdanomen. ,Was
alle angeht, kénnen nur alle |6sen.“*?® Angenommen wird, dass die Frage der Selbstbe-
stimmung am Lebensende kein rein privates, personliches Thema ist, sondern ein kol-
lektives Anliegen umfasst, das sich in der an die Gesellschaft gestellte, primar morali-
sche Forderung nach Autonomie am Lebensende ausdriickt. Die Realisierung dieses
Anspruchs wird als ethisch geboten und verfassungsrechtlich garantiert angenommen.
Die private Sinngebung bedarf einer gesellschaftlichen Einbettung, insofern die Gesell-
schaft gesetzliche, humane, technische und 6konomische Ressourcen bereitstellen
soll, um entsprechend dieser héchstpersonlichen Sinnzusammenhange ein autonom
gestaltetes Sterben verwirklichen zu kénnen.

In einer demokratischen Gesellschaft gehort Meinungs- und Willensbildung der Bevol-
kerung zu einer tragenden Saule des politischen Systems. Die Regelung kollektiver Auf-
gaben basiert auf der mehrheitlichen Zustimmung zu Fragestellungen und Lésungsan-
satzen, geprift und ggf. korrigiert durch die Verfassungskonformitat. Diese Mehrheits-
auffassung ist stets einem erheblichen MaR an Manipulation ausgesetzt, im Falle der
Entscheidungen oder dem Regelungsbedarf am Lebensende aber wird die Manipulati-
onsgefahr durch die Unterbestimmtheit des Sterbebegriffes potenziert.

Beispielsweise ermittelte das Meinungsforschungsinstitut Forsa im Oktober 2009 im
Auftrag der Zeitschrift Stern, dass sich 74% der Bevolkerung fiir aktive Sterbehilfe aus-
sprechen. Eine im selben Monat initiierte Befragung zur aktiven Sterbehilfe, diesmal
beauftragt von der Deutschen Hospizstiftung, kam zu dem Ergebnis, dass lediglich 35%
der Befragten einer solchen Lebensbeendigung zustimmen wiirden.?® Was an den ge-
zeigten Statistiken so besonders ist, ist ihre zeitliche Nahe. Die erhebliche Differenz ist
nicht einfach eine zeitliche Entwicklung oder mit unterschiedlichen Fragestellungen

127 Felder, Stegmeier: Diskurstheoretische Voraussetzungen und diskurspraktische Bewertung, in Handbuch Sterben
und Menschenwiirde (2012) S. 411

128 D{irrenmatt 21 Punkte zu den Physikern, Punkt 17 (geschrieben 1962); Werkausgabe Bd.7 (1998, S. 92 - Dioge-
nes Verlag

129 ygl. Gottwald (2010) S. 18
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beziehungsweise Vorinformationen verbunden, sondern sie hiangt ganz wesentlich da-
von ab, welche Personengruppe als potentiell betroffene vorgestellt wird. Die Auftrag-
geber der Studie kdnnen durch die Auswahl der Beispielfalle offenkundig Einfluf} auf
die Ergebnisse nehmen. Eine ernstzunehmende Positionierung bezliglich der Fragen
um Sterbehilfe setzt einen klar definierten Sachverhalt sowie eine umschriebene Per-
sonengruppe, die gegebenenfalls Anspriiche geltend machen darf, voraus. Ohne diese
Festlegungen bleiben Umfragen hochst manipulierbar, da die Zustimmung oder Ableh-
nung stark davon abhangt, welche medizinischen und psychologischen Fakten als Aus-
gangsbasis gewahlt werden.

Ein aktuelles Beispiel zur Erlduterung: In dem Sammelband AuTtonoMIE UND MIENSCHEN-
RECHTE AM LEBENSENDE stellen Constanze Hiibner und Andreas Frewer eine empirische
Studie zu dem Meinungsbild der deutschen Bevdlkerung hinsichtlich der Sterbehilfe
vor. Die Autoren kommen zu dem Ergebnis, dass ,,die Zustimmung der Befragten zur
aktiven Sterbehilfe bei Meinungsumfragen sehr wahrscheinlich deutlich geringer aus-
fallen wiirde, wenn sie bei der Meinungserhebung vorher wirksam aufgekldrt gewesen
wdren“3® Wiewohl eine wirksame Aufkldrung in allen Meinungsumfragen eine wiin-
schenswerte Voraussetzung darstellt, ist auch in dieser Studie der Zusammenhang zwi-
schen den gewahlten Beispielen und dem Ergebnis uniibersehbar. Die Informationen,
die die Befragten zur ,Aufklarung’ erhalten haben, beinhalten ein Beispiel zur jeweili-
gen Sterbehilfeform:

»Information zur aktiven/passiven Sterbehilfe:

passive Sterbehilfe, Beispiel: Eine 85jéhrige Patientin wird kiinstlich liber eine Magen-
sonde erndhrt. Sie méchte, dass ihr diese entfernt wird, da sie bereit zum Sterben ist
und ihre Lebensqualitdt eingeschrénkt erlebt. lhrem Wunsch wird entsprochen; die Pa-
tientin stirbt nach kurzer Zeit.

Ein Bespiel fiir aktive Sterbehilfe: Ein sich im Endstadium befindender Tumorpatient lei-
det unter starken Schmerzen. Er bittet den Arzt, von seinem Leiden erl6st zu werden.
Der Arzt entspricht dem Wunsch und verabreicht dem Todkranken eine Injektion, die

den Tod des Mannes bewirkt.“131

Zum Beispiel der 85jahrigen Patientin ldsst sich auch ohne medizinische Vorkenntnis
feststellen, dass das bloRe Entfernen einer Magensonde zunédchst keinerlei Effekte,
schon gar keine todlichen hat. Woran diese Patientin verstirbt, ist je nach Flissigkeits-
zufuhr Dehydration, also Verdursten, oder schlicht Verhungern. Ersteres ist doch fiir
viele Menschen eher ein Alptraum-Szenario, wahrend Letzteres einen eher weiten Be-
griff von ,nach kurzer Zeit annehmen muss, weil Nahrungskarenz erst nach einigen
Wochen zum Tode fiihrt. Die Fragestellung bei vollstandigen Angaben miisste diese
Fakten beriicksichtigen und es bleibt offen, ob und wie viele Menschen den Tod durch

130 (Hibner, 2017) S. 135
131 Ependort S. 128
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Verdursten oder Verhungern der aktiven Sterbehilfe vorziehen wiirden. Auffallig am
zweiten Beispiel ist die fehlende Altersangabe und die konnotative Verbindung zu ei-
ner ,Todesspritze‘. Gerade in Deutschland ist aufgrund der geschichtlich erschrecken-
den Vergangenheit der Euthanasiepraxis des nationalsozialistischen Regimes mit einer
Ablehnung von ,Todesspritzen’ zu rechnen. Eine Fragestellung mit einem ebenfalls
85jahrigen Patienten, der im Endstadium eines Tumorleidens den Arzt um ein Mittel
bittet, das nicht nur dem Schmerz nimmt, sondern von dem er einschlaft, ohne wieder
aufzuwachen, wirde vermutlich andere Umfrageergebnisse generieren.

Das Problem, das durch die Beliebigkeit vorausgesetzter Annahmen entsteht, er-
schopft sich nicht in den Zweifeln aussagefdahiger Umfragen. In einer Demokratie sind
Umfragen und die Meinungsbildung der Parlamentarier, die auf derselben unsicheren
Grundlage beruhen, die Basis gesetzlicher Regelungen. Welche Formen von Sterbehilfe
wir also zukiinftig in Anspruch nehmen kénnen und dirfen, ob es Sterbehilfeorganisa-
tionen geben wird oder nicht, ob es eine legale Form des assistieren Suizides geben
wird, hangt aulBer von der Konformitat des Gesetzes mit der Verfassung davon ab, wel-
che Positionen mehrheitlich vertreten werden. Welche Positionen hier wahrscheinli-
cher sind und sich durchsetzen, hangt maligeblich davon ab, welche ,medizinischen
Falle’ als exemplarisch gewahlt werden. Die Beliebigkeit dieser Entscheidungsgrund-
lage blockiert die Entwicklung mehrheitlich getragener und beflirworteter Regeln.

Die Vagheit des Sterbebegriffes und die mangelnde Abgrenzung des Sterbenden zu
Schwerkranken sind nicht lediglich Faktoren, die Manipulationen in groRem AusmafR
ermoglichen, sondern auch Ursache mangelnden Verstandnisses: ,Das geltende Recht
I4sst uns groRen Spielraum, Schwerstkranken'3? so zu helfen, wie sie es sich wiinschen.
Leider weil} das kaum jemand. All die Umfragen, nach denen soundso viel Prozent der
Deutschen aktive Sterbehilfe beflirworten, haben einen Mangel: Die Leute wissen
nicht, wovon sie sprechen.“3® Wenn ein groRer Teil der Bevélkerung die aktive Sterbe-
hilfe beflirwortet, dann liegt das keineswegs notwendigerweise daran, dass die Men-
schen nicht wissen, wovon sie sprechen. Es gibt alternative plausiblere Erklarungen,
wie beispielsweise eine differierende Weltanschauung und ein anderes Menschenbild.
Diversitat innerhalb von Werthaltungen, die in einer pluralistischen Gesellschaft vo-
rausgesetzt werden konnen, legen die Vermutung nahe, dass ein Teil der Bevolkerung
Suizid, Beihilfe zum Suizid sowie aktive Sterbehilfe beflirwortet. Prima facie gibt es kei-
nen Grund anzunehmen, dass dieser Bevolkerungsteil (iber weniger ,Wissen’ verfligt
als jener Anteil, der die aktive Sterbehilfe ablehnt. Moglicherweise wissen die Gegner
aktiver Sterbehilfe ebenso wenig, wovon sie sprechen, wie die Befliirworter. , Lediglich
acht Prozent der Befragen schatzen sich als sehr gut informiert beim Thema Sterbe-
hilfe ein. Deutlich mehr als die Halfte der Birger bezeichnet ihren Kenntnisstand als
unzureichend oder sogar schlecht.“13* Fiir welche Option die acht Prozent der Infor-

132 Schwerstkranke’ wird hier offensichtlich im Sinne von ,Todkranken’ verwendet, was innerhalb der Palliativmedi-
zin Ublich, dennoch leider missverstandlich ist.

133 Borasio: (2004)

134 Walzik (2017) S. 32
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mierten sich entschieden haben, ist nicht bekannt. Personliche Erfahrungen, Medien-
berichte, Filmproduktionen oder Buchveréffentlichungen mogen die Urteilenden in die
eine oder andere Richtung beeinflusst haben. Insofern die Haltung zur aktiven Sterbe-
hilfe die eigenen Praferenzen und Weltanschauungen widerspiegelt, gibt es keinen
Grund, die Qualifikation des Einzelnen anzuzweifeln. Bezliglich der eigenen Werthal-
tungen kann jedes Individuum als Experte betrachtet werden. Das Unwissen der Bevél-
kerung, das der Palliativmediziner Borasio in dem Zitat kritisiert, bezieht sich, so das
Argument, nicht auf eigene Praferenzen oder Werte, sondern auf eine diffuse und ar-
bitrare Entscheidungsgrundlage. Klarheit und valide Daten sind erst erreichbar, wenn
die Ausgangspositionen der Fragestellung —wem, im Sinne welcher Personengruppe,
kann und soll Sterbehilfe geleistet werden? — hinreichend dhnlich sind. Wenn nicht
transparent und eindeutig geklart ist, welche Personengruppe Gegenstand des Diskur-
ses ist, wird es unweigerlich immer Gruppen oder Interessenvertreter von Gruppen ge-
ben, die den Vorschlag, Schwerstkranke mit Sterbehilfe in Verbindung zu bringen, als
moralisch unhaltbar ablehnen miissen. Das mehr oder weniger private oder fachspezi-
fische Verstandnis von Schwerstkranken und Sterbenden kann, hier sei an Wittgen-
steins Privatsprachenargument erinnert, nicht zur Kommunikation in engem Sinne fiih-
ren. Ist die Kommunikation gestort, bedeutet das in einer demokratischen Gesellschaft
eine erhebliche Behinderung der Willens- und Meinungsbildung. Konkret sind effektive
Regelungen zur Sterbehilfe, dem legalen assistierten Suizid, der Einflihrung verbindli-
cher gesundheitlicher Vorsorge oder funktionierende Patientenverfiigungen unter den
gegebenen Umstanden nicht erwartbar. Demokratie, das soll dieser Absatz zeigen, er-
moglicht Autonomie nicht nur, sondern setzt Autonomie voraus. Damit in einer Demo-
kratie freie, informierte und entscheidungsfiahige Biirger entscheiden kdnnen, bei-
spielsweise (iber Fragen, Anspriiche und Angebote am Lebensende, bedarf es hinrei-
chend prazisierter Begrifflichkeiten.

Ein spezieller Fall gesellschaftlicher Willensbildung ist der 6konomische Aspekt. Uber
die Verteilung von Steuermitteln und Krankenkassenbeitragen hinaus moéchte ich auf
einen Aspekt aufmerksam machen, der speziell mit der Unterbestimmtheit des Sterbe-
begriffes zusammenhangt:

Ohne eine begriffliche Fassung dessen, welche Patientengruppe oder -gruppen als
Sterbende bezeichnet werden kénnen, tauchen Menschen am Ende ihres Lebens, so-
fern sie nicht aufgrund einer bestimmten, als lebensbegrenzend anerkannten Krank-
heit im Endstadium leiden, in der Ebene 6konomischer Berechnungen nicht auf. Die
Sterbebegleitung jener Menschen, die aus dem Raster der palliativen Versorgung her-
ausfallen — das sind, wie den Praliminarien zu entnehmen ist, weit mehr als 50% der
Sterbenden —, kann aufgrund der ,Nicht-Existenz’ dieser Personen nicht erfasst wer-
den. Sterbebegleitung, palliative Therapiezielausrichtung, seelsorgerische und spiritu-
elle Angebote, Betreuung der Angehdorigen, Begleitung und Verarbeitungsformen im
Behandlungsteam und eine Vielzahl weiterer Optionen sind auBerhalb palliativer Ein-
richtungen nicht einforderbar, weil diejenigen Personen, die hier versterben, nicht als
Sterbende (an)erkannt werden. Es darf als wahrscheinlich angenommen werden, dass
auf ,normalen’ internistischen und geriatrischen Stationen eine weitaus gréRere Zahl
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an Todesfillen!3®

zu verzeichnen ist als auf Palliativstationen, ohne dass sich dies auf
die personellen oder materiellen Ressourcen der Stationen auswirkt. Im Bereich der
ambulanten Pflege sind die Auswirkungen fehlender Sterbekriterien noch dramati-
scher. Der Patient, die Pflegekraft und der Hausarzt kdnnen einvernehmlich der Uber-
zeugung sein, dass es sich bei dem Patienten um das unmittelbare Lebensende han-
delt; sofern keine entsprechende Diagnose vorliegt und der Patient eine Klinikeinwei-
sung verweigert, bleibt aus Sicht des Sterbenden lediglich die Wahl zwischen einem
einsamen Sterben zu Hause oder einem Sterben unter den Bedingungen des hekti-
schen Klinikalltages. Es gibt ohne Kriterien des Sterbens keine Maoglichkeit fiir diese
Menschen, ehrenamtliche oder professionelle Sterbebegleitung anzufordern. Ohne
anerkannten Sterbebegriff existieren sie in der strukturellen Erfassung des Systems
nicht. ,,Es gilt in noch starkerem MafRe fiir die Allgemeine Ambulante Palliativ-Versor-
gung (AAP), welche die arztliche und pflegerische Versorgung sowie die psychosoziale
und gegebenenfalls spirituelle Begleitung der weitaus grolReren Bevolkerungsgruppe
am Lebensende gewahrleisten soll und nach aktueller Gesetzeslage zwar Bestandteil
der Regelversorgung sein sollte, aber bisher nicht als Leistung — und somit nicht dem
Aufwand entsprechend — erlésrelevant ist.“136

Die logistischen und organisatorischen Strukturen von Kliniken sind betriebswirtschaft-
lich orientiert. Das heil3t, dass die Zurechnung von Zeit und Leistungen auf anerkann-
ten, prifbaren und definierten Faktoren basiert. Der Mangel eines Sterbebegriffes
fuhrt in diesem System dazu, dass es Sterbende ,nicht gibt’, d.h. es werden keine ,Leis-
tungen’in Anschlag gebracht. Im Ergebnis fiihrt das dazu, dass das Behandlungsteam,
Arzte wie Pflegekrifte, Physiotherapeuten wie Seelsorger, schlicht keine Zeitkontin-
gente fiir die Begleitung Sterbender erhalt. Der Zeitmangel aller Akteure setzt fir die
Realisierung von Autonomie extrem unglinstige Bedingungen.

Insgesamt kann aus diesen Ausfiihrungen geschlossen werden, dass die gesellschaftli-
chen Bedingungen Autonomie nicht nur erméglichen, sondern als notwendig voraus-
setzen. Das gilt sowohl in privater wie in kollektiver Hinsicht. Ebenso wird ein definier-
ter Begriff vorausgesetzt, unabhdngig der Sachlage, dass es diesen nicht gibt.

135 Wolfgang George im Interview mit n24: Mehr als 400 000 Menschen in Deutschland sterben nach Angaben des
Statistischen Bundesamts jedes Jahr in einem Krankenhaus. Der GielRener Psychologe Wolfgang George vom Trans-
Mit-Zentrum fiir Versorgungsforschung und Beratung hat untersucht, unter welchen Bedingungen sie dort ihre letz-
ten Lebensstunden verbringen. Dafiir hat er bundesweit 1428 Arzte und Pfleger befragt. ... Am wichtigsten ist uns
deshalb, dass das Thema seiner Bedeutung angemessen diskutiert wird. Zurzeit bestimmen die Erfahrungen der
Hospizbewegung den Diskurs zum Thema, obwohl die Wahrscheinlichkeit, dass jemand in einem Hospiz stirbt, un-
ter funf Prozent liegt. http://www.n24.de/n24/Wissen/Gesundheit/d/3651186/krankenhaus-als-sterbeort-darf-
kein-tabu-sein.html

136 Welsh (2017) S.11
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Prifung der Voraussetzungen im Gesundheitswesen
Die mit groBem Abstand haufigsten Sterbeorte sind Institutionen des Gesundheitswe-
sens. Entsprechend bedeutsam ist das gesellschaftliche Subsystem Medizin. Es ist die
Medizin, die auch in stark pflegezentrierten Einrichtungen wie der ambulanten Versor-
gungen oder Pflegeheimen die entscheidenden Diskurse fihrt und die maRgeblichen
Rahmenbedingungen setzt*’. Ob das Subsystem Pflege sich aus dieser Abhangigkeits-
position jemals ,emanzipiert’, wird die Zukunft zeigen. Gegenwartig kann davon ausge-
gangen werden, dass das Subsystem Pflege kaum Einfluss in dem soziologischen Sys-
tem Gesundheitswesen hat. Entsprechend werden die Voraussetzungen innerhalb me-
dizinischer Kontexte betrachtet.

Unter systemtheoretischer Perspektive ist innerhalb der Medizin nichts anderes pas-
siert als in allen anderen Lebensbereichen: Die Zunahme an Wissen iber den Aufbau
und die Funktion des menschlichen Organismus hat zu einer funktionalen Differenzie-
rung in und innerhalb medizinischer Fachdisziplinen gefiihrt. Wie in allen Naturwissen-
schaften hat auch in der Medizin in den letzten Jahrzehnten ein fulminanter Zuwachs
des Wissens stattgefunden. Der Spezialist, der Experte in einem Teilbereich einer Dis-
ziplin ist — und das gilt in unserer Gesellschaft von der Reinigungsfachkraft bis zum Ast-
rophysiker —, kann das Expertenwissen auf einen stets kleiner werdenden Wissensbe-
reich beziehen. Mit der Menge des Wissens steigt logischerweise aus der Perspektive
des Subjekts die Menge des Nichtwissens, was zwingend zu einer stets enger werden-
den Begrenzung des eigenen Wissensbereiches fiihrt. Der Philosoph Albert Keller for-
mulierte dies innerhalb der Vorlesung Sondierung des Zeitgeistes im Wintersemester
2006/07 eher humoristisch: ,Experten sind diejenigen Menschen, die GUber immer we-
niger immer mehr wissen — bis sie eines Tages liber nichts alles wissen.” In Kombina-
tion mit einer vergleichbaren Wissensentwicklung in benachbarten Disziplinen der Me-
dizin wie Humanbiologie, Mikrobiologie, Genetik und auch Medizintechnik, Pharmako-
logie und Biochemie, Biotechnik und vielen weiteren Unterdisziplinen flihrte und flihrt
der Wissenszuwachs zu einer regelrechten diagnostischen und therapeutischen Kon-
nensexplosion. Im Bereich der Medizin kommt zu der beschriebenen Differenzierungs-
tendenz ein weiterer Faktor hinzu, der eine fachspezifische Differenzierung voran-
treibt: Von arztlichen Entscheidungen wird gefordert, dass sie nicht nur auf der Grund-
lage besten Wissens (und Gewissens), sondern bestmoglichen Wissens gefallt werden.
Diesem Anspruch kann angesichts der Informationsmenge und der Komplexitat der In-
formationen nur mit einer weiteren Ausdifferenzierung der Profession genlige getan
werden. Diese Entwicklung ist keineswegs bereits an ihrem Endpunkt, weshalb eine

137 Naturlich ist die Bedeutung von Pflegekraften vor Ort immens und entscheidend. Sie sind es aber nicht, die ge-
sellschaftliche, gesundheitspolitische, wirtschaftliche Diskurse und Verhandlungen fiihren. Die aktuellen Entwick-
lungen wie die Akademisierung der Pflege und die Generalistik der Ausbildung flihren méglicherweise langfristig zu
Veranderungen. Wiinschenswerterweise kann in einigen Jahren eine vergleichbare Arbeit nicht mehr ohne beson-
dere Berticksichtigung des Subsystems Pflege geschrieben werden, der heutige Stand der Verhaltnisse erlaubt dies
jedoch.
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weitere Ausdifferenzierung in noch speziellere Disziplinen erwartbar ist. Was an die-
sem Punkt aus Sicht des Patienten und deshalb auch des Sterbenden besonders rele-
vant ist, ist die Tatsache, dass sich Teilsysteme in ,artgleicher Weise’ reproduzieren.
Die naturwissenschaftliche moderne Medizin wird demnach weiter Disziplinen und
Spezialisten hervorbringen, aber es werden naturwissenschaftliche Experten sein. Aus
dieser Beschreibung des Subsystems Medizin lassen sich folgende, flrr das Argument
relevante Faktoren ableiten:

(1) Subjektive Perspektive
Das Individuum ist nicht in erster Linie Subjekt, sondern aus der Perspektive
des Mediziners als Wissenschaftler wesentlich ,Umwelt’ — Umwelt des zu un-
tersuchenden Organs oder Organsystems. Patienten wissen, , dass nicht sie,
sondern ihre Erkrankung im Mittelpunkt der drztlichen Bemiihungen steht 133,
Die Perspektive des Subjekts einzunehmen und zu vertreten ist Aufgabe des
Patienten und seiner An- und Zugehorigen sowie der Pflegeprofession.

(2) Sinnhaftigkeit
Aussagen Uber die Sinnhaftigkeit innerhalb des medizinischen Kontextes bezie-
hen sich auf die Geeignetheit einer Intervention im Hinblick auf die Stabilisie-
rung oder Therapie eines Organs oder Organsystem. Sinnhaftigkeit, verstanden
als sinngebendes Element oder geeigneter Faktor innerhalb eines Lebensent-
wurfes, bezeichnet offensichtlich etwas véllig anderes. Wahrend die Priifung
der Sinnhaftigkeit im ersteren Verstandnis unbestritten Aufgabe des Arztes ist,
bleibt die Bewertung der Sinnhaftigkeit in der zweiten Bedeutung dem Patien-
ten Uberlassen.
Ob das Abwehrrecht (von Therapievorschlagen) als hinreichende Autonomie-
verwirklichung gewertet wird oder ob die Berlicksichtigung von WillensauRe-
rungen und Werthaltungen innerhalb der Indikationsstellung bedeutsam wird,
ist bisher eine offene Frage. Im gegenwartigen Diskurs zum Thema Indikations-
stellung?®® werden im Wesentlichen zwei Positionen vertreten. Die erste Posi-
tion versteht unter Indikation weitgehend die medizinische Indikation. Die me-
dizinische Indikation bezeichnet diejenige Indikationsstellung, die sich aufgrund
der Befundlage, dem Erfahrungswissen und der Beriicksichtigung der Leitlinien
folgern IaRt. Die Argumentation ist kausal und das Verhaltnis von Mittel und
Zweck kann durch Geeignetheit beschrieben werden. Indiziert sind jene Mal3-
nahmen, die geeignet sind ein bestimmtes Ziel zu erreichen. Dem gegeniiber
steht die arztliche Indikation, die Gber die medizinische Indikation hinaus, die
Frage nach der Sinnhaftigkeit fiir den individuellen Patienten stellt. Die indizier-

138 (Gottschling, 2017) S. 86

139 Vgl. (Neitzke, 2013) und (Dietl, 2012)
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ten MalRRnahmen sollen nicht lediglich allgemein oder statistisch belegt, geeig-
net sein, sondern dartber hinaus fir den Patienten als sinnvoll bewertet wer-
den kénnen. Die medizinische Indikation wird individualisiert und durch Bewer-
tung im moralisch-ethischen Verstandnis von Sinn zu einem ethisch relevanten
Bereich. Im Ergebnis kann die drztliche Indikation dann von der medizinischen
abweichen. Eine Diskussion der Positionen kann an dieser Stelle nicht gefiihrt
werden, weil das den Rahmen des Textes nicht nur sprengen, sondern verlas-
sen wiirde. Im Weiteren wird der Begriff Indikation durchgangig als medizini-
sche Indikation verstanden. Das stellt keine Positionierung zu diesem Thema
dar, sondern folgt der erlebten ,gdngigen Praxis’.

(3) Notwendigkeit der Therapieentscheidung
Der Erfolg naturwissenschaftlich basierter Medizin fiihrt gegenwartig zu der
Notwendigkeit, Gber Therapiezieldanderungen im Sinne eines Wechsels von ku-
rativer zu palliativer Medizin zu entscheiden. Das in der Vergangenheit giiltige
Entscheidungskriterium ,Erreichbarkeit einer kurativen Zielsetzung’ verliert ge-
genwartig seine Giiltigkeit. Welche Entscheidungskriterien stattdessen hand-
lungsleitend sein sollen und welche Bedeutung dem Wert Autonomie innerhalb
dieser Entscheidung zukommen soll, ist Gegenstand aktueller medizinischer,
medizinethischer und medizinrechtlicher Diskurse (vrgl. oben).
(4) Verantwortungsdiffusion

beschreibt die Partikularisierung als Folge der Ausdifferenzierung innerhalb der
Profession. Eine Konsequenz dieser Entwicklung ist, dass die Verantwortung fiir
das Gesamt einer Therapie nicht mehr personal zuordenbar ist. Therapien be-
stehen aus einer Vielzahl von Entscheidungen und multiprofessionellen wie
multidisziplindren Einzelfaktoren. Trotz zunehmender Versuche, mit interdis-
ziplindren Fallbesprechungen mehrere Perspektiven in den Blick zu nehmen,
bleiben es im Endeffekt der Patient selbst oder dessen An- und Zugehorige, die
gefordert sind, den groBen Bogen und die Stimmigkeit der MaRnahmen zu
Uberblicken und zu bewerten. Auf der Basis der je zugestimmten Intervention
liegt die Verantwortung fiir das Gesamt der Therapie beim Patienten oder des-
sen Stellvertreter. Diese Verantwortung ist ohne die Zuschreibung von Autono-
mie nicht vorstellbar.

Die Voraussetzungen zur Verwirklichung von Autonomie im Subsystem Medizin wer-

den als gegeben betrachtet, weil das System selbst, bedingt durch seine naturwissen-

schaftliche Ausrichtung, keine eigene oder eigenstandige Position im Bezug auf Sub-

jekte entwickelt oder entwickeln kann. Physikalistische naturwissenschaftliche Per-

spektive und Logik operieren nicht mit Subjekten sondern mit Objekten. Das heifit, der
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Patient und dessen An- und Zugehorige sind jener Faktor in dem System, der Subjekti-
vitit als bedeutsamer Faktor Giberhaupt erscheinen ldsst#°. Dort, wo wir Subjekte an-
nehmen, gehen wir zumindest von potentiell autonomen Subjekten aus. Im Folgenden
werden die obig sehr kurz gefassten Punkte ausgefiihrt:

1. Subjektive Perspektive
Offensichtlich wird der naturwissenschaftliche Charakter moderner Medizin,
wenn die ,ldeale’ von Diagnosefindung und Indikationsstellung betrachtet wer-
den: , In der Medizin gilt es geradezu als Ideal, wenn die Diagnostik weitgehend
durch solche objektiven naturwissenschaftlich-technischen Diagnosen ersetzt
oder zumindest gestiitzt wird, da der sogenannte »klinische Blick« des Arztes
als subjektiv und irrtumsanfallig gilt. Die Stlitzung einer Erkenntnis auf exakte
Beobachtung und Messwerte stellt aber ein zentrales methodisches Prinzip der
Naturwissenschaften dar — mithin wird die Objektivierung von Diagnosen als
Befundkonstellations-Diagnosen als ein Beleg daflir angesehen, dass es sich
hier um naturwissenschaftliche Medizin handelt.“14! Die ,objektive‘ Diagnostik
basiert nicht alleine auf medizinischem Expertentum. Humanbiologie und auch
stochastische Wissenschaften sind diejenigen Felder, die anhand der Erhebung,
Bewertung und Berechnung statistischer Werte Normbereiche festlegen. Bei-
spielsweise stellt die Untersuchung und Beurteilung von Gewebe und Zellstruk-
turen eine wichtige Saule in der Diagnostik dar. Medizin als Teilsystem von Wis-
senschaft kann sich dem Deutungs- und Bewertungssystem der Wissenschaft
nicht entziehen. Wissenschaftliche Fragericksicht ist der Erkenntnisgewinn
durch Verifikation oder Falsifikation von Thesen, wenngleich sich diese Thesen
im Gegensatz zu anderen Wissenschaften nicht auf Wahrheitsfindung, sondern
auf ,Behandlungsméglichkeit einer Krankheit’ beziehen.**? Analog zu anderen
Wissenschaften dienen auch in der Medizin die gewonnenen Erkenntnisse
dazu, moglichst korrekte Prognosen zu erstellen. Die Konsequenz richtiger
Prognosen flihrt dazu, dass Behandlungen wesentlich deutlicher und umfang-
reicher als je zuvor einen ,vorbeugenden Charakter’ aufweisen. Die Behandlung
eines Bluthochdruckes beispielsweise stellt eine hier als prophylaktisch be-
zeichnete Behandlung dar. Der Bluthochdruck schadigt Herz und Gefal3e, was
beispielsweise zu einem enorm erhohten Risiko fiir Herzschwache, Herzinfarkt
und Schlaganfallen fiihrt. Um diesen Erkrankungen vorzubeugen, wird der Blut-
hochdruck moglichst friihzeitig behandelt. Ein erheblicher Anteil medizinischer
Interventionen lasst sich unter dem Aspekt der Prophylaxe betrachten, selbst
die kreislaufunterstiitzende Therapie auf einer Intensivstation setzt heute nicht

140 Mediziner, die in der Forschung oder auch in patientenfernen Bereichen der Medizin tatig sind, gehdren zum
System Medizin, ohne dass Subjekte oder Subjektivitat flr sie eine Rolle spielen.

141 Rehm (2011) S. 2

142 ygl. Vogd (2005)
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mehr erst an, wenn lebensgefidhrdende Situationen aufgetreten sind, sondern
bereits zu einem Zeitpunkt, zu dem eine Gefdhrdung droht. Die Innovationen in
den Bereichen Elektronik, Elektrotechnik, Kunststoff- und Biochemie sowie
Pharmakologie bieten heute Optionen, die das Uberleben auch in extremen
Gefahrdungslagen sichern, und erlauben operative Eingriffe, die vor wenigen
Jahrzehnten unvorstellbar waren. Aus Sicht des Patienten ldsst sich zunachst
festhalten, dass der Erwartung, in nahezu allen Krankheitsfallen Hilfe zu be-
kommen, weitgehend entsprochen wird. Moderne Medizin konnte im Bereich
der Lebensverlangerung, der Stabilisierung lebenskritischer Lagen, der
Schmerztherapie, der Moglichkeit groRer operativer Eingriffe durch eine ent-
sprechende postoperative Betreuung sowie der Stitzung lebenswichtiger Or-
gane grole Erfolge verzeichnen. Im Bereich fortschreitend verlaufender chroni-
scher Erkrankungen ist Heilung zwar seltener moglich als allgemein vermutet
wird, aber auch hier gelingt es moderner Medizin, diese Krankheiten in ihrem
Verlauf zu bremsen oder zumindest die Symptome zu lindern. Insgesamt kann
sowohl von einer qualitativen als auch einer quantitativen Verbesserung der
Behandlung von Krankheiten ausgegangen werden.'*? Trotz oder vielleicht we-
gen des enorm erfolgreichen Leistungszuwachses im Bereich des medizinischen
Fortschrittes entstehen in der naturwissenschaftlich basierten Medizin Situatio-
nen, die zunehmend und vor allem am Ende des Lebens als problematisch be-
trachtet werden. Zum Teil kdnnen diese Probleme als ,system-immanent’ be-
schrieben werden. Bereits die Gesellschaftstheorie von Luhmann wirft ein sys-
tematisch immanentes Problem auf: Wenn die einzelnen Teilsysteme selbstre-
ferentiell und relativ autonom sind, wenn diese Systeme entlang ihrer eigenen
Logik und Deutungsmuster strukturiert sind, wahrend die Welt auBerhalb des
je spezifischen Systems Umwelt ist, dann ist eine Perspektive, die ,gesell-
schaftsrational’ beobachten, interpretieren und bewerten kann, nicht moglich.
Bezogen auf die moderne Medizin bedeutet dies: Innerhalb eines Systems dif-
ferenzierter Disziplinen kann aus der Perspektive der Medizin keine wie auch
immer ,ganzheitliche’ Sichtweise entwickelt werden. Die existentielle, ganzheit-
liche, biographisch eingebettete Perspektive des Patienten liegt ,aullerhalb’ des
Systems und ist daher in diesem nicht wiedergegeben. Der Patient als Subjekt
taucht in dieser Systematik nicht auf. Das heil3t, die subjektive Perspektive
kann und wird alleine vom Patienten oder/und dessen Angehérigen eingenom-
men.

143 Das muss aber nicht gleichbedeutend mit einer Verbesserung der Betreuung des Kranken sein.
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2. Sinnhaftigkeit
Ziel medizinischer Erkenntnis, Forschung und Bemiihungen war stets die Uber-
windung oder zumindest die Linderung von Krankheit. Diesem Ziel ist die mo-
derne Medizin heute ein deutliches Stiick ndher — wenn auch noch einige ,Gei-
Reln der Menschheit’ iberwunden werden miissen. Anders formuliert ist das
Ziel der Medizin als Disziplin die Uberwindung und Vermeidung aller externen
therapeutischen Grenzen. Inwiefern diese Zielsetzung denjenigen konkreter In-
dividuen entspricht, kann innerhalb des Systems Medizin nicht beurteilt und
bearbeitet werden, weil es eine ,auersystemische Perspektive’ erforderte. Un-
abhédngig davon, ob dieses medizinische Ziel je erreicht wird, muss sich unsere
Gesellschaft heute bereits mit den Konsequenzen gegenwartig verfligbarer the-
rapeutischer Méglichkeiten auseinanderzusetzen: Die medizinische Entwick-
lung stellt uns erstmals in die Situation, dass die Zielsetzungen therapeutischer
Bemiihungen hinterfragbar werden. Noch bis Mitte des 20. Jahrhunderts konn-
ten derartig wenig todliche Verldufe von Erkrankungen verzégert, geschweige
denn aufgehalten werden, dass sich die Frage nach der Wiinschbarkeit nicht
stellte. Heute kdnnen und werden Menschen therapiert, die in der Zielsetzung
der Therapie keinen Gewinn sehen, sondern sich durch die Méglichkeiten der
Medizin bedroht flhlen. Die Frage nach der Wiinschbarkeit, nach individueller
Zielsetzung und Sinnhaftigkeit medizinischer Interventionen kann und muss pa-
radoxerweise aufgrund des Erfolges der Disziplin gestellt werden. Stichpunkte
sind hier Ubertherapie auf der einen Seite und Untertherapie auf der anderen.
Aus der Perspektive differenzierter, naturwissenschaftlicher Medizin sind Fra-
gen nach der richtigen Handlung und dem guten Leben nicht beantwortbar. Die
Sinnhaftigkeit der Interventionen, bezogen auf eine konkrete Biographie, indi-
viduelle Lebensentwiirfe oder Weltkonzepte, entzieht sich aus prinzipiellen
Grinden naturwissenschaftlich-medizinischer Betrachtung, Logik, Semantik
und Beurteilbarkeit. Daraus folgt, dass der Medizin nicht ohne Weiteres die
Aufgabe, liber die Sinnhaftigkeit einer Therapie zu entscheiden, zugeschrieben
werden kann'#4, sondern das Individuum aufgefordert ist, die Bewertung der
Therapie vor dem Hintergrund des personlichen Lebensentwurfes vorzuneh-
men. Die Medizin als naturwissenschaftliches Fach kann auf einer guten Basis
entscheiden, WIE diagnostisch-therapeutische Interventionen aussehen soll-
ten. OB diese Interventionen gewiinscht, gewollt oder in dem Lebenskonzept

144 Das Verstandnis von Indikation als arztliche Indikation ist gerade die Bemuhung den Begriff in diesem Punkt zu
erweitern. Bisher sind vor Allem zwei Punkte noch nicht geklart: zum einen, wie eine so gefasste Indikationsstellung
lebensweltlich umgesetzt werden soll und auch, inwiefern sich die externe Beurteilung der Sinnhaftigkeit durch den
Arzt von paternalistischen Verhaltensweisen abgrenzt.

100



eines Menschen zielfiihrend sind, liegt nicht im Entscheidungsbereich der Me-
dizin. Vielmehr wird erwartet, dass der Patient selbst das Therapieangebot un-
ter dieser Riicksicht prift und bewertet.

Notwendigkeit der Therapieentscheidung

»Konkret kreist die ethische Reflexion um die Kernfrage: Wann und auf welche
Weise diirfen Patienten, Angehérige, Rechtsvertreter und Arzte den Tod durch
bewusstes Unterlassen medizinischer MafSnahmen herbeifiihren?“1* Dass diese
Form von Entscheidung notwendig ist, ist unstrittig. Auf den Intensivstationen
kénnen bis zu 90%'*der Todesfille auf einen Therapieverzicht und damit auf
die bewusste Entscheidung gegen den Versuch, eine Irreversibilitdt des Zustan-
des zu belegen, zuriickgefiihrt werden. Selbst auf den Palliativstationen werden
noch Zahlen bis zu 70% der Todesfalle durch bewussten Verzicht!4” auf be-
stimmte therapeutische MaRnahmen erwahnt.

Wie bereits in dem Kapitel Funktion des Sterbebegriffes ausgefiihrt, bedarf es
gegenwartig einer Entscheidung dariber, ob Sterben zugelassen wird, mithin
eine palliative Therapie den Prozess begleitet und unter der Ricksicht einer Le-
bensqualitdtssteigerung gestaltet. Diese Entscheidung kann nicht (mehr) al-
leine auf der Basis objektiver Fakten oder technischer Moéglichkeiten getroffen
werden, sondern es bedarf einer Wertentscheidung sowohl des Patienten als
auch des Arztes. ,Da die Indikationsstellung nicht nur eine probabilistische Zu-
kunftsabschatzung verlangt, sondern auch Wertaspekte enthalt, verwundert es
nicht, dass Arzte in ihren Indikationsstellungen oft divergieren.“18 Dort, wo
Entscheidungen getroffen werden miissen, braucht es zunéchst Transparenz
der Situation — Offensichtlichkeit des Entscheidungsbedarfes. Hier spielt die
Varianz des Sterbebegriffes eine wichtige Rolle. Hinsichtlich der Entscheidungs-
kriterien ist der Raum gegeben, in dem der Wert Autonomie verortet werden
kann und angesichts der Bedeutsamkeit und Allgemeingiltigkeit dieses Wertes
auch verortet werden sollte. Der normativen Forderung kann an dieser Stelle
gar nicht genug Nachdruck verliehen werden, da, das zeigen alle einschlagigen
Studien, Entscheidungen getroffen werden missen. Wenn es nicht gelingt, die
Entscheidungen mit ethischen Werten zu unterlegen, dann sind alternative
Szenarien wie etwa 6konomische Entscheidungskriterien denkbar. Autonomie
als entscheidungsrelevanter Faktor ist an dieser Stelle des Gesundheitswesens
nicht nur moglich, sondern, bestimmte Werthaltungen vorausgesetzt, er-
winscht.

15 Jox (2012) S. 9

146 Sprung CL et al, JAMA 2003 ; Vincent JL et al, Chron Respir Dis 2004
147 Schildmann J et al, Palliat Med 2010, J Med Ethics 2011

148 Jox (2018)
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4. Verantwortungsdiffusion
Naheliegende Konsequenz der Spezialisierung ist die Institutionalisierung medi-
zinischer Versorgung. Ein einzelner Arzt kann nur in seltenen Fallen die Ge-
samtheit eines Symptomenkomplexes in allen Belangen gleichermaRen kompe-
tent erfassen, beurteilen und therapieren. An dem Beispiel eines an sich gesun-
den Menschen, der sich einen Armbruch zugezogen hat, kann exemplarisch
verdeutlicht werden, was mit institutionalisierter Versorgung fokussiert wer-
den soll. Ein Giberraschendes Ereignis flihrt zum Sturz eines Menschen und es
besteht der Verdacht, dass ein Arm gebrochen ist. Die Person begibt sich in
eine Klinik. Als Patient der chirurgischen Abteilungen begegnet sie wahrschein-
lich folgenden Arzten: In der Ambulanz vermutlich einem Chirurgen, der eine
Verdachtsdiagnose stellt. Verifiziert wird diese durch ein geeignetes Réntgen-
bild (oder sonstiges bildgebendes Verfahren), dessen Durchfiihrung und Beur-
teilung von einem Radiologen vorgenommen wird. Sollte der Bruch operativ
versorgt werden, wird eine Blutentnahme notwendig, die Befunde dieser Un-
tersuchung stellt ein Laborarzt bereit. Die Narkose und die postoperative
Schmerzbehandlung obliegen dem Anasthesisten, wahrend die Operation
selbst (falls vorhanden) von einem spezialisierten Orthopaden durchgefiihrt
wird. Die postoperative Betreuung, die Verbandswechsel und die Kontrolle der
regelrechten Heilung Gibernimmt der Stationsarzt, der moglicherweise (und in
groflen Kliniken héchstwahrscheinlich) in den bisherigen Verlauf nicht invol-
viert gewesen ist. Je nach Alter, begleitenden Erkrankungen oder Gelenkbeteili-
gung bedarf es einer Physiotherapie. Die Frage, wessen Patient der Verletzte
ist, kann nur von der Institution her beantwortet werden. Entsprechend kann
von einer Institutionalisierung der Therapie gesprochen werden, mit der Folge,
dass der Patient nicht mehr Patient eines Arztes im engeren Sinne ist, sondern
Patient der Institution ,Gesundheitswesen’ mit einer Vielzahl von Spezialisten.
Obwohl es sich in diesem Fall nicht um eine Vielfalt von Krankheitskomplexen
149 qus Teil-
systemen besteht, die ihre je eigene Sichtweise und Bearbeitungsform eines Er-
eignisses haben. Stellt man nun innerhalb dieser institutionalisierten medizini-
schen Versorgung die Frage nach der Verantwortung, stét man notwendiger-
weise auf ,Teilverantwortungen’ der Akteure. Bleiben wir bei dem Beispiel des
Ungliicklichen mit dem gebrochenen Arm. Der aufnehmende Chirurg in der
Ambulanz ist fir das Stellen einer Verdachtsdiagnose, das Einleiten entspre-

handelt, wird ersichtlich, dass moderne Medizin in Luhmanns Sinne

chender Diagnostik sowie der primaren Schmerzbehandlung verantwortlich.
Der Radiologe verantwortet die Exaktheit sowie die richtige Interpretation der
Rontgenbilder und damit die Richtigkeit der Diagnose. Der fiir das Labor ver-
antwortliche Arzt garantiert die Richtigkeit und Interpretation der Laborwerte.

149 (Luhmann, 1984)
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Der Anasthesist wird die Verantwortung fiir die fachgerechte Durchfiihrung der
Narkose, die intraoperative Uberwachung und Aufrechterhaltung vitaler Funk-
tionen sowie die postoperative Schmerztherapie Gibernehmen. Der operie-
rende Experte steht fir die korrekte Durchfiihrung der Operation gerade. Der
Stationsarzt verantwortet die postoperative Uberwachung usw. Diese Aufzih-
lung beinhaltet lediglich die arztlichen Verantwortungsbereiche, hinzu kommen
natirlich die pflegerischen Bereiche, aber auch Leistungen wie Transport-
dienste, Mahlzeiten und nicht zuletzt Verwaltungsaufgaben. Jeder dieser Ak-
teure tragt eine Verantwortung — aber die Summe dieser Verantwortungsberei-
che und das Erreichen der jeweiligen Teilziele fihren eben gerade nicht dazu,
dass die Frage nach dem Ziel der gesamten Therapie (iberhaupt gestellt oder
gar beantwortet wird. Diese Aufspaltung von Verantwortlichkeiten wird hier als
Verantwortungsdiffusion bezeichnet, weil aus der Perspektive des Patienten
die Partikulation letztendlich dazu fihrt, dass ein Verantwortlicher nicht mehr
,fassbar’, ein Adressat beziiglich der eigenen Perspektive nicht mehr auffindbar
ist. Verantwortungsdiffusion meint das ,Ver- bzw. Zerstreuen’ der Verantwor-
tung. Sie wird in der Summe nicht kleiner, aber sie ist nicht mehr greif- und zu-
ordenbar und fuhrt nicht — und zwar aus prinzipiellen Griinden — zu einer Ver-
antwortung fir die Therapie iberhaupt. Die Summe der erstrebenswerten Ziel-
setzungen einzelner medizinischer und pflegerischer Experten und die Bereit-
schaft der Verantwortungsiibernahme der einzelnen Akteure fiihren eben nicht
zu der insgesamt erstrebten, verantworteten und verantwortbaren Therapie
und Therapiezielsetzung. ,Hiermit sieht sich der Patient nun weniger dem ein-
zelnen Arzt gegenliber, der nun im Charisma seiner Autoritat verantwortlich im
Klientelbezug und in personlicher Vertrauensbeziehung seine Entscheidung
trifft. Stattdessen findet sich der Kranke insbesondere im Krankenhaus mit ei-
ner Organisation konfrontiert, deren Akteure wie auch inneren Prozesse weit-
gehend unsichtbar und anonym bleiben.“*>% Unabhingig davon, wie diese Ent-
wicklung im Einzelnen zu bewerten ist, unter der Fragerticksicht erméglichter
Autonomie l3sst sich feststellen, dass der autonome Patient nicht nur moglich,
sondern vorausgesetzt ist. Der Patient und/oder dessen Angehorige sind es, die
letztlich die Verantwortung fiir das Gesamt der Therapien Gibernehmen mus-
sen.

Schnittstelle Gesellschaft und Medizin/Pflege

An der Schnittstelle Gesellschaft und Medizin spielen vor allem medial vermittelte Vor-
stellungen Gber medizinische Belange eine wichtige Rolle. Insbesondere im Umfeld des
Sterbens, dann und dort, wo in der Regel jede Person ,das Richtige’ tun mochte, sind

150 Vogd (2005)
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die Erwartungshaltungen nicht nur hoch, sondern von ganz besonderer Bedeutung. An
zwei Beispielen soll gezeigt werden, dass die Unscharfe von Begriffen zu unrealisti-
schen und unerfiillbaren Erwartungen flhrt und im Ergebnis Ursache fiir Kritik, Schuld-
zuweisungen, Belastungen und Konflikten ist. Exemplarisch wird am Beispiel des ,na-
tirlichen Sterbens’ und der ,lebensverlangernden MalRnahme’ gezeigt, inwiefern ver-
mittelte Vorstellungen von faktischen Bedingungen abweichen. Beide Ausdriicke tau-
chen haufig im Kontext des Lebensendes auf.

ylmmer wieder hért man ja die Forderung, wir missten das nattirliche Sterben wieder
entdecken....” - eine exemplarische, durch Medien und populare im palliativmedizin-
schen und hospizlichen Kontext veroffentlichte Publikationen genahrte gesellschaftli-
che Forderung. So schreibt Carolin Welsh in AUTONOMIE UND MENSCHENRECHT AM LEBENS-
ENDE kommentierend zu dem 2015 vom Bundestag beschlossenen Gesetz: ,, Der Bun-
destag versteht demnach die geschaftsmaRige Unterstlitzung des Suizids gerade nicht

(

als Alternative zum natirlichen, medizinisch und menschlich begleiteten Sterben.“>!
Die Autoren Gudrun Schaich-Walch und Jiirgen Bausch beginnen ihr Vorwort zum Dis-
kursheft— Streit um eine gesetzliche Neuregelung so: ,Die Zeichen mehren sich, dass
man einen natirlichen Tod am Ende eines erfiillten Lebens zunehmend nicht mehr als
unabanderliche biologisch gewollte Tatsache akzeptiert, sondern dem ,Gevatter Tod“
versucht, ins Handwerk zu pfuschen.“*>2 Naturlichkeit wird dabei assoziiert mit der Ab-
wesenheit von elektrischen oder elektronischen Geraten, dem Nicht-Eingreifen von
Professionellen und einer irgendwie als natirlich empfundenen Entwicklung. ,,...Doch
unterliegen wir damit einem Trugschluss: Wir lassen zwar der Krankheit ihren Lauf und
greifen nicht mittels lebenserhaltender Techniken ein, doch wir tun dies sehr bewusst
und erlauben der Natur nur so viel, wie es unseren Zielen zupass kommt. ... So wird der
Sterbeprozess heute mehr denn je professionell gestaltet und gebandigt, von Arzten,
Pflegenden, Seelsorgern, Psychologen und Therapeuten.“*>3 Mit dieser Argumentation
von Ralf Jox ist bereits die erste Annahme, dass Nattirlichkeit mit irgendeiner Form
medizinisch-pflegerischer Versorgung vereinbar sein konnte, angezweifelt. Die Be-
schreibungen DreRkes'>* tiber die Strategien des Hospizes liefern ein anschaulich de-
skriptives Gegenargument zu der Vorstellung, dass ,natiirliches Sterben’ einen biologi-
schen, sofern nicht eingegriffen wird, wiinschenswerten Vorgang beschreibt. Das ,na-
tirliche Sterben’ wird in hohem Mal3e von Professionellen, an bestimmten Idealen ori-
entiert, hergestellt.

Sofern sich die Natirlichkeit auf den Verlauf einer Krankheit bezieht, kann jedwede
medizinische Intervention per se als Storung des naturlichen Verlaufes beschrieben
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werden. Das Bemiihen der Medizin, seit es ,heilende Berufe’ (iberhaupt gibt, war und
ist, den Verlauf von Krankheiten dahingehend zu beeinflussen, dass sie gerade nicht
den Verlauf nehmen, den sie ohne die Intervention genommen hatten. Auf der
Sachebene gibt es keine guten Argumente dafiir, warum ein Aderlass, die Anwendung
von Blutegeln oder die Applikation hoch wirksamer Tees und Krauter weniger in einen
natlirlichen Verlauf eingreifen als die heute Ublicherweise angewandten technischen
Hilfsmittel oder Antibiotika. Es stellt sich die Frage: Ab wann oder wo sind die Grenzen
der Natirlichkeit erreicht? Als Ausdruck von effektiver Unterstiitzung eines hilfsbe-
dirftigen Menschen kann jede medizinische und pflegerische MaRnahme als natirlich
beschrieben werden. Selbst der Impuls, Menschen, die nicht selbststandig Nahrung
und Flissigkeit zu sich nehmen kénnen, helfend zu unterstiitzen, lasst sich dem Begriff
von Naturlichkeit unterordnen. Die Grenzziehung an der Frage ,Wird diese Unterstuit-
zung manuell oder maschinell gewahrt?‘ erscheint in einer Welt, in der Ublicherweise
kontinuierlich wiederkehrende Tatigkeiten von Maschinen libernommen werden, eher
willkirlich. Natdrlichkeit, verstanden als Zustand der Welt ohne Eingriff durch den
Menschen, stellt den Gegenpol zu einer veranderten, durch den Menschen gemachten
Welt dar. Die Welt, wie wir sie als Menschen fir uns gestalten und verandern, stellt
bereits eine Abweichung und in vielen Fallen ein bewusstes Verhindern von Natiirlich-
keit dar. Wir leben im Wesentlichen in einer gemachten Welt — mithin unnatirlichen
Welt. In dieser Welt ist die Forderung nach einem ,natiirlichen’ Sterben zumindest er-
klarungsbediirftig. Allgemein betrachtet konnte man in Anlehnung an Adorno beriihm-
teste Sentenz ,,Es gibt kein richtiges Leben im falschen“>> die These vertreten: Es gibt
kein naturliches Sterben im unnatiirlichen Leben.

Sehr pointiert erldutert der Thanatosoziologe Klaus Feldmann seine diesbezliglichen
Bedenken in seinem Beitrag Sterben, Sterbehilfe, Toten, Suizid: ,,Der Begriff ,natlirli-
ches Sterben’ ... ist inzwischen umstritten und wird eher defensiv und vernebelnd ver-
wendet, er wird eingesetzt, um das professionelle Sterben und Tod machen zu ver-
leugnen und die terminale Phase zu dekontextualisieren, zu desozialisieren und zu na-
turalisieren. ... Das ,nattrliche Sterben’ ist eine hybride normative Konstruktion aus na-
turwissenschaftlichen Versatzstlicken, stecken gebliebener Aufklarung, juristischer
Weltsicht und christlicher Mythologie. Die rechtliche und medizinische Erzwingung des
,natlirlichen Sterbens’, scheinbar garantiert ,gereinigt’ von Suizid, Beihilfe zum Suizid
und aktiver Sterbehilfe, als allein seligmachend, normal und legal zu proklamieren,
kann man symbolische Gewaltanwendung nennen, die oft mit physischer, psychischer
und sozialer Gewalt verbunden ist. Das derzeit die Hochdoxa normierende Palliativfeld
arbeitet verdeckt mit dem Dogma des ,natlrlichen Sterbens’, das als ,gutes’ oder ,wir-
diges’ Sterben auftritt.“1>® Die Kritik Feldmanns bezieht sich nicht auf die sachlich-me-
dizinische oder juristische Problematik des Sterbens oder des Sterbeprozesses. Ganz

155 Adorno Th.W.: Minima moralia, Reflexionen aus dem beschadigten Leben, (2001) Suhrkamp Verlag, S. 59
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dezidiert werden die konnotativen normierenden Inhalte aufgegriffen. Der Natdirlich-
keit des Sterbens ist kein Bezugssystem zuzuordnen, weder ist sie naturwissenschaft-
lich noch durch die medizinische Praxis noch tatsachlich religios bestimmt. Natdrlich-
keit suggeriert vielmehr ,gut’, aber auch ,unvermeidbar’. Zusammenhange zu Tétung
jeder Art werden genauso ausgeschlossen wie die Notwendigkeit zu Entscheidungen.
Es sind diese in dem Begriff nicht offensichtlich enthaltenen Konnotationen, die seinen
Gebrauch aulRerhalb palliativer Praxis so problematisch machen und zu konflikthaften
Situationen am Lebensende fihren. Medial vermittelte und haufig allgemeingesell-
schaftliche Vorstellungen kdnnen Erwartungshaltungen generieren, die iber die wahr-
scheinliche Enttdauschung hinaus negative Effekte hervorbringen. Wenn Menschen sich
oder ihren Angehdrigen ein natlrliches Sterben wiinschen, dann kénnen sie von der
Notwendigkeit einer Entscheidung zutiefst irritiert werden. An der Schnittstelle von
Gesellschaft und Medizin ist Entscheidungskompetenz gefordert. Hier ist die freie, in-
formierte WillensdulRerung des entscheidungsfahigen Birgers in einer demokratisch
verfassten Gesellschaft von Bedeutung. Um informiert zu sein und zwar in dem Sinne,
dass eine rationale Abwagung moglich ist, bedarf es bestimmbarer Entscheidungsob-
jekte.

Auf einer vollig anderen Ebene liegen die Schwierigkeiten des Ausdrucks ,lebensverlan-
gernde MaBBnahmen’. Obwohl dieser Begriff im Umfeld von Lebensende und Sterben
eine zentrale Rolle spielt und entsprechend haufig angewendet wird, fehlt gelegentlich
das Bewusstsein dafir, dass es sich hier um einen inhaltlich nicht festgelegten Begriff
handelt. , Eine einheitliche Definition des Begriffs existiert bisher nicht, weshalb seine
vielfaltige Auslegbarkeit auch Missverstandnisse impliziert.“*>’Lebensverldngernde
MalRnahmen, wie sie liberwiegend innerhalb medizinischer Kontexte verstanden wer-
den, gehdren nicht einer bestimmten Gruppe von Interventionen oder Substanzen an,
sondern sie definieren sich dariiber, welche Wirkung sie in der gegenwartigen Situa-
tion auf den Patienten haben. Beispielsweise ist Wasser fiir einen Verdurstenden eine
lebensverlangernde MalRnahme, aulRerhalb dieses Kontextes hat es weder diese Wir-
kung noch nehmen wir es als ,lebensverlangernde MalRnahme’ wahr. Diese MaRnah-
men kénnen also ausschlieBlich in Relation zu dem gegebenen Zustand definiert wer-
den. Selbst der prima facie offensichtliche Fall einer Wiederbelebung ist nur dann eine
lebensverlangernde MaRnahme, wenn ein Herzstillstand vorliegt. In jedem anderen
Fall ist eine solche Aktivitat potentiell lebensverkiirzend. Aber selbst die Bestimmung
der MaRnahmen anhand der Relation, die Gblicherweise aufgrund der Indikation gege-
ben ist, flihrt zu keiner konkret umsetzbaren Losung. Moderne Medizin versucht auf
der Basis der erweiterten Kenntnisse von physiologischen und pathophysiologischen
Vorgangen Zustande und Situationen der Lebensgefdahrdung zu vermeiden. In obigem
Beispiel des Verdurstens oder des Herzstillstandes bedeutet das: Ein Mensch, der als
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Patient in der Obhut eines heilenden Berufes steht, erhalt so viel Flussigkeit, dass er
erst gar nicht in die Situation des Verdurstens kommt. Ein Patient, der Herzrhythmus-
storungen, einen Herzinfarkt oder andere potentiell zum Herzstillstand fiihrende Grun-
derkrankungen hat, wird, sofern irgend mdglich, vorbeugend so therapiert, dass der
Herzstillstand nicht eintritt. Das Ziel medizinischer Bemiihungen im weitesten Sinne,
beginnend bei der Ernahrungsberatung bis zum Herzschrittmacher, ist die Vermeidung
von Situationen, in denen ,lebensverlangernde MalRnahmen’ iberhaupt notwendig
werden. ,Die Uberlebensrate von Patienten auf Intensivstationen hat in den letzten
Jahren zugenommen. Das ist nicht ohne weiteres ein Indiz fiir eine erfolgreichere The-
rapie, sondern liegt auch daran, dal? Intensivstationen zunehmend prophylaktisch bei
kritischen Krankheitsverlaufen oder erwarteten Gefahren in Anspruch genommen wer-
den. Folgerichtig werden Patienten friihzeitig dort (iberwacht und behandelt. Es
kommt vielfach aufgrund des sorgfaltigen Monitorings sowie der vorsichtigen Beein-
flussung von erst im Entstehen begriffenen Stérungen gar nicht mehr zu dramatischen
Entgleisungen physiologischer Regelkreise.“'>® und damit nicht zu der Notwendigkeit
offensichtlich oder unmittelbar lebensverlangernder Interventionen.

Es stellt sich also die Frage, ob bereits der Lebensbedrohung vorbeugende Malinah-
men als lebensverlangernd bezeichnet werden kénnen oder sollen. Die Schwierigkeit
in dieser Frage liegt dann wiederum in der Grenzziehung zwischen der Bedrohung des
Lebens und der Abwendung von schlimmstenfalls irreversiblen Schaden. Rein sachlich
betrachtet, stellt jede Behandlung eines Bluthochdruckes oder erhohter Cholesterin-
werte bereits eine Vorbeugung lebensbedrohlicher Zustande, aber auch lebensquali-
tatsmindernder Erkrankungen wie z.B. Schlaganfalle dar. Die Ablehnung oder der Ab-
bruch kurativer wie praventiver Interventionen fiihrt im konkreten Fall keineswegs
zwingend zum Sterbeprozess oder zum Tod des Patienten. Ob ein Patient an der indi-
zierten, aber nicht durchgefiihrten MaBnahme verstirbt oder ob er ,lediglich’ Schadi-
gungen in Kauf nehmen muss, lasst sich mit letzter Sicherheit oft nicht vorhersagen.
Die durch die Unterlassung hervorgerufenen Schaden kdnnen, gerade im Falle vital kri-
tischer Situationen, irreversibel und die zukiinftige Lebensqualitat extrem vermin-
dernd sein oder eben die Regelkreislaufe soweit destabilisieren, dass sie zum Tode
fiihren. Moderne Medizin versucht beide Zustdnde soweit als irgend moglich zu unter-
binden, weshalb eine Differenzierung in diesem Sinne im Alltag der Klinik tiberflissig
ist. Beispielsweise kdnnen ausgepragte Kreislaufkrisen durchaus letal verlaufen, sie
kénnen aber auch, im Falle des Uberlebens, das empfindliche Gehirn massiv schadi-
gen. Eine allgemeine Zielsetzung, wie etwa die Vermeidung negativer Effekte, ist hin-
reichend, die Handlungen zu begriinden. Eine Konkretisierung ist nicht notwendig, ent-
sprechend lasst sich die Zielsetzung medizinischer MaBnahmen anhand der Interven-
tion nicht eindeutig benennen. Der Einsatz kreislaufstabilisierender Medikamente
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kann sowohl der Lebensverlangerung dienen als auch der Sicherung von Lebensquali-
tat. Eine klare Trennung der Interventionen ist weder moglich noch temporar stabil.
Lediglich in den Grenzbereichen, beispielsweise bei unkomplizierten Briichen von Ext-
remitdten, lassen sich eindeutige Aussagen treffen. lhre Nichtbehandlung wirde zwar
durch Einschrankungen der Funktionalitdt die Lebensqualitdt vermindern, nicht aber
das Uberleben gefahrden. Schon Vorsorgeuntersuchungen sind ihrer Intention nach
auf potentielle Lebensverlangerung durch frithzeitiges Erkennen bedrohlicher Erkran-
kungen gerichtet und deshalb nicht eindeutig zuordenbar. ,,Viele medizinische MaR-

nahmen kdnnen sowohl Leiden vermindern als auch Leben verldngern.“1%°

Der Ausdruck ,lebensverlangernde MaRnahmen’ wie auch davon abgeleitete Begriffe
sind deshalb auRerhalb der Grenzen der palliativmedizinischen Versorgung problema-
tisch, weil sie eine vollig andere Art der Begriindung von Handlungen in der Medizin
einflhren als die bisher gangigen. Lebensverlangerung stellt eine teleologische Sicht-
weise auf eine bestimmte MalRnahme dar. Medizinische Interventionen werden je-
doch mit Diagnosen, d.h. faktisch vorliegenden Zustdnden begriindet. Entsprechend
ihrer naturwissenschaftlichen Wurzeln ist Medizin am Prinzip der Kausalitat orientiert.
Die angenommene Vorstellung, dass die Behebung einer Stérung zu einem angestreb-
ten Ziel fuhrt, stellt zwar eine teleologische Basis dar, die Begriindung der Interventio-
nen verlauft aber Uber die Indikationsstellung ursachenorientiert. Medizinische MaR-
nahmen sind in ihrer Ausfliihrung ursachen-, nicht zweckgebunden. Ob das Legen einer
Magensonde, die Durchfiihrung einer Lagerung, die Empfehlung eines Herzschrittma-
chers usw. einem heilenden oder lebensqualitdtsverbessernden Ziel dient, kann nicht
anhand der Intervention erkannt werden, die Intervention ldsst lediglich im gewissem
Rahmen Riickschliisse auf die Ursachen zu. Nahezu alle MaBnahmen kénnen unter-
schiedliche Zielvorstellungen verfolgen.

Die fehlenden Erlauterungen der fachspezifischen Ausdricke, flankiert durch irrige
Vorstellungen tGiber medizinische Handlungsoptionen, unterminieren die Verwirkli-
chung von Autonomie am Lebensende. Dass Selbstbestimmung im Gesundheitswesen
nicht nur moglich, sondern notwendig ist, zeigen die vorherigen Kapitel. lhre Verwirkli-
chung hangt aber, aulRer an der faktischen Moglichkeit, auch von den gesundheitspoli-
tischen und diese wiederum von den politischen Rahmenbedingungen ab. Wie diese
Rahmenbedingungen gesetzt werden, steht in engem Zusammenhang mit dem 6ffent-
lichen Bewusstsein fir Entscheidungs- und Wahloptionen. Wenn statt MaRstdben fir
Entscheidungen zum Lebensende der natiirliche Sterbeprozess Zielsetzung politischer
und auch rechtlicher Diskurse ist, dann handelt es sich zwar um eine Entscheidung,
aber keine, die man informiert oder sachgerecht nennen kdnnte. Im Ergebnis entsteht
ein grolRer Raum fiir Missverstandnisse, unerfiillbare Erwartungen und unerreichbare
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Zielsetzungen auf der individuellen Ebene sowie ein Defizit an autonomieférdernden
Rahmenbedingungen auf struktureller Ebene.

Betrachtung der rechtlichen Grundlagen

Ob menschliches Leben in unserer Gesellschaft von der Geburt bis zum Tod unter
rechtlicher Kontrolle oder unter dem Schutz der Verfassung steht, mag der Interpreta-
tion des Einzelnen obliegen. Unstrittig ist, dass die Situation am Ende des Lebens —in
der Regel die Situation eines Patienten — maRgeblich von den rechtlichen Grenzen fir
medizinische Handlungen beeinflusst wird. Von Interesse sind hier also die einschlagi-
gen Regeln beziglich der Behandlung von Personen wie speziell diejenigen Vorschrif-
ten, die sich auf das Ende des Lebens beziehen. Aber auch hier geht es darum, ,,Worte
in Aktion” zu betrachten, deshalb folgt der kurzen Vorstellung der Rechtsnormen ein
Absatz, der die Schnittstellen zwischen Gesetz und Medizin in den Blick nimmt.

Rechtsnormen

Ohne Anspruch auf Vollstéandigkeit und ohne dass hier die héchstrichterlichen Urteile
beriicksichtigt sind, ist auch fiir juristische Laien erkennbar, dass die Rechtsnormen da-
rauf zielen Autonomie und insbesonders Patientenautonomie zu starken und ihre
Wirksamkeit zu unterstltzen. Konkret sind das die Regelungen zur Heilbehandlung, Pa-
tientenverfligung und der Sterbehilfe:

Die ARTIKEL 1 | GG in Verbindung mit den ARTIKEL 2 | UND 2 11 1 schiitzen das Selbstbestim-
mungsrecht einer jeden Person und garantieren ihre Persdnlichkeitsrechte. Zu den
Personlichkeitsrechten gehort wesentlich die Verfligung iber den eigenen Korper, so-
mit das Recht auf korperliche Integritat. Das Verfligungsrecht tiber den eigenen Korper
beinhaltet nicht lediglich, dass die Person liber dieses Rechtsgut verfiigen kann, son-
dern auch, dass es ihr liberlassen bleiben muss, ihre erlebens- wie wertbezogenen In-
teressen eigenstandig zu interpretieren. Auf dieser Grundlage werden die Patienten-
rechte beziehungsweise die Patientenautonomie entwickelt.

»Jede drztliche BehandlungsmaRnahme, auch die dringend notwendige, welche die
Korperintegritat beeintrachtigt, verwirklicht zunachst einmal die Korperverletzungstat-
bestande.“1®0 Dieses Prinzip aus dem Jahr 1894 ist heute noch die Basis medizinischer
Behandlung, geregelt in § 223 uND § 229 STGB. Der Tatbestand der Kérperverletzung
wird rechtswirksam nach derzeitiger Strafrechtsdogmatik dann ausgeschlossen, wenn
eine ausdriickliche oder konkludente Einwilligung des Patienten vorliegt, der Patient
einsichtsfahig und wirksam aufgeklart ist. Unter diesen Bedingungen liegt keine Beein-
trachtigung der korperlichen Integritat vor, da davon ausgegangen werden kann, dass
der Patient den Eingriff will. Es gibt eine ganze Reihe von Bedingungen, die erfiillt sein
miussen, damit die Aufklarung als wirksam anerkannt wird. Da die Situation am Ende
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des Lebens eher selten durch einen Mangel bezliglich der Aufklarungspflicht beein-
trachtigt wird, werden diese hier nicht eigens aufgelistet. Dem Patienten wird durch
den verfassungsrechtlichen Schutz seiner kdrperlichen Integritat garantiert, dass medi-
zinische Eingriffe nur mit seinem Einverstandnis vorgenommen werden dirfen. Das gilt
auch dann, wenn die Ablehnung einer Behandlung lebensgefahrdende Folgen haben
konnte.

Juristisch bedeutsam fiir arztliches Handeln am Lebensende ist der § 323 STGB Uber
Unterlassene Hilfeleistung und Garantenstellung. Ganz allgemein gilt dieser Paragraph
,bei Unglicksfallen oder gemeiner Gefahr oder Not” und bestraft denjenigen, der eine
erforderliche und unter den Umstdanden zumutbare Hilfe nicht leistet. Speziell fir den
Arzt gilt, wenn er schneller und effektiver als andere Personen Hilfe leisten kann, ist er
zu dieser verpflichtet. ,Die Garantenstellung kraft Ubernahme einer Schutzfunktion
beginnt mit der Begriindung des Patientenstatus“!®? und endet mit dem Abschluss der
Therapie oder dem einseitigen Verzicht des Patienten auf weitere Behandlung.

Die mittlerweile gesetzlich geregelte Patientenverfiigung beruht auf den Selbstbestim-
mungs- und Freiheitsrechten der Birger und ist in § 1901 BGB geregelt. Das Gesetz
spezifiziert die obigen Vorschriften insofern, dass die in der Patientenverfiigung geau-
RBerte Willenserklarung fir die therapeutischen MalRnahmen als bindend erachtet wer-
den muss.

Die einschlagigen Regeln im Bereich der Sterbehilfe sind in den §§ 216 uND 211FF STGB
zu finden. § 212 STGB spezifiziert unter anderem die Sterbehilfe. Zur Begriffsklarung:

(1) Aktive Sterbehilfe liegt vor, wenn taterschaftlich vollzogene Hilfe beim Sterben
auf Lebensverkiirzung abzielt. Sie ist in Deutschland strafbar. Abgeleitet wird
das von § 216 STGB, der Tétung auf Verlangen unter Strafe stellt. ,,Doch sollte
man sich von vornherein klarmachen, dass dieser Grundsatz nur mit drei Ein-

schrankungen gilt ...“.162

»Diese Einschrankungen sind die Zuldssigkeit der indi-
rekten Sterbehilfe, der technische Behandlungsabbruch unter bestimmten Be-
dingungen und wenn sich die Tétung als Beihilfe zum Selbstmord darstellt.“163

(2) Indirekte Sterbehilfe ist zwar eine taterschaftlich vollzogene Hilfe beim Ster-
ben, die Zielsetzung ist aber nicht die Tétung, sondern die Minderung unertrag-
licher Leidenszustdnde, beispielsweise Schmerzlinderung. Die Lebensverkiir-
zung wird nur billigend in Kauf genommen. Sie fallt nicht unter den Tatbestand

des Totschlags.
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(3) Passive Sterbehilfe umfasst die Formen der Sterbehilfe, bei der taterschaftli-
cher Vollzug durch Unterlassen gegeben ist. Unterlassen umfasst in diesem Zu-
sammenhang sowohl die Nichtaufnahme einer Behandlung als auch deren Ab-
bruch auch dann, wenn zu diesem Zweck ein aktives Tun erforderlich ist.

(4) Totung auf Verlangen wird in § 216 STGB unter Strafe gestellt. Dabei ist der Tat-
bestand erflllt, wenn die Tat durch den autonomen Willen des Opfers begehrt
wurde, dieses sein Begehren unmissverstandlich kundgetan und in seiner Be-
deutung erkannt hat. Die Tat muss durch Verlangen bestimmt worden sein, das

Verlangen zur Tatzeit noch vorliegen.'%*

Die Beihilfe zum Suizid ist im deutschen Recht straflos, weil die Selbsttotung keine
strafbare Handlung darstellt. Entsprechend kann die Beihilfe zu einer straflosen Hand-
lung nicht unter Strafe gestellt werden. , Allerdings wirft die Abgrenzung der straflosen
Suizidteilnahme von der strafbaren Tétung zahlreiche Streitfragen auf“16> Die Beihilfe
zum Suizid bleibt nur in denjenigen Fallen straffrei, in denen es sich um einen freiver-
antwortlichen Suizid handelt, d.h. psychische Erkrankungen und Affekthandlungen
muissen ausgeschlossen sein. Die Abgrenzung der legalen Suizidbeihilfe zur Tétung auf
Verlangen ,richtet sich nach iberwiegender Meinung danach, wer die Herrschaft Gber
den letzten, unwiderruflichen zum Tode fiihrenden Akt innehat.“16 Ferner hat die
Bundesirztekammer in der aktuellen Berufsordnung, die fiir Arzte standesrechtlich
bindend ist, zu diesem Thema festgelegt: ,§16 Beistand fiir Sterbende Arztinnen und
Arzte haben Sterbenden unter Wahrung ihrer Wiirde und unter Achtung ihres Willens
beizustehen. Es ist ihnen verboten, Patientinnen und Patienten auf deren Verlangen zu
tdten. Sie diirfen keine Hilfe zur Selbsttétung leisten. 167

Innerhalb der soziologischen Subsystems Rechtsnormen kdnnen die Voraussetzungen
fir die Realisierung von Autonomie als unstrittig angenommen werden. Die Problem-
lagen, die im Zusammenhang mit Rechtsnormen entstehen, liegen im Bereich der
Schnittstellen mit anderen Subsystemen, nicht in dem System selbst.

Schnittstelle Recht und Medizin

Ein groRer Teil der Menschen hat Angst vor dem Sterben und diese Angst bezieht sich
in erster Linie gerade auf den Verlust von Wiirde und Selbstbestimmung, weniger auf
den Tod selbst. Der bisherige Diskurs und die Bemiihungen zur Starkung der Patienten-
rechte konnten die Unsicherheit und die damit verbundenen Angste nicht beseitigen
oder verringern. Weder auf der Seite der Patienten gibt es Hinweise auf die Zunahme
von Sicherheit und damit Abnahme der Angste noch auf Seite der Professionellen sind
derartige Tendenzen beobachtbar. Die haufig bemiihte Erkldarung, es handele sich stets

164 Schroth: Strafrecht/Besonderer Teil, S.51
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um Wissensdefizite, trifft vermutlich fiir einen Teil der Akteure zu. Beeindruckendes
Beispiel fiir diesen Zusammenhang ist die Einschatzung der Arzte und Pflegekrifte bei
der Zuordnung eines Beatmungsabbruches zu der ,richtigen’ Sterbehilfeform. Es gibt
eine ganze Reihe von Studien'®®, die dieses Wissensdefizit etwa im Bereich der Sterbe-
hilfeformen untersuchen. ,,Das Unwissen hinsichtlich des legalen Handlungsrahmens
ist grol3. So erkannten gerade ca. 50% der befragten Facharzte einen mit dem Patien-
tenwillen Gbereinstimmenden Verzicht auf die Einleitung kiinstlicher Beatmung, Flis-
sigkeits- oder Nahrungszufuhr als zuladssige passive Sterbehilfe. Die Beendigung solcher
MaRnahmen qualifizierten sogar nur rund 40% der Arzte als passive Sterbehilfe, wih-
rend 20% bis 40% dies als MaRnahme der aktiven Sterbehilfe einstuften.“1®°® Eine Um-
frage von Ralf Jox zeigt vergleichbare Ergebnisse: 44% der Oberarzte, 61% der Assis-
tenzarzte, 72% der Pflegeleitungen und 66% der Pflegenden stufen das Abschalten ei-
nes Beatmungsgerétes juristisch falsch als aktive Sterbehilfe ein.'’® Die Tatsache, dass
60% der Facharzte (!) nicht die erwartete Antwort geben, kann auf Unwissen hinwei-
sen. Moglicherweise ist es aber nicht Unwissenheit, sondern ein kontraintuitiver
Sprachgebrauch, eine besondere Bewertung von Handlungen und deren Folgen oder
eine bestimmte Werthaltung, die dieses Ergebnis generiert. Die juristisch falsche Ein-
schatzung ist seit Uber zehn Jahren stabil. Es herrscht erschreckende Einigkeit dariber,
warum Mediziner in der Zuordnung von aktiver und passiver Sterbehilfe scheitern:
»Fur die Abgrenzungsschwierigkeiten wird oft auf die irritierenden Bezeichnungen Be-
zug genommen. So wird der Begriff »passiv« wortlich und somit im Sinne von Untatig-
bleiben verstanden und Aktivitdt mit Strafbarkeit assoziiert. Dies erklart, weshalb Arzte
davor zurlickschrecken, eine einmal eingeleitete apparative lebenserhaltende Behand-
lung zu beenden.“*”! Allerdings ist auch fur diese Akteure ins Feld zu fuihren, dass die-
ses sehr spezielle Wissen offenbar weit von Bewertungen im Alltag abweicht. Unser
Alltagsverstandnis von Handlung und deren Konsequenzen korreliert die Handlung als
ursachlich mit der unmittelbaren und vorhersehbaren Konsequenz. Wir sind fir die ab-
sehbare und intendierte Konsequenz verantwortlich und zwar unabhangig davon, ob
die Handlung in einem Tun oder im Unterlassen liegt. Bei der Abschaltung einer Beat-
mungsmaschine in einer ,beatmungspflichtigen’ Situation ist die absehbare Konse-
quenz der Handlung der Tod des Patienten durch Ersticken.}’? Ursache soll aber in die-
sem besonderen Fall nicht die unmittelbar vorgangige Handlung, sondern der Grund

168 7 B. Borasio GD, Weltermann B, Voltz R, Reichmann H, Zierz S (2004) Einstellungen zur Patientenbetreuung in
der letzten Lebensphase. Eine Umfrage bei neurologischen Chefarzten. Nervenarzt 75:1187-1193.
doi:.1007/s00115-004-1751-2 und Jox RJ et al. DMW 2012

169 Janes/Schick, NStZ 2006, S. 485 f. in Gottwald (2011) S. 28

170 Jox RJ, Winkler EC, Borasio GD (2012) Anderung des Therapieziels am Lebensende — Effekte einer Klinik-Leitlinie.
Dtsch Med Wochenschr 137(16):829-33. DOI 10.1055/s-0031-1298890 (JIF 2012: 0.653)

171 Gottwald (2010) S. 10

172 Der Ausdruck ‘ersticken’ kann in unterschiedlichen Bedeutungen gebraucht werden. Er bezeichnet entweder
den medizinischen Vorgang, der durch Sauerstoffmangel oder/und Kohlendioxidkumulation der zelluldren Struktu-
ren zum Tode fihrt, oder in einer engeren Verwendung die psychischen Reaktionen auf wahrgenommene Atemnot.
Hier wird der Ausdruck in ersterem Sinne gebraucht.
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fiir die Beatmung, die Erkrankung, sein. Damit tragt niemand die Verantwortung fiir
diese spezielle Handlung, weil es nicht moglich ist, jemanden fiir das Vorliegen einer
Erkrankung verantwortlich zu machen. Es entspricht nicht unserem Alltagsverstandnis
von Handlung, dass niemand fiir die Konsequenzen verantwortlich ist. Diese Begriin-
dungsform ist ungewdhnlich und die Akteure miissen Uber die Texte hinaus Kenntnis
Uber die besondere Begriindungsform wirksamer, dennoch unverantworteter Hand-
lung haben. An dieser Stelle sind Uberlegungen dariiber, ob es sinnvoll und fiir die Ver-
wirklichung von Autonomierechten zutraglich ist, juristische Begrifflichkeiten so zu set-
zen, dass es eines speziellen Wissens Gberhaupt bedarf. ,, At the same time, the usual,
partly counterintuitive legal definitions should be brought more into line with medical
decision making, while taking into account developments in English speaking areas. A
transdisciplinary discourse is indispensable for the development of medical ethical and
legal justifications suitable as guidance for action“!’3 Wissensdefizite und selbst der
kontraintuitive Wortgebrauch sind aber nicht zwingend der Grund fiir konstant falsche
Angaben. Moglicherweise liegt die konstant ,falsche’ Zuordnung nicht in einem Mangel
an Wissen oder einem latent unterstellten Defizit in der Abstraktionsfahigkeit, sondern
in den unterschiedlichen Perspektiven auf die Handlung.

Das folgende Beispiel soll zeigen, dass unterschiedliche Perspektiven und Semantiken
nicht einfachhin kumulativ nebeneinander bestehen, sondern dass vielmehr der (gele-
gentlich fachspezifische) Wortgebrauch irritierend, verstérend oder bedngstigend wir-
ken kann. In dem Beispiel handelt es sich um einen juristischer Kommentar, der sich
mit der rechtlichen Beurteilung der indirekten Sterbehilfe auseinandersetzt: ,Auch
wenn Uber die prinzipielle Straflosigkeit der indirekten Sterbehilfe somit im Wesentli-
chen Einigkeit besteht, sind doch die Begriindungen dieses Ergebnisses und auch der
Reichweite ihrer Zuldssigkeit nach wie vor umstritten. ... Die Begriindung macht des-
halb Schwierigkeiten, weil eine durch aktives Handeln herbeigefiihrte, vorsatzlich ...
bewirkte Lebensverkiirzung in allen anderen Fallen als Totschlag (§212 StGB) oder T6-
tung auf Verlangen (§ 216) zu beurteilen ist. ... Nach der anderen, heute liberwiegen-
den Meinung liegt zwar eine Totung vor, aber sie ist wegen Einwilligung, mutmallicher
Einwilligung oder rechtfertigendem Notstand straflos.“1’* Dieser objektiven Rechtsaus-
legung stehen die subjektiven Deutungs- und Sinnmaglichkeiten gegeniber. Indirekte
Sterbehilfe wird zwar gerechtfertigt und straflos durch unterschiedliche Begriindun-
gen, dennoch als Tétung identifiziert. Nun ist fiir einen erheblichen Teil der Menschen
die Frage nach der Strafbarkeit einer T6tung zweitrangig im Vergleich zu der Frage, ob
eine Totung mit ihrer eigenen Werthaltung vereinbar ist. AuBerhalb eines juristischen
Systems beziehungsweise Kontextes ist alleine die Vorstellung, mit Tétungsdelikten in
Zusammenhang gebracht zu werden, bereits beunruhigend, verunsichernd und fihrt

173 van Oorschot B1, Lipp V, Tietze A, Nickel N, Simon A. Dtsch Med Wochenschrift. 2005 Feb 11;130(6):261-5.[Atti-
tudes on euthanasia and medical advance directives].
174 Roxin (2010) S. 87
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zur Ablehnung der entsprechenden Handlung. Speziell in medizinischen und pflegeri-
schen Bereichen ist ein Totungsdelikt, unabhdngig davon, ob dieses juristisch als fahr-
lassig, vorsatzlich, in Kauf genommen, strafbar oder straflos beurteilt wird, ein
Tabubruch und fiir das betroffene Individuum eine ethisch und moralisch extrem
schwierige Konfliktsituation. Handlungen stellen fiir das Subjekt in der Regel keine ju-
ristischen Tatbestande dar und Uber die objektiven Handlungsresultate hinaus sind sie
zielgerichtete Aktivitaten, die zunachst und primar mit der persoénlichen Werthaltung
und dem eigenen Weltbild in Einklang gebracht werden missen. Ausgehend von der
Annahme, dass das ,,menschliche Leben keine zusammenhanglose Abfolge von Ent-
scheidungen [ist]; es vielmehr einen Handlungszusammenhang [bildet]“*’, ist der Ak-
teur gefordert, seine Entscheidung in diesen Zusammenhang zu stellen. ,Der Mensch
hat konstante Gesichtspunkte, nach denen er seine Entscheidungen trifft; sie machen
seinen sittlichen Charakter aus; in ihnen kommt seine Auffassung von einem gliickli-
chen, lebenswerten Leben zum Ausdruck.“1’® Der Handelnde ist gefordert, das Hand-
lungsresultat vor sich selbst zu verantworten und eine Moglichkeit auszumachen, die
konkrete Entscheidung in einen Gesamtzusammenhang seines Lebens zu integrieren.
Die Unterlassung ist in diesem Sinne von Verantwortung genauso recht- oder nicht
rechtfertigbar wie die Aktivitat. Unter der Perspektive der verantwortbaren Handlung
produzieren alle Sterbehilfeformen eine ethische Fragestellung fiir die Akteure, die po-
tentiell ethische Dilemmata verursachen. Der Wert der Freiheit und Selbstbestimmung
des Patienten steht dem Totungsverbot und gegebenenfalls der Auffassung, den Tod
wo immer moglich zu verhindern, entgegen. ,,Die Mitwirkung des Arztes bei der Selbst-
totung ist keine arztliche Aufgabe.“Y’” Mit diesem Argument beschreibt Ernst-Dietrich
Hoppe, Prasident der Bundesarztekammer und Ehrenvorsitzender des Marburger Bun-
des, im Kern die Position der deutschen Arzteschaft zur Sterbehilfediskussion. Die Vor-
stellung, dass menschliches Leben nicht zur Disposition steht und unantastbar ist, ge-
hort zu dem gesellschaftlich und berufsethisch erwarteten ,sittlichen Charakter’ von
Arzten. Tétungsdelikte zuzulassen oder auch nur ihnen zuzustimmen, bedeutet in die-
ser Hinsicht, die Anderung der erwartbaren ethischen Haltung von Arzten zu akzeptie-
ren. Ob diese Anderung unvermeidbar, notwendig oder wiinschenswert ist, steht hier
nicht zur Diskussion. Vielmehr soll auf den Zusammenhang zwischen objektiven, im
diesem Fall rechtlichen Bestimmungen und subjektiven Aspekten derselben Tatsache
hingewiesen werden. Toten ist flir viele Menschen keine Handlungsoption und zwar
unabhangig davon, wie die juristische Bewertung ausfallt. Die unterschiedlichen Riick-
sichten der Handlungsbewertung beschranken sich leider nicht auf eine interessante

175 Ricken (1983) S.100
176 Ricken (1983) S.100
177 Dtsch Arztebl 2011; 108(7): A-346 / B-278 / C-278
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akademische Diskussion. Die Reichweite dieser Differenz erstreckt sich bis in die kon-
krete Situation am Kranken- oder Sterbebett. Eine tiefgreifende Verunsicherung aller
Akteure, Arzte, Pflegekrifte, Patienten, Sterbende und Angehérige, ist die Folge.

Ein weiteres Beispiel differierender Gegenwarten und Semantiken ist der Aspekt des
unwiderruflichen todlichen Verlaufs, der Irreversibilitat also. Irreversibilitat ist im Zu-
sammenhang mit dem Lebensende ein wichtiger Faktor. Einen Menschen sterben zu
lassen bedeutet angesichts der Moéglichkeiten der modernen Medizin, dass die Versu-
che, den tédlichen Verlauf der Krankheit abzuwenden oder zu verzégern, aufgegeben
werden. Lediglich in jenen Fallen, in denen keine medizinischen Optionen zur Abwend-
barkeit oder Verzogerung mehr zur Verfliigung stehen, ist der irreversible Krankheits-
und Sterbeverlauf eine Tatsachenbeschreibung. Dank und angesichts der modernen
Medizin kann und wird in viele Krankheitsverldaufe eingegriffen und die Reversibilitat
des aktuellen Zustandes damit belegt. Wahrend juristische Vorgaben Seinszustande
wie ,sterbend’ als Sachverhalte annehmen, stellen dieselben Tatsachen innerhalb der
medizinischen Logik das Ergebnis schwieriger Entscheidungen dar. Passive Sterbehilfe
kann beispielsweise geleistet werden, wenn ,,der unwiderruflich tddliche Verlauf der
Krankheit akzeptiert und eine kiinstliche Lebensverlangerung unterlassen wird. ...Nach
den Vorgaben des BGH ist neben dem arztlich festgestellten unwiderruflichen todli-
chen Verlauf eines Grundleidens zudem das Einsetzen des Sterbevorgangs erforder-
lich, dass passive Sterbehilfe geleistet werden kann.“*’® Diese Irreversibilitdt oder Un-
widerruflichkeit kann aber faktisch nur dadurch belegt werden, dass alle MaRnahmen,
die den Krankheitsverlauf potentiell reversibel machen kénnten, ausgesetzt oder un-
terlassen werden. Ob hierdurch allerdings der Sterbevorgang initiiert oder lediglich zu-
gelassen wird, ist eine Frage, die anhand der heute vorhandenen Grundlagen gar nicht
beantwortet werden kann. Prognosen, basierend auf der Grundlage statistischer Da-
ten, sind zwar hilfreiche Instrumente, wenn es um Fragen der Therapiewahl geht, an-
gewendet auf ein individuelles Einzelschicksal verlieren sie aber ihre Aussagefahigkeit.
Selbst derart eindeutige statische Aussagen wie etwa, dass in einer vergleichbaren Si-
tuation lediglich 4% der Patienten (iberlebt hatten, 96% aber nicht, treffen noch keine
hinreichende Aussage dariiber, ob in diesem konkreten Fall der tédliche Verlauf rever-
sibel ware. Ob eine Wiederbelebung in einer konkreten Situation als lebensverldn-
gernde MalRnahme wirksam ist und damit der aktuelle Verlauf eines Krankheits- oder
Sterbeprozesses reversibel gemacht werden kann, lasst sich mit letzter Sicherheit aus-
schlief8lich dadurch bestimmen, dass ernsthaft eine Wiederbelebung versucht wurde.
Unwiderruflich ist der todliche Verlauf aus medizinischer Sicht erst dann, wenn eine
Person tot ist. Die Reversibilitat eines Verlaufs lasst sich also mit letzter Sicherheit nur
dadurch ausschlieRen, dass alle zur Verfligung stehenden MalRnahmen zur méglichen
Wendung versucht worden sind. Genau dies ist aber dasjenige Szenario, das durch die

178 Gottwald (2010) S. 24
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Regelung verhindert werden soll. Den ,Heilungsversuchen’ beziehungsweise der An-
wendung aller zur Verfligung stehenden Therapiemoglichkeiten soll mit den Bestim-
mungen zur Sterbehilfe und den Regelungen beziglich der Patientenverfliigung Einhalt
geboten werden. Die rechtliche Bestimmung greift also in all denjenigen Situationen,
in denen Unsicherheit dariber herrscht, ob lebensverlangernde MaRnahmen ange-
zeigt sind, gerade nicht. Sie stellt lediglich klar, dass diejenige Personengruppe, der im
Sinne einer Lebensverlangerung nicht mehr geholfen werden kann, auch in dieser Hin-
sicht nicht mehr geholfen werden muss. Dort aber, wo es keine Optionen gibt, bedarf
es keiner Entscheidung. Bei diesen Patienten, die haufig palliativ betreut werden und
deren Zustand hinreichend geklart ist, ist der betreuende Arzt moglicherweise emotio-
nal betroffen, aber nicht in einer Entscheidungs- oder Konfliktsituation. Wenn der un-
vermeidliche, fortschreitende, todliche Verlauf einer Krankheit erkannt wurde, dann
bedeutet dies inhdrent, dass MaBnahmen wie eine Wiederbelebung nicht mehr ange-
zeigt sind und Versuche, den Verlauf der Krankheit zu andern, nicht unternommen
werden'”,

Aus arztlicher Sicht ist ,der unwiderruflich todliche Verlauf’ einer Krankheit und das
Einsetzen des Sterbeprozesses das Ergebnis der Deliberation und Entscheidungsfin-
dung. Die Forderung von Irreversibilitat fihrt aus medizinischer Perspektive nicht zur
passiven Sterbehilfe, sondern konsequenterweise zu einem ,Ausschlussverfahren’, d.h.
zu weiteren moglicherweise wirksamen MalBnahmen. Kriterien, die die Moglichkeit ei-
nes Therapieabbruches eroffnen, obwohl nicht ausgeschlossen werden kann, dass wei-
tere Interventionen wirksam waren, kdnnen gerade nicht auf Irreversibilitat beruhen.
Hinsichtlich der Frage der Unwiderruflichkeit von Verlaufen werden aus juristischer
Sicht diejenigen Faktoren vorausgesetzt, die aus medizinischer Perspektive das Ergeb-
nis bezliglich derselben Frage darstellen. Die unterschiedlichen Annahmen dartber,
was Prognosen sind, ob es sich um eine Form von Sachverhalten oder um Wertent-
scheidungen handelt, fiihren in dem Bereich des Sterbens und der Sterbehilfe zu un-
terschiedlichen Beurteilungen der Frage, wo Regelungs- und Orientierungsbedarf
herrscht. Die Juristin Carmen Gottwald untersucht in ihrer Dissertation die rechtlichen
Regulierungen (und —bedarfe) von Sterbehilfeorganisationen; sie stellt fest: ,Doch die
Rechtsprechung bietet bislang keine klare Verhaltensorientierung. Politiker, Juristen
und Arzte verlangen nach einer gesetzlichen Regelung dafiir, was im selbstbestimmten
Sterben erlaubt ist (und was nicht).“1%° Entsprechend beklagen sich die Arzte dariiber,
dass sie in den relevanten Fragen keinerlei Unterstliitzung bekommen, wahrend eine
Reihe von Juristen nahezu daran verzweifelt, dass die existierenden Regelungen nicht
eingehalten werden. Im Ergebnis fihrt die Widerspriichlichkeit der Annahmen gerade
nicht zur Starkung von Patientenautonomie, sondern zu erheblicher Rechtsunsicher-

179 Aus medizinischer Sicht fehlt die Indikation.
180 Gottwald (2010) S.2
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heit. Unsicherheit ist stets ein Faktor, der die Verwirklichung von Selbstbestimmungs-
rechten erschwert. Ein letztes Beispiel soll die Bedeutsamkeit unterschiedlicher Logi-
ken fir die Realisierung von Autonomie hervorheben.

Eine weitere Ursache fiir Entscheidungs- und Urteilsunsicherheit am Ende des Lebens
ist die differierende Annahme Uber die Eindeutigkeit von Ursache-Wirkungs-Ketten.
Wahrend die den Gesetzen zugrunde liegende Logik davon ausgeht, dass es fiir Ereig-
nisse eindeutig benennbare und identifizierbare Ursachen gibt, stellen sich innerhalb
anderer Logiken die Ursache-Wirkungs-Zusammenhange weniger klar bestimmbar und
eher als Summe notwendiger und hinreichender Ursachen dar. Speziell im Bereich der
Sterbehilfe, der sich letztendlich mit dem Grund des Todes und méglicherweise der To-
tungsfrage auseinandersetzen muss, ist die zugrunde liegende Annahme daruber, was
Ursachen und was begleitende Faktoren sind, besonders relevant. Die Unterscheidung
der Sterbehilfeformen, damit auch der Legalitat der Handlung, hangt ganz zentral da-
von ab, welche Ursache als den Tod herbeifiihrend bestimmt wird. Notwendige Ursa-
che fur den Tod ist die Geburt und hinreichende Ursache dann das Versagen eines le-
benswichtigen Organes oder Organsystems. Die Griinde fiir dieses Versagen konnen
mehr oder weniger weit zuriickverfolgt und in ihrer Relevanz gewertet werden. Die
Eindeutigkeit, die juristischen Sichtweisen von Sachverhalten zugrunde liegt, ist eine
Eindeutigkeit, die erst hergestellt werden muss. Die Gewichtung unterschiedlicher Er-
eignisse, Veranderungen, physiologischer Besonderheiten und anderer Faktoren fiih-
ren zu einer groRen Bandbreite moglicher Ursache-Wirkungs-Ketten. Im Bereich der
Sterbehilfe steht die Frage nach der Ursache des Todes an zentraler Stelle, weshalb es
von besonderer Relevanz ist, welche Vorstellungen bezliglich der Eindeutigkeit und Be-
stimmbarkeit vorherrschen. ,Manche Arzte, die das Sterben durch Einstellung der Er-
nahrung und Flussigkeit zulassen, sind anschliefend unsicher, was sie in den Toten-
schein (Todesbescheinigung) eintragen sollen.“*! Diese Unsicherheit, die von dem Ju-
risten Wolfgang Putz kritisch bemerkt wird, basiert aber auf der Tatsache, dass es eine
ganze Reihe moglicher Ursachen-Ebenen gibt. Der Tod ist verursacht durch den
Wunsch des Patienten, zu sterben. Der Tod ist verursacht durch Dehydration. Der Pa-
thologe kann diesbeziiglich weitere Ursachen nennen, die sich auf die letztlich todliche
Wirkung des Flussigkeitsmangels beziehen, und konkrete Ursachen, wie die Ansamm-
lung lebenslimitierender Substanzen im Kérper, benennen. Die Unsicherheit der Arzte,
welche Todesursache in diesen Fallen angebracht ist und inwiefern ein Tod durch Flus-
sigkeits- und Nahrungsmangel als ,natiirliche Todesursache’ bezeichnet werden kann,
ist nachvollziehbar. Ein Beispiel kann die multiple Verursachung eines menschlichen
Todes moglicherweise verdeutlichen: Es gibt Menschen, die aufgrund einer Lungener-
krankung zum Leben einen hoheren Sauerstoffbedarf brauchen als denjenigen, der in
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der Atmosphare herrscht. Sie sind abhangig von der externen Zufuhr von Sauerstoff.
Der Abbruch der Sauerstoffzufuhr fihrt zum Tod dieser Personen.

Als Ursache fiir den Tod kann nun der Mangel an Sauerstoff angegeben wer-
den. Allerdings ist hier beachtenswert, dass eine nicht ausreichende Zufuhr von
Sauerstoff flr jeden Menschen tddlich ist. Die Reduktion von Sauerstoff unter
denjenigen Anteil, den ein Individuum zum Leben ben6étigt, fiihrt in allen Fallen
zum Tod. Ein Pathologe wiirde sowohl in Fallen normabweichenden Sauerstoff-
bedarfs als auch in jenen normkonformen Sauerstoffbedarfs den Tod durch
Sauerstoffmangel lebenswichtiger Zellstrukturen feststellen. Sauerstoffmangel
ware eine erste Moglichkeit der Todesursache.

Eine zweite Option, die Todesursache anzugeben, ist das pathologische Ge-
schehen, das eine todliche Erkrankung kennzeichnet. Der Verdanderungen des
Lungengewebes, die Ursache fiir den erhohten Sauerstoffbedarf sind, kdnnen
als Todesursache verkiirzend angegeben werden.

Sollte die betreffende Person Raucher oder lungenschadigenden Umweltein-
fllissen ausgesetzt gewesen sein, kimen als dritte Ursache auch diese Art von
Ereignissen in Betracht.

Im Falle des Rauchers konnten noch genetische Dispositionen fiir Suchtfakto-
ren angefuhrt oder gesellschaftliche oder biographische Einfllisse in Anschlag
gebracht werden.

Die ersten vier Moglichkeiten beziehen sich auf die Deskription organischer Ur-
sachen. Sollte der Patient allerdings den Wunsch gedulert haben, die Sauer-
stoffzufuhr moge abgebrochen werden, eréffnet sich eine weitere Moglichkeit:
Ursache fir den Tod des Menschen war sein Wunsch, zu sterben.

Die Auswahl derjenigen Faktoren, die fiir den Tod eines Menschen ursachlich sind, ent-
scheidet dariiber, ob legale Sterbehilfe moglich ist. Die Begriindung fiir diese Auswahl
ist allerdings im Falle von Krankheiten im Gegensatz zu traumatischen Tétungen weder
offensichtlich noch eindeutig. Die Herstellung der Eindeutigkeit und Klarheit, die mora-
lisches wie juristisches Urteilen ermaoglicht, basiert auf einer bestimmten Art von Men-
schenbild, die die Zuschreibung von Norm und Normalitat erlaubt. Als ursachlich be-
schreiben wir in unserer Alltagspraxis dasjenige, was von dem Erwartbaren, dem Nor-
malzustand abweicht. ,In den Kausalerklarungen des Alltags ist dies die Ubliche Vorge-

hensweise. Wir sind nicht darauf bedacht, eine vollstandige Zusammenstellung all der-

jenigen Faktoren zu geben, die das jeweilige Ereignis verursachten, sondern wir nen-

nen denjenigen Vorgang als Ursache, der vom Ublichen abweicht, der unerwartet
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ist.“182 Was aber erwartet wird, hangt von dem subjektiven Kenntnis- oder Erkenntnis-
stand des Urteilenden ab. Abweichungen von der ,Normalitadt’, wie beispielsweise er-
hohter Sauerstoffbedarf, kdnnen fiir den Mediziner ein erwartbarer Zustand in Anbe-
tracht der gegebenen Umstande sein, wahrend sie aullerhalb dieser Perspektive eine
signifikante Abweichung darstellen. Normalzustande sind davon abhdngig, innerhalb
welchen Systems die Norm gesetzt wird. Die Abweichung von der statistischen Mehr-
heit beispielsweise stellt einen vollig anderen Bezugspunkt her als die Abweichung von
dem erwartbaren pathophysiologischen Verlauf. Ein erhohter Sauerstoffbedarf kann je
nach Bezugssystem eine Abweichung sein, die im Bereich der Sterbehilfe Totungsde-
likte rechtfertigt, wahrend vergleichbare Abweichungen im Bereich der Behinderungen
gewiinschtermalRen marginalisiert werden (sollen). Ob eine Abweichung von der Norm
als Krankheit oder als individuelle Besonderheit bezeichnet wird, ist bereits eine in der
Systematik des eigenen Menschenbildes verankerte subjektive Vorentscheidung. Es ist
also von erheblicher Bedeutung, wie ein Sachverhalt dargestellt wird, was in einer Ur-
sache-Wirkungskette als bedeutsam, welche Umstande als begleitend interpretiert
werden. Konkret bedeutet das, dass es nicht schlicht eine Frage objektiver Tatsachen
ist, welches die Ursache fir den Tod eines Menschen oder auch fiir die Entscheidung
zum Sterben ist, sondern dass innerhalb einer multiplen Verursachung bestimmte Fak-
toren als relevant gesetzt werden. Diese Setzung ist in medizinischen Kontexten haufig
schwierig oder unmaoglich. Fiir die Frage legaler Sterbehilfe ist aber gerade die Setzung
der relevanten Verursachungen des Todes das entscheidende Kriterium. Entsprechend
ist die Unsicherheit von Arzten auch in diesem Fall nicht einfach durch Uninformiert-
heit zu erklaren, sondern (auch) auf die fehlende Riicksicht medizinischer Denkweisen
in juristischen Regelungen. Die Wahl der Ebene, die Abweichung vom ,Normkollektiv*
und der Beginn der Kausalkette ist eine Vorentscheidung, die die bevorzugte Argu-
mentation einleitet. ,Es gibt niemals nur eine Ursache flir etwas, sondern eine Unzahl
von zusammentreffenden Faktoren, Handlungen und Unterlassungen, die eine be-
stimmte Wirkung erzielen. Was die entscheidende Ursache ist, hangt davon ab, welche
Faktoren ich als begleitende Umstande definiere, und was ich als entscheidend dar-

stellen will.“183

Divergierende Vorstellungen von Verursachung kdnnen eine zentrale Rolle spielen. Fiir
die Situation am Ende des Lebens ist es bedeutsam, weil die Beantwortung der Frage,
ob ,die Ursache des Sterbens’ eindeutig benennbar ist, sein kann oder sein soll, eine
entscheidende Rolle in der Gestaltung des Lebensendes, der Sterbehilfe und -beglei-
tung spielt. ,In vielen Artikeln wird von mangelnder Rechtssicherheit gesprochen, die
dazu flhre, dass Mediziner es nicht wagten, eine Behandlung einzustellen, und dass
Patienten gegen ihren Willen weiter therapiert wiirden. Eine Analyse der einzelnen

182 Nida-Riimelin (2011) $.20
183 Gelhaus (2001) S. 69
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Textstellen zeigt, dass hauptsichlich Arzten, gefolgt von Juristen, Unsicherheit in Be-
zug auf die rechtliche Situation bei der Therapiebegrenzung dargestellt wird.“1®* Hah-
nen weist bereits auf die Konsequenzen der Rechtsunsicherheit fiir die Entscheidun-
gen zum oder am Lebensende hin. Arzte wagen es nicht, Therapiezieldnderungen vor-
zunehmen oder Therapien einzustellen, selbst dann nicht, wenn es dem Willen oder
dem mutmaRlichen Willen des Patienten entspricht.

Die Beispiele zeigen, dass divergente Logiken und Annahmen selbst unter der gemein-
samen Zielsetzung der Realisierung von Autonomie hinderlich sind. Irreversibilitat des
Krankheitsverlaufs wie auch derjenigen Faktoren, die als Ursache bezeichnet werden,
sind jeweils Teil einer Loésung von Problemlagen am Lebensende. Die theoretische Be-
arbeitung und Lésung von Problemlagen, beispielsweise in Form von Rechtsnormen,
basieren auf jenen Annahmen, die innerhalb der Disziplin Gblich und implizit sind. Zu
diesen Annahmen gehoren auch jene lGber das Sterben und Autonomie. In dem von
den Rechtsnormen betroffenen Praxisfeld konnen potentiell abweichende Annahmen
und Logiken gelten, was folglich zu Schwierigkeiten in der Implementierung fiihrt. Em-
pirisch lasst sich festhalten, dass die Umsetzung der Patientenverfiigung auch nach
vielen Jahren ihrer Existenz ,unzureichend’ ist und dass die Zuordnung des Beatmungs-
abbruches auch nach extensiven Bemiihungen der Fortbildung konstant bleibt. Die
Funktionalitat der Begriffe innerhalb einer Disziplin ist nicht ausreichend, um die fakti-
sche Realisierung von Autonomie zu gewahrleisten. Die These der zweiten Pramisse,
dass die Unterbestimmtheit der Begriffe ursachlich fir die Realisationsdefizite ist, wird
durch diese Beispiele insofern gestiitzt, weil die Beispiele zeigen kdnnen, dass es einer
disziplinibergreifenden Bestimmung des Gegenstandes bedarf. Die Rechtsnormen, die
zur Starkung der Autonomie beschlossen werden, kdnnen erst dann handlungsleitende
Kraft entfalten, wenn die Voraussetzungen und Annahmen die Situationen und Ereig-
nisse am Krankenbett einholen. Reflexionen (iber die Begrifflichkeiten und selbst die
prazise Bestimmung der zentralen Begriffe garantieren die Verwirklichung von Autono-
mie nicht. Sie kdnnen aber zu einem umsetzbaren Regelsystem fiihren und damit
Handlungsorientierung sein. Die Wahrscheinlichkeit faktisch realisierter Autonomiean-
spriiche wiirde deutlich erhoht werden.

2.2.3 Einwande

Fiir die Argumentation der zweiten Pramisse wird analysiert, ob die gesellschaftlichen
Systeme, die fiir den Sterbenden von Bedeutung sind, Autonomie zulassen und wie
diese mit dem Begriff des Sterbens operieren. (1) Im Ergebnis ldsst sich feststellen,
dass die Systeme Autonomie nicht nur zulassen, sondern zunehmend voraussetzen.
Der Begriff des Sterbens wird verwendet, als ob es die praskriptive Perspektive nicht
gabe, sondern als ob hinreichend deutlich und klar ist, was der Ausdruck konkret be-

184 Hahnen (2009), S. 110
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sagt. (2) Wenn ein definierter Sterbebegriff wie auch Autonomie vorausgesetzt wer-
den, diese Begriffe aber unterbestimmt sind, dann kann die Unterbestimmung zu
Problemlagen fiihren. Die Einwénde, die gegen diese Uberlegung angefiihrt werden
kénnen, beziehen sich entweder auf den Ubergang von Satz 1 zu Satz 2 oder auf 1 oder
auf 2.

Individuelles Versagen

Aus der Tatsache, dass die gesellschaftlichen Voraussetzungen so sind, dass sie Auto-
nomie zulassen, folgt nicht zwingend, dass die Bestimmung oder Unterbestimmung
von Begriffen liberhaupt eine Rolle spielt. Moglicherweise, das ist der Kern des ersten
Einwandes, Giberfordert die vorausgesetzte Autonomie den Einzelnen. Die gesellschaft-
lichen Faktoren ermdglichen zwar insgesamt die Autonomie am Lebensende, aber was
die individuelle Herausforderung betrifft, sprechen sie gegen die Wahrnehmung der
Selbstbestimmungsrechte, so oder so dhnlich kénnte der Einwand lauten. Sterben im
Sinne von Sterbebegleitung ist von einer kollektiven sehr schnell zu einer individuellen
Aufgabe geworden. D.h. tradierte Rituale am Ende des Lebens schrianken die auto-
nome Gestaltung nicht mehr ein, daraus folgt aber nicht, dass jedes Individuum das in-
tellektuelle, emotionale und psychische Potential besitzt, in einer ungekannten Situa-
tion ad hoc gestaltend aktiv zu wirken. Moglicherweise fihrt das Fehlen jedweden
Vorbildes und jeglicher Struktur zu individuellen Uberforderungen, so dass Selbstbe-
stimmung zwar theoretisch moglich, praktisch aber nicht umsetzbar ist. Was Entschei-
dung zum Sterben betrifft, darf eine tiefgreifende Unsicherheit angenommen werden.
,Wir brauchen heute nicht nur eine Kunst zu sterben, sondern auch eine Kunst, tiber
Sterben zu entscheiden.®“ In dieser Kunst ist noch niemand getibt. Entsprechend ist
Unsicherheit die zu erwartende Reaktion und zwar nicht nur bei dem Sterbenden und
den An- und Zugehdrigen, sondern auch bei den Professionellen.

Ob allerdings diese Unsicherheit auf Uninformiertheit zurlickzufiihren ist, wie es der
Jurist Wolfgang Putz vermutet, ,Die Streitfdlle am Ende des Lebens entstehen aus-
nahmslos nicht, weil die Falle juristisch so schwierig waren, sondern weil die Beteilig-
ten juristische und medizinische Wissensdefizite haben.“*%5, kann angezweifelt wer-
den. Es gibt keine guten Griinde anzunehmen, dass gerade am Ende des Lebens keine
schwierigen Entscheidungen und juristisch herausfordernden Falle auftauchen, wie es
keine guten Griinde gibt anzunehmen, dass es stets nur eine Ursache fiir bestimmte
Problemlagen gibt. Was dem Zitat aber entnommen werden kann, ist, dass die rechtli-
che Situation als nicht ursachlich fiir die Problemlagen betrachtet wird, sondern das
Versagen dem Individuum zugesprochen wird. Die Argumentation des gesamten Kapi-
tels zielt darauf zu zeigen, dass die Bedingungen fiir die Realisierung von Autonomie
an sich gegeben wéren. Entsprechend schwer wiegt der Einwand, dass es individuelles
Versagen ist, das zu den Realisationsdefiziten fiihrt. Da mangelhafte Motivlagen und

185 Jox (2011)
186 pytz: (2007), S. 28
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das Fehlen von Kompetenzen bereits ausgeschlossen wurden, scheint die Priifung der
Voraussetzungen geradezu zu belegen, dass die ange- und beklagten Zustande von
den Akteuren zu verantworten sind. Diese Behauptung kann richtig sein. Sie enthalt
zwar Licken, insofern nicht klar oder klarbar ist, in welchem Bereich genau das Versa-
gen liegt — handelt es sich um moralische Unzulanglichkeiten, um Wissensdefizite, um
beides oder um ein Kommunikationsproblem? -, dennoch kann das Gegenteil nicht
bewiesen werden. Ein Beweis in engerem Sinne ware erst dann moglich, wenn es em-
pirische Daten gdbe, die eindeutig belegen, dass unter sonst identischen Bedingungen
die Definition der Begriffe Autonomie und Sterben einen Unterschied in der Realisie-
rung von Autonomieanspriichen bewirkt. Diese empirischen Daten gibt es nicht bezie-
hungsweise wurden in der Literatursuche nicht gefunden. Was als Indiz angefiihrt wer-
den kann, ist die weitaus zufriedenstellendere Situation fiir alle Akteure in palliativen
Settings. Innerhalb palliativer Versorgung wurden sowohl der Sterbebegriff definiert
als auch sehr konkrete Vorstellungen davon entwickelt, was unter Autonomie zu ver-
stehen sei. Allerdings sind das nicht die einzigen Unterschiede zu Sterbeverldufen au-
Rerhalb dieser Versorgung. Es kommen eine ganze Reihe weiterer Differenzen hinzu,
etwa die Akzeptanz des Lebensendes, moglicherweise eine Auswahl an Akteuren, die
ganz bewusst dieses Arbeitsfeld wahlen, ein alternatives Verstandnis von Medizin und
einiges mehr. Daher kénnen die Daten aus der Palliativ-Versorgung nicht als in engem
Sinne beweisend angefiihrt werden, sondern bestenfalls als Indiz gelten.

Wenn nun nicht belegt werden kann, dass individuelles Versagen nicht zwingend Ursa-
che fir die Realisationsdefizite von Autonomieanspriichen ist, bedeutet das dann not-
wendig, dass individuelles Versagen ursachlich ist? Diese Schlussfolgerung kann so
nicht gezogen werden. Die Tatsache, dass nicht belegt werden kann, dass individuelle
Faktoren zweitrangig sind, bedeutet lediglich, dass wir nicht wissen, welche konkrete
Rolle diese Faktoren einnehmen. Es entsteht eine Situation von Ungewissheit oder Un-
wissen. Dieses Wissensdefizit liegt allerdings in einer anderen Ebene als jenes, welches
obiges Zitat von Putz kritisiert. Es ist eine Ungewissheit dariiber, von welchen Annah-
men ausgehend Aussagen, Urteile und Losungsansdtze gemacht werden kbnnen oder
sollen.

Die unhinterfragte Annahme individuellen Versagens flihrt potentiell dazu, dass alter-
native Erklarungsansatze wie etwa die Unterbestimmung der Begriffe als Ursache der
unzureichenden Realisierung von Autonomie nicht in den Blick geraten, obwohl es da-
fir Grinde gibt. Die Erfahrungen im Bereich der Palliativ-Versorgung liefern gute Indi-
zien dafir, zumindest Vermutung anzustellen, dass es moglicherweise nicht (alleine)
das Versagen von Individuen ist, wenn Autonomie am Lebensende nicht realisiert
wird. AuBer den empirischen Beobachtungen gibt es Griinde im Bereich der Konse-
guenzen der Annahme, die gegen die Annahme sprechen. Das Beharren auf der An-
nahme, dass die Realisationsmangel am Ende des Lebens auf individuelles Versagen
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zuriickzufiihren seien, entspricht dem gegenwartigen Trend, strukturelle Probleme?®’

auf das Versagen von Individuen zu reduzieren. Objektiv problematisch an dieser Indi-
vidualisierungsform ist die mehr oder weniger intendierte Verschleierung der grundle-
genden Problemlagen. Wie in allen Fallen von Individualisierung eigentlich strukturel-
ler Probleme wird eine effektive Problemlésung unwahrscheinlich, weil personenunab-
hangige Analysen blockiert sind und strukturbedingte Fehler oder Fehlentwicklungen
nicht erkannt werden kdnnen. Infolgedessen werden ungeeignete Mittel eingesetzt.
Beispielsweise wird versucht, durch Coachings, Nachschulungen, Fortbildungen und
dhnliche MalRknahmen die personlichen Voraussetzungen des Akteurs zu verbessern,
was, sofern es sich um akteursunabhangige Probleme handelt, nicht nur im Sinne einer
Problemldésung unwirksam bleibt, sondern eine Reihe negativer Auswirkungen zeitigt.
Die mitunter knappen Ressourcen (Zeit und finanzielle Mittel) werden ineffizient ver-
braucht; die des Versagens bezichtigten Akteure werden demotiviert und demorali-
siert, weil trotz des Bemihens die Problemlage nicht verbessert werden kann. Flucht
im Sinne eines Berufsfeld- oder Berufswechsels und Burn-out-Syndrome sind keine sel-
ten zu beobachtenden Folgen in diesem Kontext. Unbestritten gehéren diese Effekte
zu jenen Faktoren, die Selbstbestimmung am Lebensende erschweren.

Das Argument, das gegen den Einwand des individuellen Versagens als Ursache defizi-
tarer Autonomieverwirklichung angefiihrt werden kann, ist kein Gegenbeweis in enge-
rem Sinne, sondern bezieht sich erneut auf die Argumentation Stephan Sellmaiers:
,Aus moralischer Perspektive scheint es sinnvoll, in diesen!® Situationen der Unwis-
senheit Handlungen auszuwahlen, deren schlechteste mogliche Konsequenzen immer
noch besser als die schlechtesten Konsequenzen der anderen moglichen Handlungsop-
tionen sind.“1® Die Annahme individuellen Versagens generiert negative Effekte, wih-
rend die gegenteilige Annahme keine derartigen Effekte erwarten lasst. Entsprechend
ist es geboten, die Annahme zumindest in Frage zu stellen und alternativen Uberlegun-
gen Raum zu geben.

Alternative Folgerungen

Aus den skizzierten soziologischen Eckdaten kdnnen andere als die in der These be-
hauptete Folgerung gezogen werden. Aus der Tatsache, dass innerhalb unterschiedli-
cher Disziplinen und Logiksystemen Probleme auftreten, kann auch gefolgert werden,
dass offensichtlich eine Disziplin fehlt, die all diese Perspektiven in einer spezifischen
Weise biindelt, um auf exakt diese Probleme zu antworten. Die empirisch belegte
These von Satz 1 wird anerkannt. Satz 2 aber, dass aus der Verwendung der Begriffe
bei unzureichender Bedeutungsbestimmung gefolgert wird, dass hier die Ursache fir

187 Struktur ist hier verstanden als Gegenbegriff zum Individuum. Inhaltlich handelt es sich um einen Oberbegriff,
der Rahmenbedingungen aller Art, Prozessabldaufe, Normvorgaben und andere dem Individuum externe, gesetzte
Faktoren umfasst.

188 Sellmaier bezieht sich hier auf genuin moralische Dilemmata. Ich halte dieses Prinzip jedoch fir auf weitere mo-
ralisch relevante Situationen Gbertragbar.

189 (Sellmaier, 2008)
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die beschriebenen Negativeffekte liegen, wird bestritten. Wenn wir in einer Gesell-
schaft leben, die sich aus horizontal angeordneten Subsystemen aufbaut, die ihre je
eigene Gegenwart haben, dann darf man vermuten, dass ein Begriff, unabhangig da-
von, wie prazise oder vage er definiert ist, in jedem dieser Subsysteme spezifisch vari-
iert und gebraucht wird. Der Einwand bezieht sich konkret nicht darauf, dass die Vo-
raussetzungen von bestimmter Art sind, sondern fokussiert auf die Varianz der Be-
griffe, die unter den gegebenen gesellschaftlichen Verhaltnissen moglicherweise
grundsitzlich gegeben ist. ,Fiir die Okonomie ist der Tod eben nur ein 6konomisches
Problem, fir die Politik ein politisches, fiir das Recht ein rechtliches und fir die Medi-
zin ein medizinisches Problem. Fiir den einzelnen endlichen Menschen ist der Tod aber
weder ein 6konomisches noch ein politisches, rechtliches oder primar medizinisches
Problem, sondern das, was man ein existentielles Sinnproblem nennen kénnte.“**° Die
gesellschaftliche Entwicklung spricht weit mehr fiir die Professionalisierung von Aufga-
ben als fiir die Giber mehrere Disziplinen und Professionen breit gefacherte Bewalti-
gung. Die Folgerung wire in diesem Fall eher der Ausbau der Palliativ-Versorgung,
moglicherweise einer weiteren Spezialisierung in diesem Bereich, vielleicht auch die
Schaffung weiterer Disziplinen wie etwa einer Thanatologie, die in Unterfachern sich
den verschiedenen Problemlagen widmet. Im Gegensatz zum ersten Einwand wird in
dieser These keine Annahme hinsichtlich der Ursachen der Problemlagen gemacht.
,Keine’ bedeutet, dass die Unterbestimmung der Begriffe auch hypothetisch nicht ak-
zeptiert wird. Aus der Tatsache, dass es gesellschaftlich relevanten Problemlagen gibt,
wird gefolgert, dass eine Profession fehlt, die ,zustandig’ ist fiir diese Form von Proble-
men.

Dieser im Wesentlichen im soziologischen Feld anzusiedelnde Einwand kann mit einem
ebenfalls auf soziologischen Annahmen basierten Argument widerlegt werden. In ei-
ner ausdifferenzierten und spezialisierten Gesellschaft werden konkrete Problemlagen
inter- und multidisziplinar gel6st. Voraussetzung fachiibergreifender Diskurse, Analy-
sen, Problemstellungen und Lésungsansatze ist aber der hinreichend klar umgrenzte
Gegenstandsbereich.'®! Bereits die Erhebung und Beschreibung empirischer Daten
setzt einen bestimmten und préazisen Gegenstandsbereich voraus. Die Voraussetzung
einer Begriffsbestimmung wird bei diesem Einwand nicht negiert, sondern als (nicht
erwahntes) Zwischenergebnis angenommen. Selbst unter der Annahme also, dass
nicht die Unterbestimmung der Begriffe ursachlich fir die Realisationsdefizite von Au-
tonomie ist, sondern die soziologisch beschriebenen Bedingungen, kann die These,
dass die Bestimmung der Begriffe notwendige Voraussetzung fiir die Realisierung von
Autonomie am Lebensende ist, aufrechterhalten werden

190 Nassehi (1992) S. 15
191 Innerhalb der palliativen Versorgung wurde dieser Forderung durch klare Definitionen entsprochen. Die empiri-
schen Befunde weisen darauf hin, dass dieses Vorgehen der Realisierung von Autonomie férderlich ist.
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,Systemfehler’— alternative Annahme

Der zweite Einwand, der alternative Folgerungen zulasst, bezieht sich auf das Subsys-
tem Medizin. Bestritten wird in dieser These Satz 1, die gesellschaftlichen Subsysteme
wirden Autonomie zulassen. Wenn die naturwissenschaftliche Medizin mit dem Prin-
zip der Kausalitat arbeitet, dann gibt es nachvollziehbare Ursachen-Wirkungsketten.
Angenommen ein Organ oder Organsystem ist dysfunktional. Das flihrt zu bestimmten
korperlichen Symptomen. Die Person begibt sich in die Obhut eines Arztes beziehungs-
weise einer Institution, die die Dysfunktion diagnostiziert. Nehmen wir weiter an, es
gibt ein geeignetes Mittel, die Funktionalitdt des Organ oder Organsystems wieder
herzustellen. Dieses Mittel wird als Therapie vorgeschlagen. Die einzig rationale Op-
tion in dieser Kette ist, das Mittel zu wahlen. Es stellt sich die Frage, welche Rolle oder
Aufgabe Autonomie in dieser Kette einnehmen kann? Gibt es in einer naturwissen-
schaftlich basierten Medizin tGberhaupt eine Position fiir Autonomie?

Der Einwand, der hier formuliert wird, besagt konkret: Es ist nicht die Unterbestim-
mung der Begriffe, der Autonomie (auch) am Lebensende verunmoglicht, sondern es
ist die Art und Weise der modernen Medizin, die der Autonomie sehr enge Grenzen
setzt (im Sinne einer Wahl bei mehreren gleichwertigen Therapien oder als Abwehr-
recht).'2 Die Realisationsdefizite von Autonomie sind darauf zurtickzufiihren, dass die
Logik naturwissenschaftlicher Kausalketten keinen Ort flr Entscheidungen oder Auto-
nomie zulasst.?*3Die Folgerungen, die diese These nahelegt, liegen nicht in der Bestim-
mung von Begriffen, sondern in einer Anderung medizinischer Begriindungsstrate-
gien®®*, Die naturwissenschaftlichen Fichern zugrunde gelegte Annahme einer physi-
kalistisch strukturierten Welt wird als Ursache des Autonomiedefizites behauptet. Dar-
aus kann gefolgert werden, dass das naturwissenschaftliche Paradigma aufgegeben
werden muss, will man dieses Defizit beheben. Wo ein derartiger Paradigmenwechsel
stattgefunden hat, ist im Bereich der Palliativmedizin. Palliativmedizinische Interven-
tionen basieren nur hinsichtlich der Wirksamkeit auf dem Kausalprinzip. Hinsichtlich
der Indikation sind die MaBnahmen zielgerichtet beziehungsweise zweckgebunden im
Sinne einer Lebensqualitatssteigerung. Einzelne Palliativmediziner, wie etwa Borasio,
winschen sich diese grundlegende Veranderung fiir die gesamte Medizin: ,Im Ideal-
fall kdnnte es der Palliativmedizin langfristig gelingen, sozusagen als ein gutartiges
»trojanisches Pferd« die Ziele der Hospizbewegung in die gesamte Medizin einzubrin-
gen ... Das wird nicht einfach sein, denn es gibt erhebliche Widerstdande seitens des

192 Die Argumentationslinie ist hier jene, die aus der Freiheitsdebatte bekannt ist: In einer geschlossenen physikalis-
tischen Ursachen-Wirkungskette bleibt kein Raum fir ,freie’ Entscheidungen.

193 Fragestellung beziehungsweise Diskurs: Leib-Seele-Problem oder die Méglichkeit von Willensfreiheit

194 Das Subsystem Medizin hat tiber Jahrhunderte mit dem naturwissenschaftlichen bio-medizinischen Modell gear-
beitet. Inzwischen ist zumindest theoretisch seit 2001 das bio-psycho-soziale Modell der WHO verfigbar. Ob, wann
und inwiefern dieses Modell Eingang in Lehre und in die Praxis findet kann erst die Zukunft zeigen.
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Medizinsystems.“®> Man kénnte an dieser Stelle die gesamte moderne Medizin als wi-
dersténdig beschreiben, da sie sich durchweg am Kausalitatsprinzip orientiert. Das
,trojanische Pferd’ zielgerichteter Perspektiven, im Sinne einer Steigerung zuklnftiger
Lebensqualitat, fihrt gegenwartig zu erheblichen Irritationen, weil die damit verbun-
denen Ausdriicke innerhalb eines auf Kausalitat ausgerichteten Systems die Handlun-
gen und Phanomene weder beschreiben noch anleiten kénnen. Es handelt sich sozusa-
gen um ein sehr groRes trojanisches Pferd.

Wenn die Soziologie mit ihrer Beschreibung von Systemen und Subsystemen die Reali-
tat trifft, dann kann aus einer naturwissenschaftlichen Disziplin nicht einfachhin eine
teleologische Disziplin entstehen. D.h. wenn Autonomie realisiert werden soll, dann
scheint es unumganglich, dass eine Interpretation von Autonomie gefunden werden
muss, die den physikalisch-naturwissenschaftlichen Charakter der Disziplin nicht igno-
riert oder verandert, sondern diesen als zu beachtende Tatsache integriert. Der Vor-
schlag eines derartigen Autonomiebegriffes bildet den letzten Teil der Arbeit. Es han-
delt sich um ein Modell von Autonomie, das zumindest zeigen kann, dass es auch in-
nerhalb des gegenwartigen medizinischen Subsystems moglich ist, einen gehaltvollen
Autonomiebegriff zu implementieren, ohne die naturwissenschaftliche Basis des Fa-
ches zu negieren.

Die alternativen Folgerungen aus den vorgestellten gesellschaftlichen und medizini-
schen Voraussetzungen zeigen, dass Uber die Bestimmung der Begriffe hinaus Veran-
derungen und Anpassungen moglich und vermutlich auch notwendig sind. Sie zeigen
aber nicht, dass die Begriffsbestimmung keine Voraussetzung darstellt. Vielmehr
scheint die Begriffsbestimmung auch fiir diese Veranderungen hilfreich, wenn nicht
voraussetzend zu sein.

Konsequenzlosigkeit der Begriffsbestimmung

Das Gegenargument, das hier exemplarisch durch einen Beitrag von Urban Wiesing
dargestellt wird, bestreitet in direkter Form den Zusammenhang zwischen dem Auto-
nomiedefizit und der Unterbestimmung der Begriffe. In seinem Beitrag STRUKTUREN DES
STERBEPROZESSES UND ARZTLICHE INTERVENTIONEN in dem Sammelband STerBEN®® formuliert
der Autor seine Position. Wiesing wendet sich explizit gegen die Definition des Sterbe-
prozesses: ,Ein zusatzlicher Aufwand zur Begriindung von besonderen Normen ist
ebenso wenig notwendig wie der Aufwand fiir eine Definition des Sterbevorgangs.”
Ausgehend von berufsstandischen und juristischen Texten stellt Wiesing zundchst die
zentrale Frage, ob mit der Feststellung des Sterbeprozesses gerechtfertigterweise eine
Anderung der moralischen Normen verbunden ist. Diese Frage fiirs Erste beiseite stel-

195 Borasio (2011) S. 179
19 Wiesing (2012)
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lend untersucht der Autor die medizinischen Maoglichkeiten einer Definition und Er-
kennbarkeit des Sterbens. ,Sofern es kein Merkmal gibt, demzufolge der Vorgang des
Sterbens begonnen hat, darf man entsprechend nicht erwarten, dass es eine Methode
gibt, dies eindeutig festzustellen.“*®” Aus medizinischer Sicht ist eine Definition der
Sterbephase unmaglich, da sowohl die Merkmale als auch die medizinischen Verldufe
so heterogen sind, dass ,es unklug ist, dieser Gruppe mit einheitlichen Normen zu be-
gegnen“1%® Es gibt ,allenfalls bestimmte Eigenschaften innerhalb der Zusammen-
hangskette, die es nahelegen, von diesem Prozess zu sprechen — bei aller Unscharfe.
Dies ist insbesondere die Eigenschaft des hochgradigen, progredienten und irreversib-
len Verlustes bestimmter Funktionen, die fir das Leben unverzichtbar sind.” Die Frage,
ob dies von moralischer Relevanz sei, bleibt dadurch zunachst unberihrt: ,Warum soll
im — wie auch immer definierten — Sterbeprozess mit dem Menschen anders umgegan-
gen werden als auRerhalb dieses Prozesses?” Ist die Verknlipfung der Sterbephase mit
moralischen Forderungen nicht eher ein ,, argumentativer Umweg®“, der zu unangemes-
senen Entscheidungen verleitet? Die Orientierung am Wohl und Willen des Patienten
erscheint dem Autor hinreichend, um die Handlungen zu bestimmen; einer bestimm-
ten definierten Phase bedarf es nicht. Entsprechend lautet das Fazit Wiesings, ,einer
allgemeinen Definition des Sterbevorgangs bedarf es nicht, wenn sich die moralischen
Aspekte einer Handlung treffender mit moralischen Argumenten klaren lassen. ...Am
Ende des menschlichen Lebens, bei einem wie auch immer gearteten Sterbeprozess,
gelten insofern keine besonderen Normen, sondern die (iblichen Normen der Medizin
in einer besonderen Situation“1%°

Zusammenfassend ldsst sich die Position in drei Hauptthesen darstellen. Die Begriffs-
bestimmung bleibt konsequenzlos (und ist daher tiberflissig), weil:

(1) der Beginn des Sterbeprozesses medizinisch nicht eindeutig feststellbar ist

(2) und selbst wire er feststellbar, rechtfertigt das nicht die Anderung moralischer
Normen

(3) die,lblichen Normen‘ der Medizin unabhangig der Lebensphase des Patienten
gliltig bleiben.

Dass der Beginn des Sterbeprozesses nicht eindeutig feststellbar ist, wurde bereits im
ersten Kapitel der Arbeit thematisiert und ist insoweit an dieser Stelle unstrittig. Dar-
aus folgt allerdings nicht, dass eine normative Forderung, den Sterbeprozess zu defi-
nieren (wenn medizinisch nicht mdglich, dann eben nicht-medizinisch), nicht gerecht-
fertigt ware. Die Rechtfertigung kann, wie die Priifung der Voraussetzungen zeigt, im

197 (Wiesing, Strukturen des Sterbeprozesses und arztliche Interventionen, 2012)
198 (Wiesing, Strukturen des Sterbeprozesses und arztliche Interventionen, 2012)
199 Wiesing (2012) vgl. auch Wiesing (2012)
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lebensweltlich pragmatischen Bereich liegen. Die Frage, ob diese Feststellung eine An-
derung moralischer Normen zur Folge hatte, zeigen die Punkte in dem Kapitel Funktion
des Sterbebegriffes. Dass es lebensweltliche, pragmatische Aspekte, wie der Anspruch
auf palliative Versorgung, auf Sonderurlaub fiir Angehoérige oder Belange der Recht-
sprechung gibt, kénnen die Forderung nach einem definierten Sterbebegriff begriin-
den. Selbst wenn die These, dass innerhalb medizinischer Belange kein Unterschied
auszumachen ware, als unstrittig angenommen wird, bleiben eine ganze Reihe auler-
medizinischer Konsequenzen, die unmittelbar im Zusammenhang mit der Begriffsdefi-
nition stehen. Entsprechend ist die medizinische Uneindeutigkeit der Lebensphase
sehr wohl konsequenzbehaftet.

(2) ...selbst wire er feststellbar, rechtfertigt das nicht die Anderung moralischer
Normen

Der Forderung, moralischen Aspekten einer Handlung mit moralischen Argumenten zu
begegnen, ist nichts entgegenzusetzen. Was allerdings zunachst abzuklaren ware, ist,
ob die Griinde fir die Forderung einer Definition des Sterbebegriffes im Bereich der
Moral liegen oder deren epistemische Voraussetzung darstellen. Ob die Ergebnisse des
Diskurses mit moralische Forderungen verbunden werden oder werden sollen — ob mit
dem Menschen in der Sterbephase anders umgegangen werden soll als mit anderen —,
ist nicht primar eine Frage der Gegenstandsbestimmung. Die Klarung der Situation
zielt hinsichtlich des moralischen Anspruches darauf, Individuen sowohl in professio-
nellen als auch in privaten Kontexten zuallererst die Moglichkeit zu geben, diese Frage
sinnvoll zu stellen. Welchen moralischen Anspruch Sterbende, An- und Zugehérige o-
der Professionelle mit dem Status verbinden, hangt von ihren eigenen Wertvorstellun-
gen ab. Ob eine todesnahe Situation eine Anderung moralischer Normen rechtfertigt,
hangt sowohl von dem Wertesystem des Einzelnen als auch von seinen hdchstperson-
lichen Entscheidungen ab. Eine Anderung der Gewichtung moralischer Werte scheint
mir angesichts der unbestreitbaren Besonderheit der Situation wahrscheinlich. Ent-
sprechend liegt es im Bereich individueller Entscheidungen, ob eine Anderung morali-
scher Anspriiche in der Interaktion mit Sterbenden angezeigt ist. Vergleichbar mit dem
Status eines Patienten, dessen Definition trotz der Heterogenitat der Gruppe gelungen
ist, impliziert die Zuschreibung nicht zwingend eine Anderung moralischer Systeme,
wie sie diese aber auch nicht zwingend unrechtfertigbar macht. Wenn der Theologe
Klaus Schafer in seinem Ratgeber STERBEN — ABER WIE? empfiehlt, am Sterbebett keine
Versprechen zu geben, dann entspricht das beispielsweise nicht einer Anderung der
moralischen Haltung. Ausgehend von der normativen Forderung, dass Versprechen
einzuhalten sind, es aber nicht immer in unserer Macht steht, dieses zu verwirklichen,
gibt es nur eine der normativen Forderung geniigende Handlung: die Entbindung von
dem Versprechen durch den Empfanger. Da eine solche Entbindung durch einen Ster-
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benden potentiell unmoglich wird, kann es zu Belastungen des Weiterlebenden fiih-
ren, den moralischen Anspriichen nicht zu geniigen.?°° Die Empfehlung Schifers, keine
Versprechen in todesnahen Situationen zu geben, entspricht nicht einer Anderung der
moralischen Werthaltungen, sondern einer Anpassung der Handlungen entsprechend
der Situation an eben diese Werte. Eine solche Anpassung bedarf der Klarheit der Situ-
ation, nicht notwendigerweise der Anderung der Werthaltungen. Die Erkennbarkeit
der Situation ist hier Voraussetzung fir die Einhaltung der Norm. Andere Menschen
halten es fur geboten, einem Sterbenden jedweden Wunsch und auch jedwedes Ver-
sprechen zu geben, selbst wenn die Einhaltung eher unwahrscheinlich ist, um ihm den
Abschied und das Loslassen zu erleichtern. Ob das Individuum eine Anderung der mo-
ralischen Werte oder/und der Handlungen fir angezeigt erachtet, ist der Entscheidung
jedes Einzelnen Uberlassen. Fur beide Haltungen ist die Erkennbarkeit der Situation
aber voraussetzend.

Konsequenzlos bleibt die Bestimmbarkeit der Sterbesituation nur dann, wenn zum ei-
nen keine Entscheidung hinsichtlich der Therapieziele notwendig ist — entweder weil
die Situation dieses nicht erfordert?®! oder weil der MaRstab der Machbarkeit ange-
nommen wird — und zum anderen ein Set moralischer Normen angenommen wird, de-
ren Hierarchisierung statisch und situationsunabhangig gilt. Um derartig universelle
Normen zu formulieren ist ein Vokabular notwendig, das eher allgemein und abstrakt
ist. Damit allerdings wird die Problemlage lediglich ,verschoben’, weil unklar bleibt,
was angenommen der Giiltigkeit dieser Norm in der besondere Situation eine ,richtige’
Interpretation ist. Wiesings Argumentation setzt in diesem Punkt an und ist insofern
eine Variante der These individuellen Versagens, weil der Autor davon ausgeht, dass
die Ursache der mangelhaften Situationsbewaltigung darin liegt, dass den Akteuren
der Transfer der giiltigen Norm auf die besondere Situation nicht gelingt. Es handelt
sich mithin um einen reinen Anwendungsfehler und daher ist eine Anderung der Norm
nicht gerechtfertigt. Die Annahme eines Anwendungsfehlers und damit individuellen
Versagens miindet in die Argumente, die bereits unter ,individuelles Versagen’ be-
nannt wurden. Um die Wahrheit dieser Pramisse zu belegen, bediirfte es empirischer
Daten dariiber, dass unter identischen Umstanden auch handlungsleitende Normen
faktisch keinen Unterschied bewirken. Die Annahme eines Anwendungsfehlers ist so
wenig belegt wie die der Arbeit zugrundeliegende Annahme der nicht hinreichenden
Prazisierung.

Gemeinsam ist den Annahmen also, dass keine empirisch bewiesen oder konkret be-
weisbar ist, weil identische Umstédnde in diesen Kontexten nicht herstellbar sind. Zent-

200 Schafer (2011) S.110

201 Eine Sterbedefinition, wie im Text erwahnt - irreversiblen Verlustes bestimmter Funktionen, die fiir das Leben
unverzichtbar sind — ist keine Entscheidungssituation, weil der irreversible Verlust lebenswichtiger Funktionen zum
Tode flhrt.
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rale und weitreichende Differenz ist, dass die Annahme eines Anwendungsfehlers be-
reits eine Antwort auf die Frage nach den Griinden fiir die beschriebenen Missstande
liefert, wahrend die Annahme einer nicht hinreichenden Prazisierung der Begriffe zual-
lererst einmal die Fragen in den Fokus nehmen will. Moralisch relevante ,Fehlverhal-
ten’ sowohl im medizinischen wie im auRermedizinischen Bereich kdnnen durch An-
wendungsfehler, durch Kommunikationsfehler (im weitesten Sinne), aber auch durch
die Veranderung der Hierarchie der der Norm zugrundeliegende Werte hervorgerufen
werden. Um der Frage, welche Art der Ursache zu den Missstanden fihrt, nachgehen
zu konnen, bedarf es der Erkennbarkeit der Situation und darauf basierend der Frage
danach, welche Normen fiir die Akteure angesichts der Situation handlungsleitend wa-
ren oder sind. In diesem Sinne beantwortet die These einer unzureichenden Begriffs-
bestimmung im Gegensatz zum Anwendungsfehler die Fragen nicht, sondern sie er-
moglicht diese erst. Ob eine Anderung moralischer Normen rechtfertigbar ist oder ge-
rade nicht, wie die Position Wiesings behauptet, kann erst bewertet werden, wenn die
Annahme eines Anwendungsfehlers aufgegeben wird und die Moglichkeit veranderter
Werthaltungen in den Blick gerat.

(3) orens die ,lGblichen Normen‘ der Medizin bleiben unabhangig der Lebensphase
des Patienten giiltig

Die Problematik der Irreversibilitat wurde bereits dargelegt. Nachweislich irreversibel
sind Verlaufe dann, wenn alle Méglichkeiten potentiell wirksamer, den Verlauf umkeh-
render medizinischer Interventionen erschopft sind. Gerade diese Situation ist ange-
sichts der Moglichkeiten moderner Medizin ein bedngstigendes Szenario und es ist
exakt dieses medizinische Kriterium, das im Fadenkreuz der Kritik steht. Sterben zu
Hause, selbst Sterben in der gewohnten Umgebung des Heimes, in dem Menschen le-
ben, bietet in der Regel nicht die Moglichkeiten, die Irreversibilitat von Funktionsver-
lusten oder Verlaufen festzustellen. Nicht einmal die Ursache der gegenwartigen Krise
kann sicher festgestellt werden. Der Verzicht auf weiterfiihrende Diagnostik und Fest-
stellung potentieller Irreversibilitat ist in lebensbedrohlichen Situationen eine Ent-
scheidung, die moralisch mit dem Wohl des Patienten begriindet werden kann. Inso-
fern entspricht das den tiblichen moralischen Normen der Medizin. Dennoch ist es
eine Entscheidung, die signifikant von dem Normverhalten bei lebensbedrohlichen Si-
tuationen abweicht. AulBerhalb palliativer Therapieziele wird auf lebensbedrohliche Er-
eignisse natirlich mit MalRnahmen zur sofortigen Stabilisierung der wichtigen Organ-
systeme und der Suche wie Behandlung der Ursache reagiert. Abweichungen vom
Normverhalten und von den liblichen medizinischen Standards bedirfen der Begriin-
dung. Die Frage, die der verantwortliche Notarzt oder Sanitater sich stellen muss, ist
nicht jene, ob er dem Wohl des Patienten verpflichtet ist, sondern ob es sich aktuell
um eine ,besondere Situation’ handelt, die eine Abweichung vom Normverhalten
rechtfertigt. Die Giblichen Normen der Medizin sind zur Beantwortung dieser Frage we-
nig hilfreich: Therapieentscheidungen basieren tblicherweise auf der Stellung einer In-
dikation auf der Grundlage einer Diagnose, der Zustimmung des Patienten und der
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Durchfiihrung nach den Regeln der arztlichen Kunst. Die individuelle Prognose, mog-
licherweise auch die Praferenzen des Patienten, flihren zur Indikationsstellung. Indika-
tionen sind laut Jox fachwissenbasierte Werturteile.?%2. Die Frage hinsichtlich der Not-
wendigkeit einer Definition des Sterbebegriffes ist nicht eine Frage, die sich auf das
Werturteil bezieht, sondern sie bezieht sich in diesem Zusammenhang auf das Fach-
wissen. Die Bestimmung der individuellen Prognose eines Patienten beinhaltet eine
Wertung dariiber, wie hoch der jeweilige Arzt die Wahrscheinlichkeit, ein Therapieziel
zu erreichen, einschatzt. Die Grundlage seiner Entscheidung bildet zuallererst die va-
lide Diagnose. Auf der Basis dieser Diagnose kdnnen medizinische Indikationen gestellt
werden. Diese beruhen auf der kollektiven Prognose, ,,welche auf der vorhandenen
Evidenz (iber die Wirksamkeit der Therapie bei bestimmten Patientengruppen“?°® ba-
siert. Das sind die iblichen Normen medizinischer Therapieentscheidungen. Nun gibt
es aber fur einen Zustand des Sterbens weder eine Diagnosemdglichkeit, mangels ob-
jektivierbarer Merkmale, noch fiir ein Therapieziel ,Sterben-lassen’ eine korrelierende
kollektive Prognose.?®*Weder gibt es Merkmale oder medizinisch anerkannte Symp-
tomkomplexe fiir einen Sterbeprozess noch Begriindungsmuster fiir die Zielsetzung,
die von der potentiellen Therapierbarkeit absehen. Zentral bleibt in medizinischen
Kontexten die Frage, ob es eine ,sinnvolle’ Therapie gibt, unbeantwortet; uneindeutig
bleibt aber auch, welche Form von Sinnhaftigkeit zugrunde gelegt wird. Entsprechend
beruhen die Entscheidungen, die im Zusammenhang mit dem Sterben-lassen oder
dem Sterbeprozess gefallt werden, nicht auf medizinischem Fachwissen. Die Indikatio-
nen basieren nur noch auf dem Werturteil des verantwortlichen Arztes: Insofern der
Arzt keine Indikation fir lebenserhaltende MafRnahmen sieht, darf der Patient sterben.
Sieht hingegen der Arzt Moglichkeiten, den irreversiblen Verlauf oder die Progredienz
zu beeinflussen, — angesichts der Potenz moderner Medizin kann nahezu regelhaft von
einer solchen Moglichkeit ausgegangen werden —dann fehlen ihm zumindest die Argu-
mente, eine kurative Therapie nicht anzubieten beziehungsweise in Situationen nicht
sicher entscheidungsfahiger Patienten durchzufiihren. Ein Beispiel kann diesen Punkt
moglicherweise scharfen:

Person A wird mit Oberbauchschmerzen in die Klinik eingeliefert. Ihr Wohl und Wille
kann auch ohne explizite Therapiezielbenennung in der Linderung des Leidens und der
Heilung zur Vermeidung weiterer derartiger Zustdande gesetzt werden. Der aufneh-
mende Arzt hat aufgrund einer ersten Untersuchung den Verdacht oder auch die
Uberzeugung, dass es sich um eine Reizung der Gallenblase bei Gallenblasensteinen
handeln kdnnte. Die Verdachtsdiagnose wird mit Hilfe bildgebender und labortechni-
scher Befunderhebung geprift. Sollte sich die Diagnose bestéatigen, wird die Indikation

202 Jox (2011) S. 115

203 Jox (2011) S.117

204 Es gibt Prognosen dieser Art fiir eine Reihe nicht weiter kurativ therapierbarer Krankheiten, sobald aber auBer-
halb dieser medizinischen Grenzen eine Therapiezielanderung ,sinnvoll’ erscheint, mangelt es an Kriterien fir ein
derartiges Ziel.
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zu einer entsprechenden Therapie gestellt. Die Indikationsstellung ist auch in diesem
Fall ein auf Fachwissen basiertes Werturteil, da die Praferenzen ,Schmerzfreiheit’ und
,langfristige Vermeidung solcher Zustande durch Heilung’ angenommen werden. Den-
noch sind weder die Wertannahmen noch der Verdacht noch die erfahrungsbasierte
Uberzeugung des Arztes noch die Zustimmung des Patienten hinreichend, die medizi-
nische MalRnahme einzuleiten. Es bedarf der Uberpriifung der Verdachtsdiagnose an-
hand geeigneter Kriterien.

Person B wird ebenfalls mit Oberbauchschmerzen in die Klinik eingeliefert. Im Gegen-
satz zu Person A wiinscht sie zwar eine Linderung der Schmerzen, mochte aber sterben
gelassen werden. Die Linderung der Schmerzen soll in einem palliativen Kontext statt-
finden. Nun kann der Arzt den Verdacht oder Uberzeugungen haben, dass diese Per-
son im Sterbeprozess ist; was er nicht hat, sind Moglichkeiten, den Verdacht zu verifi-
zieren oder zu falsifizieren. Es gibt keine Kriterien flr ein auf Fachwissen basierendes
Urteil. Der Palliativmediziner Michael de Ridder?% schildert in WIE WOLLEN WIR STERBEN?
eine derartige Situation. Eine junge Notarztin bringt einen hochbetagten Herrn in die
Ambulanz. Der Patient ist nicht mehr bei Bewusstsein, offensichtlich in einem reduzier-
ten Allgemein- und Erndhrungszustand und atmet flach. Als die Atmung vollstandig
aussetzt, méchte die Arztin eine Beatmung einleiten und die Verlegung auf die Inten-
sivstation anregen. De Ridder unterbricht sie und formuliert das Therapieziel, den Pati-
enten in Frieden sterben zu lassen. Sein Argument: ,Nehmen wir an, es ware |lhr Vater,
wiirden Sie ihn jetzt beatmen und in die Intensivstation einweisen?“2%® So nachvoll-
ziehbar und begriiRenswert der Versuch, eine Alternative zu der allein medizinischen
Perspektive zu eréffnen, auch ist, Betroffenheit ist keine ethisch zugangliche Begriin-
dung, sondern ethisch geradezu abzulehnen. Wir kdnnen nicht wiinschen, dass Ent-
scheidungen liber Leben und Tod der eigenen An- und Zugehdrigen von dem persoénli-
chen Verhaltnis des behandelnden Arztes zu seinen Eltern abhangt. Betroffenheit und
Emotionalisierung sind nicht gleichbedeutend mit Anteilnahme und Empathie. Die Ant-
wort auf de Ridders scheinbar rhetorische Frage kann durchaus unterschiedlich und
aus unterschiedlichen Griinden differierend ausfallen. Wie auch immer sie aber aus-
fallt, sie stellt keine guten Griinde fiir die Entscheidungen beziiglich des aktuell be-
drohten Lebens dar. Der Punkt ist nicht, dass de Ridder mit groRer Wahrscheinlichkeit
aufgrund seiner Erfahrung als praktizierender Arzt damit Recht hatte, diesem Patien-
ten ein friedliches Sterben zu ermdglichen, ihm ist auch zuzustimmen in der impliziten
Forderung nach alternativen oder erganzenden Mal3stdben, es kann aber angezweifelt
werden, dass emotionale Betroffenheit eine geeignete Alternative ist. Was die Situa-
tion kennzeichnet, ist das Fehlen eines guten Argumentes fir die palliative Zielsetzung,

205 (de Ridder, Wie wollen wir sterben?, 2011)
206 de Ridder (2011) S. 37
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und was die Situation zeigen kann, ist, dass es einer erganzenden Frageriicksicht be-
darf.

Der Medizinethiker und Arzt Ralf J. Jox spitzt den Sachverhalt zu: ,Patienten diirfen
einzig aufgrund eines drztlichen Urteils sterben gelassen werden — ndmlich wenn der
behandelnde Arzt keine Indikation mehr fiir lebenserhaltende Mafnahmen sieht.“?%7
Das arztliche Urteil oder die Entscheidung zum Lebensende griindet auf dem rein sub-
jektiven Werturteil des Arztes, ausgenommen natirlich jene Félle, in denen kurative
Ansatze nicht mehr verfolgbar sind. Das entspricht nicht den Gblichen Normen der Me-
dizin. Trotz des Werturteils, das jeweils in einer Indikationsstellung steckt, gehort es zu
den Normen wissenschaftlicher Medizin, Belege fiir eine bestimmte Verdachtsdiag-
nose und das getroffene Urteil vorzubringen. Kein Patient erhalt alleine auf der Basis
eines subjektiven Urteils des behandelnden Arztes eine Blinddarmoperation, einen
Gipsverband oder andere therapeutische Mallnahmen. Das subjektive Erfahrungsurteil
mag Ausgangspunkt fiir eine bestimmte Richtung der Diagnostik sein, diese verifiziert
oder falsifiziert die Verdachtsdiagnose. Wie aber soll oder kann der Verdacht des Ster-
beprozesses verifiziert oder falsifiziert werden? Wie kann oder soll ein solcher Ver-
dacht Gberhaupt kommuniziert werden — auRerhalb der Irreversibilitdt, Progredienz
und des Verlusts lebenswichtiger Funktionen?

Die Forderung nach einem definierten Sterbeprozess ist keine Forderung nach einer
Anderung tiblicher medizinischer Normen hinsichtlich der Entscheidungsfindung, son-
dern vielmehr die Bedingung, diese aufrechtzuerhalten. Sollte der Sterbeprozess nicht
definiert werden kénnen, dann folgt daraus sehr wohl, dass eine Anderung der medizi-
nischen Normen notwendig wird, weil die Gblichen Voraussetzungen fiir Therapieent-
scheidungen eklatant abweichen. Die Konsequenzlosigkeit dieser Abweichung von den
Ublichen Bedingungen einer Therapieentscheidung ware zumindest rechtfertigungsbe-
dirftig.

Eine weitere Abweichung von medizinischen Normen ist im Zusammenhang mit dem
Lebensende bemerkenswert. Medizinische Norm hinsichtlich auftretender Symptome
ist der Versuch, die Ursache der Symptomatik zu finden und moglichst kausal zu thera-
pieren. Die reine Ausrichtung auf die Stabilitdt und Forderung der Lebensqualitat, ggf.
auf Kosten der Lebensquantitdt, gehort nicht zu den Gblichen Normen medizinischer
Interventionen, sondern ist erst im Rahmen von Entscheidungen am Lebensende mit
palliativen Therapiezielsetzungen verbunden. Die Empfehlung Wiesings, ,,[d]eshalb
scheint es sinnvoller und argumentativ direkter, die individuelle Prognose eines Patien-
ten zu bestimmen, nach dessen Préferenzen und Willen zu fragen und daraus Konse-
quenzen zu ziehen®, ist nur wenig hilfreich, weil die Kenntnis der individuelle Prognose,
der Praferenzen und des Willens noch keine Gewichtung und Wertentscheidung her-
vorbringen. Wie ist der Wille im Verhaltnis zur Prognose zu gewichten? Soll, darf oder

207 (Jox R., Sterben-lassen, 2012)
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muss dem Willen des Patienten, weiter kurativ therapiert zu werden, entsprochen
werden, selbst wenn die Prognose schlecht ist? Wie aussichtslos oder -reich muss eine
Prognose sein, um welche Therapieziele zu begriinden? In welches Verhaltnis sind Di-
agnose, Prognose, Praferenzen und WillensdauRerungen zu setzen? Welche Faktoren
gelten als ausreichend, um das Therapieziel und damit die gebotenen Mallnahmen zu
andern? Inwieweit und in welchem Umfang muss die Prognose auf Befunden und Di-
agnosen aufbauen? Wie ist in Fallen von Unkenntnis der Diagnose und Prognose zu
handeln? Wie ist der Wille des Patienten dann zu gewichten? Wann ist die ,Konse-
guenz’ des Sterben-lassens beziehungsweise der Therapiezieldnderung gerechtfertigt?
Die Konsequenzen, von denen in dem Zitat die Rede ist, sind eben nicht notwendig
Konsequenzen, die sich in irgendeiner Form logisch aus den ,Daten’ folgern lassen,
sondern es handelt sich um Therapieentscheidungen, die begriindungsbeddrftig sind.
Die Konfliktfalle entstehen nicht dort, wo die Prognose eindeutig ist und die medizini-
sche Konsequenz den Praferenzen und dem Willen des Patienten entsprechen, son-
dern dort, wo Eindeutigkeit und/oder Ubereinstimmung fehlen. Der Entscheidung geht
eine Gewichtung voraus und um die MaRstabe dieser Gewichtung wird gegenwartig
gerungen. Gerade weil die konsequente Ableitung der Therapieentscheidung aus der
Diagnose und der Prognose aufgrund der Machbarkeitsexplosion in der Medizin in
Frage gestellt ist, bedarf es des Diskurses dartiber, welche Form von Begriindung nun-
mehr Giltigkeit erlangen soll. Um diesen Diskurs fiihren zu kdnnen, ist es notwendig,
den Gegenstand des Diskurses zumindest so konkret zu bestimmen, dass ein gemein-
samer Bezugspunkt entsteht.

Sollen die tblichen Normen der Medizin auch fiir die Sterbephase gelten, dann bedeu-
tet das, dass eine Definition dieses Zustandes notwendig ist, weil die Kenntnis der Di-
agnose die Basis moderner Medizin darstellt. Wenn These (1) zutrifft und eine Defini-
tion der Sterbephase nicht moglich ist, dann kénnen die Gblichen Normen der Medizin
nicht angewendet werden und es bedarf einer Anpassung der Norm. Diese Anpassung
gilt sowohl fiir die Voraussetzungen einer Therapieentscheidung als auch fir die The-
rapieangebote. Ob diese Anpassungen bereits eine Anderung moralischer Normen me-
dizinischer Handlungen darstellen oder ob es sich um die Anwendung der Normen in
besonderen Situationen handelt, ist an dieser Stelle ohne Belang, weil die These, dass
die Definition der Sterbephase und die Prazisierung des Autonomieanspruches konse-
quenzlos seien, bereits durch den Anpassungsbedarf widerlegt ist.

2.2.4 Zusammenfassung

Die Norm »Autonomie am Lebensende soll realisiert werden« enthalt an zentraler
Stelle zwei unterbestimmte Begriffe. Das wurde in dem ersten Teil der Arbeit gezeigt.
Die These, die im zweiten Teil behauptet und durch Argumente und Beispiele gestiitzt
wird, ist, dass die Bestimmung der Begriffe eine notwendige Voraussetzung fiir die Re-
alisierung von Autonomie ist. Da es eine Bestimmung der Begriffe derzeit nicht gibt, ist
die Vorgehensweise darauf festgelegt zu zeigen, dass die Unterbestimmung gegenwar-
tig auf lebensweltliche Voraussetzungen trifft, in denen dieses Defizit relevant ist und
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entsprechende negative Effekte auf die Realisierung von Autonomie haben kann. Die
Voraussetzungen, die fir die Phase am Ende des Lebens bedeutsam sind, sind, (iber
die personlichen und privaten Lebensverhiltnisse hinaus bestimmt von gesellschaftli-
chen, juristischen und medizinischen Rahmenbedingungen. Die themenbezogene Ana-
lyse dieser Bereiche zeigt, dass das Ideal von Selbstbestimmung in allen Bereichen
nicht nur notwendig ist, sondern eigentlich vorausgesetzt wird. Ebenso wird der Be-
griff des Sterbens, des Sterbeprozesses oder —vorgangs in vielen Feldern als Annahme
vorausgesetzt, ohne dass die extensionale Varianz des Begriffes beachtet wird. Daraus
entstehen Uber individuelle, subjektive Unsicherheit hinaus negative Effekte wie ob-
jektiv unsichere Rechtslagen, 2°8 Defizite in der Umsetzung von Regeln und Gesetzen,
aber auch Gesetzestexte, deren angenommene Sachverhalte mit der Realitdt nicht in
Einklang zu bringen sind. Diese negativen Effekte werden in der Betrachtung der
Schnittstellen deutlich. So kann in der Schnittstelle zwischen Gesellschaft und Recht
angefiihrt werden, dass in einer Demokratie gesellschaftliche Meinungsbildung, ermit-
telt durch Umfragen, letztendlich Gber die vorgesehenen Schritte zu Gesetzen und da-
mit zu Rahmenbedingungen fir Realsituationen wird. Entsprechend ist es von Bedeu-
tung, was und wie Themen medial vermittelt und bearbeitet werden. Die Unterbe-
stimmtheit der Begriffe, insbesondere an dieser Stelle des Ausdrucks Sterben und aller
damit zusammengesetzten Begriffe, flihrt zu realitatsfernen Vorstellungen, Erwartun-
gen, Hoffnungen und Angsten, wihrend diejenigen Fragestellungen, die faktisch auf-
treten, unbearbeitet bleiben. Im Ergebnis ,antworten’ normativen Vorgaben auf Fra-
gen, die sich in der Situation am Sterbebett eher selten oder nicht stellen, wie etwa,
dass in einen irreversiblen Sterbeprozess nicht eingegriffen werden soll, was aufgrund
der Irreversibilitdt ohnehin keine Option ware, wahrend diejenigen Fragen, etwa wann
der Einsatz oder die Unterlassung vital stabilisierender MaRnahmen unterlassen wer-
den darf (auch mit dem Risiko einer Gesundheitsschadigung), im 6ffentlichen Diskurs
und in den Rechtsnormen nicht auftauchen. Die Schnittstelle Medizin und Recht stellt
diese Verwerfungen anhand von Beispielen dar.

Der letzte Absatz des Kapitels setzt sich mit den Einwanden gegen die behauptete
These auseinander. Selbst angenommen der Fakten, die in der gesellschaftlichen,
rechtlichen und medizinischen Analyse dargestellt werden, bleibt es bezweifelbar, ob
die beklagten Realisationsdefizite von Autonomie am Lebensende eine Folge individu-
ellen Fehlverhaltens der Betroffenen oder/und der Professionellen ist oder ob es sich
um eine personenunabhangige und damit individuell nicht zu behebende Problemlage
handelt. Die Einwande kénnen aufgrund der faktischen Unterbestimmung der Begriffe
nicht mit empirischen Daten widerlegt werden. Was jedoch gezeigt werden kann, ist,
dass es denkbar und moglich ist, dass die Unterbestimmung der Begriffe eine koha-
rente Erklarung fiir die gegenwartige Situation anbieten kann. Damit ist die Annahme,

208 Jox (2012) HABILITATIONSSCHRIFT S. 9
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dass individuelles Fehlverhalten zwingend die Ursache der unbefriedigenden Situation
sein muss, widerlegt. Ein alternativer Erklarungsansatz auf der Basis der Begriffe ist
moglich und gewinnbringend. Er hat den entscheidenden Vorteil, dass die Problemla-
gen analysiert, differenziert, kommuniziert und daher gezielt gelost werden kdnnen.

136



2.3 Konklusion

Wahrscheinlichkelt unter den gegebenen Voraussetzungen Realisationsprobleme von
zu haben, ist hoch

Konklusion — Logischer ™' poomatische QY  Notwendigkeit der
SchluB Folgerungen Begriffsbestimmung

Abbildung 14: Detail Konklusion

Ziel der bisherigen Ausfiihrungen war es, die These argumentativ zu unterlegen. Um
dieses Ziel zu erreichen, wurde anhand signifikant differierender Begriffsdefinitionen
gezeigt, dass es eine Unterbestimmung der Begriffe gibt. Darliber hinaus belegen em-
pirische Daten, dass diese Begriffsdifferenzen nicht lediglich semantisch interessante
Fakten darstellen, sondern dass diese Differenzen im Denken, Handeln und Entschei-
den der Akteure wirksam sind. Der Nachweis semantischer Grenzunscharfe und selbst
die Wirksamkeit dieser Unscharfe im Denken und Handeln der Akteure kann noch
nicht belegen, dass die Realisierung von Autonomie am Lebensende hiervon beeinflul3t
wird. Um zu zeigen, dass die Unscharfe der Begriffe bedeutsam ist, bedarf es eines
Nachweises dariiber, dass die Begriffe innerhalb der involvierten gesellschaftlichen
Subsysteme relevante, zentrale Faktoren sind. Erst unter dieser Voraussetzung ist die
Begriffsunschirfe oder —varianz wirksam. Entsprechend dieser Uberlegung ist eine
Analyse der relevanten Systeme hinsichtlich der Bedeutsamkeit der Begriffe angezeigt.
Die fur die Sterbesituation bedeutsamen Systeme Gesellschaft, Recht und Medizin
wurden fragespezifisch gepriift und es konnte gezeigt werden, dass die Logik der Dis-
ziplinen gehaltvolle Begriffe voraussetzt. Auch in diesem Punkt wird empirisches Mate-
rial angefuhrt, um zu belegen, dass disziplinspezifische Definitionen der Begriffe an
den Schnittstellen der Systeme zu Problemen fiihren. Ausgehend von der Plausibilitat
der Pramissen kann nun gefolgert werden: Die Voraussetzungen in unserer Gesell-

137



schaft sind von der Art, dass die Unterbestimmung der Begriffe AUTONOMIE und STER-
BEN zu Realisationsdefiziten der daraus gebildeten Normen fiihrt. Eine prézise Begriffs-
bestimmung gehért daher zu den notwendigen Voraussetzungen um Autonomie am
Lebensende zu realisieren.

2.3.1 Einordnungdes Ergebnisses

Dieses Ergebnis stellt einen neuen Aspekt und Ansatz in der gegenwartigen Debatte
um Autonomie am Lebensende dar, weil der grundlegenden Frage nachgegangen wird,
ob die Handelnden in der Situation am Lebensende prinzipiell die Erwartungen, die an
sie gestellt werden, erfiillen kénnen. Die Erwartung an die Handelnden wird allgemein
ausgedriickt als Realisierung von Autonomie am Lebensende. Um diesen normativen
Erwartungen zu entsprechen, missen die Akteure Kenntnis und Erkenntnis dartber
haben, was, wann konkret von lhnen erwartet wird. Ist diese Form von Kenntnis aus
prinzipiellen Griinden nicht moglich, dann kann der NormverstoR nicht dem Einzelnen
Akteur zugeschrieben werden. Es gibt eine akteursunabhangie Erkldrung fir die defizi-
tare Umsetzung der Norm. Die Perspektive auf das Phanomen Realisationsdefizit von
Autonomie am Ende des Lebens, die sowohl von den Akteuren absieht als auch darauf
verzichtet die ,Umstdnde’ oder ,Sachzwange’ fiir das Phdanomen verantwortlich zu ma-
chen, ist jener Aspekt, der als neu bezeichnet wird. Die argumentativ angeboten Erkla-
rung, dass die Unterbestimmung der zentralen Begriffe die vorausgesetzte Kenntnis
aus prinzipiellen Griinden unterldauft, weil die Norm nicht hinreichend prazise gefasst
ist, wird als neuer Ansatz vorgestellt.

Die aktuelle lebhafte ethische und medizinethische Debatte thematisiert den Interpre-
tationsspielraum von Autonomie. Sie zeigt aber nicht, welche konkreten Auswirkungen
differierende Autonomiebegriffe etwa in der klinischen Praxis generieren. Es bleibt
eine theoretisch-wissenschaftliche Debatte und eine Vielfalt méglichen Autonomiever-
standnisses ohne einen Zusammenhang mit lebensweltlich zu realisierenden Anspri-
chen. Flankiert wird diese Vielfalt in den Situationen am Lebensende durch eine erheb-
liche Varianz des Sterbebegriffes. Damit entsteht eine Situation, in der jeder Akteur im
Umfeld des Sterbens gefordert ist eine mehr oder weniger theoriegestiitzte Interpre-
tation von Autonomie mit einer auf dem eigenen Menschenbild basierenden Vorstel-
lung von Sterben so zu kombinieren, dass er die Erwartungen, die an ihn gestellt wer-
den, trifft. Dass das nicht regelhaft gelingt ist ebenso wenig verwunderlich, wie die
Spannungen und Konflikte, die angesichts dieser Voraussetzungen auftreten. Aufzuzei-
gen, dass und wie die Unterbestimmung der Begriffe und der Autonomieanspruch am
Ende des Lebens zusammenhangen, kann als Leistung der Arbeit gewertet werden. In
dem noch folgenden Kapitel Pragmatische Notwendigkeit und intendierte Effekte wird
dieser Zusammenhang noch einmal konkretisiert.
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Ansatze, die auf der Basis akteursunabhangiger Perspektiven entstehen konnen, fokus-
sieren entsprechend weniger die handelnden Personen als deren epistemischen Vo-
raussetzungen. Keinesfalls soll diese Arbeit einen Endpunkt darstellen, sondern viel-
mehr will sie Angebot oder Anregung einer Denkrichtung sein. Sind die verwendeten,
Uber einen langen Zeitraum gewachsenen Begriffe angesichts der Veranderungen in
der Gesellschaft — hier im Fokus die Veranderungen im medizinisch-pflegerischen Um-
feld — noch geeignet die Realitdt abzubilden oder in normativen Texten MaRstdbe und
Orientierung zu geben? Ich denke hier an Begriffe wie Indikation im medizinischen wie
pflegerischen Bereich, an therapeutische Verantwortung, an den Anspruch auf Zuwen-
dung oder die Fdhigkeit/Kompetenz von Empathie, um nur einige Beispiele zu nennen.
Bei all diesen genannten Begriffen ist zumindest der extensionale Gehalt vage, unpra-
zise, auslegungsbedurftig — kurz: unterbestimmt. Dennoch nehmen die Ausdriicke in
normativen Texten zentrale Funktionen ein. Dort, wo im moralisch-ethischen Bereich
gehduft Spannungen und Probleme auftreten kann es hilfreich sein zu priifen, ob die
zentralen Begrifflichkeiten hinreichend klar gefasst sind.

Gerechtfertigterweise kann man die Frage stellen, ob theoretische Uberlegungen ir-
gendeiner Form die Realisierung von Autonomie am Ende des Lebens fordern. Ist es
nicht letztlich doch die Interaktion zwischen Menschen, die eine derartige Realitat her-
stellt? Ist es nicht so, wie der Soziologe Armin Nassehi??® in dem anfangs zitierten
Statement behauptet, dass theoretisch-wissenschaftliche Uberlegungen dann doch
nur theoretische Probleme 16sen? Ohne explizit auf aristotelisches Gedankengut Bezug
zu nehmen, sei hier die Uberzeugung formuliert, dass theoretische Uberlegungen so-
wohl Haltungen als auch Handlungen orientieren kénnen. Sie bilden weit liber Rechts-
sicherheit oder andere externe Faktoren hinaus die Grundlage fiir Interaktionen, auch
und vielleicht insbesonders fiir Interaktionen mit Menschen am Lebensende. Wissens-
inhalte, seien sie aus dem physiologisch-medizinischen Wissensgebiet, pflegetheoreti-
sche Grundlagen, philosophischer, theologischer, spiritueller oder ethischer Natur, ha-
ben das Potential, Realitat zu gestalten und zu verandern. Es ist ein Potential und
Nassehi hat insofern Recht, als diese Gestaltung und Veranderung kein zwingender o-
der notwendiger Prozess ist.

Dennoch haben theoretische Uberlegungen alleine aufgrund ihrer Uberzeugungskraft
Potential: Absehend von der mdglichen Bedeutung des Beitrages zur aktuellen De-
batte, selbst absehend von dem mdglichen Gewinn durch die Darstellung der theore-
tisch-praktischen Zusammenhange, kann der Text eine pragmatische Leistung vorwei-
sen: Alleine das Bewul3tsein daflir, dass es sich bei den Begriffen Sterben und Autono-
mie um unterbestimmte Begriffe handelt, hat bereits Potential zu einer Verdnderung

209 Sosehr die akademische Ethik bisweilen die Position des klassischen Professionellen einho-
len soll, sowenig kann es ihr als blofs wissenschaftliche Praxis gelingen, andere als wissen-
schaftliche Probleme zu lGsen.” saake/Nassehi (2004) S 124
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in der Praxis. Es kann den Akteuren insofern Orientierungshilfe geben, als klar ist, dass
die Wahrnehmung eines Sterbeprozesses kein rein wissens- oder erfahrungsbasierter
Sachverhalt ist, sondern dass es sich faktisch um einen unterbestimmten Begriff han-
delt, der mehrere gleichsam ,richtige’ Interpretationen zuldsst. Diese Basis ermoglicht
es in konflikthaften Situationen am Ende des Lebens die Diskussion auf jener Ebene zu
flhren, die ursachlich fiir den Konflikt ist: die auf der Grundlage des eigenen Men-
schenbildes differierende Einschdtzung hinsichtlich des Sterbeprozesses. In einem Zei-
tungsartikel, in dem der Palliativmediziner Borasio berechtigterweise die 6konomische
Ausrichtung medizinischer Entscheidungen kritisiert, wird auch ein Beispiel erwahnt,
dass geeignet ist, obigen Punkt zu verdeutlichen: ,,Der 32-jihrige Patient war an einer
seltenen, aggressiven Krebsart erkrankt. Die Krankheit war fortgeschritten, die Lebens-
erwartung gering. Da wurde ihm die Behandlung mit einem gerade neu zugelassenen
Medikament angeboten. Der Patient willigte ein. Als das Palliativteam hinzugezogen
wurde, litt er nicht nur an den tumorbedingten Schmerzen, sondern zusditzlich unter
Durchfall, Ubelkeit, Erbrechen und einem stark juckenden Hautausschlag als Nebenwir-
kungen der Behandlung. Er hatte ersichtlich nicht mehr lange zu leben, und es hdtte
dringend einer Cortisontherapie bedurft, um seine Beschwerden zu lindern...... Die be-
handelnden Arzte lehnten aber ab. Sie befiirchteten, dass das Cortison die erhoffte le-
bensverlingernde Wirkung des neuen Medikaments beeintrdchtigen kénnte.”?1° Of-
fensichtlich gab es in diesem Fall unterschiedliche Einschatzungen hinsichtlich der Le-
bensphase und —erwartung dieses jungen Mannes. Im Gegensatz zu Borasio hatten die
behandelnden Arzte nicht den Eindruck, es handele sich um einen Sterbeprozess, der
eine rein auf Symptomkontrolle ausgerichtete Therapie rechtfertige. Fiir diese Situa-
tion, die fuir den Patienten ebenso belastend ist wie fiir die verantwortlichen Arzte,
kann die Kenntnis der Unterbestimmtheit der Begriffe unmittelbar hilfreich sein. Das
BewuRtsein davon, dass es sich bei der Einschatzung der Lebensphase nicht um ein
rein epistemisches Problem handelt, sondern eine Entscheidungssituation nicht hinrei-
chend geklart ist, kann derartige Konflikte weitgehend entscharfen und die Konzentra-
tion auf die zu treffende Entscheidung richten.

Die Situation am Ende des Lebens ist gekennzeichnet durch die Notwendigkeit von
Entscheidungen. Entscheidungen setzen epistemische und ethische Bedingungen vo-
raus. Die Norm »Autonomie am Lebensende soll realisiert werden« operiert mit unter-
bestimmten Begriffen und kann deshalb die epistemischen und ethischen Bedingun-
gen zur Orientierung einer Entscheidung nicht erfillen. Deshalb gehort die Bestim-
mung der zentralen Begriffe zu den notwendigen, aber nicht hinreichenden Bedingun-
gen fir die Realisierung von Autonomie am Ende des Lebens. Diese geforderte Be-
griffsarbeit ist keine rein theoretisch-wissenschaftliche Erfordernis, deren Diskurser-
gebnisse dem interessierten Leser einen Gewinn bringen. Vielmehr handelt es sich um

210 (Borasio, Gut, dass dieses Gesetz gescheitert ist, 2013)
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lebensweltlich dringliche Problemlagen, bei denen wertvollste Giiter wie Leben und
Selbstbestimmung bedroht sind. Die beiden folgenden Unterkapitel nehmen daher
noch einmal Bezug auf die pragmatische Ebene. Zum einen wird die Differenz zu bishe-
rigen Ansatzen im Bezug auf die resultierenden Losungen in der Praxis beleuchtet.
Zum anderen soll in einem letzten Kapitel thematisiert werden, welche Effekte durch
die Bestimmung der Begriffe intendiert sind.

Differenz zu bisherigen Losungsansatzen

,Die Fragen nach Mafstében und Leitlinien menschlichen Handelns tauchen besonders
dann auf, wenn angesichts der erlebten Praxis Zweifel aufkommen, wenn Hindernisse
oder Widerstdnde geradlinige Verldufe stéren oder wenn neue Féhigkeiten und erwei-
tertes Wissen bisher nicht bekannte Dimensionen des Handelns eréffnen.“?'! Die Wie-
derholung des Zitates von Salomon an dieser Stelle hat einen Grund: Es wurde vor bald
dreiBig Jahren und bereits damals in den hier diskutierten Zusammenhangen vero6f-
fentlicht. Die Situation und der Entscheidungsbedarf am Ende des Lebens sind nicht
neu in dem Sinne, dass wir von einer brandaktuellen, erst kirzlich entstandenen Situa-
tion sprechen konnten. Die Entwicklung ist seit vielen Jahren absehbar. Auffallend ist,
dass die Entwicklung von den durchaus verfolgten Losungsansatzen scheinbar unbe-
einflusst ist, da das Zitat auch heute noch aktuell wirkt. Die bisher verfolgten L6sungs-
ansatze konzentrieren sich einerseits auf die Akteure beispielsweise durch die Star-
kung von Patientenrechten und der Aus-, Weiter- und Fortbildung von Arzten und Pfle-
gekraften andererseits auf den Ausbau palliativer Versorgung.

Dem drohenden Autonomieverlust am Ende des Lebens wurde unter anderem durch
den Ausbau und die Etablierung der palliativen Versorgungen entgegengewirkt. Fiir ei-
nen umgrenzten Teil der Menschen am Ende des Lebens, mehrheitlich jene, die an ei-
ner nicht heil- und nicht weiter kurativen Therapien zuganglichen Krebserkrankung lei-
den, greifen diese MalRnahmen und ihre Situation konnte verbessert werden. Fiir diese
Patientengruppe wurde eine Vorstellung ,gradliniger Verlaufe‘ entwickelt. Es handelt
sich aber um weniger als 10% der Sterbenden, die mit der gegenwartigen palliativen
Versorgung erreicht werden. Griinde hierfiir wurden an anderer Stelle genannt.

Die Patientenverfiigung wurde etabliert und eine ganze Reihe hochstrichterlicher Ur-
teile haben richtungsweisende Funktion. Im Bereich der Gesetzgebung wurden Nor-
men zur Starkung und zum Schutz der Patienten auch und besonders am Ende des Le-
bens verabschiedet. Und dennoch, fiir die iiberwiegende Mehrheit der Bevélkerung
scheinen die Angste und Wiinsche unverandert. Die Ergebnisse der Umfrage beziiglich
des Wunsches nach aktiver Sterbehilfe aus dem Jahr 2009, die in Kapitel Schnittstelle
Gesellschaft und Medizin erwahnt werden, unterscheidet sich kaum von einer aktuel-

211 Salomon (1989) S. 13
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len Umfrage der DAK von 2014: , Die Zustimmung zur Moglichkeit der aktiven Sterbe-
hilfe liegt im Bundesdurchschnitt bei 70 Prozent 22 zu 74% im Jahr 2009. 2008 hat das
Allensbach-Institut in einer vergleichbaren Umfrage gar nur 58% Zustimmung zur akti-
ven Sterbehilfe ermittelt.?'*Die Angste der Bevélkerung und der Wunsch nach Selbst-
bestimmung, so werden diese Daten mehrheitlich interpretiert, bleiben von den zwi-
schenzeitlich verabschiedeten Gesetzen, der Zunahme der Palliativstationen und Hos-
pizen und der beobachtbaren Enttabuisierung des Themas unberiihrt. Eher kann man
den Eindruck gewinnen, dass die 6ffentliche Prasenz der Thematik den Diskurs und die
Angste vor dem Verlust von Selbstbestimmung anfeuert und die Diskussion insbeson-
dere um die aktive Sterbehilfe und den assistierten Suizid emotionaler und kontrover-
ser geflhrt wird als zuvor.

Ebenfalls wenig wahrnehmbare Wirkung zeigen die Anstrengungen in der Fort- und
Weiterbildung der Arzte und Pflegekrifte im ,normalen’ Krankenhaus. Das hier gewon-
nene Wissen konnte bisher die realen Situationen von Todkranken nicht verbessern.
Weder die Wiinsche nach assistiertem Suizid, noch die berichteten Sterbeverlaufe
noch die Datenerhebung im Bereich der Sterbehilfe deuten auf eine Veranderung der
Situation hin. Sicher sind die Ursachen hierflir multikausal, aber es gibt eben auch kei-
nen Hinweis darauf, dass der Kenntnisgewinn des Einzelnen die Situationen am Kran-
kenbett entscharfen konnten.

Was die bisherigen Ansatze verbindet, ist die Konzentration auf den individuierten Ak-
teur. Die Patientenverfligung nimmt dabei den potentiellen Patienten und den poten-
tiell Sterbenden in den Blick, die Fort- und Weiterbildungen die professionellen Ak-
teure als Individuum. Die Gesetze starken das Recht des Einzelnen — des Patienten wie
des Arztes oder des Stellvertreters. Sowohl die Definitionen von Autonomie sind im
Wesentlichen individualistisch als auch jene des Sterbens. Die entscheidende Differenz
zwischen den vorliegenden Uberlegungen zu den bisherigen Ansitzen ist das Aufgeben
der individualistischen Perspektive zugunsten einer akteursneutralen Sichtweise. Die
Interaktion zwischen Menschen bleibt der ,Ort’ der Autonomie und das Individuum ist
der Akteur. Dennoch nimmt die Analyse und Argumentation nicht das Individuum
selbst, sondern die Voraussetzungen seiner Handlungen in den Blick.

Entsprechend weichen alle denkbaren Losungen, die auf dem Ergebnis dieser Argu-
mentation beruhen ganz wesentlich von bisherigen Lésungsansdtzen ab. Ableitbare
Losungen konzentrieren sich auf die Analyse normativer Texte, Begriffskldarung, Be-
griffsarbeit im weitesten Sinne, auf Strukturanalysen oder/und die Entwicklung proze-
duraler Vorgehensweisen. Im letzten Kapitel der Arbeit werden denkbare Lésungsan-
satze vorgestellt.

212 \Walzik (2014) Sterbehilfe — Streit um eine gesetzliche Neuregelung
Ergebnisse einer reprasentativen Befragung zur Sterbehilfe: Geringes Wissen in der Bevolkerung
213 ebendort
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Pragmatische Notwendigkeiten — intendierte Effekte

In der Interaktion von Menschen in Todesnahe mit anderen Akteuren kumulieren alle
bisher beschriebenen Problemlagen. Auf dieser Ebene realisieren sich die objektiven
und subjektiven Rahmenbedingungen faktisch. Zeitmangel von Arzten und Pflegeper-
sonal, institutionelle und strukturelle ,Sachzwange’ auf der Basis differierender Logi-
ken, medial vermittelte Sterbebilder und individuelle Angste wie Handlungs- und
Rechtsunsicherheit konzentrieren und potenzieren sich in den realen Situationen am
Krankenbett. Akteure sind zunachst der Arzt, der An- und Zugehorige, die Pflegekraft,
der Therapeut und der Patient. Die Akteure finden sich in einer emotional stark aufge-
ladenen, belastenden Grenzsituation, vor dem Hintergrund gesellschaftlich ungeloster
Fragen, rechtlich und ethisch unsicherer Positionen und institutionell gesetzter Rah-
menbedingungen vor der Notwendigkeit, dennoch existentielle Entscheidungen tref-
fen zu missen. ,Wir stehen also vor der Notwendigkeit, liber das Wann und Wie des
Sterbens zu entscheiden — und das nicht nur uns selbst, sondern, vielleicht mehr noch,
andere betreffend. Dabei ist diese Aufgabe nicht auf Arzte oder Mitarbeiter im Gesund-
heitswesen beschrdnkt: Die meisten von uns werden als Angehérige sogar mehrmals
im Leben tiber das Sterben anderer entscheiden miissen.“*'* Die Méglichkeit der Nicht-
Entscheidung existiert so wenig wie die Moglichkeit, die Zeit anzuhalten. Die spatio-
temporare Konstitution des Menschen erzwingt zu jedem Zeitpunkt eine zuschreib-
bare Entscheidung. Der Aufenthaltsort eines Patienten, beispielsweise Intensivstation,
Palliativstation, zu Hause usw., ist ebenso das Ergebnis einer Entscheidung wie die
Fortfiihrung, der Abbruch oder die Anderung einer Therapie. Diese Entscheidungen
konnen vom Patienten selbst, von seinen Bevollmachtigten oder vom Arzt getroffen
werden, aber sie kdnnen nicht nicht getroffen werden. Die Frage, die sich stellt, ist
nicht, ob eine Entscheidung getroffen wird, sondern primar, von wem und welche Ent-
scheidung verantwortbar getroffen werden kann. Dabei steht es allen Akteuren bis auf
den verantwortlichen Arzt frei, sich durch Verzicht der Situation zu entziehen. Der Pati-
ent wie die Bevollmachtigten kénnen die Entscheidung ebenso wie die Verantwortung
an den behandelnden Arzt weitergeben. Dieser hingegen hat keine Moglichkeit, sich
der Entscheidung zu entziehen. Daher, das wurde bereits erwdhnt, entstehen die
problematischen Situationen realisierbarer Autonomie zwar im medizinischen Kontext,
sie kdnnen aber von der Medizin nicht gelost werden. Vielmehr artikulieren Mediziner
zunehmend das Fehlen allgemeingliltiger MaRstadbe fir existentielle Entscheidungen.
Es ist unklar, wann konkret Sterbe-Situationen vorliegen, es , besteht in Deutschland
zwar ein grundsdtzlicher Konsens liber die Zuldssigkeit von Behandlungsbegrenzung
und zum Therapieverzicht in sterbenahen Situationen, d.h. den Verzicht auf Mafsnah-
men, die dazu beitragen, die Sterbezeit kiinstlich zu verléingern; es fehlen aber konkrete

214 (Jox R., Sterben-lassen, 2012)
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Kriterien, wann solche Situationen eingetreten sind, d.h. welche Voraussetzungen er-
fiillt sein miissen.“?*> Die fehlenden Kriterien fiir einen begonnen Sterbeprozess wir-
ken sich in diesem Kontext als eklatanter Mangel aus, die konzeptionell breit gestreu-
ten Autonomievorstellungen kénnen die Entscheidung kaum orientieren. Das ist die
Ausgangslage und sie wird hier deshalb noch einmal zusammengefasst, um die exis-
tentielle Dringlichkeit einer Lésung zu unterstreichen.

Die Notwendigkeit einer Entscheidungs- und Handlungsorientierung wurde bereits
thematisiert. Die Dringlichkeit der Kldrung der Situation am Lebensende kann nicht
ausreichend betont werden. Auch wenn die artikulierten Uberlegungen stets und be-
standig davon ausgehen, dass die Entscheidungskriterien ethischer Natur sind oder
sein sollen, ist es angezeigt, darauf hinzuweisen, dass es nicht die einzige Moglichkeit
ist. Okonomische Kriterien kdnnen ebenfalls entscheidungs- und handlungsorientie-
rend sein. Ausgehend von der Annahme, dass niemand sich diese Art der Kriterien
winscht, scheint es mir gerechtfertigt zu fordern, dass ,mit Hochdruck’ an den episte-
mischen und ethischen Problemlagen am Ende des Lebens gearbeitet wird. Moglicher-
weise ist hierbei ein neuer Denkansatz gewinnbringend.

An zahlreichen Stellen im Text wurden konkrete Probleme, Missverstiandnisse oder
Scheinprobleme, entstanden durch die Unterbestimmtheit der Begriffe, thematisiert.
Es ist wiinschenswerterweise dabei deutlich geworden, dass prazise Begriffe diese
Problemlagen verhindern oder I6sen konnen. Die intendierten Effekte der Begriffskla-
rung konnen quasi spiegelbildlich zu den geschilderten Defiziten ausgedeutet werden.
Zusammenfassend lassen sich die Problemlagen und damit die intendierten Effekte
wie folgt blndeln:

(1) Analyse
Bereits die sorgfaltige und interdisziplindare Analyse der Problemlagen am Ende
des Lebens bedarf praziser Begrifflichkeiten. Das gilt sowohl fiir individuelle
Verlaufe als auch fir Umfragen und Studien im Zusammenhang mit Sterbehilfe
oder assistiertem Suizid.
Insofern es sich um Einschrankungen, Bedrohungen oder Anspriiche mit Bezug
zu Selbstbestimmung handelt, kbnnen weder die positiven noch negativen Pha-
nomene analysiert werden, solange nicht definiert ist, welches Verstandnis von
Autonomie und Lebensende zugrunde gelegt wird.

(2) Kommunikation
An mehreren Stellen wird deutlich, dass das Fehlen eines gemeinsamen Bezug-
sobjektes die Kommunikation erheblich stort. Besonders in den Abschnitten, in
denen die Schnittstellen der unterschiedlichen Disziplinen betrachtet werden,

215 Miiller-Busch (2011) S. 34
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werden die negativen Effekte divergierender Annahmen tber denselben Aus-
druck offensichtlich. Gesellschaftliche Problemlagen und Krisen sind nur multi-
disziplinar I6sbar. Konstruktive Lésungen aber kdnnen nur dann erwartet wer-
den, wenn die interdisziplinare Kommunikation erfolgreich ist.

Entwicklung und Etablierung normativer MaRstdabe

Die Dringlichkeit und Notwendigkeit ethischer MaRstabe fiir die Entscheidun-
gen und Handlungen am Ende des Lebens wurde mehrfach benannt und betont
— zuletzt in obigem Kapitel. Die Begriffsklarung zur Erstellung dieser MaRstabe
ist keine logische, sondern eine pragmatische Notwendigkeit. Es wurden und es
werden Normen in allen moéglichen Ebenen aufgestellt. Zur theoretischen For-
mulierung und Inkraftsetzung einer Norm bedarf es keiner vorgangigen Be-
griffsklarung. Erst wenn der pragmatische Aspekt Funktionalitat oder Realisier-
barkeit der Norm hinzukommt, dann folgt daraus, dass Grenzen und Inhalt der

(3

~

Normvorgaben prazise und klar sein missen.
Schaffung von Transparenz — Nachvollziehbarkeit der Entscheidungen
,Die Schreckensvorstellung, dass liber den Sterbebereiten eine Medizin ohne

(4

~

Grenzen hereinbrechen kénnte, die verhindert, dass der Mensch einen friedli-
chen Tod finden kann, schiirt Angste.“?*® Ein Grund fiir diese Angste ist, dass
die Menschen nicht verstehen, wann und aus welchen Griinden eine Therapie-
zielanderung angeboten wird und wann nicht. Es bleibt (notwendigerweise) un-
nachvollziehbar, was medizinische Daten bedeuten und wann welche Faktoren
hinzukommen, um bestimmte Entscheidungen in den Dialog zu bringen. Die
fehlenden Kriterien fur den Beginn des Sterbeprozesses erschweren nicht al-
leine medizinische Vorgehensweisen, sondern sie verhindern die Transparenz
und Nachvollziehbarkeit von Entscheidungen am Ende des Lebens iberhaupt.
Ohne die Klarung dessen, was den Sterbeprozess kennzeichnet, werden nicht
nur ,die rechte Zeit’ und der ,rechte Ort’ des Sterbens verhindert, sondern auch
die ,rechte Zeit flr das Gesprach’ und damit die Moéglichkeit von Gestaltung.

(5) Abbau von Angsten
Es ist eine Binsenweisheit, dass das effektivste Mittel gegen Angst Vertrauen
ist. Die dargestellten Zusammenhange sind geeignet diese Weisheit zu bestati-
gen. Der Punkt klingt zundchst etwas eigenwillig: Begriffskldarung als vertrau-
ensbildende MaBnahme. Im Zusammenhang mit obigem Aspekt kann das aller-
dings erlautert werden: Transparente Gesprache und nachvollziehbare Ent-
scheidungen schaffen Vertrauen. Transparente Gesprache sind aber dann mog-
lich, wenn klar und prazise benannt werden kann, was der Fall ist. Dort, wo
eine Person die Griinde und Mal3stdbe ihrer Handlungen und Entscheidungen

216 Hahnen (2010) S. 108

145



klar benennen kann, entsteht Vertrauen. Und dieses Vertrauen ist das, was ge-
eignet ist, die Angste des Einzelnen zu bekdmpfen. Aus pragmatischer Sicht be-
darf es also der Begriffsklarung, um dasjenige Vertrauen aufbauen zu kénnen,
das den Menschen die Angste vor dem Sterben nehmen kann.

2.3.2 Zusammenfassung

Aus philosophischer Sicht ist die nun dargestellte Argumentation méglicherweise nicht
spektakular. Die Infragestellung einer einzigen Annahme — jener, dass individuelle De-
fizite Ursache fiir den Mangel an realisierten Autonomieanspriichen sind — fiihrt zu
dem Bedarf einer anderen, alternativen Erklarung des Phdnomens. Die These des Ar-
gumentes stellt eine derartige Alternative dar, indem sie die Ursache fiir die beschrie-
benen Missstande nicht den Akteuren zuschreibt, sondern die Verfasstheit der zu rea-
lisierenden Norm in den Blick nimmt. Die Fokussierung auf die Frage, wie die Akteure
handeln sollen, damit sie der Norm entsprechen, riickt die Begriffe ins Blickfeld. Um
die Frage nach der ,richtigen Handlung’ zu beantworten, miissen die Akteure wissen,
was Inhalt und MaRstab der Norm ist. Wenn die Norm inhaltlich nicht hinreichend pra-
zise gefasst ist, dann kann sie weder die Handlung orientieren noch einen Maf3stab fiir
die Richtigkeit oder Abweichung von der Norm generieren. Diese Unscharfe kann als
Ursache flr den Mangel realisierter Autonomieanspriiche benannt werden. Die Argu-
mentation zeigt, dass auf dieser Grundlage die Erklarung des Phanomens maoglich ist.

Wird diese Moglichkeit allerdings nicht lediglich als Méglichkeit gewertet, sondern
wird ihr eine gewisse Wahrscheinlichkeit zugesprochen, dann folgt daraus eine ganze
Reihe erheblicher Konsequenzen. Die kleinste davon ist, dass die jeweiligen Akteure
moralisch entlastet werden. Folgenreicher ist, dass die Debatten um die Frage nach
Selbstbestimmung am Ende des Lebens nicht weiterhin auf die Akteure und deren
Wissens- und Kompetenzvermdogen zielen, sondern sich auf die Bedingungen, inner-
halb deren die Akteure agieren, konzentriert. Diese Bedingungen sind vielfaltiger Art
und entsprechend multidisziplindr konnen die Veranderungen ausfallen. Unmittelbar
betroffen sind medizinische und medizinethische Diskurse und Leitlinien, die Recht-
sprechung im Zusammenhang mit Patientenautonomie wie auch gesundheitspolitische
Belange. Eine grobe, beispielhafte Aufzdhlung zeigt, welche Bereiche von dem Begriff
des Sterbens unmittelbar betroffen sind:

Exemplarische Themenauswahl:

Politik Gesundheitspolitik, Diskussion und Gesetzesentwiirfe bezliglich sterberele-
vanter Themen; Frage kommunaler Krankenhausversorgung etc.

Wirtschaft Krankenversicherungen, Lebensversicherungen, Kostenfaktor

Medizin Lebensverlangerung, Therapieziele, Indikationsstellungen

Pflege Ganzheitliche Versorgung Sterbender

Recht Wahrung personlicher Integritat, Selbstbestimmungsrechte, strafrechtliche

Regelungen bzgl. Sterbehilfe
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Soziologie Todesbilder einer Gesellschaft, soziale Ungleichheit, deskriptive Erfassung
und Reflexion sozialer Begleitumstdnde Sterbender

Medien Pragung und Festigung gesellschaftlicher Sterbevorstellungen durch reale
und fiktive Bilder von Sterben
Psychologie Bewaltigung und Coping-Strategien des Einzelnen

Tabelle 2: Beispiele fiir Subsysteme, die das Thema Sterben verarbeiten %'’

Fiir den Begriff der Autonomie wurde bereits darauf hingewiesen, dass die Notwendig-
keit der Interaktion mit abhangigen Menschen eine Vorstellung von Autonomie (be-
wusst oder unbewusst) voraussetzt. Die Infragestellung des haufig als selbstverstand-
lich gesetzten Autonomieverstandnisses kann im unmittelbaren Lebenskontext zu
deutlichen Veranderungen hin zu mehr Toleranz fiihren, unabhéngig eines philoso-
phisch oder/und juristischen Diskurses oder dessen Ergebnisse.

Daruber hinaus provoziert die Infragestellung eines fiir die Gesellschaft derart zentra-
len Begriffes wie Autonomie die Diskussion und Debatte dariiber, was zuldssige und
rechtfertigbare Interpretationen sind oder sein sollen. Diese im philosophisch-ethi-
schen Umfeld bereits gefiihrte Debatte wird um eine Nuance erweitert, indem der Fo-
kus vom Akteur weg auf die Voraussetzungen, innerhalb derer das Ideal verwirklicht
werden soll, erweitert wird. Wenn die These, dass die Begriffsklarung zu den Voraus-
setzungen fir die Realisierung von Autonomie gehort, Gberzeugt, dann folgt daraus fiir
die Debatte, dass der Begriff der Autonomie so gefasst werden muss, dass er als Vo-
raussetzung geeignet ist. Der Blick auf die Art der Voraussetzungen wird unvermeidlich
und erhalt eine neue Bedeutsamkeit.

Die insgesamt kleine philosophische Veranderung durch eine alternative Annahme
kann mithin zu groRen Veranderungen in der Situation am Ende des Lebens fiihren.

217 angelehnt an die Tabelle von Feldmann, in ,sterben sterbehilfe toeten suizid’ (Langfassung 2012)
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3 Konsequenzen aus dem Ergebnis: Begriffsentwicklung

Die Aufgabe, die ich mir in dieser Arbeit gestellt hatte, war zu zeigen, dass die Begriffs-
klarung zu den notwendigen Voraussetzungen fir die Realisierung von Autonomie am
Lebensende gehort. Ausgehend von der Annahme, dass realisierte Autonomieanspri-
che ein von jedermann gewilinschtes Ziel sind, folgt daraus, dass die Begriffsklarung ein
allgemein angestrebtes Ziel darstellt. Mit dem Ziehen der Konklusion ist die eigentliche
Argumentation geschlossen. Wie in philosophischen Arbeiten nicht uniblich, bleiben
oder entstehen neue Fragen und Denkansatze.

Die in der Konklusion prazisierte Differenz des Ansatzes provoziert die Frage, ob eine
weniger individualistische Sichtweise auch hinsichtlich anderer Aufgabenstellungen
fruchtbar sein kann — beispielsweise im Feld des Autonomieverstandnisses. Motiviert
durch das Vorwort von Carolin Welsh in AuToNOMIE UND MEENSCHENRECHTSSCHUTZ AM ENDE
DES LEBENS - “Die Neukonzeption des Autonomie-Begriffs im menschenrechtlichen Kon-
text, die Verschrinkung von Autonomie und Menschenwiirde und die Suche nach einer
umfassenden Lesart der Autonomie in der Medizinethik rechtfertigen Versuche, den
Autonomie-Begriff fiir das Lebensende in neuer Weise ,fruchtbar zu machen’.“?8 - ver-
suche in den Entwurf eines Autonomie-Modells. Wesentlich unterscheidet sich dieses
Verstandnis von Autonomie von anderen Entwirfen darin, dass Autonomie weniger
individualistisch interpretiert wird, sondern der Fokus auf der Interaktion liegt. Die
Frage, die ich beantworten mochte, ist: Ist es tiberhaupt moglich, ein Verstandnis von
Autonomie zu entwickeln, das dem Individuum die Selbstbestimmung ldsst und den-
noch nicht individualistisch ist? Verscharft wird die Fragestellung durch die besonde-
ren Anforderungen an den Autonomiebegriff am Ende des Lebens.

Wie in der Konklusion bereits angedeutet und in obiger Uberschrift verdeutlicht ist
eine der Konsequenzen, die aus der SchluBfolgerung gezogen werden kénnen — in ge-
wisser Hinsicht miissen- , die Notwendigkeit der Begriffsbestimmung. Die Basis, auf
der diese Begriffsarbeit aufgebaut wird, ist Folgende: ,,Sprache sollte ndmlich auf jene
Riicksichten an der Wirklichkeit aufmerksam machen, die lebenswichtig sind. Das sind
aber zu verschiedenen geschichtlichen Epochen verschiedene; daher ist eine Sprachent-
wicklung notwendig und womdéglich gezielt dahin zu lenken, daf3 die jeweils neu be-
deutsamen Unterschiede in der Wirklichkeit auch sprachlich eigens hervorgehoben
werden.?1® Die bedeutsamen Unterschiede der Wirklichkeit, die im Wortsinne lebens-
relevante Notwendigkeit einer Entscheidung zum Sterben sowie die pluralistische libe-

218 \Welsh (2017) S. 16
219 Keller (2000) S. 129
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rale Grundordnung der Gesellschaft und ihre fachspezifische Ausdifferenzierung ma-
chen eine Sprachentwicklung, folgt man in diesem Punkt dem Philosophen Albert Kel-
ler?2%, notwendig. Diese Anderung der Wirklichkeit beschrankt sich nicht auf die Medi-
zin oder die im weitesten Sinne mit Gesundheitsberufen befassten Personen. Die Ver-
anderung der gemeinsamen Wirklichkeit betrifft alle Lebensbereiche, sie hat aber
eben auch Auswirkungen in medizinischen Kontexten und hier insbesondere im Be-
reich am Ende des Lebens. Jox spricht in seinem Buch STERBEN-LASSEN davon, dass ,,[d]er
Ars morendi miisste eine Ars morte decernendi, eine Kunst, liber das Sterben zu ent-
scheiden, zur Seite gestellt werden.“??* Die Beherrschung dieser Kunst ist eine gesell-
schaftliche Erfordernis. Mit groRer Wahrscheinlichkeit wird jede und jeder von uns ein-
mal oder mehrmals gefordert sein, Akteur in diesem Zusammenhang zu sein. Deshalb
ist diese Kunst oder auch die Schaffung einer entsprechenden Kultur??? nicht Aufgabe
Einzelner oder spezifische Herausforderung bestimmter Disziplinen, sondern eine all-
gemeine, gesellschaftliche Erfordernis. Eine Sprachentwicklung, die diese neue Erfor-
dernis der Wirklichkeit aufgreift, kann sowohl fiir die Entwicklung einer Ars morte de-
cernendi als auch fir eine Abschiedskultur als voraussetzend angenommen werden.

Die Prazisierung der Begriffe entsprechend der umweltlichen Gegebenheiten ist keine
Definition in engerem Sinne, sondern eine Be- oder Umgrenzung, die der Philosoph Al-
bert Keller in seiner Sprachphilosophie ,festsetzende Definition’ nennt: , Die festset-
zende Definition ist im Unterschied zur Begriffsanalyse weder wahr noch falsch, da sie
eine Begriffsverwendung nicht behauptet, sondern vorschldgt.“*?3 Im Anlehnung an
Carnap wird eine solche Einengungs- oder Verscharfungsdefinition ,Begriffsexplikation’
genannt. ,Begriffsbestimmung’ bezieht sich in den vorliegenden Ausfiihrungen auf
diese Form der Begriffsexplikation. Im Zentrum steht die Benennung der mit dem Be-
griff angenommenen Implikationen. ,/n der Aussagenlogik nennt man das Bedingungs-
verhdltnis, das zwischen zwei Aussagen a und b dann besteht, wenn nicht die Aussage
a wahr und zugleich die Aussage b falsch sein kann, Implikation. Von da ausgehend
und in einer unprdziseren Verwendung des Begriffs kann man sagen, dafs ein Ausdruck
dann einen anderen impliziert, wenn er nicht wahr, zuschreibbar oder verstdndlich sein
kann ohne die Wahrheit, Zuschreibbarkeit oder Verstdndlichkeit des anderen. “??* Ge-
fordert wird bei einer hinreichend konkreten, konsensfdhigen, allgemeingiltigen Be-
griffsbestimmung keine Neudefinition, sondern eine Explikation und Konkretisierung
der Implikationen. Die sorgfaltige Analyse der jeweils vorausgesetzten Implikationen
ermoglicht zuallererst die Kommunikation und damit die Wahrnehmung von Gemein-
samkeiten und Differenzen. Nur dort, wo Implikationen sich widersprechen, bedarf es

220 (Keller, 1989)

221 Jox (2011) S.28

222 Griegoleit, ,die Implementierung einer Abschiedkultur [ist] als erfahrbarer und alltagstauglicher Wert unabding-
bar“

223 Keller (2000) S. 115

224 Keller (2000) S. 119
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des Diskurses und der Korrektur. Bei dem Begriff STERBEN beispielsweise darf vermu-
tet werden, dass es groRBe Ubereinstimmungen hinsichtlich der Frage gibt, dass es sich
um die letzte Lebensphase eines Lebewesens handelt und dass diese mit dem Tod be-
endet ist. Differenzen sind erwartbar in der Frage, was den Beginn des Sterbens aus-
zeichnet, ob es sich ausschlieRlich um eine temporare Festlegung handelt, welche
epistemischen Voraussetzungen gegeben sein miissen und einiges mehr.

Da dieses Kapitel nicht mehr direkt zum Argument gehort, werden die methodischen
Uberlegungen nicht zu Beginn der Arbeit, sondern erst hier beschrieben. Bei der Ent-
wicklung des Autonomiemodelles benenne ich zunachst ganz allgemeine, unstrittige
Anforderungen an den Begriff. Auf dieser Basis stelle ich dann ein Modell vor, das ein
Versuch ist, sowohl den Anforderungen als auch den in medizinischen Kontexten tbli-
chen Entscheidungsprozessen gerecht zu werden. Anschlieend werden die darin ent-
haltenen Implikationen ausgefiihrt. Beendet wird das Kapitel mit den Griinden, warum
ich dieses Modell von Autonomie fiir potentiell ,fruchtbar halte. Aspekte, wie Operati-
onalisierbarkeit, Implementierung in die Praxis aber auch eine ausfiihrliche Diskussion
des Modelles fehlen, weil es sich im Kontext dieser Arbeit lediglich um einen Entwurf
handelt.

Flr den Begriff des Sterbens ist ein vergleichbares Vorgehen nicht méglich. Da bei die-
ser Begriffsunscharfe der epistemische Aspekt die Ursache fiir die beschriebenen Prob-
lemlagen bildet, ist die Problemldsung deutlich starker im Bereich empirischer For-
schung und Wissenschaft zu suchen. Losungen in diesem Bereich sind zwingender-
weise multidisziplindr und —professionell. Entsprechend wenig erfolgsversprechend
sind Begriffsvorschlage, die aus einer einzigen Wissenschaft heraus stammen. Was
eine geisteswissenschaftliche Arbeit hierzu leisten kann, ist, diejenigen Kriterien zu be-
nennen, denen der Ausdruck gentigen sollte. Dariber hinaus kann ein Prozedere vor-
geschlagen werden, das die Kldarung des Begriffes anhand von Strukturanalysen und
zielgerichteten Vorgehensweisen fordert. Der Aufbau des Kapitels beginnt mit den An-
forderungen an den Sterbebegriff, benennt dann potentielle Lésungsansatze um im
Anschlul® die Gemeinsamkeit der Losungsansatze in einem zielgerichteten Prozedere
zu konzentrieren.
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Wahrscheinlichkeit unter den gegebenen Voraussetzungen Realisationsprobleme von
zu haben, st hoch

” r SchluR:
Arbeit an den L
Konsequenzen —) — Individuelle
egrifien Konsequenzen
Prozedurales
Modell Autonomie

Abbildung 15: Ubersicht Konsequenzen (eigene Darstellung)

3.1 Autonomie - Modellentwicklung

Die bedeutsamen Unterschiede im Verstandnis von Begriffen und ihre Wirksamkeit fiir
die Situation am Lebensende wurden in den vorherigen Kapiteln ausfiihrlich darge-
stellt. Hier geht es um die Konsequenzen fiir den Autonomiebegriff. Die gegenwartige
Lebenswirklichkeit ist sowohl der Hintergrund, vor dem die Anspriiche entstehen, als
auch die Basis der Implikationen. Autonomie am Lebensende stellt Selbstbestimmung
in einen besonderen Kontext. Die erwartbaren physischen und psychischen Einschran-
kungen, die, auRer in Ausnahmefallen, zwangslaufig mit dem Lebensende verbunden
sind, fihren zu einer unvermeidbaren Abhéngigkeit des Sterbenden von Dritten. Diese
Abhéngigkeit ist weder gewahlt noch freiwillig, in groBen Teilen asymmetrisch und
zeichnet sich durch eine ausgepragte, zunehmende Differenz in psychischen und physi-
schen Fahigkeiten der Akteure aus. Die aufgrund von Alter, Krankheit und Siechtum
unvermeidbare Interaktion steht vor dem Problem, trotz des Mangels an Freiwilligkeit,
kognitiver Kompetenz und asymmetrischer Machtverhaltnisse Autonomie nicht nur zu
gewadhrleisten, sondern aufgrund der Gegenseitigkeit der Anspriiche fir alle Akteure
zu einem realisierbaren Aspekt der Handlung zu machen. Der Anspruch realisierbarer
Autonomie in der besonderen Situation unfreiwilliger, asymmetrischer Beziehungen ist
demnach ein zu klarender und inhaltlich zu prazisierender Anspruch. Aufler den
sprachphilosophischen Kriterien konnen weitere Anforderungen an die vorzuschla-
gende Begriffsexplikation gemacht werden.
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Die Rahmenbedingungen fiir Autonomie kdnnen wie folgt umrissen werden. Autono-
mie soll

1. allgemeingiiltig sein in dem Sinne, dass die Autonomieanspriche die seelisch-leibli-
che Integritat moglichst jeder Person schitzen???

2. mit den Grundlagen einer wertepluralen, liberalen und differenzierten Gesellschaft
vereinbar sein

3. unter der Voraussetzung physischer und psychischer Einschrankungen realisiert
werden kdnnen

4. durch Asymmetrie von Wissen, Fahigkeiten, Kompetenzen sowie Macht nicht ver-
letzt werden?2¢

3.1 Autonomie in asymmetrischen Interaktionen
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Abbildung 16: Schematische Darstellung der Ebenendifferenzierung (eigene Darstellung)

Die blaue Farbe symbolisiert die Entscheidung oder Aktivitat des Patienten, die griine
diejenige des Arztes. Links findet sich das regulative Prinzip. In der ethischen Ebene ist
dieses die Wahrung der Autonomie, verkiirzt als ,Autonomie’, wiedergegeben und in

225 \/gl. Grundrechte, Art 2 Abs.2 GG und auch BVerf 52, 171, 173f
226 F{ir alle vier Forderungen gilt der Schutz der Grundrechte, daher: ebendort
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der hypothetisch-technischen Ebene sind jene Aspekte von Rationalitat, die im Hin-
blick auf die Wahl von Mitteln gelten, als Eignung und Angemessenheit angegeben. Die
weillen Pfeile symbolisieren zustimmendes Verhalten, die roten stehen fiir Ablehnung.
Zentraler Aspekt dieses Modelles ist die Trennung in eine ethische und eine hypotheti-
sche Ebene. Basis der Ebenendifferenzierung ist die fundamentale Unterscheidung
zwischen Zielen beziehungsweise Zwecken einer Handlung sowie geeigneter Mittel,
MaBnahmen und Interventionen derselben Handlung. Die Unterschiede der beiden
Ebenen liegen im Bereich des Entscheidungsobjektes, der Argumentationsmaoglichkei-
ten beziehungsweise -griinde des angestrebten Zieles und damit des Mal3stabes sowie
der Méglichkeiten der Konfliktbewaltigung. Das Entscheidungsobjekt der ethischen
Ebene ist das Therapieziel, der Zweck der potentiellen Interventionen. Entsprechend
operiert die Argumentation in dieser Ebene mit Griinden im Sinne von Werten, Moral-
systemen oder Praferenzen. Konflikten oder Dissens kann ausschlieRlich (iber Konsens
hinsichtlich der Ziele begegnet werden. Das bessere Argument, wie auch Evidenzen ir-
gendeiner Form, sind nicht geeignet, Konflikte oder Differenzen auf dieser Ebene zu
|6sen. Ziel und MaRstab der ethischen Ebene ist die Wahrung der Autonomie aller Ak-
teure. Die hypothetische oder technische Ebene unterscheidet sich fundamental von
der ethischen. Das Entscheidungsobjekt ist in diesem Fall das Mittel zum Erreichen des
Zieles, konkret die medizinische oder anderweitig therapeutische Intervention. Basis
oder argumentativer Modus ist die Rationalitat der Mittelwahl. Ziel und MaRstab ist
die Geeignetheit und Angemessenheit des Mittels bezogen auf die vorliegende Erkran-
kung und die Zielsetzung. Das bessere Argument, Evidenzen, Wissensstand und Kennt-
nisumfang bilden hier relevante Gesichtspunkte. Die Differenzierung der Ebenen ord-
net und zentriert die Entscheidungsobjekte und kann dadurch Klarheit dariiber her-
stellen, innerhalb welcher Bereiche ethisch-normative Regeln und in welchem Bereich
hypothetisch-technische Regeln Anwendung finden.

Eine direkte Gegenliberstellung soll den Punkt verdeutlichen:

Ethische Ebene Hypothetische Ebene
akteursabhadngig akteursunabhdngig

Ziele / Zweck Mittel /Massnahmen / Interventionen
Grinde Evidenzen

Werte Wissensstand

Kommunikation und Einigung Argumentation

Praferenzen und Risikobereitschaft Kenntnis und Kompetenzen
Ethisch-normative Prinzipien Rationalitatsprinzip
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Autonomie Erreichen des Zieles

symmetrisches Verhaltnis asymmetrisches Verhaltnis

Tabelle: Differenzen zwischen den Ebenen

Diese Unterscheidung der Ebenen ist fundamental, dennoch ist sie in der Realitdt me-
dizinischer, pflegerischer oder anderweitig therapeutischer Interaktionen eher unauf-
fallig und kaum wahrgenommen.

Therapieziel des Patienten

Autonomie

Zustimmung zu den
Interventionen

Geeignetheit/Angemessenheit

Abbildung 17: Therapie-Verlauf (eigene Darstellung)

Der Patient sucht mit einer bestimmten Vorstellung oder Zielsetzung den Arzt oder das
Krankenhaus auf. Das Therapieziel des Patienten wird von dem verantwortlichen Arzt
Ubernommen, was in offensichtlichen Fallen nonverbal und eher konkludent gesche-
hen kann. Der Arzt bildet sich auf der Grundlage seines Fachwissens, den diagnosti-
schen Befunden und der Zielvorgabe des Patienten ein Urteil liber die am besten ge-
eigneten MalRnahme oder MaRnahmen (nach moglichst aktuellen wissenschaftlichen
Erkenntnissen). Diese schldgt er dem Patienten vor; sollte eine Wahimaoglichkeit hin-
sichtlich der medizinischen Optionen bestehen, bediirfte es einer weiteren Abklarung
der relevanten Praferenzen des Patienten. AnschlieBend klart der Arzt im Sinne der
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medizinisch-rechtlichen Vorgaben den Patienten auf. Wenn der Patient den MaBnah-
men zustimmt, wird die Intervention lege artis durchgefiihrt (informed consent)??’.
Eine gemeinsame Evaluation ist wiinschenswert. Fiir einen grof3en Teil medizinischer
und pflegerischer Versorgung darf ein derartiger Verlauf angenommen werden, auch
wenn die einzelnen Aspekte Ublicherweise nicht explizit bezeichnet oder benannt wer-
den.

Die Tatsache, dass innerhalb konfliktfreier, unkomplizierter und todesferner Therapie-
verlaufe eine Differenzierung der Ebenen nicht wahrgenommen oder thematisiert
wird, bedeutet nicht, dass diese Ebenen nicht existent waren. In dem Moment, in dem
ein Therapieverlauf von der ,Standard-Abfolge’ abweicht, wird deutlich, dass es unter-
schiedliche differenzierbare Schritte gibt, und auch, dass diese bestimmten Ebenen zu-
geordnet werden kdnnen. Abweichungen im Bereich der Geeignetheit oder Angemes-
senheit haben haufig die Erhebung weiterer Daten zur Folge — das kdnnen Laborunter-
suchungen oder bildgebende Verfahren sein oder eine weitere Disziplin wird hinzuge-
zogen. Der Patient wird iber die Notwendigkeit weiterer Diagnostik eher informiert als
das es sich um eine gemeinsame Deliberation handelt. Abweichungen hinsichtlich der
Zielsetzung kdonnen alleine durch das Gesprach bewaltigt werden. Der Entscheidungs-
anteil des Patienten ist in diesem Gesprach ein vollig anderer als bei der Information
Uber die Notwendigkeit weiterer Diagnostik.

Die Differenzierung therapierelevanter Entscheidungen in jene, die der ethischen
Ebene zuzuordnen sind, und jene, die der hypothetischen (rein naturwissenschaftlich-
medizinischen) Ebene zuzuordnen sind, ist eine ungewohnte Sichtweise. Ein groRer
Teil der Entscheidungen in Krankheitsfillen ist der zweiten Ebene zuzuordnen und ent-
sprechend ist die tibliche Sichtweise jene, dass die medizinische Datenlage Ziele und
Indikationen von Therapien vorgeben kann und die Autonomie des Patienten darin be-
steht, den Interventionen zuzustimmen oder diese abzulehnen.

Die Moglichkeiten der Medizin erzwingen aber immer haufiger eine Erweiterung des
Sichtfeldes auch auf die ethische Ebene. Die Notwendigkeit, nicht nur auf den Intensiv-
stationen, sondern, wie die bereits erwahnte Studienlage??® zeigt, auch im palliativen,
klinischen und hauslichen Bereich Gber Therapiezieldanderungen zu entscheiden, erfor-
dert immer haufiger Entscheidungen, die vom Mal3stab des medizinisch Sinnvollen
nicht erfasst werden. Ein Beispiel zur Erlauterung: Gegenwartig kann uns die Medizin
eine ganze Reihe therapeutischer MaBnahmen bei Krebserkrankungen anbieten. Die

227 Informed consent bezeichnet das informierte Einverstandnis des Patienten in diagnostische und therpeutische
MaRnahmen. Als informiert gilt das Einverstandnis des Patienten, wenn er ausreichend aufgeklart ist, die Aufkla-
rung verstanden hat, freiwillig entscheidet und dabei entscheidungskompetent ist. Vrgl. hierzu Ethik in der Medizin,
2008, Stuttgard, Reclam, S. 94 ff

228 Schildmann J et al, Palliat Med 2010, J Med Ethics 2011; vgl. auch (Jox R., Anderung des Therapiezieles:
Medizinethische Probleme im Ubergang zwischen kurativer und palliativer Medizin, 2012)
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Tatsache, dass es dieses Angebot gibt, notigt den Krebskranken zunéachst zu der Ent-
scheidung, ob er sich einer Krebstherapie Uberhaupt unterziehen méchte und bis zu
welchem Punkt. Diese Entscheidung ist dem Grunde nach keine medizinische Entschei-
dung. Was die Medizin leisten kann, ist Wahrscheinlichkeiten fir eine Heilung, eine
Symptomkontrolle und fur erwartbare Wirkungen wie Nebenwirkungen zu benennen.
Die Entscheidung selbst wird durch diese Benennung weder getroffen und nur fir
manche Menschen beeinflusst. Selbst dort, wo die medizinische Wahrscheinlichkeit
ein relevanter Faktor ist, ist nicht vorhersehbar, welche Entscheidung daraus folgt.
Welche Uberlebenswahrscheinlichkeit fiir welchen Zeitraum spricht fiir oder gegen
eine Therapie? In welches Verhaltnis sind wahrscheinliche Lebensquantitat zur Lebens-
qualitat zu setzten? Diese Art der Fragen sind von der Medizin grundsatzlich nicht be-
antwortbar, selbst dann nicht, wenn die Datenlage exzellent ware. Und selbst fiir den
Arzt bieten die medizinischen Daten und Wahrscheinlichkeiten lediglich eine Grund-
lage der Entscheidung. Die Uberlebenswahrscheinlichkeit von 50% reicht dem einen
Operateur, um eine Operation durchzufiihren, ein anderer Chirurg entscheidet sich bei
gleicher Datenlagen und gleicher Einschatzung der Datenlage gegen den Eingriff.

Jede Therapie besteht aus einer Vielzahl von Entscheidungen. Einige davon sind ,tech-
nischer Art’, d.h. sie folgen rein rational aus anderen Entscheidungen und Zielsetzun-
gen. Wer sich zu einer Operation entscheidet, entscheidet sich auch zur Narkose. An-
dere Entscheidungen basieren potentiell auf medizinischen Daten. Es ist aber nicht so,
dass aus den Daten die Entscheidung folgt, vielmehr bedarf es der Interpretation und
Einordnung der Daten in individuelle Wertsysteme, Biographien und Weltbilder. Ange-
sichts der Moéglichkeiten der Medizin und den pluralen Lebensentwiirfen und Werthal-
tungen unserer Gesellschaft halte ich es fur sinnvoll und hilfreich, therapeutische Ent-
scheidungen, die bisher eher ineinander verwoben sind, klar zu differenzieren und da-
mit dem Individuum die Moglichkeit zu geben, den Entscheidungsraum innerhalb the-
rapeutischer Settings als solchen wahrzunehmen.

Die Starke des Modells liegt weniger in der Beschreibung gradliniger Therapieverldufe
als in der Moglichkeit mit Abweichungen umzugehen. Abweichungen von einem derar-
tigen Verlauf kdnnen bereits bei der Ubernahme des Zieles durch den Therapeuten
entstehen. Das Aufsuchen eines Arztes oder einer Klinik setzt keineswegs bereits ein
bestimmtes Ziel. Zielsetzungen kdnnen im Bereich der Symptomkontrolle, der Funktio-
nalitat oder der Ursache der Dysfunktion liegen und haben je nach Zielsetzung mitun-
ter sehr differente Konsequenzen fiir die Diagnostik. Die Zielsetzung des Patienten
wird keineswegs wie im ,Standard-Verlauf’ stets und automatisch vom Arzt ibernom-
men. Ein Patient, der beispielsweise mit Kopfschmerzen eine Ambulanz aufsucht, mag
nur ein Mittel zur effektiven Kopfschmerzbekdmpfung wiinschen. Es darf in einem sol-
chen Fall aber vermutet werden, dass der Arzt der Ursache der Kopfschmerzen nach-
gehen will und daher die Zielsetzung des Patienten nicht ibernimmt. Der Patient hin-
gegen, der wegen Riickenschmerzen den Arzt aufsucht, macht méglicherweise die ge-
genteilige Erfahrung. Mdéchte dieser Patient die Ursachen seiner Schmerzen herausfin-
den, kann es passieren, dass die von ihm gewiinschte Diagnostik nicht durchgefiihrt
wird. Die Griinde fir eine Verweigerung der ZieliUbernahme kdénnen vielfdltiger Art
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sein, es kann sich um ein vom Arzt unrealistisch bewertetes Ziel handeln oder es gibt
einen Dissens hinsichtlich der Werte, Weltanschauungen oder schlicht differierende
Risikobereitschaften. Wesentlich fiir die ethische Ebene ist, dass diese Griinde als
Grinde benannt werden und benennbar sind. Das Ziel ist die Transparenz der Griinde,
um damit potentiell die Erkennbarkeit von Hindernissen und letztendlich die Méglich-
keit der Uberwindung zu ermitteln und um den angestrebten Konsens zu erreichen. In
jenen Féllen, in denen die Hindernisse Gberwunden werden kdnnen, ist eine Anpas-
sung der geeigneten MalRnahmen unter Riicksichtnahme der nun spezifizierten Zielset-
zung moglich. Sind die Hindernisse von der Art, dass ein Konsens nicht erreicht werden
kann, bedarf es einer alternativen Therapiezielsetzung. Sollte eine konsensgetragene
gemeinsame Zielsetzung nicht moglich sein, bleibt die Beendigung des Verhaltnisses
als gemeinsames Interesse. Im medizinischen Kontext der Klinik bedeutet dies die Ent-
lassung oder Verlegung des Patienten, im Umfeld der Praxis die Empfehlung oder
schlicht das Aufsuchen eines anderen Arztes, in der Interaktion mit Bevollmachtigten
die Suche nach einem anderen Interaktionspartner.

Voraussetzung fur die Interaktion der ethischen Ebene ist Kommunikationsfahigkeit.
Dabei ist jedoch weder die Art der Kommunikation noch deren Zeitpunkt praskriptiv
festgelegt. Die ,Art der Kommunikation’ umfasst in dem Modell beispielsweise auch
eindeutige Schmerzaullerungen, aus denen der Therapeut implizit eine Zielsetzung
von Schmerzlinderung entnehmen kann, ohne dass der Leidende hierfir explizit Ziele
artikulieren muss. In der Regel ist es der Arzt, der in solchen Situationen das gemein-
same Ziel verbalisiert, indem er sagt, dass er nun ein Schmerzmittel injiziert oder Ahn-
liches. Kommunikation und gemeinsame Zielsetzung findet in diesen wie in vielen ver-
gleichbaren Fallen eher implizit oder konkludent statt.

Der Zeitpunkt einer Zielsetzung ist innerhalb des Modelles insofern bestimmt, als die
Zielsetzung jedweder Intervention vorausgeht. Er ist aber unbestimmt hinsichtlich des
Zeitraumes vor der Intervention. Gerade im Bereich vorausschauender Entscheidun-
gen kdnnen gemeinsame Zielsetzungen mit Bevollméachtigten, aber auch mit Arzten
und anderen Therapeuten weit vor der unmittelbar notwendigen Intervention gefun-
den werden. Fir die Realisierung von Autonomie am Lebensende ist dies ein zentraler
Aspekt des Modelles.

Die Moglichkeit der Zustimmungsverweigerung des Patienten zu einer indizierten In-
tervention stellt insofern eine groRere Herausforderung dar, als diese Verweigerung
eine irrationale Handlung darstellt, sofern eine gemeinsame Zielsetzung vorausging.
Der Wunsch oder die Setzung eines bestimmten Zieles fordert rationalerweise die Ak-
zeptanz der dazu geeigneten Mittel. Die Ablehnung dieser Mittel kann als irrational be-
zeichnet werden. Darin liegt allerdings im Hinblick auf Autonomie kein Problem, weil
Menschen das Recht haben, irrational zu entscheiden.
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Abbildung 18: Schematische Darstellung einer sogenannten irrationalen Entscheidung (eigene Darstel-
lung)

Daher ist die Folge der Verweigerung nicht ein Diskurs im Sinne rationaler Argumenta-
tionen, auch nicht das Angebot weniger geeigneter MalRnahmen oder gar nicht geeig-
neter Mallnahmen, sondern der Rickgriff auf die Ziel-Ebene. Eine Ablehnung des ,ge-
meinsamen Zieles’ durch den Arzt oder eine Ablehnung der Intervention durch den Pa-
tienten erfordern eine Klarung auf der Basis von Griinden. Diese Griinde kénnen we-
der durch Fakten noch durch Rechte oder Rechtsanspriiche ersetzt werden. Weder
kann eine Diagnose das Therapieziel ersetzen noch der Patientenwunsch. Die Verwei-
gerung der Mittel flhrt in diesem Modell zu einem erneuten Dialog UGber die Zielset-
zung. Alle anderen Alternativen entfallen deshalb, weil die Einhaltung rationaler Prinzi-
pien bei der Wahl der Mittel nicht zur Disposition steht. Dort, wo einer der Akteure
eine flir den Interaktionspartner nicht nachvollziehbare Logik oder Weltanschauung
vertritt, wird es zu keiner gemeinsamen Zielsetzung kommen. Das gilt sowohl fir Wiin-
sche und Ziele von Patienten als auch fir Interventionsvorschlage des Therapeuten.

Das Modell stellt keine vollig neuen Vorgehensweisen in medizinischen Kontexten dar.
Ralf Jox hat in seiner Habilitationsschrift bereits einen Algorithmus der Entscheidungs-
findung??® dargestellt, der in der Abfolge faktisch kaum variiert wird.

229 Jox HABILITATIONSSCHRIFT (2012) S.
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Abbildung 19: Algorithmus zur Entscheidungsfindung, Jox?3°

Der Unterschied oder die Innovation liegen nicht in einer Anderung der Form oder des
prozeduralen Vorgehens, sondern in der Prazisierung der Inhalte. Die Ebenendifferen-
zierung ermoglicht die Trennung zwischen werthaltigen Urteilen und Einschatzungen
und rational bedingten Urteilen. In obigem Modell beispielsweise beinhaltet der
zweite Punkt ,Ist dieses Therapieziel realistisch erreichbar?‘ ein wertendes Urteil des
Therapeuten, ohne dass dieses offensichtlich wird. Ob der Arzt oder Therapeut ein
Therapieziel fiir erreichbar einschatzen, hdangt keineswegs alleine von Evidenzen oder
anderen ,harten Fakten’ ab, sondern auch von der Einschatzung des Patienten. Ebenso
ist die Frage danach, ob der Nutzen des Therapiezieles die Risiken und Belastungen der
notigen MaRnahmen rechtfertigt, eine auf Werten basierende Frage. Das gilt sowohl
fiir die Bewertung des Patienten als auch fir diejenige des Therapeuten. Der Gefahr
einer hochriskanten Intervention missen beide Interaktionspartner zustimmen. Nicht
nur der Patient, sondern auch der Arzt kann eine Intervention, beispielsweise eine
hochriskante Operation, ablehnen. Ebenso miissen alle Akteure die Uberzeugung tei-
len, dass der Nutzen im Verhaltnis zu den Belastungen steht. Die Kommunikation dar-
Uber, was als Nutzen, was als Belastung bewertet wird, welche Risiken von welchem
Akteur als akzeptabel bewertet werden und welche Griinde hinreichende Griinde fiir
die Verfolgung eines Zieles sind, wird in dem hier vorgestellten Modell eigens und als
eigenstandiger Aspekt herausgehoben. Der Gewinn ist, dass wertebasierte Entschei-
dungen als solche erkennbar und kommunizierbar sind. Sie kdnnen von jenen Thera-
pieentscheidungen getrennt werden, die auf Fakten, Evidenzen und Wissen basieren.

230 Jox RJ, Schaider A, Marckmann G and Borasio GD (2012) Medical futility at the end of life: perspecti-
ves of intensive and palliative care clinicians. ) Med Ethics 38(9): 540-545. DOI 10.1136/medethics-2011-
100479(JIF 1.95) sowie (Jox R., Anderung des Therapiezieles: Medizinethische Probleme im Ubergang
zwischen kurativer und palliativer Medizin, 2012)
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Die Frage nach der Erreichbarkeit eines Zieles kann beispielsweise danach unterschie-
den werden, ob ein bestimmtes Ziel gegeben der vorliegenden Befunde grundsétzlich
erreichbar ist, und der Frage danach, ob der Therapeut glaubt, dass dieser Patient das
Ziel erreichen kann.

Die Wahrnehmung oder Beachtung der Autonomie des Therapeuten ist ein weiterer
Unterschied meines Modelles zu anderen Therapieentscheidungsmodellen. Fast aus-
schlieBlich schenken Therapieentscheidungsmodelle der Person des Therapeuten
keine Beachtung. Auf diesen Punkt wird spater noch detaillierter eingegangen.

Auch wenn in konfliktfreien oder unkomplizierten Therapieverldufen die Differenz un-
terschiedlicher Entscheidungsebenen kaum bemerkbar ist, ist sie fiir jene Félle, in de-
nen Therapieentscheidungen schwierig sind, hilfreich. Die Zuordnung der Fragestel-
lung gibt eine erste Orientierung, in welchem Bereich unterschiedliche Einschdatzungen
vorliegen und welche Art der Begriindung den Diskurs konstruktiv gestaltet. Sowohl
fir den Patient als auch fir den Therapeuten ist transparent, wo wertsensible Ent-
scheidungen getroffen werden und wann es keine Wahlmaglichkeiten in engerem
Sinne gibt beziehungsweise was die Konsequenzen sind. Es entsteht durch die unter-
schiedlichen Ebenen eine Ebene der Interaktion, in der, weil es um Werthaltungen
geht, grundsatzlich ein symmetrisches Verhaltnis zwischen allen Akteuren besteht.
Diese Ebene kann klar abgegrenzt werden zu der Ebene der Interventionen, in der
Fachwissen und Kompetenzen eine Asymmetrie begriinden.

: . iz B
= £ | o
E & o ‘ Griinde oder/und s

= s Ubernahme als = Hindernisse -

w 3 gemeinsames Ziel - -4

z < — Uberwindu ich? 3

Angebot geeigneter
MaRnahmen (Diagnose + - Ll
Ziel)

> Aufkldrung nach

o rechtlichen MaBgaben

-

4

‘;‘ Zustimmung zu den NEIN

T Interventionen

-

=

Durchfihrung lege artis

Uberpriifung des Zieles

Abbildung 20: Interaktion und Intervention (eigene Darstellung)
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Damit gelingt das, was Borasio als ,trojanisches Pferd?3! einfiihren wollte: die Einbe-
ziehung ethischer Uberlegungen in medizinische Entscheidungen. Im Unterschied zu
Borasios Vorschlag wird in diesem Modell die naturwissenschaftliche Basis der Medizin
aber nicht angegriffen. Innerhalb der hypothetischen Ebene gelten die naturwissen-
schaftlich basierten Erkenntnisse und rationale Logik. Die Fragen der Wiinschbarkeit,
des Nutzens, die Einordnung der Krankheit wie der Therapie in das Gesamt eines Le-
benslaufes werden gestellt, sie flieBen aber nicht implizit in die Indikation ein, sondern
werden explizit als eigenstandiges Thema betrachtet. Die medizinischen und die anth-
ropologisch-philosophischen Argumentationen werden in diesem Modell nicht gegen-
einander aufgestellt, sondern miteinander kombiniert.

3.1.2 Implikationen des Autonomiebegriffes

Das hier vorgestellte Modell operiert mit dem Begriff der Autonomie. Zunachst wurde
gezeigt, an welcher Stelle innerhalb eines Therapieverlaufs autonome Entscheidungen
verortet werden. Jetzt wird der Begriff konkret gefasst, indem die Implikationen be-
nannt und ausgefiihrt werden. Eine Liste gibt zunichst eine Ubersicht, im AnschluR
werden die einzelnen Punkte ausgefihrt.

(1) Differenzierung zwischen Autarkie und Autonomie
(2) Sparsamkeit metaphysischer Annahmen

(3) Voraussetzungsarmer Autonomiebegriff

(4) Realisierung von Autonomie als Prozess

(5) Normative Vorgaben: echte Kommunikation

(6) Verhaltnis zwischen Autonomie und Heteronomie

(7) Gegenseitige Anerkennung von Autonomieanspriichen

Im Einzelnen:

Autonomie und Autarkie

Autonomie ist zu unterscheiden von Autarkie. Autarkie, verstanden als Unabhéangig-
keit, ist mit Unterstiitzungsbedarf nicht vereinbar, wahrend Autonomie, verstanden als
Selbstbestimmung, diese Voraussetzung nicht hat. Erwdhnenswert ist die Differenz
deshalb, weil dort, wo Autonomie und Autarkie gleichgesetzt werden, die Situation

231 Borasio (2011) S. 179
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von Angewiesenheit zwingend zum Autonomieverlust fihrt. Fiir die Idee von Patien-
tenautonomie wie auch Autonomie am Lebensende ist diese Gleichsetzung ausge-
schlossen.

Sparsamkeit metaphysischer Annahmen

Der restriktive Umgang mit metaphysischen Annahmen folgt sowohl aus der Forde-
rung von Allgemeingiltigkeit als auch aus der Anpassung des Begriffes an eine plurale,
liberale und ausdifferenzierte Gesellschaft. In rechtsstaatlichen Gesellschaften gelten
Gesetze und Rechte fur alle Birger gleichermaRen, d.h. sie sind allgemeingultig. Ist
diese Gesellschaft zeitgleich liberal, dann folgt daraus, dass, um den freiheitlichen As-
pekt rechtlich sicherzustellen, die Gesetze dieser Gesellschaft auf bedingende Voraus-
setzungen verzichten missen. Die durch die Verfassung garantierten Freiheitsrechte
der Birger kdnnen in einer liberalen, rechtsstaatlichen Gesellschaft nicht abhangig
sein von ganz bestimmten Weltbildern oder metaphysischen Erkldrungszusammen-
hdngen, sondern sie gelten gerade unabhéangig dieser metaphysischen Annahmen. Im
Ergebnis konnen und sind die Welt- und Menschenbilder der Birger plural und die
Herausforderung des Gesetzgebers besteht darin, diese Pluralitdt zuzulassen und ihr
bei der Verabschiedung von Normen Rechnung zu tragen. Der Aspekt der ausdifferen-
zierten Gesellschaft ist hinsichtlich der Sparsamkeit metaphysischer Annahmen des-
halb relevant, weil die Auffacherung in divergente Disziplinen zu der Entwicklung di-
vergenter Logiken gefiihrt hat. Trotz der Existenz divergenter Logiken und der entspre-
chend differierenden Annahmen tber die Welt und deren Zusammenhange bleibt die
Forderung nach Allgemeingiiltigkeit auch iber alle Disziplinen und Logiken hinweg be-
stehen. Diese Allgemeingiltigkeit kann unter diesen Bedingungen nur dann gewahr-
leistet werden, wenn moglichst wenig metaphysische Annahmen gemacht werden.
Wenn aufgrund der freiheitlichen Ausrichtung unserer Gesellschaft Autonomie verfas-
sungsrechtlich garantiert wird, wenn weiterhin dieser Begriff prazisiert werden soll,
dann folgt aus dem Dargelegten, dass diese Begriffsbestimmung so weit als moglich
auf metaphysische Annahmen verzichtet.

Die Trennung zwischen Mitteln in Form von medizinischen Interventionen und Zielen
im Sinne des Gesamtzieles der Behandlung erlaubt tber die Klarheit dessen, in wel-
chen Fragestellungen Autonomie verortet werden soll, eine relative Unabhdngigkeit
von bestimmten Weltanschauungen und Werthaltungen. Dem geringen Entschei-
dungsspektrum im Bereich der Eignung steht eine prinzipielle Offenheit im Bereich der
moglichen Zielsetzungen gegeniiber. Die Bedingung der konsensualen Einigung setzt
kein bestimmtes und auch kein umfangreich tibereinstimmendes Weltbild voraus! Hin-
reichend sind der gegenseitige Respekt vor der Autonomie des Einzelnen und die Set-
zung eines gemeinsamen Zieles. Medizinische Interventionen bei Zeugen Jehovas bei-
spielsweise schliellen von Seiten des Glaubigen Bluttransfusionen aus. Der behan-
delnde Arzt oder die verantwortliche Klinik muss nun keineswegs selbst Weltbilder o-
der Werthaltungen dieser Art vertreten, um gemeinsame Ziele zu finden. Es ist hinrei-
chend, wenn der Respekt vor der Autonomie des Zeugen Jehovas die Akteure moti-
viert, ein gemeinsames Ziel auch unter diesen Bedingungen zu akzeptieren.

Die Verfolgung gemeinsamer Ziele kann auf der Basis differenter und divergierender
Weltanschauungen gelingen. Diese Art gemeinsamer Zielverfolgung kennen wir aus

162



anderen Zusammenhangen. Lerngruppen aller Art oder auch Team- und Projektarbeit
basieren auf derartigen gemeinsamen Zielen unabhangig der jeweiligen ,privaten’
Welt- und Wertvorstellungen. Das Beispiel einer Seilschaft, die gemeinsam einen Gip-
fel besteigt, kann die Idee moglicherweise bildhaft kommunizieren. Das gemeinsame
Ziel und die Abhéangigkeit jedes Teilnehmers sind hier offensichtlich. Fir die Besteigung
des Gipfels ist es weder notwendig noch bedeutsam, welche Weltbilder und Werthal-
tungen der Einzelne aulRerhalb der Interaktion verfolgt. Bedeutsam ist das Verhalten
des Einzelnen, das mit zuverlassig, vertrauenswirdig und wahrhaftig beschrieben wer-
den kann. Was individuell zu diesem Verhalten fiihrt, welche Werte und Weltanschau-
ungen zugrunde liegen, warum der Einzelne dieses Ziel Gberhaupt verfolgt, spielt fur
das Erreichen des Gipfels keine entscheidende Rolle.

Entscheidend ist, dass die Weltanschauungen und Werthaltungen insoweit kompatibel
sind, als dass sie ein gemeinsames Ziel zulassen. Wertepluralismus und weltanschauli-
che Differenzen sind also in weiten Teilen méglich und unproblematisch. Der Konsens
Uber gemeinsame Ziele ist weit voraussetzungsarmer als ein Konsens Uber geteilte
Werte oder Werthaltung oder gar eine Einigung auf die Akzeptanz eines bestimmten
ethischen Modelles. Gemeinsame Ziele konnen aus divergierenden Weltsichten her-
aus und auf der Basis unterschiedlicher ethischer Konzepte entwickelt und gemein-
schaftlich verfolgt werden. Bekannt sind uns derartige Zielsetzungen aus privaten Be-
ziehungen sowie freundschaftlichen und familiaren Verhaltnissen. Auch hier ist die
Verfolgung gemeinsamer Ziele und Projekte moglich, auch wenn die Werthaltungen
und metaphysischen Annahmen differieren. Wenn uns ein Freund oder Familienange-
horiger ,tatkraftig’ bei der Verfolgung eines Zieles unterstiitzt — in dem Sinne, dass er
das Ziel als gemeinsames Ziel mitverfolgt —, dann kann die Motivlage fiir die gemein-
same Aktion hochst unterschiedlich sein. Beispielsweise: tradierte Normen hinsichtlich
des Umgangs mit Familienmitgliedern oder Freunden, Sympathie, Zusammengehorig-
keitsgefiihl, religiose Normen, Berechnung, Verpflichtung oder der kategorische Impe-
rativ — ohne Anspruch auf Vollstandigkeit. Fir die Verfolgung und fiir das Erreichen des
gemeinsamen Ziels ist es sekundar, was die Griinde, das Ziel mit uns zu verfolgen, sind.
Welche Werte im Einzelnen, welche Wertehierarchie, welche metaphysischen Annah-
men der Freund oder Angehdrige mitbringt, mag die Interaktion angenehmer oder we-
niger angenehm gestalten; fiir das Erreichen des Zieles hat es keine Relevanz.

Kompetenzunabhdngiger Autonomiebegriff

Aus der Zurlickhaltung hinsichtlich metaphysischer Annahmen folgt, dass keine Krite-
rien, die Autonomie bedingen, genannt werden kdnnen. Wenn die leiblich-seelische
Integritat sowie die Selbstbestimmung einer Person durch Verfassung und Menschen-
rechte geschitzt sind, dann bedeutet das auch, dass diese Person das Recht auf ein
selbstbestimmtes Menschen- und Weltbild hat. Welche Kriterien dabei konkret fiir das
Individuum diejenigen sind, die sowohl die Integritat als auch Autonomie herstellen
und wahren, kann von Dritten nicht festgelegt werden. Entsprechend kann ein ethi-
sches Modell, das allgemeingiiltig sein mochte, keine Kriterien benennen, sondern ei-
nen quasi geschitzten Rahmen vorschlagen, innerhalb dessen der Einzelne seine per-
sonlichen Vorstellungen realisiert. Die Wahrung von Autonomie in diesem Modell
griindet explizit nicht auf einem Kriterium, sondern auf der Interaktion im Sinne ei-
nes gemeinsamen Zieles. Uber das gemeinsame Ziel hinaus werden keine Bedingun-
gen an die Interaktion gestellt. Ob das gemeinsame Ziel fiir Dritte (nicht Betroffene)
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als rational, erstrebenswert, nachvollziehbar, reflektiert oder anderes gewertet wird,
ist ohne Bedeutung.
Diese Interaktion wird natlirlich in den allermeisten Féllen eine Form verbaler Kommu-

nikation und damit voraussetzungsreich sein. Es gibt aber eben auch die Moglichkeit,
dass insbesondere dort, wo Menschen einander sehr verbunden sind, Blicke, Beriih-
rungen und andere Kommunikationsformen gemeinsame Ziele herstellen. Eine andere
Form nonverbaler gemeinsamer Zielsetzungen sind Notlagen aller Art. Das Beispiel
eindeutiger Schmerzaulerungen wurde bereits genannt, aber auch Zustédnde von
Atemnot, Notlagen ganz allgemein sind Beispiele in denen eine nonverbale gemein-
same Zielsetzung zwischen dem in Not Geratenen und dem Helfenden gelingen. Die
verbale Kommunikation wird dennoch die tbliche und mehrheitliche Realisierungs-
form eines solchen Autonomiebegriffes sein. Sie ist aber weder Bedingung noch Vo-
raussetzung.

Realisierung von Autonomie als Prozess

Was moglicherweise mangels Zeitachse nicht sofort augenfallig ist, ist die Setzung des
prozesshaften Geschehens. Autonomie, so wie sie in dem Modell vorgestellt wird, wird
nicht durch eine Aktion oder ein Kommunikationsgeschehen gewahrleistet, sondern
als Prozess gedacht. Mit dem Vorschlag eines prozesshaften Autonomieverstandnisses
soll dem Anspruch auf die Realisierung von Autonomie auch unter physischen o-
der/und psychischen Einschrankungen begegnet werden.

Der Gewinn oder Vorteil eines solchen Vorgehens ist, dass im Falle der gelungenen
Therapiezielsetzung auf der Basis bekannter Griinde im Bereich der Interventionen An-
passung und Zielverfolgung auch dann maoglich ist, wenn der Betroffene selbst zu Ent-
scheidungen dieser Art nicht mehr fahig ist. Eine Graphik des Medizinethikers Ralf J.
Jox stellt das umgekehrt proportionale Verhaltnis zwischen Entscheidungsfahigkeit
und Tragweite wie Komplexitat der Entscheidung dar. Dort zeigt sich, dass unter der
Annahme, dass das Lebensende gekennzeichnet ist durch einen fortschreitenden
Krankheitsprozess, erwartbar ist, dass die Komplexitat der Entscheidungen zunimmt,
wahrend die physischen und psychischen Fahigkeiten abnehmen.

Fahigkeit zu
eigener {
Entscheidung |

Tragweite und
Komplexitat der
Entscheidungen

Krankheitsprozess —

Abbildung 21: Verhaltnis zwischen Entscheidungsfahigkeit und —kompetenz; (Jox R., Anderung des
Therapiezieles: Medizinethische Probleme im Ubergang zwischen kurativer und palliativer Medizin,
2012)

Autonomie als Prozess erlaubt das zeitliche Auseinanderliegen von gemeinsamer Ziel-
setzung und der Realisierung von Mitteln im Sinne therapeutischer Interventionen. Die
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Unmoglichkeit des Patienten, bei vorgeschrittenem Krankheitsverlauf je einzelnen In-
terventionen zuzustimmen oder nicht, fiihrt innerhalb dieses Modelles bei vorausge-
setztem Ziel nicht zu einem Verlust von Autonomie.

Es handelt sich um eine vorausschauende Wahl in dem Sinne, dass die gemeinsame
Zielsetzung vorausschauend ist. Der Unterschied zu den Formen vorausschauender
Entscheidungen, wie sie gegenwartig in der Patientenverfiigung oder anderen voraus-
schauenden Entscheidungen realisiert sind, liegt in dem Punkt der Gemeinsamkeit zum
einen und in dem Punkt der Zielsetzung zum anderen. Im Gegensatz zu der voraus-
schauenden Wahl von Interventionen fiir bestimmte Situationen von Entscheidungs-
unfahigkeit beinhaltet ein gemeinsames Ziel nicht ganz bestimmte Interventionen un-
ter ganz bestimmten Umstanden. Interventionen und das Ermitteln der Umstande (Di-
agnostik) gehdren dem Bereich der ,Mittel’ an und sind daher der hypothetischen
Ebene zugeordnet. Eine gemeinsame Zielsetzung kann zwar die Vermeidung bestimm-
ter Interventionen zum Inhalt haben, das ist aber nur eine Mdglichkeit von Zielsetzun-
gen und als Ziel nicht hinreichend. Die Zielsetzung stellt nicht die Frage der gewlinsch-
ten oder abgelehnten Mittel, sondern fragt danach, was mit diesen Mitteln erreicht o-
der vermieden werden soll.

Eine weitere Differenz zu dem, was Ublicherweise unter ,vorausschauender Wahl’ ver-
standen wird, ist die bedingende Interaktion. Eine ,vorausschauende Wahl‘ kann, aber
sie muss keineswegs die im Falle von Entscheidungsunfahigkeit betroffenen Akteure
bericksichtigen. Das hier vorgestellte Interaktionsmodell macht im Gegensatz dazu
das gemeinsame Ziel und damit die potentiellen Akteure zu bedingenden Faktoren.
Die Zielsetzung ist zwar ebenfalls antizipierend — bei Zielsetzungen gilt das grundsatz-
lich —, dartiber hinaus bericksichtigt sie aber nicht nur die Zukunft des Verfligenden,
sondern auch die des Bevollmachtigten beziehungsweise in der Zukunft Entscheiden-
den. Die Realisierung von Autonomie gelingt in dem vorgestellten Konzept dann, wenn
die Autonomie aller Akteure bertlicksichtigt ist.

In letzterem Punkt unterscheidet sich das Modell grundlegend von bisherigen Beurtei-
lungen realisierter Autonomie. Diese nehmen ausschlieRlich den Betroffenen, d.h. den
Patienten in den Blick und bewerten dessen Realisierung von Autonomie anhand
guantitativer Anteile an der Therapieentscheidung. Je nach Anteil an der Entscheidung
erlaubt eine Klassifizierung dann die Zuordnung der Therapieentscheidung zu unter-
schiedlichen Modellen:

Autonomie- Partizipations- Paternalistisches
Modell Modell Modell

Arztjf Arztin

Patient,? in

Anteil an der Entscheidung

Lgemeinsame
Entscheidungsfindung™

Abbildung 22: Darstellung unterschiedlicher Entscheidungsanteile;

Graphik von Georg Marckmann, veréffentlicht im Rahmen der Vorlesungsreihe Klinische Medizinethik
2011
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Die grobe Schematisierung der Modelle in der Graphik unterscheidet eher Modell-Ar-
ten als konkrete Modelle. Zu Autonomie-Modell kdnnen jene Modelle gezahlt werden,
bei denen der Informationsfluss ausschlieBlich vom Arzt zum Patienten verlauft. Der
Patient wagt selbst und alleine ab und entscheidet alleine. Diese Modelle werden auch
Dienstleistungsmodelle, Konsumentenmodell oder autonomistisches Modell genannt.
Unter Partizipationsmodell werden jene Arten von Entscheidungsmodellen zusam-
mengefalit, in denen der Informationsfluss in beide Richtungen verlauft, der Patient
und der Arzt gemeinsam abwagen und eine gemeinsame Entscheidung treffen. Die
Modelle unterscheiden sich graduell etwas, im Wesentlichen gehoren aber interpreta-
tive Modelle, deliberative Modell sowie das ,shared-decision-making‘ Modell von
Charles et al?*? oder das Patientenzentrierte Modell von Sterwart und Brown?3? dazu.
Paternalistische Modelle zeichnen sich durch einen Mangel an Informationsfluss aus.
Der Arzt wagt im Sinne des Patienten ab und kommuniziert das Ergebnis der Abwa-
gung. Der Patient stimmt der &rztlichen Entscheidung zu oder lehnt sie ab.?3*

Die einzelne, konkrete Therapie ist hier als Senkrechte zu denken, die je nach Entschei-
dungsanteil einem bestimmten Modell zugeordnet wird. Das vorgestellte Ebenenmo-
dell differenziert die Entscheidungen und ermoglicht damit unterschiedliche quantita-
tive Mal3stabe. Die Frage autonomer Therapieentscheidung richtet sich nicht aus-
schlieBlich nach dem Anteil des Patienten oder des Arztes an der therapeutischen Ent-
scheidung, sondern bezieht den Aspekt von Zielen und Mitteln medizinischer Interven-
tionen mit ein. Der Anteil der Entscheidungen kann, und im Falle einer normativen Les-
art soll er das auch, aufgrund der unterschiedlichen Kenntnisstande verniinftigerweise
unterschiedlich sein. Der Therapiewunsch als Voraussetzung einer Interaktion ist (au-
Rer in Notfédllen) alleinige Entscheidung des zukiinftigen Patienten. Der Anteil der Ent-
scheidung beziiglich des erstrebten Therapiezieles ist zum Patienten hin asymmetrisch.
Die Aufgabe des Arztes besteht hier lediglich darin, nicht erreichbare oder durch den
Arzt nicht getragene Ziele auszuschlieBen. Aus der zugrunde liegenden Erkrankung und
der Zielsetzung des Patienten lassen sich therapeutische MaBnahmen ableiten. Sollte
es mehrere wahlbare Optionen geben, konnen sich Arzt und Patient dartber beraten,
welche der Optionen bevorzugt wird. Weitere Kriterien wie Dauer der Therapie, Kos-
tenfaktoren, Ort der moglichen Behandlung u.v.m. kdnnen eine Entscheidung leiten.
Bezogen auf die Durchfiihrung und notwendige medizinische Voraussetzungen ist das
Verhaltnis asymmetrisch zum Arzt hin. Die konkrete medizinische Intervention steht in
strikter Beziehung zu der Erkrankung und ist kein Gegenstand der Verhandelbarkeit.

232 Charles C, Gafni A, Whelan T. Shared decision-making in the medical encounter: what does it mean? (or it takes
at least two to tango). Soc Sci Med 1996; 44: 681 + 92

233 Brown JB, Stewart M, Ryan BL: Assessing communication between patients and physicians: The measure of pati-
ent-centered communication, London: Centre for Studies in Family Medicine, 2001 (Working Paper Series 95-2, 2nd
edition). www.uwo.ca/fammed/csfm/wkpaper.htm#twkpap9522.

234 \g|, (Klemperer, 2005: 6(3) ) und Emanuel EJ, Emanuel LL: Four models of the physician-patient relationship.
JAMA 1992; 267: 2221-2226. MEDLINE
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Medizinische Leitlinien, Standards und die Durchfihrung lege artis legen, sofern Ursa-
che und Ziel einer Therapie bestimmt sind, das weitere Vorgehen in engen Grenzen
fest. Innerhalb des Ebenen-Modells ist daher die Frageriicksicht weniger auf die unter-
schiedlichen Anteile der Entscheidung fokussiert, sondern die Interaktion im Verlauf
der gesamten Therapie wird in den Blick genommen. In einer an die Marckmann’sche
Graphik adaptierten, dennoch alternativen Form kann der Anteil an Entscheidungen
unter diesen Aspekten graphisch folgendermalien dargestellt werden:

Autonomie |  Partizipative | Paternalistisches
Modell Modelle Modell
The ray i _
s o Whezig) Arzt/Arztin
S5 Wahip, :
= are 1,
cB v €ra,
© T i Pie op, 4
T8 i 2ons
EZ Patientin Durch
<w ! y "ng 1o
{ ' 9e artj
Zeitachse >
Bestimmung ggf. Entscheidung Wahl der geeigneten
des Therapieziels i bezgl. wahlbarer i Mittel und Durch-
Therapieoptionen i fihrung lege artis

Abbildung 23: Adaption der Modelle (eigene Darstellung)

Die Adaption des Modells fihrt eine Zeitachse ein. Innerhalb dieser Zeitachse ist der
Anteil an der jeweiligen Entscheidung nach wie vor zu einem konkreten Zeitpunkt be-
stimmbar, hinzu kommt aber eine Diagonale als Darstellung der Therapie. Therapie als
Gesamtereignis Uber einen Zeitraum hinweg oder als unterscheidbare Anteile einer
Therapie enthélt differenzierbare Elemente. Entsprechend dem Ebenen-Modell sind
diese Anteile der Therapie von sich umkehrenden Asymmetrieverhaltnissen gekenn-
zeichnet. Ob ein Patient eine Therapie als seine Autonomie verletzend oder realisie-
rend erlebt, hangt in einem prozesshaften Modell nicht von dem Anteil an bestimmten
Entscheidungen ab, sondern von der Transparenz der Entscheidungen und dem Errei-
chen des gemeinsamen Zieles. Dennoch kdnnen unterschiedliche Entscheidungsanteile
auch in dem vorgestellten Modell ausgemacht werden und sie sind méglicherweise ge-
eignet, in konflikthaften Situationen ,Schraglagen’ zu verbalisieren. Beispielsweise
kann visualisiert werden, dass dort, wo Patienten keine Therapieziele angeben, ein Un-
gleichgewicht entsteht, oder es kann gezeigt werden, dass dort, wo Patienten kon-
krete Wiinsche Uber die Art der Durchfliihrung einer Intervention dulRern, Problemla-
gen entstehen.

Der Anteil des Patienten beziehungsweise des Arztes an der Entscheidung ist davon
abhangig, was das Objekt der Entscheidung ist. Die Ausbalancierung des Verhaltnisses
findet nicht innerhalb der Entscheidung bezliglich eines einzigen Aspektes statt, son-
dern Uber die Zeit in der Gesamtheit der Therapie. Einzelaspekte wie etwa die Wahl
des Behandlungszieles oder die Wahl der geeigneten Operationsmethode wie auch die
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Wahl geeigneter Medikation konnen asymmetrisch gewichtet die Selbstbestimmung
eines Akteurs betonen; insofern die Entscheidung in einem Kontext gemeinsamer
Handlung eingeordnet werden kann, bleibt der Autonomieanspruch beider Akteure
unverletzt.

Therapieentscheidungen kdnnen, so die These, innerhalb einer Therapie bezogen auf
den Entscheidungsgegenstand unterschiedliche Entscheidungsanteile aufweisen. Die
Deskription dieser Entscheidungsanteile lasst aber keine Schlussfolgerungen tber die
Wahrung, den Respekt oder die Verletzung von Autonomie zu. Was die Differenzie-
rung in dieser Form ermoglicht, ist, denjenigen Teil der Therapie zu bestimmen, in dem
die jeweilige Entscheidung — des Patienten wie des Arztes — das Verhaltnis pragt. Die
Zielsetzung der Therapie ist derjenige Anteil der gesamten therapeutischen Interven-
tion, der aus einer kausalen Ursache-Wirkungskette herausgehoben werden kann und
daher zumindest einen Freiraum flr Entscheidungen zuldsst. Innerhalb dieses Ent-
scheidungsprozesses ist das Kriterium fiir die Wahrung des Autonomieanspruches aber
nicht schlichtweg der Anteil der Entscheidungen, sondern die Art der Interaktion. Aus-
schlaggebende Kriterien sind die Bildung eines gemeinsamen Willens und die Verstan-
digung auf ein gemeinsames Ziel. Welcher Akteur hierbei welchen Anteil an der Ent-
scheidung halt und welche Form von Autonomie die Basis des Gespraches bildet, ist
unter der Bedingung, dass alle Akteure sich dem Ziel verpflichtet fiihlen, sekundar.

3.1.3 Normative Vorgaben des Modells

Die hier vorgestellte Interpretation von Autonomie in asymmetrischen Beziehungen
als autonome Interaktion bedarf keinerlei gesellschaftlicher oder fachspezifischer Ex-
pertise. Die Verortung autonomer Entscheidungen in einer eigenen Ebene und Phase
der Therapie lasst einen vollstdndigen Verzicht fachspezifischen Wissens zu, weil die
nun ,rein ethische’ Entscheidungsfindung sich an normativen Vorgaben ethischer Dis-
kurse orientieren kann. Damit kann der Forderung, Autonomie auch in asymmetri-
schen Wissens-, Fahigkeits- und Machtkonstellationen zu realisieren, nachgekommen
werden. Der Verzicht auf Kriterien, Fahigkeiten oder Kompetenzen bedeutet nicht,
dass keinerlei Bedingungen oder Vorgaben impliziert sind. Die Voraussetzungen fiir
Autonomie in Interaktionen liegen im moralischen Bereich, in dem eine Asymmetrie
zugunsten des Experten nicht angenommen werden kann, und in den normativen Vor-
gaben der Zielsetzung.

Personenbezogene Voraussetzung: Wahrhaftigkeit und Vertrauen in der Kommunika-
tion

Die moralischen Bedingungen dieses Dialoges kénnen mit Nida-Rimelin beschrieben
werden als diejenigen Regeln, die ,echte Kommunikation‘ ermdéglichen: ,Echte Kom-
munikation ist ... nur méglich, wenn einige fundamentale Regeln befolgt werden:

168



Wahrhaftigkeit, Vertrauen und Verlésslichkeit.“?3> Verlasslichkeit’ umfasst in Nida-Ri-
melins Ausfiihrungen zwar durchaus objektive Aspekte, wie die Ubereinstimmung von
Aussage und Wirklichkeit, sie sind jedoch bezogen auf die zur Verfligung stehenden Er-
kenntnisse. Es sind Aussagen, die umgangssprachlich ,nach bestem Wissen und Gewis-
sen’ getroffen werden. Um dieser Form von Aussagen Gewichtigkeit beimessen zu
kénnen, muss vom Sprecher angenommen werden, dass er eine vertrauenswiirdige,
wahrhaftige und verlassliche Person ist. Es werden Annahmen vorausgesetzt, die in
etwa davon ausgehen, dass der Akteur einen Gegenstand nicht behaupten wiirde,
wenn er kein Wissen dartber hatte, dass dieses Wissen offen und nicht ,taktisch’ kom-
muniziert wird und dass absichtliche Irreflihrung ausgeschlossen werden kann. Perso-
nen, die diesen ,modernisierten’ aristotelischen Tugenden entsprechen, bezeichnen
wir als vertrauenswiirdige Menschen. Unabhdngig davon, welche Werte Individuen im
Einzelnen vertreten, und unabhdngig davon, welchen Menschen-, Personen- und Auto-
nomiebegriff sie vertreten, ohne die Annahmen vertrauenswiirdiger Personen kommt
keine Variante des Autonomiebegriffes aus. Menschen, die eine Patientenverfiigung
abgefasst haben, vertrauen darauf, dass diese Verfligung von den Akteuren als hand-
lungsleitend akzeptiert wird. Menschen, die den Willen ins Zentrum ihres Autono-
miebegriffes stellen, vertrauen darauf, dass dieser Wille erkannt, in der richtigen
Weise interpretiert und dann als handlungsleitend gesetzt wird; Menschen, deren Au-
tonomiebegriff sich wesentlich am Wirdebegriff orientiert, vertrauen darauf, dass es
Personen gibt, die bereit und willens sind, in ihren Handlungen diese Wiirde zu schiit-
zen. Obzwar unterschiedliche Autonomiekonzepte auf divergente Aspekte der Han-
delnden vertrauen, sind dennoch alle auf die Existenz vertrauenswiirdiger Akteure an-
gewiesen.

Aus der Perspektive der aktiv Handelnden ist zu erwarten, dass der Sterbende zuneh-
mend nicht mehr in der Lage ist, Ziele zu formulieren und konkrete Einzelhandlungen
zu bestimmen. Das heif3t, sie sind, um ,autonome Ziele’ verfolgen zu kénnen, darauf
angewiesen, verlassliche Angaben liber die praferierten Ziele des Sterbenden zu ha-
ben. Entsprechend gehdren zu den normativen Vorgaben der autonomen Interaktion
die Fahigkeit und Bereitschaft zu echter Kommunikation auf der Basis von Wahrhaf-
tigkeit, Vertrauen und Verlasslichkeit.

Dieser durchaus hohe Anspruch an die Moralitat der Akteure wird gerechtfertigt durch
die besonderen Bedingungen, unter denen Interaktionen am Lebensende stattfinden.
Es handelt sich unabhangig von den Implikationen des Sterbebegriffes um eine Grenz-
situation, deren Grenze eben gerade Uber die Alltagserfahrung hinausgeht. Die Ak-
teure handeln unter dem Bewusstsein zeitlicher Limitierung sowie der potentiellen

235 Nida-Rumelin (2011) S.69
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Einmaligkeit und Irreversibilitdt ihrer Handlung. Die zu treffenden Entscheidungen be-
ziehen sich auf die zentralen Giiter des Lebens, das Leben selbst und Freiheit im Sinne
von Selbstbestimmung. Diese vier Faktoren, die Unaufschiebbarkeit, Einmaligkeit und
Irreversibilitdt sowie die Relevanz des Entscheidungsobjektes begriinden den besonde-
ren Anspruch an die gemeinsame Handlung?3®.

Das Spektrum dessen, was Menschen unter einem autonomen Leben und entspre-
chend einem selbstbestimmten Sterben verstehen kénnen, ist weit gestreut. Die nor-
mativ-formale Forderung der autonomen Interaktion begrenzt diese Freiheit nicht,
sondern sie nennt die Bedingungen, die gegeben sein miissen, um eine Realisierung
der jeweiligen Autonomie zu ermoglichen: Akteure, die ein gemeinsames Ziel verfol-
gen. Inhaltlich st6Rt diese Zielsetzung an die Grenzen, die durch die ethisch gebotene
Ricksicht auf die Dimension gesellschaftlicher Wirksamkeit gesetzt und in der Regel
juristisch geregelt sind. Entscheidendes Kriterium der autonomen Handlungen ist je-
doch nicht Legalitat, sondern der gemeinsame Wille.

Préizisierung der Zielsetzungen

Diese Einigung auf ein Ziel als einen gemeinsamen Willen bedeutet mehr als das Fin-
den eines Kompromisses oder den erfolgreichen Abschluss einer Verhandlung. Das ge-
meinsame Ziel beziehungsweise die Entwicklung eines gemeinsamen Willens geht in-
sofern Gber andere Formen der Absprachen hinaus, als die Verfolgung des Zieles von
den Akteuren als die Realisierung ,eigener Ziele’ erlebt werden soll. Diese Zielsetzung
muss so belastbar sein, dass sie auch bei aktueller Entscheidungsunfahigkeit eines
Partners dem aktiv Handelnden sowohl die Sicherheit als auch die Freirdume gibt, die
je geeigneten Mittel zum Erreichen des Zieles zu wahlen. Der gemeinsame Wille als
handlungsleitende Maxime ist damit unabhangig von den aktuellen geistigen und phy-
sischen Zustanden des Patienten. Als gemeinsamer Wille besitzt die Zielsetzung hinrei-
chend viel Notigung, wie Kant das nennt, oder Motivation fiir die Akteure. Um einen
gemeinsamen Willen oder eine gemeinsame Zielsetzung dieser Form zu erreichen,
muss die Begriindung dieses Willens beziehungsweise Zieles eine Forderung erfiillen:
»S0 the possibility of interaction depends on the possibility of shared deliberation. And
that possibility in turn depends on a certain conception of reasons. Our reasons must
be what | will call public reasons, reasons whose normative force extend across the
boundaries between persons. “?3” Der gemeinsame Wille oder das gemeinsame Ziel be-
darf einer bestimmten Form von Griinden. Korsgaard nennt diese ,6ffentliche Griinde’,
man koénnte sie auch ,objektive’ oder ,agenten-neutrale’ Griinde nennen. Sie setzen
sich von privaten Griinden insofern ab, als ein privater Grund eine Begriindung fiir den
Akteur ist, A zu tun, um Z zu erreichen. Wiirde eine andere Person Z wollen, musste sie

236 Dje normativen Vorgaben gemeinsamer Handlung beziehen sich nicht exklusiv auf Sterbesituationen, sondern
inklusiv. Wiinschenswert sind sie in einer Vielzahl von Interaktionen, in der todesnahen Lebensphase scheinen sie
jedoch geboten.

237 Christine Korsgaard, Locke Lectures: Self-Constitution: Action, Identity, and Integrity, Kap. VI, S. 16
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ebenfalls A tun. Dennoch bleibt das Ziel Z das Ziel des einzelnen Akteurs und die ,Noti-
gung’, A zu tun, seine Notigung, nicht die einer anderen Person. Im Falle der 6ffentli-
chen Begriindung aber geht es darum, dass beide Akteure das gemeinsame Ziel Z als
normative Kraft fur sich anerkennen und ihre Handlungen daran ausrichten. Sie akzep-
tieren die Griinde der gemeinsamen Uberlegung als Ursache der je eigenen Handlung
als ,selbst gesetztes’ und dadurch handlungsleitendes Ziel. Die Ubernahme eines Zieles
als gemeinsames Ziel geht Gber die Vorstellung, ,der Zielverfolgung nicht hinderlich zu
sein’, deutlich hinaus. Die normative Kraft der Forderung beinhaltet eine konstruktive,
aktive Verfolgung des Zieles, vergleichbar der Zielgerichtetheit personlicher Plane. Die
oberflachliche Zustimmung zu einem gemeinsam zu verfolgenden Ziel wird der We-
sentlichkeit und Reichweite des ,verhandelten Objektes’ nicht gerecht und kénnte das
Vertrauen darin, dass auch im Falle von Bewusstseinsverlusten das gemeinsame Ziel
weiterverfolgt werden wiirde, nicht ausreichend rechtfertigen. Um uns angstfrei den
,Akteuren unseres Lebens’ anvertrauen zu kénnen, miissen wir annehmen, dass diese
,unsere Ziele’ aufgrund des Respekts vor der Menschheit als die ihrigen tibernehmen.
»Denn das Vertrauen des Patienten bezieht sich nicht primdr auf die Sicherheit des me-
dizinischen Wissens oder den Erfolg der drztlichen Handlung, sondern auf die Zuverlds-

sigkeit des drztlichen Verhaltens. “?38

Der Tatsache von Abhdngigkeit am Lebensende kdnnen wir als selbstbestimmte Perso-
nen dann und deshalb begegnen, wenn durch gemeinsame Uberlegungen und Zielset-
zungen die Bedingungen einer genuinen gemeinsamen Handlung gegeben sind. Ent-
scheidendes Kriterium fur die Wahrung von Autonomie — gegenseitig anerkannter und
gewdhrter Autonomieanspriiche aller Akteure —ist die Bestimmung gemeinsamer
Ziele. Inhaltlich werden diese Ziele zwar durch juristische und standesethische Rah-
menbedingungen umgrenzt, aus ethischer Sicht aber sind sie allein von der Uberzeu-
gungskraft der Griinde abhdngig. In narrativen Erzahlungen berichtet der Chirurg Ga-
wande Atul in seinem Buch STERBLICH SEIN von seiner personlichen Auseinandersetzung
mit dem Thema Sterben. Innerhalb der Falle, von denen er erzahlt, fallt auf, dass Ga-
wande im Gesprach mit seinen Patienten gemeinsame Ziele sucht. Das Ziel, das bei-
spielsweise von einer krebskranken Patientin fir einen chirurgischen Baucheingriff for-
muliert wird, ist , keine Abenteuer“?3® oder ein anderer Patient: ,Wenn ich in der Lage
sein werde, Schokoeis zu essen und im Fernsehen Football zu schauen, dann will ich am
Leben bleiben. Ich bin bereit, viele Schmerzen auf mich zu nehmen, wenn ich das am
Ende vielleicht noch kann.“%*° Diese Ziele kénnen manchen Akteuren nicht ausreichen,
nicht hinreichend reflektiert oder auf einer ,falschen’ Ebene sein. Dem behandelnden
Arzt aber haben sie ausgereicht, um seine Handlung zu orientieren. Er konnte die Ziele
verstehen und als gemeinsames Ziel akzeptieren. Alleine darauf kommt es an.

238 Toellner (1993) S. 177
239 (Gawande, 2015), S.204
240 (Gawande, 2015) S. 164
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Eine normativ-formale Bedingung sei noch genannt: Zielsetzungen sollten positiv for-
muliert werden. Prima facie klingt es wie eine Binsenweisheit oder fast schon tautolo-
gisch, positiv formulierte Zielsetzungen zu thematisieren. AulBerhalb des bearbeiteten
Kontextes ware diesem Verdacht zuzustimmen und innerhalb des Kontextes geht die
Forderung auch nicht weiter als die tblichen Regeln der Zielsetzung zu beachten. Im
Zusammenhang mit dem Lebensende und den Wiinschen, antizipierenden Willensau-
Rerungen oder bei der Recherche zum mutmaflichen Willen geh6ren aber exkludie-
rende Willensbekundungen zu den weitaus hdufigeren Vorgaben. Die im Zusammen-
hang mit Sterben haufig formulierten Satze ,,So mochte ich nicht leben!” oder , keine
Apparatemedizin” beispielsweise beschreiben derartige negative Willensbekundung.
Aus der Ablehnung der Option lasst sich keine konkrete Handlung ableiten. Insofern
keine vital gefahrdende Situation vorliegt und eine Entscheidung im Sinne lebenserhal-
tender MalRinahmen getroffen werden muss, was aufgrund der praventiv ausgerichte-
ten Medizin vermieden wird, kann eine derartige Aussage die Handlungen der stellver-
tretenden Entscheidungstrager nicht orientieren. Ob diese Aussage den Entzug lebens-
wichtiger Unterstitzung wie Nahrung oder Luft initiieren soll oder ob es sich um den
Wunsch einer Totung auf Verlangen handelt oder ob sie ,lediglich’ in vital gefahrden-
den Situationen den Verzicht auf kurative Interventionen darstellt, [asst sich nicht be-
stimmen. Ahnliche Parameter setzen Aussagen in der Form ,Keine Klinikeinweisung®.
Sollte die Person, die eine Krankenhauseinweisung fiir sich ausschlieBt, handlungs-
und entscheidungsunfdhig werden, entsteht eine Bestimmungsliicke, die moglicher-
weise nicht geschlossen werden kann und ohne positive Zielsetzung beinahe regelhaft
zu einer moralischen Uberforderung fiihrt. Um angesichts von Schmerzen, Atemnot,
Ubelkeit und Erbrechen oder anderen LeidensduRerungen, nicht einordenbaren Be-
wusstseinszustanden und dhnlich beunruhigenden physischen Veranderungen aushal-
tend und ausharrend gegenliberzustehen, bedarf es grof3er Sicherheit hinsichtlich des
Gewollten. Die Problematik ausschlieRender WillensdauRerungen liegt darin, dass sie
keine positiven Ziele setzen beziehungsweise die Zustimmung zu alternativen Zielset-
zungen nicht notwendigerweise aus den Negationen gefolgert werden kann. Selbst in-
nerhalb geschlossener Fragestellungen, in denen aus der Ablehnung der Option a lo-
gisch auf -a gefolgert wird, bleibt die Folgerung eine logische und die Zustimmung zu
-a eine rationale Entscheidung und nicht die ethisch geforderte Willensbekundung.
Eine WillensdauBBerung im Sinne eines handlungsleitenden Zieles bedarf einer positiv
formulierten Bestimmungsform, die logische Schlussfolgerung ist in nicht sicher ge-
schlossenen Fragestellungen hierfiir zu schwach. Ob der Ausschluss einer Klinikeinwei-
sung den Ausschluss aller Therapieformen, auch palliativer oder alternativmedizini-
scher, beinhaltet, ist keineswegs anhand der Aussage feststellbar. Ob die Ablehnung
auch unter der Pramisse ernsthafter irreversibler Schadigungen, starker Schmerzen,
offenkundiger Leidenszustande oder angesichts des Sterbens noch giiltig ist, kann
ebenso wenig gefolgert werden. Zu der moralischen Uberforderung gesellt sich eine
logische und letztendlich eine pragmatische Uberforderung. Eine logische in dem
Sinne, dass der Versuch, anhand logischer Schliisse zu einer Entscheidung zu kommen,
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ohne weitere Praferenzangaben scheitert, und eine pragmatische, da die Notlage des
Betroffenen zu einer Handlung, durch Tun oder Unterlassen, notigt.

Die Notwendigkeit zur Situationsklarung, die durch den Verlust von Selbstverfligung,
Handlungs- und Entscheidungsfahigkeit entsteht, nétigt die Akteure zur Handlung,
auch unter der Bedingung einer Bestimmungsliicke und Unsicherheit. Der handlungs-
leitende Grund der Aktion kann mangels Kenntnis nicht im engen Sinne der Wille des
Verletzten sein. Naheliegende Alternativen, dass das Wohl des Verletzten als hilfrei-
ches Kriterium der Entscheidung dienlich sein kbnnte, setzen voraus, dass es eine Vor-
stellung beziiglich des Wohls oder Ubels beziehungsweise des groReren oder kleineren
Ubels gibt. Ohne Kenntnisse (iber die Priferenzen, bezogen auf die vorliegenden Um-
stande, kann aber keine derartige Vorstellung entwickelt werden. Es handelt sich da-
her nicht um eine Entscheidung, die im Spannungsfeld zwischen Wohl und Wille des
Verletzten stattfindet, da weder das Wohl noch der Wille als bekannte Kriterien zur
Verfligung stehen. Besser beschrieben ist die Situation mit der Existenz einer Bestim-
mungsliicke. Im nachsten Absatz wird es ndher erldutert.

3.1.4 DasVerhaltnis von Autonomie und Heteronomie

Die artikulierten Implikationen setzen eine weitere Grenze, die durch dieses Verstand-
nis von Autonomie entsteht. Wenn Autonomie dadurch realisiert wird, dass Dritte ein
gemeinsames Ziel unabhangig aktualer Zustande verfolgen, dann stellt sich die Frage,
was der Fall ist, wenn ein derartiges gemeinsames Ziel nicht vorhanden ist. Situationen
wie die oben beschriebene, die also gekennzeichnet sind durch Unkenntnis des Wil-
lens, des Wohls oder des potentiell gréReren Schadens, konnen in dem vorgeschlage-
nen Sinne nicht autonom gestaltet werden. Folgt daraus, dass der Entscheidungsunfa-
hige heteronom bestimmt wird?

BESTIMMUNGSNEUTRALITAT — unschliefSbare Bestimmungsliicken

Die These, die diesbezliglich vertreten wird, ist, dass das Fehlen autonomer Entschei-
dungen nicht notwendig zu Heteronomie fihrt, sondern dass es ,bestimmungsneut-
rale* Handlungen und Handlungsabldufe gibt. Der Grund fir diese These ist, dass dort,
wo eine Person nicht selbst bestimmt hat, nicht zwangslaufig eine andere Person diese
Bestimmung Gbernimmt, sondern mitunter Algorithmen, Leitlinien, Verfahrensbestim-
mungen oder rein rationale ethische Prinzipien wie etwa, dass bei Unsicherheit die re-
versible Entscheidung der irreversiblen vorzuziehen ist, verwirklicht werden. Die Aus-
richtung einer Handlung oder Handlungsfolge an rein rationalen oder logischen Ziel-
vorgaben wird als weder autonom noch heteronom bezeichnet, weil diese Zuschrei-
bungen lediglich bei Menschen gebrauchlich sind. Wiirden alle Einfliisse auBerhalb der
eigenen Person als heteronom bezeichnet, waren sowohl die Naturgesetze als auch
gesellschaftliche, familiare und viele andere Faktoren Grund fir Heteronomie und nie-
mandem von uns kdnnte Autonomie zugeschrieben werden. Ein derartiger Autono-
miebegriff ist moglich, aber wenig gewinnbringend.
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Entscheidungsfindung

Autonomie NEUTRAL

Autarke

Notwendigkeiten ancihacthrimee
findividualistische E. twenaignencs Fremdbestimmte E.

Gemeinsame
Entscheidungen

Abbildung 24: Verhéltnis Autonomie und Heteronomie (eigene Darstellung)

Unterldsst man an dieser Stelle die Differenzierung, folgt daraus, dass alle Entschei-
dungen, die nicht individualistisch/autark oder als gemeinsame Entscheidungen ge-
troffen werden, als heteronome Entscheidung beschrieben werden (miissen). Jene
Entscheidungen, die unter der Bedingung der Notwendigkeit einer Entscheidung auf
der Basis von Naturgesetzen, aber auch Evidenzen oder logischen Schlussfolgerungen
getroffen werden, kénnen in einer Dichotomie nicht addquat verortet werden. Im Er-
gebnis fihrt das dazu, dass der Autonomiebegriff insofern ,verwéssert’ wird, als dass
auch nicht selbstbestimmte Entscheidungen als ,irgendwie’ autonom beschrieben wer-
den oder/und alle nicht autonomen Entscheidungen als heteronom gebrandmarkt
sind. Die tatsachlichen Grundlagen von Entscheidungen und Zielen in Notlagen und bei
Bestimmungsliicken geraten in einer Dichotomie nicht ins Blickfeld und sind daher
nicht thematisierbar, analysierbar und bewertbar. Das geschlossene System Autono-
mie — Heteronomie kann Fremdbestimmung nur dadurch vermeiden, dass jede Ent-
scheidung als irgendwie selbstbestimmt beschrieben wird, selbst dort, wo keine Be-
stimmung dieser Art vorliegt. Das Hilfskonstrukt des ,mutmalilichen Willens’ ist eine
Konsequenz der Annahmen. Es kann zwar auf einer deskriptiven Ebene durch die Mut-
malRung die Unkenntnis des tatsdchlichen Willens beschreiben, es begriindet aber
nicht, warum und ob dieser gemutmalite Wille die Grundlage der Entscheidung bilden
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soll. An dieser Stelle bedarf es der gemutmaliten Entscheidung. Entscheidungen ste-

hen aber unter anderen Voraussetzungen als WillensduRBerungen.?*!

Da diese Situationen von Bestimmungslicken im Zusammenhang mit der Phase am
Ende des Lebens, aber auch mit Gebrechlichkeit, Krankheit und Lebensgefédhrdung be-
sonders gehduft auftreten, wird dieser Aspekt weiter ausgefiihrt:

Patientenautonomie wird verstanden als Abwehrrecht beziehungsweise ,,das morali-
sche (und méglichst auch juristische) Recht von Patienten, selbst zu entscheiden, ob
und gegebenenfalls auch wie sie medizinisch behandelt werden. “’*? Diese Erliduterung
beinhaltet einen Widerspruch, der zu Missverstandnissen fihrt und mitunter Anlass
flir Misstrauen gegeniber der Medizin allgemein oder dem behandelnden Arzt im Be-
sonderen ist. Es ist weder Krankheit noch Leiden, die einen Menschen zum Patienten
machen, sondern es ist die Obhut eines Heilberufes, die den Leidenden als Patienten
definieren. D.h. die Entscheidung des OB ist durch den Status des Patienten bereits be-
antwortet. So wie ein Fahr- oder Fluggast nicht dariber entscheiden kann, OB er einen
Transport wiinscht — er kann lediglich entscheiden, bei nachster Gelegenheit das
Transportmittel zu verlassen —, so wenig kann ein Patient entscheiden, ob er eine Be-
handlung wiinscht, sofern er Patient ist. Auch der Frage des WIE sind andere Grenzen
gesetzt, als es eine derartige Formulierung nahelegt. Es ist nicht lediglich eine Frage
der Indikation, die zunachst die Uberhaupt wahlbaren Optionen generiert, sondern es
sind Fragen nach den Regeln der Kunst, nach Leitlinien, nach Standards und nach Res-
sourcen, die maRgeblich die Grenzen des WIE setzen. Lediglich innerhalb dieser Gren-
zen, sofern es mehrere Moglichkeiten gibt, entstehen Fragen des WIE. Die Bestim-
mungsliicke, die anvisiert wird, ist aber keine Frage des Wie, sondern des Ob. Ein prag-
matisch lebensweltlicher Blick auf die Situation von Patienten lasst Zweifel aufkom-
men, ob die Option einer Behandlung tatsdchlich als Option beschrieben werden kann.
Wenn man von reinen Wahleingriffen absieht, sondern an Arm- oder Hiftbriiche, an
Lungenentziindungen oder andere mit Leiden verbunden Erkrankungen denkt, dann
scheint die Formulierung, es ware in gehaltvollem Sinne eine eigene, gar autonome
Entscheidung, sich in die Obhut eines Heilberufes zu begeben, bedenkenswert.

Nimmt man all jene Patienten in den Blick, die aufgrund ihrer Erkrankung immobil
sind, etwa nach komplizierten Beinbrichen, durch Schwéache oder anderes, dann lasst
sich ebenfalls die Frage stellen, welche lebensweltliche Konsequenz daraus entstehen

241 Die unterschiedlichen Voraussetzungen kénnen die Entscheidungssituation fuir Dritte sowohl vereinfachen als
auch erschweren. Fir manche Menschen ist es einfacher zu mutmalen, wie eine entscheidungsunfahige Person

entschieden hatte, weniger einfach zu mutmalien, was sie gewollt hatte. Fiir andere Personen mag es sich umge-
kehrt verhalten.

242 (Steinfath & Pindur, 2013)
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kann, dass der Patient die Behandlung ablehnt. Die Entscheidung eines solchen Patien-
ten gegen die Behandlung bleibt wirkungslos. Das liegt nicht daran, dass jemandens
Wille oder Entscheidung diesem Ausdruck von Autonomie entgegensteht, es mithin
ein Fall von Heteronomie ist, sondern daran, dass die Immobilitdt eine Versorgung not-
wendig macht. Die Tatsache, dass der Patient in der Klinik bleiben muss, ist keine Folge
heteronomer Entscheidung, sondern eine Notwendigkeit aufgrund der Fahigkeitsver-
luste. Langfristig lassen sich unter Umstanden auch diese Entscheidungen in realisie-
rende Handlungen umsetzten. Das gelingt aber nur, wenn es gelingt, die Entscheidung
als gemeinsames Ziel mit einem handlungsfahigen Akteur zu etablieren.

In diesen Beispielen beschreibt die bestimmungsneutrale Handlung moéglicherweise
die Situation treffender. Fiir das ursachliche Ereignis eines Knochenbruches oder einer
anderen Erkrankung kann kein Subjekt verantwortlich gemacht werden, wie auch nicht
fir den Verlust von Fahigkeiten. Die dadurch notwendige Behandlung ist eben eher
eine Notwendigkeit denn eine Entscheidung, selbst dann, wenn der Erkrankte ent-
scheidungsfahig ist. Bei Entscheidungsunfahigkeit kommt zu dieser fiir Patienten eher
prinzipiellen Bestimmungsliicke ein weiterer Faktor hinzu.

Situative Bestimmunagsliicke

Ausgangspunkt einer situativen Bestimmungsliicke ist ein Mensch, der die Notlage ei-
nes Dritten wahrnimmt. Eine derartige Wahrnehmung notigt zu Entscheidungen. Not-
lagen, die in diesem Zusammenhang von Bedeutung sind, sind jene Situationen, in de-
nen ein Lebewesen aufgrund seiner Handlungsunfahigkeit als gefahrdet wahrgenom-
men wird. Dem Beobachter der Situation stellt sich unweigerlich die Frage ,Muss ich
etwas tun?’in den Weg. Diese Frage ist keine Frage, die man sich stellt oder vornimmt,
sie stellt sich selbst. Deshalb wird sie als ,Notigung’ bezeichnet. Die Antwort umfasst
keineswegs ein bestimmtes Verhalten und ist nicht primar an eine bestimmte Bezie-
hung zu dem in Not geratenen Lebewesen gebunden. Wie die Handlung in einer solch
wertsensiblen Situation ausfallt, hangt wesentlich von den kulturellen Vorgaben, der
individuellen Sozialisation, dem Wertesystem, der Weltanschauung und der konkreten
Situation des Einzelnen ab. Dass aber eine wahrgenommene Not-Situation eine Stel-
lungnahme provoziert, kann nicht vermieden werden, weil menschliches ,In-der-Welt-
Sein‘ eine Interpretation einer derartigen umweltlichen Sensation zwingend erfordert.
Die physische Prasenz in Situationen von Not erzwingt zwar eine normative Stellung-
nahme, aber noch keine moralisch gehaltvolle Verhaltensregel. Eine solche allgemeine
inhaltliche Regelung ware beispielsweise die von Kant formulierte Forderung: ,Jeder
Mensch, der sich in Not befindet, wiinscht, dafs ihm von anderen geholfen werde.” Er
begriindet: ... und zwar darum: weil sie als Mitmenschen, d.i. bediirftige, auf einem
Wohnplatz durch die Natur zur wechselseitigen Beihiilfe vereinigte verniinftige Wesen
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anzusehen sind.”?*3 Um Hilfe in irgendeiner Form leisten zu kénnen, muss von einer er-
strebenswerten Maxime ausgegangen werden, anhand derer die Handlung ausgerich-
tet werden kann. Diese Maxime ist im Falle einer Lebensgefdahrdung bei Unkenntnis
Uber konkret geduRerte Wiinsche ,in dubio pro vita‘. Wahrend zufallig anwesende Per-
sonen (lediglich) moralisch zur Hilfe verpflichtet sind?**, gehort diese Hilfestellung in-
nerhalb medizinischer und pflegerischer Berufe zur Profession.

Die Kompetenz der Professionellen bezieht sich in dieser Situation zwar auf eine effek-
tive Hilfestellung, insofern jedoch keine bekannte WillensduBerung bezliglich der Pra-
ferenzen des Verungliickten vorliegt, unterscheidet sich die Situation des Nicht-Wis-
sens nicht grundsatzlich von den zufallig Anwesenden. Die Konsequenz dieses ,Bestim-
mungsdefizits’ fihrt in der medizinischen Praxis nicht selten zu einer Therapie-Eskala-
tion?4°: Der klassische Verlauf einer solchen Eskalation, beginnend mit der notfallbe-
dingten Klinikeinweisung, soll kurz beschrieben werden, weil dadurch der Fortbestand
der Bestimmungsliicke deutlich wird:

Eine Person wird durch ein akutes Ereignis ihrer Handlungsfahigkeit beraubt und ver-
liert die Verfligung Gber ihren Koérper. Ursachlich kann eine Verletzung, starke, das Be-
wusstsein vollstdndig okkupierende Schmerzen oder ein Bewusstseinsverlust sein. An-
wesende Mitmenschen, die keine oder wenig Informationen liber den Lebenswunsch
des Verungliickten haben, informieren die Notrufzentrale. Der Notarzt, dessen Auf-
gabe und Verantwortung darin liegt, lebensgefahrdende Situationen sofort abzuwen-
den, wird die entsprechenden MaRnahmen unverziglich einleiten und die Person, die
nun Patient ist, in die ndchstgelegene Klinik einweisen. Da auch bei zunachst nur physi-
schen Verletzungen mit psychischen Einschrankungen im Sinne eines psychischen
Schocks zu rechnen ist, wird davon ausgegangen, dass zu diesem Zeitpunkt die Ent-
scheidungsfahigkeit des Verletzten erheblich eingeschrankt ist. Diese medizinisch be-
grindete Annahme fuhrt allerdings dazu, dass Sanitater und Notarzte prinzipiell der
Gefahr ausgesetzt sind, Fehlurteile bezuglich der aktualen Entscheidungskompetenzen
des Verungliickten zu treffen. Wie bereits ausgefuhrt, ist Entscheidungskompetenz ab-
hédngig von Fahigkeiten und es ist die Beurteilung dieser Fihigkeiten, die in einer be-
drohlichen Situation unter den Pramissen des Nicht-Wissens problematisch ist. Die Un-
sicherheit bezieht sich dabei sowohl auf die Beurteilung der mentalen Fahigkeiten als
auch auf die korrekte Interpretation nonverbaler WillensauBerungen sowie auf die
korperlichen Ursachen des Ereignisses und damit auf die prognostischen Maoglichkei-
ten therapeutischer Interventionen. Konsequenterweise wird daher in uniibersichtli-

243 Kant Metaphysik der Sitten, § 30 A124

244 |n Deutschland existiert auch eine juristische Verpflichtung zur Hilfeleistung, insbesondere fiir Menschen in Ga-
rantenstellungen.

245 Unter Therapie-Eskalation versteht man die allméahliche Steigerung medizinischer Interventionen bis hin zur Ma-
ximaltherapie, bei der alle fir den Zustand geeigneten MaBnahmen zur Anwendung gelangen. In der Regel ist die-
ser Zustand mit einem Intensivstations-Aufenthalt verbunden.
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chen, lebensgefahrdenden Situationen unter der Maxime ,in dubio pro vita‘ eine Kran-
kenhauseinweisung unvermeidlich. Ziel der Krankenhauseinweisung ist nicht zwingend
die Lebensrettung, primares Ziel ist die Verbesserung des Kenntnisstandes. Die klini-
schen Diagnosemoglichkeiten sind geeignet, belastbare Aussagen lGber sowohl den
mentalen wie auch den physischen Zustand des Patienten zu treffen. Die Stabilisierung
der Vitalfunktionen sowie die Klinikeinweisung stellen damit die Bedingung der Mog-
lichkeit, Entscheidungen Gberhaupt zu treffen, unabhangig von der Frage, welche Basis
von Autonomie vorausgesetzt wird. Die primédre Zielsetzung kdnnte mit der Bearbei-
tung des ,in dubio’ umschrieben werden. Eine solche Zielsetzung verfolgt auch die
chronologisch nachstgelegene Einheit, die Notaufnahme. Unter Beibehaltung vital sta-
bilisierender MalRnahmen wird zunachst vor allem die Diagnostik forciert. Anhand der
Diagnostik kdnnen dann erste ursachliche TherapiemalRnahmen eingeleitet werden.
Sollte der Patient weiterhin in einem vital gefahrdeten Zustand sein, wird eine Auf-
nahme in die Intensivstation angestrebt werden. Zu diesem Zeitpunkt spielen die men-
talen Fahigkeiten (noch immer) keine entscheidende Rolle. Da Leben dem Bewusstsein
vorausgeht, zielen die MaBnahmen auf die grundlegendere Ebene. Die Beurteilung der
kognitiven Leistungsfahigkeit aulRerhalb diagnostischer Verwertbarkeit wird zugunsten
vitaler Stabilisierung zuriickgestellt. Weitere Interventionen zur Stabilisierung und
Wiederherstellung vitaler Organfunktionen sowie vorbeugende Mallnahmen zur Ver-
meidung weiterer Komplikationen werden vorgenommen. Je nach Gefahrdungslage
kann daraus eine Maximaltherapie resultieren.

Anhand des Beispiels einer ,normalen’ Therapie-Eskalation soll gezeigt werden, dass
Situationen, in denen Selbstbestimmung nicht realisiert wird, keineswegs zwingend zu
Fremdbestimmung fiihren. Die Akteure innerhalb des ,Regelmechansimus’ Therapie-
Eskalation treffen nicht notwendigerweise wertsensible Entscheidungen im Sinne ,pro
vita‘. Eine derartige Entscheidung wird zu keinem Zeitpunkt explizit getroffen. Es ist
denkbar und keineswegs selten der Fall, dass aufgrund der Absenz einer zielsetzenden
Entscheidung alle beteiligten Personen die Situation innerhalb ihres persénlichen Mo-
ralsystems negativ bewerten. Stellt man sich einen betagten, im Heim lebenden Men-
schen vor, der als akutes Ereignis eine Eintriibung seines Bewusstseins erlebt, kann
nachvollzogen werden, dass die Konsequenz einer Maximaltherapie von allen Akteu-
ren personlich als nicht wiinschenswert bewertet wird. Letztendlich folgt aus diesen
Situationen das haufig beklagte Sterben hochbetagter Menschen im Krankenhaus, ver-
scharft durch ein Sterben an intensivmedizinischen Apparaturen.

Beachtenswert ist, dass die Summe der je nachvollziehbaren Entscheidungen hoch an-
gesetzt werden kann und dass keiner der Akteure eigene Praferenzen oder Werthal-
tung verfolgt oder gar (iber diejenigen des Patienten stellt. Das wire Heteronomie.
Dennoch kann der resultierende Zustand im Ergebnis grundfalsch in Bezug auf die Pra-
ferenzen des Patienten sein. Wilhelm Vossenkuhl bezeichnet einen derartigen Sach-
verhalt als normative Uberforderung: , Es ist nun aber typisch fiir die normative Uber-
forderung, dass jemand zwar aktiv einen bedauernswerten Zustand herbeifiihrt, aber
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genau das nicht wollte .... Was tatsdchlich das gréfere und was das kleinere Ubel fiir
mich und andere ist, Iéisst sich schwerlich genau ausmachen. Auch aus diesem Grund
gibt es keine objektiven ethischen Griinde, um eine normative Uberforderung aufzulé-
sen. Umgekehrt gibt es auch keine Mdglichkeit, einem Menschen, der nach eigenem
Bekunden und nach dem Urteil Dritter normativ liberfordert ist, eine moralische Schuld
zuzuschreiben. Die Frage nach moralischer Schuld und Unschuld ist in solchen Fdllen
nicht entscheidbar. Niemandem kann ein berechtigter Vorwurf gemacht werden. “?4®
Diese Ausfiihrungen zur Therapie-Eskalation zeigen, dass der Verzicht oder das Ver-
saumnis, Entscheidungen fir ,Notsituationen’, d.h. Situationen von Handlungs- und
Entscheidungsunfahigkeit, zu treffen, nicht anderweitig kompensiert werden kann. Die
zur Entscheidung gendtigten Personen, Laien wie Professionelle, sind moralisch tber-
fordert und kénnen nur die jeweils in ihrem Kompetenzbereich liegenden Problemla-
gen losen. Die Kompetenz und das Recht, liber ,das Leben schlechthin’ zu entscheiden
und ein Urteil dariiber zu treffen, welches das gréRere und welches das kleinere Ubel
ist, kann ausschliefRlich bei dem Betroffenen liegen. Die Bestimmungsliicke bleibt un-
geachtet der Handlungen und der Vielzahl der Akteure bestehen. Die intentionalen Ak-
tivitaten verfolgen zwar durchaus Ziele, aber diese Ziele entsprechen einem medizi-
nisch-logischen System. Man kann nicht im eigentlichen Sinne davon sprechen, dass
jemandes Wille oder Entscheidung realisiert wird, und daher wird das Vorgehen als
weder autonom noch heteronom bezeichnet.

Weltanschauliche Bestimmunagsliicken

Medizinische Fakten, das wurde bereits thematisiert, kdnnen Sinn-Fragen der Therapie
auch am Ende des Lebens nicht beantworten, lediglich durch Fakten und Statistiken
ggf. unterstitzten. Sobald sich also innerhalb eines therapeutischen Settings Fragen
nach dem lbergeordneten Sinn der Interventionen stellen, bedarf es einer der Medi-
zin externen Beantwortung. Diese Antworten kdnnen in einer liberalen Gesellschaft
ausschlieBlich auf die Person des Patienten konzentriert sein. Entsprechend zentral
sind die WillensdauRerungen als Bestimmung des libergeordneten Zieles. Und dennoch,
das soll an dieser Stelle gezeigt werden, sind selbst qualifizierte WillensduRerungen vo-
raussetzungsreich. Sie basieren nicht lediglich auf einem bestimmten Autonomiever-
standnis, bediirfen einer positiven Zielsetzung innerhalb der geeigneten Ebene, son-
dern darliber hinaus sind sie anthropologisch in einem bestimmten Menschenbild ver-
ankert. Eine Patientenverfligung beispielsweise, der es gelingt, Zielsetzungen in der ge-
eigneten Ebene zu setzen und somit die Handlungen der Akteure zu orientieren, lasst
dennoch mindestens zwei ethisch problematische Felder offen. Es ist zum einen die
Frage, wie mit der Differenz zwischen vorsorglichem und aktualem Willen umgegangen
werden soll, Fragen nach der Identitdt der Person durch die Zeit und der Bedeutung von

246 \Vossenkuhl (2006) S. 154

179



Willensduferungen also, und zum anderen bleibt die Frage nach der Begriindbarkeit
von Fremdbestimmung der Menschen, die Sterbebegleitung leisten, offen.

Patientenverfliigungen wie auch Recherchen zum mutmaRlichen Willen eines Patien-
ten basieren auf der Annahme, dass der Wille des Erkrankten trotz der veranderten
Umstande durch die Zeit stabil geblieben ist. Diese Annahme setzt eine bestimmte
Vorstellung von ldentitadt voraus. Problematisch werden die Voraussetzungen, wenn es
Indizien dafiir gibt, dass der aktuale Wille des Patienten von dem vorsorglichen, mut-
mallichen abweicht. Legt beispielsweise ein Patient in seiner Verfligung fest, dass er
eine Maximaltherapie unter allen Umstdanden wiinscht, verweigert dann aber in der
relevanten Situation konsequent die Mitarbeit und Anteilnahme an der Therapie, stellt
sich die Frage, ob dies als Widerspruch zu seiner vorsorglichen Verfliigung interpretiert
werden muss oder soll. Eine Gewichtung des vorsorglichen Willens, der unter den Be-
dingungen geistiger Gesundheit und rechtswirksamer Entscheidungsfahigkeit formu-
liert wurde, zu dem aktuellen Willen, der aufgrund der Einschrankungen diesen Krite-
rien nicht entsprechen kann, ist unausweichlich. Dem Ideal gehaltvoller, kognitiv ba-
sierter Autonomie steht die Faktizitat aktualer Lebensvollziige gegeniiber. Eine stell-
vertretende Entscheidung — aufgrund der AuBerungsunfihigkeit zu diesem Sachverhalt
ist die Entscheidung notwendigerweise stellvertretend — beruht auf dem Menschen-,
Personen- und Identititskonzept des Abwigenden. Seine Uberzeugungen beziiglich
dessen, was und wie ,der Wille‘ eines Menschen zu verstehen sei, welches die funda-
mentalen Kriterien fiir die Identitdt eines Menschen sind und welche Rolle Willensan-
derungen fiur die Identitdt und Integritat der Person spielen, bilden die Basis der Ent-
scheidungsfindung. Erganzende oder alternative Beziige wie etwa Praferenzen oder
Werthaltungen unterliegen der gleichen Argumentation und damit Zweifelhaftigkeit.
Sowohl Praferenzen als auch Werte eines Menschen kdnnen, aber sie missen nicht
durch die Zeit stabil bleiben. Das gesamte wertsensible Vokabular wie ,Autonomie’,
,Wohl‘, Nutzen’, ,Schaden’ oder ,Ubel’ steht im Interpretationszusammenhang mit
dem Menschen- und Weltbild der Person. Inwieweit eine ,korrekte’ Interpretation voll-
standig gelingen kann, ist fraglich. An diesem Punkt st63t Autonomie an eine Grenze,
die nur im Dialog liberwunden werden kann. Ist der Dialog nicht (mehr) moglich, bleibt
beziglich der Interpretation von Aussagen eine Bestimmungsliicke bestehen, die nicht
geschlossen werden kann.

In besonderer Weise sind Bevollmachtigte und Betreuer von entscheidungsunfahigen
Personen mit dieser Form von Bestimmungsliicken konfrontiert. An- und Zugehdorige
von Menschen mit dementiellen Veranderungen oder Menschen im Wachkoma wer-
den haufig zu Betreuern bestellt oder sind aufgrund einer entsprechenden Verfiigung
bevollmachtigt, Entscheidungen zu treffen. Im Spannungsfeld zwischen Selbst- und
Fremdbestimmung, zwischen Autonomie und mutmaRlichem Willen, zwischen Angs-
ten und Hoffnungen missen diese Verantwortlichen Entscheidungen treffen —auch
die Entscheidung Uber jene medizinischen Interventionen, die eine Grenze zwischen
Leben und Sterben ziehen, wie etwa die Erndhrung iber Sonde.
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Entscheidungs- und Urteilsunfahigkeit generieren Bestimmungsliicken. ,Bestimmungs-
licke’ bezeichnet mehr als lediglich den Mangel an qualifizierten Aussagen beziiglich
der Praferenzen am Ende des Lebens, Bestimmungsliicken umfassen auch jene Situati-
onen, in denen aufgrund irritierter, wankender, hinterfragbarer oder bezweifelbarer
Identitdatskonzepte eindeutige Zuschreibungen nicht (mehr) moglich sind. Dieser Her-
ausforderung eines ethisch vertretbaren Umgangs mit Dementen, die wesentlich Her-
ausforderung an unser ldentitdtskonzept ist, werden wir uns angesichts der demogra-
phischen Daten und der Haufigkeit dementieller Veranderungen stellen miissen. Ge-
genwartig und unter Ricksicht auf die Fragestellung dieser Arbeit kann lediglich fest-
gestellt werden, dass es zu nicht schlieBbaren Bestimmungsliicken kommen kann. Die
Identifikation dieser Bestimmungsliicke, die wesentlich durch die Pluralitat von Identi-
tats- und Autonomiekonzepten entsteht, ist von Bedeutung, weil die Verantwortlichen
trotz und vor dem Hintergrund dieser Liicke Entscheidungen tber Leben und Sterben
treffen missen. Auf welcher Basis sie diese Entscheidungen treffen, haben Katja Ku-
ehlmeyer et al in der Studie HOW FAMILY CAREGIVERS’ MEDICAL AND MORAL ASSUMPTIONS
INFLUENCE DECISION MAKING FOR PATIENTS IN THE VEGETATIVE STATE: A QUALITATIVE INTERVIEW
STUDY untersucht: , Theoretically, family caregivers should inform about the patient’s
wishes. Practically, the family caregivers of several patients in a VS (vegetative state) in
the long-term care made their own decisions and did not necessarily base them on the
patients’ will. There was a discrepancy between the patients’ wishes against prolonga-
tion of treatment and the surrogates’ decisions to continue ANH (artificial nutrition and
hydration) and other forms of life-sustaining treatment. The caregivers considered ANH
as a form of basic care that could not be rejected. We also identified a group of ambiv-
alent caregivers who are hesitant to make irreversible decisions.*?*” Diese klein ange-
legte Studie zeigt, dass Vorsorgebevollmachtigte ihre Entscheidungen nicht notwendi-
gerweise an den friiheren WillensaufSerungen des Entscheidungsunfahigen orientie-
ren. Ein erheblicher Teil der befragten Bevollmachtigten handelte beziehungsweise
traf explizit Entscheidungen, die nicht oder nur bedingt mit den WillensauRerungen
des Betroffenen vereinbar sind. Die Griinde, die Bevollmichtigte fiir das Ubergehen
bekannter WillensduRerungen nennen, sind auBer der Irreversibilitdt der Entscheidun-
gen und der Vorstellung, dass Nahrung und Flissigkeit keine Therapie, sondern eine
Basisversorgung darstellen, die Hoffnung auf eine Verbesserung des Zustandes auf-
grund verbesserter medizinischer Optionen und die moralische Haltung, dass dem ent-
scheidungsunfahigen Menschen kein Leid zugefligt werden darf. Die friihere Willens-
duRerung des inzwischen Entscheidungsunfihigen fiihrt zu einer moralischen Uberfor-

247 Kuehlmeyer et al (2012) : How family caregivers' medical and moral assumptions influence decision making for
patients in the vegetative state: a qualitative interview study in: Med Ethics 2012;38:332-337 doi:10.1136/me-
dethics-2011-100373 abgerufen: 11.02.18
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derung der Bevollmachtigten, weil unklar bleibt, welche Bedeutung der WillensduRRe-
rung im konkreten Zusammenhang gegeben werden soll oder kann. Die Relationen, in
die die AuBerung eingebettet ist, haben sich grundlegend verindert und es ist in der
Regel unklar, ob eine WillensauRerung absolut gesetzt ist oder relational. Es macht ei-
nen Unterschied, ob beispielsweise die Erndhrung Gber die Sonde im Vergleich zu der
Moglichkeit Essen einzugeben gesetzt wird oder ob es sich um die Frage diese Form
der Erndhrung oder gar keine Erndhrung und damit der Tod handelt. Selbst wenn also
antizipierende konkrete WillensduRerungen beziiglich einer Intervention vorliegen,
kann und bleibt haufig eine nicht schlieRbare Bestimmungsliicke. Wille und Willensau-
Rerungen fiihren nicht notwendig zu bestimmten, konkreten Entscheidungen.

Auf dem Boden dieser Unsicherheit stellen sich Fragen nach der Gewichtung von Hoff-
nungen, Fortschrittsglauben, Angsten beziiglich des Verhungerns oder anderer Uber-
zeugungen fir alle Akteure. Gelegentlich missen bevollmachtigte Angehdrige feststel-
len, dass sie die von ihnen erwarteten Entscheidungen und Handlungen aufgrund eige-
ner Werte nicht umsetzen konnen. Kann die Autonomie des Entscheidungsunfahigen
die Verantwortlichen ,notigen’,, entsprechend seines Willens zu handeln? Inwiefern ist
ihre eigene Autonomie davon betroffen? Inwiefern sind die Entscheidungen, die sie
treffen, Bestandteil und Pramisse ihres eigenen Lebens? In welchem Verhiltnis kon-
nen Selbst- und Fremdbestimmung in diesen Situationen stehen?

Gegenseitige Anerkennung von Autonomieanspriichen

Die gegenseitige Anerkennung von Autonomieanspriichen ist in dem Modell insofern
beinhaltet, als die Suche nach dem gemeinsamen Ziel nicht lediglich die Wiinsche und
den Willen des Patienten oder Bevollmachtigenden beriicksichtigt, sondern de facto
symmetrisch ist. D.h. auch, dass die Werte, Uberzeugungen und Weltanschauung des
Bevollmachtigten und potentiellen Stellvertreters beziehungsweise jene des Arztes o-
der Therapeuten zu bericksichtigen sind. Mit diesem Vorgehen soll der Anforderung
an Allgemeingiiltigkeit, d.h. auch fir Stellvertreter und therapeutische Akteure glltig,
als auch der Forderung nach Symmetrie nachgekommen werden. Die Frage, wie das
Verhaltnis von Selbst- und Fremdbestimmung so gestaltet werden kann, dass trotz des
Wunsches nach Selbstbestimmung die Autonomie aller Akteure gewahrt werden kann,
wird hier durch die gemeinsame Zielsetzung beantwortet.

Dort, wo eine gemeinsame Willensbildung fehlt, miissen zwar Entscheidungen getrof-
fen werden, diese kénnen — zumindest innerhalb des vorgeschlagenen Autonomiever-
standnisses — nicht autonom sein. Nimmt man nicht partikuldr den Sterbenden, den
Patienten, den Arzt, die Pflegekraft, den Angehdrigen oder Stellvertreter in den Blick,
sondern die Realisierung von Autonomie innerhalb der Interaktion, dann ist es auRer-
halb der gemeinsamen Willensbildung schwierig ein Konzept zu finden, bei dem keiner
der Akteure fremdbestimmt wird. Eine Patientenverfiigung ist eine antizipierende Wil-
lensdulBerung. Dieser Wille gilt als verbindlich flir den Stellvertreter, den oder die
Arzte, Sanititer, Pflegekrafte usw. Die so ,Gebundenen’ kdnnen sich zu diesem Willen
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nicht ins Verhaltnis setzen. Sie werden fremdbestimmt. Ohne die Vorstellung eines ge-
meinsamen Willens ist die Heteronomie entweder auf Seite der Begleiter oder auf
Seite des Patienten, bekannt als paternalistisches Verhalten, unvermeidbar.

Vor der Herausforderung eines solchen Selbstbestimmungsbegriffes sah sich bereits
Kant. In der Metaphysik der Sitten ist vor allem im Bereich der persénlichen Rechte ein
Konzept vorgestellt, wie der Spannung zwischen Selbst- und Fremdbestimmung begeg-
net werden kann. Die Basis jener Beziehungen unter Menschen, die den ,Gebrauch ei-
ner Person’ faktisch notwendig machen, ist bei Kant die Bildung eines gemeinsamen
Willens. Die Verletzung der unverduflerlichen Freiheitsrechte kann alleine dadurch
verhindert werden, dass die Vereinigung der Willkiir der Beteiligten in einen gemein-
samen Willen angenommen wird. Dadurch verhindern die Beteiligten die Verletzung
der Menschenrechte und Wiirde durch die Instrumentalisierung des Anderen und sie
kénnen der ,inneren Rechtspflicht’, sich selbst nicht zum Mittel zu machen, sondern
immer zugleich Zweck fiir andere zu sein, gerecht werden.?*° Die Philosophin Christin
Korsgaard nimmt diesen Gedanken Kants in ihren Locke LECTURES und spater veroffent-
lichtem Werk SeLr-ConstiTuTion auf und entwickelt daraus eine Theorie der gemeinsa-
men Handlung, die, orientiert an den Kantischen Imperativen, die Bedeutung gemein-
samer Handlung als konstitutives Element der Identitat und Integritat der Person bear-
beitet.2>° Die Konstitution von Identitat und Integritit von Personen steht in diesem
Zusammenhang nicht im Fokus der Uberlegungen, weshalb Korsgaards Theorie diesbe-
zlglich fur die weitere Argumentation nicht rezipiert werden muss. Von entscheiden-
dem Interesse sind ihre Ausfiihrungen iber gemeinsame Handlungen, weil sie wie
schon bei Kant das Thema asymmetrischer Beziehungen thematisieren.

Sowohl der Patient als auch die ihn betreuenden Personen miissen sich als selbstbe-
stimmte und fir ihr Handeln verantwortliche Akteure erleben kdnnen. Ihre beiderseiti-
gen Freiheitsrechte konnen lediglich dann gewahrt bleiben, wenn sie einen gemeinsa-
men Willen konstituieren.

In der Um- und Versorgung von entscheidungsunfahigen Menschen spielt dieser Fak-
tor eine bedeutende, aus meiner Sicht bisher nicht ausreichend gewiirdigte Rolle. Wie
die im letzten Absatz erwdahnte Untersuchung von Kuehlmeyer et al zeigt, entscheiden
Stellvertreter haufig nicht oder nicht alleine aufgrund des antizipierten oder mutmalRli-
chen Willens. Ebenso deuten die stabil ,schlechten’ Umfrageergebnisse im Bereich der
passiven Sterbehilfe in Kombination mit dem Beatmungsabbruch auf eine nicht be-
ricksichtigte Komponente. Mdéglicherweise liegt diese im Bereich des Respekts der Au-
tonomie der behandelnden Personen. Die in medizin-ethischen Kontexten haufig auf-

249 yg|, Kant: Vorarbeiten zu Die Metaphysik der Sitten. Erster Teil: Metaphysische Anfangsgriinde der Rechtslehre
(AA XXIII 207-370); Reflexionen zur Rechtsphilosophie (AA XIX 442-613)
250 yrgl. Korsgaard (2009) Self-Constitution
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tretende und beschriebene Spannung zwischen Flirsorge und Autonomie steht in Ver-
dacht, zentral die Spannung zwischen der Autonomie des Patienten und jener des
Therapeuten zu artikulieren. Denn was unter Flrsorge subsummiert wird, sind letztlich
die Vorstellungen des Therapeuten hinsichtlich dessen, was dem Wohl des Patienten
dient. Diese Uberzeugungen beziiglich des Wohls eines Menschen sind Werthaltungen
und -urteile des Therapeuten. Sie sind als Menschen- und Weltbild so fest verankert,
dass sie in der Form der Fiirsorge auf jeden anderen Menschen libertragen werden
(kdbnnen). Dennoch sind sie in einer pluralistischen Gesellschaft divergent. Im Themen-
kreis der Sterbehilfe gibt es mehrere Studien, die die Wertepluralitit der Arzte beschrei-
ben: ,Die vorliegenden Daten zeigen beziiglich der aktiven Sterbehilfe als auch der Sui-
zidbeihilfe keinen eindeutigen Grundkonsens unter der Arzteschaft, vielmehr widerspie-
geln sie den Wertepluralismus in unserer Gesellschaft. Eine konzipierte Querschnitts-
studie unter Arzten in Deutschland von Schildmann et al. (2015) bestdtigt die unter-
schiedlichen ethischen Haltungen innerhalb der Arzteschaft.“?5!

Der Punkt, der hier im Fokus steht, ist nicht, dass Arzte, Pflegekrifte, Seelsorger und
alle anderen therapeutisch Tatigen eigene Menschenbilder und Werte haben, selbst-
verstandlich und gewiinschtermaRen ist das der Fall, sondern dass die Starkung der
Autonomie auf ,Kosten’ der Interaktionspartner potentiell dazu fiihrt, dass Kommuni-
kation nicht transparent gefiihrt wird. Dort, wo Akteure im medizinischen und pflegeri-
schen Bereich in ihrer Integritat verletzt werden, weil etwa die Wiinsche und Handlun-
gen des Patienten das eigene Menschenbild angreifen, kann eine Reaktion nicht aus-
bleiben. Eine Moglichkeit der Reaktion ist die Argumentation Uber Firsorge.

Wenn der Nationale Ethikrat?>2, wie bereits zitiert, den besonderen Schutz Sterbender
in unserer Gesellschaft fordert, dann stellt sich zunachst die Frage, wovor oder vor
wem Sterbende geschitzt werden mussen. Die Antwort kann gebiindelt werden: Ster-
bende bediirfen des Schutzes vor genau jenen Instanzen und Institutionen, auf deren
Inanspruchnahme sie existentiell angewiesen sind, ndmlich der Medizin, der Pflege,
der Gesellschaft beziehungsweise des Rechts- wie des Gesundheitssystems und gele-
gentlich vor dem Anspruch des sozialen Umfeldes. Bedingt durch die Situation der Ab-
hangigkeit kann der Schutz des Sterbenden vor Zugriffen dieser Instanzen nicht
dadurch gewdhrleistet werden, dass die Interaktionen vermieden werden, sondern le-
diglich dadurch, dass diese Interaktionen in einer Art und Weise geregelt sind, die die
Autonomie des Sterbenden gewahrleisten kdnnen. Die Frage, wie Autonomie in asym-
metrischen Interaktionen realisiert werden kann und soll, ist weder eine medizinische
noch eine in engem Sinne rechtliche Frage, sondern eine gesellschaftliche moralische.

251 (Sjeber I., 2018) S.121 sowie Schildmann, J., Dahmen B. und Vollmann, J. (2015). Arztliche Handlungspraxis am
Lebensende. Ergebnisse einer Querschnittsumfrage unter Arzten in Deutschland. Deutsche Medizinische Wochen-

schrift, 140, el-e6.
252 Nationaler Ethikrat (2006) S. 72
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Ob und wie sie beantwortet wird, entscheidet dariiber, was jeden Einzelnen im Falle
von altersbedingter Unterstiitzungsbedirftigkeit am Ende seines Lebens erwartet. Ob
Selbstbestimmung in diesen Zusammenhangen eine Frage der ,Durchsetzung’ oder der
,Suche nach gemeinsamen Zielen wird, hdangt wesentlich davon ab, welche Begriffsbe-
stimmung von Autonomie innerhalb medizinischer und paramedizinischer Kontexte
gesucht, gesetzt und akzeptiert wird. Die zukiinftig realisierbare Form von Autonomie
am Lebensende wird gepragt durch gegenwartige Entscheidungen in diesen Kontex-
ten.

3.1.5 Verhaltnis des Modells zu aktuell diskutierten Ansatzen

Innerhalb der aktuellen bioethischen Debatte um den Begriff der Autonomie kann das
vorgeschlagene Modell sowohl der Position liberaler, individualister Autonomievor-
stellungen als auch jener relationaler Konzepte zugeordnet werden. Eine grobe sche-
matische Darstellung zeigt einen Uberblick (iber die Positionen. Die Farbverlufe wur-
den bewuRt gewahlt um darzustellen, dass die Grenzen eher flieBend betrachtet wer-
den koénnen.
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Individualistische Anséatze Relationale Ansatze

Abbildung 25: Schematische Darstellung der Positionen hinsichtlich des Autonomiebegriffes (eigene
Darstellung)

Die liberale Position zeichnet sich dadurch aus, dass , die persénlichen Entscheidungen,
die im Zentrum personaler Autonomie stehen, letztlich Geschmacksfragen und damit
jeder Debatte enthoben sind. So gesehen gibt es weniges, woran sich die »Richtigkeit«
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kritischer Reflexionsprozesse bemessen liefze.“?>3 Die beschriebene liberale Position
geht Uber jene liberale ,Standart-Auffassung’, wie sie von Beauchamp und Faden?>*
vorgeschlagen werden, hinaus, weil sie auller dem liberalen Grundgedanken auf Fahig-

keiten und metaphysische Vorannahmen verzichtet.

Eine Differenz meines Konzeptes zu den bekannten liberalen Modellen ist, dass auller
der Autonomie des Patienten jene der Interaktionspartner in den Blick ggnommen
wird. Der Verzicht darauf, den Arzten, Pflegekriften und anderen Therapeuten Vorga-
ben zu machen, was sie unter Autonomie zu verstehen hatten, kann als liberale Posi-
tion beschrieben werden.?>® Das vorgestellte Modell basiert nicht auf Kriterien hin-
sichtlich des Autonomiebegriffes oder -verstandnisses, sondern wesentlich auf Ver-
trauen und Transparenz. Zugrunde liegt hier die Uberzeugung, dass auch innerhalb an-
derer Modelle, beispielsweise des Standartkonzeptes des Informed Consent, Werthal-
tungen und -urteile auf Seiten der Therapeuten entscheidende Faktoren sind, ohne
dass dieses kenntlich wird. Ein Beispiel: Ein etwa 70jéhriger Patient mit starken Abnut-
zungserscheinungen an der Hiifte begibt sich in die Klinik, wo ein neues Hiftgelenk im-
plantiert werden soll. Im Aufklarungsgesprach dullert sich der Patient: ,Ich weil} nicht
so recht — aber die Kinder wollen unbedingt, dass ich das machen lasse.” Zu den Vo-
raussetzungen der informierten Einwilligung gehort neben der Einsichts- und Entschei-
dungsfihigkeit ganz zentral die Freiwilligkeit. Ob eine derartige AuRerung eine Ein-
schrankung der Freiwilligkeit darstellt, was einem eher liberalen Autonomieverstand-
nis entsprache, oder ob die Entscheidung des Patienten innerhalb eines relationalen
Autonomieverstandnisses als nicht eingeschrankt gewertet wird und damit wirksam
ist, liegt im Ermessensspielraum des Arztes. ,So niichtern das klingt, ,,alle entschei-
dungsrelevanten Informationen ... gewiirdigt hat”, sosehr zeigt ein Blick in unsere Le-
benswelt, dass in der Regel — besonders bei schwierigen und folgenreichen Entschei-
dungen — ein komplexer Austausch mit anderen Personen erforderlich ist, bis wir uns in
der Lage flihlen, unsere eigene, héchst individuelle Entscheidung zu treffen — unter Be-
riicksichtigung dessen (aber nicht dirigiert von dem), was andere, die uns wichtig sind,
uns dazu gesagt oder auch entgegengehalten haben.“?*® Die Grenzziehung zwischen
der Berticksichtigung und dem Dirigieren ist weder eindeutig noch objektiv. Sie wird
vom Therapeuten auf der Basis des eigenen Menschenbildes und der persénlichen
Wertvorstellungen gezogen. Von dieser Grenze hangt aber ab, ob innerhalb des Auf-
klarungsgespraches auf der Grundlage des Informed Consent eine Zustimmung als giil-
tig bewertet werden kann. Das vorgestellte Modell berticksichtigt diese Grenze, und
zwar in liberale Form. D.h. die Wertentscheidung des Arztes, der Pflegekraft, des

253 (Anderson, 2013)

254 (Beauchamp T. &., 1986)

255 Diese Beschreibung weicht von dem Wortgebrauch in der gegenwartigen Debatte ab
256 (In der Schmitten, 2016)
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Therapeuten wird als solche kommuniziert und damit fir den Patienten kenntlich.
Symmetrie innerhalb der ethischen Ebene beinhaltet nicht lediglich die Exploration
und Kommunikation der Werthaltungen des Patienten, sondern auch die wertsensib-
len Aspekte therapeutischer Urteile werden thematisiert.

Die Bedingung der Interaktion schlechterdings ist eine Bedingung, die einer relationa-
len Lesart von Autonomie zugeordnet werden kann. Relationale Autonomie bertick-
sichtigt die Sozietat des Menschen und seine Neigung, Entscheidungen innerhalb eines
sozialen Netzwerkes zu treffen. Autonomie in Interaktionen ist, auch in dem vorge-
stellten Modell, nicht anders als gemeinsam erreichbar. Ein gravierender Unterschied
zu relationaler Autonomie ist, dass Autonomie weder als Wesensmerkmal noch als Fa-
higkeit von Menschen gedacht ist, sondern als Attribut der Handlung beziehungsweise
Interaktion. Interaktionen, die den Respekt vor der Selbstzwecklichkeit des Gegen-
Ubers zum Ausdruck bringen — bestenfalls in der Form einer gemeinsamen Zielsetzung
- wahren die Autonomie der Akteure. Das ist der Rahmen, innerhalb dessen die Inter-
aktion stattfindet. Weitere Bedingungen sind nicht gestellt.

c Rationaler Ansatz Relationaler Ansatz
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Abbildung 26: Schematische Darstellung der Autonomieansétze (eigene Darstellung)

Die Graphik verdeutlicht wiinschenswerter Weise, dass der Modellentwurf zwar ins
Verhaltnis zu den Positionen des gegenwartigen Diskurses gesetzt werden kann, aber
aufgrund der akteursneutralen Herangehensweise nicht in den Diskurs eingeordnet
werden kann. Die beabsichtigte Wirkung der vorgeschlagenen Begriffsbestimmung
liegt in der Entwicklung eines Modelles, anhand dessen unterschiedlichste Topoi in
den Fragestellungen um Autonomie am Lebensende bearbeitet werden kdnnen. Mog-
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licherweise hat das Modell Gber diese Intention hinaus Potential hinsichtlich definitori-
scher Deutungen von Patienten—Autonomie. Aber ob alleine eine Ausweitung des Mo-
delles innerhalb medizinischer Kontexte moglich ist, bedirfte einer weitergehenden
Analyse und Spezifizierung. Es ist kaum vorstellbar, dass es in irgendeinem Sinne vor-
teilhaft oder wiinschenswert ware, wenn ein Patient mit einer Schnittwunde oder ei-
nem Beinbruch zu Beginn der Therapie Zielsetzungen auf der Basis seiner Wertvorstel-
lung formulieren sollte. Es gibt eine ganze Reihe von medizinischen Konstellationen, in
denen sich die Ziele einer Therapie ohne weitere Informationen und Vorgaben alleine
aufgrund des physischen Zustandes eines Menschen formulieren lassen. Es gibt aber
auch Bestrebungen, interdisziplindre ethische Visiten zu etablieren, deren Aufgabe mit
einem derartigen Modell gut beschrieben werden kann. Eine ausfiihrliche Diskussion
und weiterfithrende Uberlegungen wiirden den Rahmen dieser Arbeit sprengen. Das
Modell bleibt skizzenhaft und insbesondere in der Frage der Praxisrelevanz vage. Es
dient in dieser Arbeit lediglich dazu zu zeigen, dass es moglich ist, trotz der Unterbe-
stimmung des Begriffes Autonomie eine Auslegung zu entwickeln, die der inhaltlichen
Vieldeutigkeit gerecht wird und dabei die externen Bedingungen von Patienten und
Sterbenden nicht ignoriert.

3.2 Sterben - zielgerichtetes Prozedere

Die Beantwortung der Frage, ob Autonomie am Lebensende eine verwirklichbare For-
derung darstellt, hangt ganz wesentlich davon ab, welcher Sterbebegriff beziehungs-
weise welche Definition von ,Lebensende’ Anwendung findet. Eine Definition des Ster-
bens, die mit dem Zelluntergang, der Desintegration von Organsystemen oder dem
Verlust lebenswichtiger Organfunktionen operiert, setzt Kriterien, die mit Autonomie
nicht vereinbar sind. Die Méglichkeit und Wahrscheinlichkeit von Gestaltung ist bei ei-
ner derartigen Definition allein aufgrund des anzunehmenden Zeitfensters so be-
grenzt, dass ohne vorgangige Kommunikation der Autonomieanspruch ein rein theore-
tisches Ideal bleibt. Um also Autonomie am Lebensende zu einem realisierbaren An-
spruch zu machen, bedarf es (iber den geeigneten Autonomiebegriff hinaus einer Be-
stimmung der Sterbesituation. Diese soll, den sprachphilosophischen Uberlegungen
folgend, diejenigen Verdanderungen der Realitdt aufgreifen, die die bestmoglichen Be-
dingungen fur realisierbare Mdoglichkeiten von Selbstbestimmung am Lebensende
schaffen.

Zielsetzung der hier geforderten Begriffsbestimmung ist nicht der intrinsische Charak-
ter der Ausdriicke, es geht nicht darum, Evidenzen und Wahrheiten zu finden oder zu
produzieren, sondern eine extrinsische Orientierung, die es ermoglicht, Ausdriicke so
zu definieren, dass sie als Instrument der Selbstbestimmung auch unter den verander-
ten Gegebenheiten dienlich sind. Moglicherweise gelingt es einer der Wissenschaften
zuklnftig, eindeutige Beweise dafiir zu finden, dass es bestimmbare Umschlagpunkte
zwischen Leben und Sterben sowie zwischen Sterben und Tod gibt. Moglicherweise
handelt es sich aber auch um Prozesse, die die Setzung eines derartigen Punktes aus
prinzipiellen Griinden nicht gestattet. Das heilt, gegenwartig gilt es zur Kenntnis zu
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nehmen, dass endgiiltige Aussagen beziiglich des Sterbe- wie des Todeszeitpunktes?’?

einen vorlaufigen Charakter haben. Ob Erkenntnisse liber die Welt prinzipiell von die-
ser Art sind, hangt von der praferierten Wissenschaftstheorie und dem Weltbild des
Einzelnen ab.

Der Respekt vor der Autonomie und das intendierte Wohl des Patienten sind nicht hin-
reichend, die zu fallenden Entscheidungen zu rechtfertigen, weil sie abhangig sind von
den angenommenen Pramissen. Die ethischen Prinzipien kdnnen sowohl die Option a
wie auch -a rechtfertigen und reduzieren damit die Kontingenz der Situation nicht.
Eine Kontingenzbewiltigung im Sinne einer rechtfertigbaren Reduktion potentiell
moglicher Optionen gelingt erst durch die Konkretisierung der Handlungssituation an-
hand valider Kriterien. Erst auf der Basis klarer Ausgangssituationen konnen die Hand-
lungsoptionen mit Autonomie, Wohl oder Ubel und Schadensvermeidung, Rechtsan-
spriichen oder zivilrechtlichen Forderungen ins Verhaltnis gesetzt werden.

Der Kerngedanke der Argumentation ist, aufgrund der Plausibilitat und Koharenz der
Darstellung die Sensibilitat und Wahrnehmung fiir die Voraussetzungen realisierbarer
Autonomie am Lebensende zu scharfen. Diese Wahrnehmung ist die Bedingung dafiir,
konstruktiv an der Losung beziehungsweise an einer fir alle zufriedenstellenden Vor-
gehensweise zu arbeiten. Die konkrete Losung allerdings kann in einer ausdifferenzier-
ten Gesellschaft, in der ein Topos innerhalb vieler Subsysteme operationalisierbar sein
muss, nicht anders als inter- und multidisziplinar erarbeitet werden. Entsprechend die-
ser Annahmen wird ein zielgerichtetes Prozedere vorgeschlagen.

Was die Philosophie leisten kann, ist zu zeigen, dass es bedingt durch die differierende
Begriffsexplikation zu Problemlagen kommt. Was darliber hinaus aus philosophischer
Sicht noch leistbar ist, ist Kriterien zu benennen, denen eine Begriffsexplikation geni-
gen sollte. Wie die Implikationen des Sterbebegriffes aber aus den Logiken der unter-
schiedlichen Subsysteme heraus konkret gefasst sein missen, um die notwendige
Operationalisierbarkeit zu gewahrleisten, kann aus keiner Einzeldisziplin heraus entwi-
ckelt werden.

3.21 Anforderungen an den Sterbebegriff:

Die Anforderungen der Begriffsexplikation konzentrieren sich

1. auf den Beginn des Sterbeprozesses, der temporar potentiell Gestaltung und
Entscheidung zulasst,

271 Diese Vorlaufigkeit bezieht sich sowohl auf die Kontroverse hinsichtlich der Teilhirn- versus Ganzhirntoddebatte
als auch auf die individuelle Entscheidung dariiber, ob eine Person die Hirntodkriterien als fiir sich glltige Kriterien
anerkennt. Die Rechtslage begrenzt die Optionen, die es nach der Feststellung eines Hirntodes gibt, sie nétigt aber
niemanden, den Hirntod als Gesamttod eines Menschen anzuerkennen.
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2. auf epistemische Bedingungen des Sterbeprozesses, die mit einem Minimum

an medizinischen Daten auskommen?’?,

3. auf Implikationen des Sterbebegriffes, die eine hohe Kompatibilitdt in den un-
terschiedlichen Systemen und Logiken aufweisen, und schlieRRlich

4. auf Kriterien des Sterbens, die Operationalitdt Gber alle relevanten soziologi-
schen Systeme hinweg sicherstellen.

Der Grund hierfir liegt in der Struktur unserer Gesellschaft und der damit verbunde-
nen Notwendigkeit multidisziplindrer Zusammenarbeit und Losungen. Das bedeutet,
der prazise Sterbebegriff, sofern er gesellschaftlich wirksam werden soll, kann nur in
einem multi- und interdisziplindren Dialog und Prozess entstehen. Ein Beispiel: Der So-
ziologe und Pflegepadagoge Ulrich Griegoleit weist in seiner Arbeit UMGANG MIT STERBEN
UND TOD IN DER INSTITUTION KRANKENHAUS zurecht darauf hin, dass die Ausbildung von Pfle-
gekraften hinsichtlich einer individuellen Sterbebegleitung vollig wirkungslos bleibt,
sofern nicht der Klinikalltag verdandert wird. Solange das System ,Krankenhaus’ nicht
patienten- sondern systemorientiert ausgerichtet ist, wird weder Zeit noch Raum ent-
stehen, individuelle Sterbebegleitung zu leisten, unabhangig von der Ausbildung und
Motivation einzelner Akteure.?”® Kliniken als Teil des Gesundheitssystems stehen in
unmittelbarer Abhdngigkeit von gesundheitspolitischen Fragen und Modellen; gesund-
heitspolitische Fragen kdnnen nicht unabhéngig von der gesamtpolitischen Situation
und gesellschaftlichen Paradigmen beantwortet werden. Uberlegungen wie diejenigen
des Philosophen Nida-Riimelin in Die OPTIMIERUNGSFALLE?”4, dass wir, wenn das 6kono-
mische Paradigma unserer Zeit nicht fallt, wenn also Effizienz und Optimierungsan-
spriche —auch im Gesundheitswesen — nicht aufgegeben werden, mit einem Verlust
von Vertrauen, Verlasslichkeit und Wahrhaftigkeit zu rechnen haben, finden hier ihren
Stellenwert. Das 6konomische Paradigma fihrt in Anwendung auf die Situation am Le-
bensende letztendlich dazu, dass beispielsweise die Kompetenzen der Pflegekrifte
hinsichtlich adaquater Sterbebegleitung wirkungslos bleiben. In einer Fortflihrung die-
ses Gedankens kénnten auch Uberlegungen stehen, inwiefern das ékonomische Para-
digma im Gesundheitswesen dafiir verantwortlich ist, dass es einen chronischen Pfle-
genotstand gibt. Solange quantitativ Pflegekrafte fehlen, wird die Ausrichtung auf eine
patientenorientierte Versorgung dahnlich wirkungslos bleiben wie die qualitative Aus-
bildung der Pflegekrafte. Um auf der Mikroebene des Lebensvollzugs eine Situation zu

272 \Was nicht bedeutet, dass es jedem Individuum offen steht, weitere Diagnostik anzustreben.
273 ygl. Griegoleit (2012) S. 270
274 (Nida-Rimelin & Julian, 2011)
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schaffen, in der Pflegekrafte Sterbebegleitung leisten, bedarf es aulRer der hierzu moti-
vierten Pflegekraft und einer hochwertigen Ausbildung?’> eines Systems ,Kranken-
haus’, welches nach bestimmten Kriterien orientiert ist. Das Krankenhaus wiederum
als Teilsystem des Gesundheitswesens kann seine ,Standards’ nicht frei wahlen, son-
dern ist der Logik des Systems unterworfen. Das Gesundheitssystem als Subsystem der
Gesellschaft kann sich wiederum nur innerhalb deren Paradigmen und Logiken entfal-
ten. Entsprechend ist die Frage, ob und in welchem Umfang eine konkrete Pflegekraft
in einer konkreten Situation Sterbebegleitung leistet, auch oder sogar in erster Linie
eine gesellschaftliche Frage.

Um diesen soziologischen Fakten einer ausdifferenzierten Gesellschaft entsprechen zu
konnen, ist es notwendig, den Begriff des Sterbens so zu gestalten, dass er in der sozi-
ologischen Terminologie nach Luhmann ,anschlussfahig’ ist. Beispielhaft seien einige
Disziplinen?’® mit dem jeweils betroffenen Aspekt benannt, dabei wird weder ein An-
spruch auf Vollstandigkeit noch auf Umfanglichkeit gestellt, vielmehr soll die Idee kon-
turiert und veranschaulicht werden:

- allgemeine Gesetzgebung im Hinblick auf Sterbehilfereglungen, Patientenverfi-
gungen, Garantenstellung u.a., entsprechend die juristischen Disziplinen, deren
Expertise die Grundlage der Gesetzgebung stellen.

- Zivilrechtliche Fragen wie der Anspruch der An- und Zugehdrigen auf Freistel-
lung am Arbeitsplatz uvm.

- gesundheitspolitische Entscheidungstrager als diejenige Institution, die wesent-
lich Giber die externen Bedingungen der Sterbesituation entscheidet — moglich-
erweise bedarf es aus dieser Perspektive der von Borasio erwdhnten Codie-
rungsmoglichkeit, Stellenschlissel uvm.

- medizinische Facher, differenziert in die unterschiedlichen Fachbereiche mit
jeweils differierenden Bedarfen. Hausarzte stellen erwartbarerweise andere
Forderungen an potentielle Sterbe-Kriterien als Intensivmediziner. Wahrend
flr Erstere anamnestische Angaben, physisch-psychische Verdanderungen u.a.
klinisch erfassbare Informationsquellen liefern, kdnnen Letztere haufig mit die-
ser Form von Daten oder Befunden nicht operieren

275 Bereits die Ausbildung von Pflegekraften basiert auf einer Reihe politischer Entscheidungen. Es dirfte fur das
Ausbildungsniveau von entscheidender Bedeutung sein, ob zukiinftig ein Hauptschulabschluss Voraussetzung zur
Ausbildung ist oder ob die Qualifizierung von Pflegepersonal Hochschulniveau erreichen soll.

276 Es werden lediglich definierte Disziplinen genannt. Die existentielle Perspektive des Sterbenden sowie seiner An-
und Zugehorigen wird hier vorausgesetzt.
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- die pflegerische Profession, ebenfalls differenziert in die unterschiedlichen Be-
darfe. Die Forderungen der Pflegeprofessionen an den Sterbebegriff differieren
in vollstandig anderer Weise. Je nach zugrundegelegter Pflegetheorie konnen
die zur pflegerischen Versorgung notwendigen Informationen sehr unter-

schiedlich und sehr unterschiedlicher Art sein.2’”

- psychologische und seelsorgerische wie auch spirituelle Disziplinen, sofern sie
in Bereichen am Ende des Lebens tatig sind, stellen an den Sterbebegriff mog-
licherweise Anforderungen im Sinne einer ,Bewusstheit des Sterbens’. Fir die
Bearbeitung der Lebensphase aus dieser Perspektive ist entscheidend, wie und
ob ein Sterbender die Thematik wahrnimmt, Informationen verarbeitet usw.

- jene Professionen und Disziplinen, die zusammengefasst werden konnten unter
,sozialer Arbeit’. Die Aufgaben der Sozial-Arbeiter liegen weitgehend im organi-
satorischen Bereich. D.h. die Anspriiche dieser Professionen an den Sterbebe-
griff umfassen beispielsweise ebenfalls eine Codierung, mit der sich konkrete
logistische, 6konomische oder anderweitige Forderungen gegeniiber den Kran-
kenkassen oder anderen Institutionen stellen lassen. Diese Forderungen waren
beispielsweise ehrenamtliche Sterbebegleitung, palliative Dienste uvm.

- die Soziologie als dasjenige Fach, das empirische Daten liefert und auch als
auch als Disziplin, die in jenen Bereichen, in der sie normativ operiert, dasje-
nige Fach, das in bestimmten Teilaspekten konstruktive Vorschldage anbietet.
anbieten kdnnte. Bereits eine empirische Studie tGber die Implikationen des
Sterbeprozesses bediirfte einer hypothetischen Annahme hinsichtlich der Er-
kennbarkeit des Sterbeprozesses. Sowohl die Erfassbarkeit als auch die Aus-
wertung soziologischer Daten hinsichtlich des Sterbeprozesses konnen als
Malstab fiir die Funktionsfahigkeit der Sterbedefinition wertvolle Beitrage lie-
fern. Aus der Perspektive der Soziologie ist ein definierter Sterbebegriff da-
riiber hinaus die Voraussetzung zur Analyse unterschiedlichster Aspekte am
Ende des Lebens. Belastbare Daten beispielsweise, ob die Beflirchtung der Be-
volkerung hinsichtlich des Sterbens eine gerechtfertigte Angst ist, bedurften ei-
ner empirischen Studie. Diese ist erst moglich, wenn die zu untersuchende Situ-
ation hinreichend geklart ist.

- die Philosophie insbesondere im Bereich der Ethik. Die Méglichkeit ethischer
Bearbeitung eines Gegenstandes oder auch eines Konfliktes bedarf der episte-
mischen Erkennbarkeit der relevanten Situationen. Die Frage beispielsweise, ob

277 Marriner-Tomey, Ann: Pflegetheoretikerinnen und ihr Werk, Reclam Verlag, 1992, S. 22 - 56
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die moralischen und ethischen Prinzipien in Sterbesituationen von jenen auRBer-
halb dieses Settings differieren, kann sinnvoll nur dann diskutiert werden,
wenn die Situation hinreichend klar ist

- und schlieRlich verwaltungstechnische und 6konomische Fachbereiche mit ih-
ren Bedarfen. Die im Gesundheitswesen gegenwartig wichtige Frage ,abrechen-
barer Leistungen’ stellt Forderungen an die Benennbarkeit und Prifbarkeit der
Leistungsnotwendigkeit. D.h. der Sterbebegriff muss in einer Form abgefasst
werden, die den Anspruch auf (auszuhandelnde) Leistungen ermoglicht.

Die Akteure dieser Disziplinen operieren bereits gegenwartig mehr oder weniger of-
fensichtlich mit dem Begriff des Sterbens. Innerhalb der Medizin beispielsweise sind
Ausdriicke wie ,der moribunde Patient’, die ,préfinale Phase’, die ,infauste Prognose’
oder die Notwendigkeit der ,Therapiezieldnderung’ im Zusammenhang mit dem Le-
bensende gebrauchlich, ohne dass klar oder benennbar ware, welche und ob daraus
Implikationen fir andere Subsysteme — einschlief§lich des Betroffenen — daraus entste-
hen. Der Vorwurf, dass Arzte und Pflegekrifte den Ausdruck der Therapiezieldnderung
euphemistisch verwenden, um die Tatsache, dass der Patient ein Sterbender ist, zu
verschleiern, zielt auf diesen Punkt der mangelnden Anschlussfdhigkeit.

Wenn in allen diesen Ebenen das Sterben ein wahrnehmbares Phanomen sein soll,
dann bedarf es einer Formulierung und Etablierung eines Sterbebegriffes, der aus dem
rein privaten Sinnproblem ein in vielen Subsystemen wahrnehmbares Phanomen
macht. Der Grund fur diese Forderung ist die gesellschaftliche oder kollektive Abhan-
gigkeit des Individuums. Die Moglichkeiten der Realisierung von Autonomie hdangen
nicht ausschlieflich, aber in bedeutenden Punkten davon ab, welche externen Fakto-
ren den Rahmen der Handlungsmoglichkeiten bilden. Medizinische, rechtliche, ge-
sundheitspolitische wie auch politische Entscheidungen haben mafigeblichen Einfluss
auf die zur Verfiigung stehenden Ressourcen am Ende des Lebens. Die Verfligbarkeit
der Unterstiitzung und potentieller Interaktionspartner kann als Voraussetzung fir die
Realisierung von Autonomie am Lebensende gewertet werden.

3.2.2 Losungsansatze

»Sprache sollte ndmlich auf jene Riicksichten an der Wirklichkeit aufmerksam machen,
die lebenswichtig sind. Das sind aber zu verschiedenen geschichtlichen Epochen ver-
schiedene; daher ist eine Sprachentwicklung notwendig und woméglich gezielt dahin
zu lenken, dafs die jeweils neu bedeutsamen Unterschiede in der Wirklichkeit auch
sprachlich eigens hervorgehoben werden.“?’® Dieses Zitat des Philosophen Albert Kel-
ler wird bewusst wiederholt. Die Méglichkeiten des Vorgehens zentrieren sich um den

278 (Keller, 1989)
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Punkt der sprachlichen Lenkung. Unabhangig der grundgelegten Sprachtheorie kann
davon ausgegangen werden, dass eine derartige Sprachentwicklung eine allmahliche
Entwicklung ist und kein kontrollierbarer Herstellungsprozess. Weil Sprache keine Her-
stellungsprozess ist, wird ein Prozedere vorgeschlagen, dessen langfristiges Ergebnis
eine Sprachentwicklung sein kann und wiinschenswerter Weise ist. Vordringlich aber
ist das Ziel nicht die Sprachentwicklung, sondern die Realisierung von Autonomie.

Elimination des Sterbebegriffes

Grundgedanke dieser Option ist, dass die Kriterien ,,Sprache sollte ndmlich auf jene
Ricksichten an der Wirklichkeit aufmerksam machen, die lebenswichtig sind“ und
,dald die jeweils neu bedeutsamen Unterschiede in der Wirklichkeit auch sprachlich ei-
gens hervorgehoben” in einer ausdifferenzierten Gesellschaft mit einem einzigen Aus-
druck gar nicht erflllbar sind. Aus einer funktionalen Perspektive liegt die Problematik
des vagen Sterbebegriffes in der Unterbestimmung der Situation. Die in der jeweiligen
Logik relevanten Situationen kénnten auch ohne die Definition eines Sterbebegriffes
auf der Basis der fachspezifischen Sprache beschrieben werden. Eine Uberlegung, die
im nachsten Kapitel weiter verfolgt wird.

So hat beispielsweise der 66. Deutsche Juristentag schon im Jahre 2006 vorgeschlagen,
dass die uneindeutigen Begriffe ,passive, aktive indirekte und aktive Sterbehilfe” um-
formuliert werden durch klare Aussagen wie Therapiebegrenzung, palliative Therapie-
ziele und Toétung auf Verlangen?’.

Innerhalb der Medizin wird der Sterbeprozess, wie bereits erwahnt, in vielfacher
Weise umschrieben. Denkbar waren auch Kriterien, die beispielsweise den Freistel-
lungsanspruch von An- und Zugehorigen zur Begleitung Sterbender so definiert, dass
der Ausdruck des Sterbens ersetzt wird durch medizinische Diagnosen und den Pflege-
bedarf in spezifizierten Situationen usw. Die Elimination des Sterbegriffes bezieht sich
explizit auf normative Texte, dann aber in jedweder Form. Das deskriptive Moment
bliebe davon unbericksichtigt und in der gegenwartigen Form beibehalten.

Die Starke dieses Ansatzes ist, dass, weil die je spezifische Logik nicht unterlaufen wird,
die Realisierung vergleichsweise schnell voranschreitet. Die Schwache der Vorgehens-

weise bleibt die Unterbestimmung des Begriffs, die insbesondere an den Schnittstellen
der Disziplinen weiterhin Problemlagen generiert wiirde. Diese Problemlagen miissten
dann jeweils im Einzelnen bearbeitet und geldst werden.

Begriffsentwicklung im Expertendialog
Ausgangsbasis dieses Vorgehens ist die Wahrnehmung der unterschiedlichen Annah-
men hinsichtlich des Sterbens. Eine explizite Nennung der je impliziten Annahmen

279 (Juristentag, 2006)
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ware ein erster und enorm hilfreicher Schritt. Eine Reihe von Missverstandnissen, Ab-
wehrreaktionen, Schuldzuweisungen und Ahnliches kdnnte alleine dadurch vermieden
werden, dass offensichtlich wird, welche Personengruppe der Autor oder Sprecher in
den Blick nimmt, wenn er sich Uiber Sterbende, Lebensende oder Sterbephasen duliert.
Beispielhaft sei hier die Aussage des Palliativmediziners Gian Domenico Borasio ange-
flihrt: ,Dass elementare Grundsdtze der Palliativmedizin den meisten Arzten unbe-
kannt sind, erschwert die Entscheidungsprozesse am Lebensende erheblich. So wissen
viele Arzte etwa nicht, dass Menschen in der Sterbephase in der Regel keinen Hunger
verspliren.“*® Ohne Einschrankungen geht Borasio in dieser Aussage (wie auch in an-
deren Veréffentlichungen) davon aus, dass die Arzte zwar wiissten, dass der Patient
sich in der Sterbephase befindet, aber nicht, dass Erndhrung zu diesem Zeitpunkt nicht
angezeigt ist. Die explizite Benennung derjenigen Annahmen, die fiir Borasio die ,Ent-
scheidung am Lebensende’ oder die ,Sterbephase’ kennzeichnen, kdnnte an dieser
Stelle das aufgeworfene Problem prazisieren und dadurch einer Losung nadher bringen.
Wire die Aussage in der hier geforderten Art, der Nennung der impliziten Annahmen,
erweitert, dann waére deutlich, dass der Palliativmediziner vermutlich von Entscheidun-
gen bei Patienten mit lebenslimitierenden Erkrankungen im Endstadium spricht. Inso-
fern aber Arzte auRerhalb der Palliativmedizin Entscheidungen zu treffen haben, die
nicht von einem irreversiblen Verlauf bei einer lebensbegrenzenden Erkrankung im
Endstadium ausgehen kdnnen, unterscheidet sich diese Entscheidungssituation erheb-
lich und relevant von derjenigen des Palliativmediziners. In diesen Fallen kdnnen dieje-
nigen Arzte, die eben nicht mit einem Palliativpatienten konfrontiert sind, durchaus
Uber palliativmedizinische Kenntnisse verfiigen und dennoch Erndhrung fir geboten
halten. Appetitlosigkeit ist keineswegs ein Alleinstellungsmerkmal der Sterbephase,
sondern ein Symptom innerhalb einer Vielzahl von physischen und psychischen Krank-
heitszustanden, daher ist es auBerhalb palliativer Kontexte nicht moglich, dieses Symp-
tom eindeutig zuzuordnen. Entsprechend ist die Verbesserung des Erndhrungszustan-
des haufig geboten und angesichts der fehlenden Kriterien fiir das Lebensende oder
die Sterbephase bewegen sich die Arzte auf der ,sicheren’ Seite, wenn sie fiir die Er-
ndhrung ihrer Patienten sorgen. Die Thematisierung der Annahmen hinsichtlich des Le-
bensendes und der Sterbephase kdnnten in diesem Fall kldren, dass innerhalb medizi-
nischer Disziplinen weithin Einigkeit dartber herrscht, dass Sterbende nicht tiber ihr
Hungergefiihl hinaus ernahrt werden, dass aber auBerhalb der Palliativmedizin unklar
ist, bei welchen Personen es sich um Entscheidungen am Lebensende handelt. Ent-
sprechend ist von einer Vertiefung palliativmedizinischer Kenntnisse keine Anderung
dieser Situation zu erwarten. Die Gewichtung des Beispiels liegt nicht in der Frage
wiinschenswerten kollegialen Umgangs, sondern in dem Vorteil expliziter Benennung
der Annahmen. Borasio als erfahrener, praktizierender Palliativmediziner ist Experte in

280 Borasio im Interview: FAZ-Gesprach mit Palliativmediziner Borasio Giber den "Zwang zum Leben"; 19.01.2007
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seinem Bereich, seine Aussagen beruhen auf Kenntnis und Erfahrungswissen. Der Ver-
zicht oder das Fehlen der Angaben dariiber, fiir welche Personengruppe seine Aussage
glltig ist, bedeuten einen Verlust der Aussagekraft.

Das Beispiel zeigt, dass eine explizite Nennung der Annahmen —auch ohne Anspruch
auf Allgemeingiultigkeit — bereits konstruktives Potential enthalt, weil eine Scharfung
und Prazisierung des Problems méglich wird. Diese analytische Leistung kann Aus-
gangspunkt konstruktiver und wirksamer Losungsansatze sein und sie fiihrt entweder
zu einer allmahlichen Angleichung des Wortgebrauches oder zu der offensichtlichen
Notwendigkeit einer inter- und multidisziplindren Festlegung der Wortbedeutung. Ein
Beispiel, in dem diese Form der Prazisierung stattgefunden hat, ist der Ausdruck der
lebensverlangernden MaRnahme. In diesem Zusammenhang hat der Bundesgerichts-
hof am 06.07.2016 in einem Urteil entschieden, dass die AuRerung ,keine lebenserhal-
tenden MalRnahmen’ keine hinreichend konkrete Behandlungsentscheidung dar-
stellt?®1. Denkbar sind weitere Urteile dieser Art, die nicht hinreichend prazise Begriffe
aufnehmen und klaren.

Das nahezu vollstéandige Fehlen der Implikationen des Sterbebegriffes innerhalb der
Fachliteratur macht es unmoglich abzuschatzen, wie grof8 das Spektrum der Wortbe-
deutungen faktisch ist, und vor allem, wie umfangreich die Schnittmenge der Bedeu-
tungsinhalte angenommen werden kann. Extern wahrnehmbar sind erwartbarerweise
lediglich die Differenzen innerhalb der Wortbedeutung, flr eine Definition von Inte-
resse wiren aber die Ubereinstimmungen sowie die sich ausschlieBenden Pramissen.

Der Versuch, ein derartiges Initium innerhalb des Expertendiskurses zu setzen, wurde
bereits unternommen. Sowohl im Vorwort des Ende 2012 erschienen Sammelbandes
STERBEN?8? als auch in dem Werk WARUM DER TOD KEIN STERBEN KENNT?33 werden die Unter-
bestimmtheit des Sterbebegriffes thematisiert. Joachim Wittkowski und Hans Strenge
gehen explizit auf das Thema ein und entwickeln einen Vorschlag fiir eine allgemein-
gultige Sterbebegriff-Definition. In der seither erschienen Fachliteratur zu den Themen
Sterben und Tod haben die Definitionsvorschldge nicht die erhoffte Wirkung gezeigt —
moglicherweise noch nicht.

Im langfristigen Ergebnis soll dieser Ansatz zu einem prazisen, eindeutigen Sterbebe-
griff fiihren. Innerhalb der meisten logischen Systeme ist das ein erstrebenswertes Kri-
terium fir Begriffe. Allerdings, und das ist die Schwache dieses Ansatzes, stellt sich die
Frage, wie in hochdifferenzierten, arbeitsteiligen Welten mit einer Vielzahl von Exper-
ten der Modus operandi einer derartigen Begriffsklarung aussehen kdénnte. Da es we-
der eine Metalogik noch eine Metaethik noch eine bestimmbaren ,Leitdisziplin gibt,

281 Beschluss des XII. Zivilsenats vom 6.7.2016 - Xl ZB 61/16 - http://juris.bundesgerichtshof.de/cgi-bin/rechtspre-
chung/document; angerufen am 12.07.18

282 (Korff, 2000)
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erscheint ein koordinatives kooperatives Vorgehen realitatsfern. Die primare Festle-
gung einer Leitdisziplin oder bestimmenden Logik kann der Komplexitdt des Gegen-
standes, seiner existentiellen wie auch sozialen Bedeutung, aber auch der Relevanz ex-
terner Rahmenbedingungen des Sterbens nicht gerecht werden. Mdéglicherweise ist
daher die dritte hier aufgezahlte Option ein Ausweg.

Etablierung einer institutionalisierten wissenschaftlichen Thanatologie

Grundgedanke dieses Ansatzes ist die Notwendigkeit inter- und multidisziplindrer Lo-
sungen fiir gesellschaftliche Problemlagen. Ausgehend von der Annahme, dass in einer
hochdifferenzierten, arbeitsteiligen Welt eine Vielzahl von Experten auf begriindetes
Wissen hinsichtlich eines Objektes zugreifen kann und dass die These des Soziologen
Nassehi, dass die moderne Gesellschaft auf Problemlagen mit Spezialisierung antwor-
tet, stimmt?®4, erscheint es folgerichtig, eine weitere Spezialisierung vorzuschlagen: die
Etablierung einer institutionellen wissenschaftlichen Thanatologie. Eine Vernetzung
dieser Form fordert beispielsweise der Soziologen Feldmann. Die Zusammenfiihrung
der unterschiedlichsten Disziplinen kénnte nicht nur valide Daten liefern und notwen-
dige Analysen erstellen, sondern dariiber hinaus dezidiert normative Vorschlage insbe-
sondere im Bereich des Rechts sowie der Bereichsethiken erarbeiten. Unter der Ziel-
setzung eines ,guten Sterbens’ konnte die notwendige Analyse und Forschung, Koordi-
nation, Kooperation inter- und multidisziplindrer Gruppen effektiv gestaltet werden.?®>
Irmgard Sieber formuliert in ihrer Dissertation dhnliche Forderungen, wenn auch hier
lediglich fir den spezifischen Bereich der Sterbehilfe: , Wiinschenswert wdre zusdtzlich
ein interdisziplindres Forschungsprojekt, bei denen Wissenschaftler mit medizinethi-
scher und sozialempirischer Expertise gemeinsam sich dem Thema Entscheidungen am
Lebensende in der modernen Medizin stellen. Einzelne Forschungsbeitréige sollten da-
bei in den Kontext einer diszipliniibergreifenden Perspektive auf das Thema Entschei-
dungen am Lebensende gestellt werden*.?86

Eine solche Institutionalisierung bedarf wiederum der gesellschaftlichen, politischen
und multidisziplindren universitaren Willensbildung. Diese Willensbildung kann nicht
davon abhangen, dass Thanatologie institutionell gefasst wird, da das Argument sonst
zirkular bleibt. D.h. es bedarf eines zusatzlichen Impulses, um eine derartige Vorge-
hensweise zu ermoglichen. Dieser Impuls konnte aus dem gesellschaftlichen Bereich,
vermittelt beispielsweise Uber Medien, kommen. Auch parlamentarische, parteipoliti-
sche, burgerrechtliche oder durch Gruppeninteressen geleitete Initiativen sind denk-

84 | etztlich reagiert die moderne Gesellschaft hier auf Krisen, wie sie es stets tut: durch Formalisie-
rung des Problems, Ausdifferenzierung funktionsspezifischer Handlungsmuster und Professionalisie-

rung der Handelnden.“ Nassehi (1992) S. 24
285 yg|. Feldmann (2010) und Feldmann (2012)
286 (Sjeber I., 2018) S. 131

197



bar. Feststellbar ist, dass Veroffentlichungen zum Thema STERBEN deutlich zugenom-
men haben. Beobachtbar ist auch, dass diese Veroffentlichungen in grofem Umfang
multidisziplinaren Charakter aufweisen. Auch das 6ffentliche Interesse hat sich veran-
dert, beispielsweise hat das 6ffentlich-rechtliche Fernsehen einen ganzen Abend dem
Thema Selbstbestimmtes Sterben®®” gewidmet. Ob diese Einzelaspekte in der Summe
zu der Vernetzung und wissenschaftlichen Bearbeitung flhren, ist zum jetzigen Zeit-
punkt nicht absehbar.

Alle drei Moglichkeiten sind als Losungsansatz weder neu noch unversucht. Da sich die
Situation fur einen erheblichen Teil der Sterbenden nicht verdndert hat, entsteht der
Verdacht, dass den Losungsansatzen etwas fehlt. Diesem Verdacht nachgehend und
Uberlegend, was den Ansatzen auch gemeinsam ist, ist der Entwurf eines zielgerichte-
ten Prozederes entstanden.

3.2.3 ProzeduralesVorgehen

Die Idee des folgenden Entwurfs ist, dass die Begriffsbestimmung im Fall des Sterbebe-
griffes kein Ziel sondern eigentlich ein Mittel ist. Die Ausrichtung des gesamten Textes
ist lebensweltlich pragmatischer Natur. Entsprechend dieser Ausrichtung fokussiert die
Klarung des Sterbebegriffs auch nicht auf semantisch logische Aspekte, sondern auf
eine Begriffsprazision, die dazu dient Autonomie am Lebensende realisieren zu kon-
nen. Unter der Vorstellung dieses Zieles kann nun ein zielgerichtetes Prozedere ent-
worfen werden, dessen Ergebnis nicht notwendig die endgiiltige allgemeinverbindliche
Begriffsdefinition von Sterben ist. Langfristig kann eine derartige Definition entstehen,
aber zunachst wird das Ziel verfolgt jene Aspekte des Sterbens prazise zu benennen,
die fiir die jeweilige Disziplin von Bedeutung sind.

Eine schematische Darstellung gibt zunichst einen Uberblick (iber den Entwurf, im An-
schlulR werden die einzelnen Topoi ausgefihrt.

287 ARD am 02.10.2017
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Ubersicht:

‘ Realisierung von
Strukturanalyse # Systematisierung » Autnomie am

Lebensende

Abbildung 27: zielorientiertes Prozedere (eigene Darstellung)

Strukturanalyse

Die in obigem Kapitel nur unvollstandig und beispielhafte Liste liber jene Disziplinen,
die im Kontext des Sterbens in irgendeiner Weise involviert sind, misste zunachst sys-
tematisch vervollstandigt werden. Welche Disziplinen und Institutionen sind mit dem
Lebensende befasst? AnschlieRend bediirfte es einer Untersuchung dariiber, welche
konkreten Kriterien fiir die jeweilige Disziplin von Belang sind. Was ist die Fragestel-
lung oder Bedarf der Disziplin oder des logischen Systems der Disziplin? Beispielsweise
konnte das Interesse der Kranken- und Pflegekassen hinsichtlich des Sterbens als ,Not-
wendigkeit eines erhdhten und speziellen Pflegebedarfs’ beschrieben werden. Aus die-
ser Perspektive sind zahlreiche Aspekte des Sterbeprozesses ganzlich ohne Belang. Aus
der Perspektive der Rechtsprechung wiederum geht es um die Rechtfertigbarkeit be-
stimmter therapeutischer MaBnahmen oder deren Unterlassung. Auch in diesem Kon-
text kann die Frageriicksicht konkret benannt werden. Die Bedarfe der Medizin wurde
an mehreren Stellen thematisiert. In diesen Kontext gehort das Statement Urban Wie-
sings?®8, dass die Medizinethik den Sterbebegriff Giberhaupt nicht braucht. Jener Lé-
sungsansatz, der eine Prazisierung der Begriffe vorschlagt, ware jeweils innerhalb der
Disziplin umzusetzen. Das wiinschenswerte Ergebnis einer derartigen Strukturanalyse

288 \Wiesing (2012)
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ist, dass sowohl die Disziplinen als auch die Fragertiicksichten der Disziplinen erfasst
und benannt sind.

Systematisierung

Auf der Basis dieser Datenlage kann eine Systematisierung vorgenommen werden.
Welche Kriterien sind notwendig, welche hinreichend? Was ist dringlich, was kann
Uberbrickt werden? Weiteres Systematisierungskriterium ist die Frage nach prinzipiel-
len Klarbarkeit des benannten Kriteriums. Die Zielorientierung auf die Realisierung von
Autonomie setzt eine prospektive epistemische Sichtweise voraus. D.h. die Kriterien
mussen ,in der Vorphase des Todes’ erkennbar sein. Um bei obigen Beispielen zu blei-
ben: der Pflegebedarf eines Menschen ist erkennbar. Die Frageriicksicht der jeweiligen
Disziplin wird in dieser Systematisierung sozusagen geordnet und an die potentiell
Uber die Kenntnis verfligende Disziplin geleitet. Erst letztere kann Aussagen dariber
treffen, ob dieses Kriterium epistemisch erfassbar ist. Letztendlich kann so eine syste-
matische Erfassung valider zuschreibbarer Kriterien entstehen.

Priifung

Die Priifung bezieht sich auf die zu Beginn des Kapitels genannten Anforderungen an
den Sterbebegriff. Zwar beziehen sich die Anforderungen nun nicht mehr auf das ge-
samt des komplexen Geschehens, sondern nur auf Teilaspekte, dennoch sind es jene
Anforderungen, die Autonomie am Lebensende ermdéglichen sollen. Statt nach dem
Beginn des Sterbeprozesses, wird gefragt ob die Zuschreibung des in diesem Prozess
entwickelte Kriteriums Gestaltung der Lebensphase zuldft? Sind die epistemischen Be-
dingungen von der Art, dass sie den Akteuren zumutbar sind? Wird also in ausreichen-
dem Masse auf medizinisch-diagnostische Interventionen verzichtet? Sind die so ent-
wickelten Aspekte oder Kriterien fiir einen Sterbeprozess interdisziplindar kommunizier-
bar? Sind sie kompatibel mit der Logik angrenzender gesellschaftlicher Subsysteme?
Gibt es einen Modus operandi zur Feststellung des Kriteriums?

Ergebnis

Das Ergebnis dieser Priifung kdnnen jene Losungsansatze, die im letzten Kapitel ge-
nannt wurden, rechtfertigen. Moglicherweise eliminieren einige Disziplinen den Ster-
bebegriff vollstandig. Denkbar ist auch, dass innerhalb einiger Professionen Definitio-
nen entstehen, die zumindest fiir die angrenzenden Disziplinen kompatibel sind. Ein
Beispiel hierfiir kdnnte die Palliativmedizin sein. Potentiell ist die Vorgehensweise
auch geeignet zumindest thanatologische interdisziplindre Projekte oder die Etablie-
rung einer wissenschaftlichen Thanatologie zu begriinden. Ob langfristig auf der Basis
der Daten, der inter- und multidiszipindren Diskurse oder gemeinsamer Projekte ein
allgemeingiiltiger Sterbebegriff entsteht ist nicht absehbar und bleibt offen. Primares
Ziel des Vorgehens ist die Realisierung von Autonomieanspriichen und dieses Ziel kann
durch das Prozedere konsequent verfolgt werden.

Letztendlich bleibt zu hoffen, dass es, ausgehend von einer Disziplin, einer Interessens-
gruppe oder einem Ereignis, zur Wahrnehmung der Problemlagen und infolgedessen
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zu einem Bediirfnis einer wirksamen Veranderung kommt. Was als nahezu sicher an-
genommen werden kann ist, dass die Losung der vorgestellten Problemlagen eher
langfristig zu denken ist. Entscheidungen zum Sterben und beim Sterben mussen je-
doch schon heute und taglich getroffen werden. Daher schliel3e ich die Arbeit nicht mit
den an dieser Stelle iiblichen Analysebedarfen, Zukunftsaussichten oder Ahnlichem ab,
sondern ende mit einigen Anregungen fiir den Einzelnen — praktische Konsequenzen
aus individueller Sicht.
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4 Schluf3: Was kannich tun?

Auch wenn die Dimension personlicher Betroffenheit in der Arbeit weitest moglich
ausgeklammert wurde, bleibt dennoch bewuRt, dass das Thema Autonomie am Le-
bensende jede und jeden betrifft. Selbiges gilt fir die dargestellten Problemlagen. Nun
zielt die Argumentation, wie auch das Ergebnis und die Konsequenzen durchaus darauf
die Situation am Ende des Lebens zum Positiven hin zu verandern, dennoch bleibt fest-
zustellen, dass eine gesamtgesellschaftliche Losung bestenfalls langfristig und allmah-
lich zu erwarten ist. Aus der Perspektive personlicher Lebensgestaltung ist es wenig zu-
friedenstellend auf eine potentielle zukiinftige Losung hoffen zu miissen. Deshalb be-
ende ich den Text mit der Darstellung von Méglichkeiten, die dem Einzelnen bereits
heute zur Verfligung stehen. Die Empfehlungen sind als Kompensations- oder Uber-
gangsstrategien gedacht. Welche lebensweltlichen Konsequenzen haben das Poten-
tial, die Wahrscheinlichkeit realisierter Autonomie am Lebensende zu erhéhen? Er-
wartbarerweise steht die Antwort dieser Frage in unmittelbarem Zusammenhang mit
den individuellen Uberzeugungen hinsichtlich der Autonomie einer Person beziehungs-
weise eines Menschen und sie ist abhangig von den gesellschaftlichen Rahmenbedin-
gungen, innerhalb denen das Individuum steht. Dennoch sollen im Folgenden einige
Anregungen formuliert werden, die geeignet sind die Wahrscheinlichkeit auf ein Le-
bensende, das den eigenen Wiinschen und Vorstellungen entspricht, zu erhéhen.

Vorsorgliche Gesundheitsplanung

Beginnen mdchte ich mit einem Thema, das bedauerlicherweise (noch) als individuelle
Moglichkeit aufgezahlt werden muss, von dem man aber hoffen darf, dass es eines Ta-
ges als gesundheitspolitische Rahmenbedingung prasentiert werden kann: die vorsorg-
liche Gesundheitsplanung (Advance Care Planning oder Behandlung im Voraus planen
(BVP)). Dass die Patientenverfligung als Vorausplanung nicht geeignet und vor allem
nicht effektiv ist, wurde bereits dargelegt. ,Seit den 1990er-Jahren hat sich mit Ad-
vance Care Planning (ACP) — deutsch: Behandlung im Voraus planen (BVP) — eine neue
Herangehensweise an Patientenverfiigungen entwickelt, die das Potenzial besitzt,
diese Defizite erfolgreich zu kompensieren ... Auch in Deutschland ist das Interesse an
diesem Konzept seit dem vergangenen Jahr erheblich gestiegen, nicht zuletzt durch das
im Dezember 2015 in Kraft getretene Hospiz- und Palliativgesetz (HPG). Mit dem neuen
$132g SGB V kénnen stationdre Pflegeeinrichtungen und Einrichtungen der Eingliede-
rungshilfe fiir behinderte Menschen ihren Bewohnern kiinftig eine ,,Gesundheitliche
Versorgungsplanung fiir die letzte Lebensphase” zulasten der Krankenkassen anbie-

ten «289

289 (In der Schmitten, 2016)
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Zielsetzung der BVP ist, wie bereits der Patientenverfiigung, eine vorausplanende Ge-
sundheitsvorsorge, die im Falle von Entscheidungsunfahigkeit den Akteuren die eige-
nen Winsche und Willenserklarungen kommunizieren soll. Im Gegensatz zur Patien-
tenverfiigung handelt es sich hier aber nicht um einen einzigen Akt der Willensbekun-
dung, sondern um einen Gesprachsprozess. Innerhalb der Gesprache werden Haltun-
gen, Befurchtungen und Hoffnungen des Verfiigenden thematisiert. Eine Vertrauens-
person, die als Bevollméachtigter in Frage kommt, wird ermittelt und sollte, falls irgend
moglich, an den Gesprachen teilnehmen. Potentielle Behandlungsziele und maogliche
Interventionen werden besprochen. In der Schmitten schlagt vor, ,,3 Szenarien zu be-
sprechen, die sich durch die jeweils verfligbare Information liber die Prognose unter-
scheiden:

- akute medizinische Krisen mit plétzlichem Verlust der Einwilligungsfdhigkeit (es
ist keine prognostische Information verfiigbar),
- akute schwere Erkrankung mit anhaltender Nichteinwilligungsfdhigkeit (ein
Spektrum unterschiedlicher Verldufe und Ergebnisse ist méglich) und
- chronische Erkrankungen mit anhaltender Nichteinwilligungsfdhigkeit (eine
dauerhafte kognitive Einschrinkung ist sicher).?2“
Um die Effektivitdt des Konzeptes zu gewahrleisten, werden regionale Institutionen
und Versorgungsstrukturen eingebunden. So kennen und wissen die Sanitdter und der
Notarzt in Notfdllen, wie den Wiinschen entsprechend zu reagieren sei. Ebenso kdn-
nen die Pflegekrafte in den Pflegeheimen oder die Angehdérigen im Patientensinne
,richtig’ reagieren, wenn Entscheidungsunfahigkeit eintritt. Gewahrleistet wird das
durch je geeignete Dokumente. Jede dieser Gruppen hat unterschiedliche Bedarfe hin-
sichtlich der Informationen, die es zu der jeweils zu treffenden Entscheidung braucht —
vergleiche Therapieeskalation. Die Dokumente sind auf diese Bedarfe ausgerichtet.

Dass dieses Konzept effektiv ist, wurde bereits in mehreren Studien belegt.?’* Gegen-
wartig steht die Moglichkeit einer professionalisierten BVP nur Personen zur Verfi-
gung, die in entsprechenden Institutionen eingebunden sind. AulBerhalb dieser Lebens-
welten obliegt die vorsorgliche Gesundheitsplanung dem Einzelnen.

290 (In der Schmitten, 2016)

291 Hammes BJ, Briggs LA. Das ,,Respecting Choices “ Advance-Care-Planning-Programm in den USA: ein nachge-
wiesener Erfolg (2010)

Detering KM, Hancock AD, Reade MC et al. The impact of Advance care planning on end of life care in elderly
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Manson L, Muir S, Snow B. Das Erfolgsmodell ,,Our voice - to tatou reo
(2015)

Schulze U, Niewohner S. Selbstbestimmt in der letzten Lebensphase - zwischen Autonomie und Fiirsorge.
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Individuelle Vorsorge

In HANDWERK DER FREIHEIT erldutert der Philosophie Peter Bieri dezidiert die zentrale
Rolle der Phantasie fiir die Moglichkeit von Freiheit. ,Die Offenheit der Zukunft, die wir
fiir die Freiheitserfahrung brauchen, liegt im Spiel der Einbildungskraft. Und nur in die-
sem Spiel. Nicht nur ist es falsch, daf$ blofs vorgestellte Méglichkeiten fiir die Freiheit
des Willens nichts niitzen. Es ist umgekehrt: Nur vorgestellte Moglichkeiten niitzen et-
was. “?%? Es ist die Vorstellung von Moglichkeiten und letztendlich die Wahl zwischen
den vorgestellten Moglichkeiten, die Freiheitserfahrungen zulassen. Wo sind nun die
Zusammenhange zwischen dem Spiel der Einbildungskraft und der Realisierung von
Autonomie am Lebensende? Wenn der Begriff der Autonomie inhaltlich mit einer Vari-
ante von Freiheit verbunden ist — und fiir diese Verbindung gibt es gute Griinde —,
dann ist die Realisierung von Autonomie nicht nur eine Frage externer Umstande, son-
dern auch eine Herausforderung an die Kraft der Phantasie. Insbesondere antizipie-
rende Ereignisse, wie sie Patientenverfiigungen mindlicher oder schriftlicher Art dar-
stellen, basieren auf vorgestellten zukiinftigen Moglichkeiten, also auf dem Spiel der
Einbildungskraft.

Um eine realitdtsnahe, umsetzbare Vorsorge fiir die Falle eigener Entscheidungsunfa-
higkeit gestalten zu kdnnen, ist Phantasie und Flexibilitdt in hohem Mafe gefragt. Be-
reits die in obigem Kapitel erwahnte Moglichkeit eines Transfers der BVP in das private
Umfeld kommt ohne Vorstellungskraft nicht aus.

Die Vorstellungen sollten dabei so realitdtsbasiert wie moglich sein und die Akteure
sowie ihre moéglichen Fragestellungen in den Blick nehmen. Menschen, die beispiels-
weise zu Hause leben, sollten in ihrer Vorsorgeplanung berticksichtigen, welche Person
sie aller Wahrscheinlichkeit nach auffinden wiirde, sollte ihnen etwas zustoRen. Wel-
che Informationen braucht diese Person, um im Sinne des Betroffenen agieren zu kon-
nen? Unter welchen Bedingungen muss diese Person Entscheidungen treffen? Ange-
nommen, ein alleinlebender Mensch plant eine gesundheitliche Vorsorge. Wer hat Zu-
gang zur Wohnung? Wer kommt regelmaRig oder wem wiirde eine langere Abwesen-
heit auffallen? Sollten in diesem Beispiel die eigenen Kinder oder eine Haushaltshilfe
die vermutete Ersthilfe leisten missen, dann ist zu fragen, welche Informationen die-
sen Personen helfen, eine Entscheidung entsprechend der eigenen Praferenzen zu

in der Schmitten J, Marckmann G. Das Pilotmodell beizeiten begleiten In: Coors M, Jox R, in der Schmitten J,

Hrsg. Advance Care Planning: Von der Patientenverfiigung zur gesundheitlichen Vorausplanung. Stutt-

gart: Kohlhammer; 2015: 234-257

in der Schmitten J, Lex K, Mellert C et al. Patientenverfliigungsprogramm - Implementierung in Senioreneinrich-
tungen: Eine interregional kontrollierte Interventionsstudie. Dtsch Arztebl 2014; 111: 50 - 57

Krones T, Otto T, Karzig | et al. Advance Care Planning im Krankenhaussektor - Erfahrungen aus dem Ziricher
'MAPS' Trial In: Coors M, Jox R, in der Schmitten J,Hrsg. Advance Care Planning: Von der Patientenverfiigung zur
gesundheitlichen Vorausplanung. Stutt-gart: Kohlhammer; 2015: 234-257
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treffen? Verfligungen, die medizinische Bedingungen stellen, fordern die Ersthelfer
prinzipiell auf, den Notarzt zu verstandigen, weil die Feststellung der medizinischen
Zustande fur Laien und selbst fiir Professionelle in diesem Umfeld nicht moglich ist.
Die Ablehnung einer Klinikeinweisung unter bestimmten medizinischen Bedingungen,
beispielsweise bei ausgedehnten Hirnschaden oder Ahnlichem, stellt per se einen Wi-
derspruch dar und kann daher nicht befolgt werden. Die Ersthelfer, seien es Laien, Sa-
nitdter oder der Notarzt, kdnnen keine Diagnosen in dieser konkreten Form stellen,
d.h. Handlungsanweisungen fir Ersthelfer diirfen keine weitere Bedingung als die Ent-
scheidungsunfahigkeit enthalten. Vorstellbare Anweisungen zur Vermeidung einer Kli-
nikeinweisung sind, bei entsprechender Vorbereitung, die Kontaktaufnahme mit dem
Hausarzt, einem entsprechenden Hospiz, einer palliativen Versorgung anderer Art o-
der die Verstandigung der nachsten Angehdorigen (Telefonnummer nicht vergessen!).
Entscheidend fiir die Realisierung der eigenen Praferenzen ist, dass klare positive An-
weisungen existent, bekannt oder zumindest gut auffindbar sind. Nur wenn der Erst-
helfer mit der Situation emotional und moralisch nicht tiberfordert ist, hat er die Mog-
lichkeit, rationale Entscheidungen im Sinne der ihm bekannten Praferenzen zu treffen,
daher empfiehlt sich, falls irgend moglich, das vorsorgliche Gesprach mit dem Ersthel-
fer.

Dennoch ist es sinnvoll, in Erwagung zu ziehen, dass trotz aller Vorbereitungen unvor-
hergesehene Ereignisse eintreten, die zu der Alarmierung eines Notarztes fliihren. Wel-
che Informationen sind notwendig, damit die Sanitdter und der Notarzt entsprechend
der eigenen Praferenzen handeln kdnnen? Auch in dieser Situation sind die Moglich-
keiten, medizinische Bedingungen zu priifen, minimal und die Uberlegungen sollten
beriicksichtigen, dass diagnostische Verfahren im hauslichen Umfeld hochst begrenzt
sind. Die Vorgaben fir Sanitater und Notarzt sollten dementsprechend ebenfalls mog-
lichst bedingungslos oder zumindest restriktiv sein. Vorstellbar sind hier Aussagen wie
die grundsatzliche Ablehnung von WiederbelebungsmalRnahmen. Es sollte dem Verfu-
genden jedoch bewusst sein, dass eine solche grundsatzliche Ablehnung auch jene Si-
tuationen einschlieBt, in denen die Erfolgsaussichten hoch sind.

Des Weiteren fordert die Art und Weise der Kommunikation Einbildungskraft: In wel-
cher Form und an welchem Ort kénnen beispielsweise Dokumente so aufbewahrt wer-
den, dass sie in kiirzester Zeit zur Verfligung stehen und den Akteuren die aktuell be-
notigten Informationen liefern? Welche Sprachform ist geeignet? Wahrend der Erst-
helfer vermutlich medizinischer Laie ist, was einen Verzicht auf spezifische Ausdriicke
nahe legt, bedirfen die Rettungsassistenten moglichst konkrete Angaben. Die Empfeh-
lung in diesem Punkt ist die Vermeidung von Fachsprache, sowohl medizinischer wie
auch juristischer, und die Verwendung von Umgangssprache. Aussagen wie beispiels-
weise ,In Situationen lebensgefahrlicher Bedrohung ziehe ich ein schmerzfreies Ster-
ben zu Hause der Einweisung in eine Klinik vor. Das gilt auch im Falle behandelbarer
Erkrankungen. Verstandigen Sie bitte ...., oder ,Die Vorstellung zu verhungern ist fir
mich weitaus weniger erschreckend als jene, jahrelang Gber eine Sonde erndhrt zu
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werden’ verzichten auf Fachausdriicke und kénnen dennoch klar Praferenzen kommu-
nizieren. Diese Aussagen sind haufig trotz der Umgangssprache aussagekraftiger und
weniger interpretationsbediirftig als juristische oder ,halbwissend’ medizinische Aus-
fihrungen iber Zustande vage prognostizierter Kommunikationsfahigkeit, in denen
die Anlage einer PEG-Sonde abgelehnt wird ohne Informationen dariber, ob der Ver-
figende sich der Konsequenzen der Ablehnung bewusst war. Hilfreich, auch fir einen
privaten Gebrauch, sind Konzepte rund um die vorsorglich Gesundheitsplanung (Ad-
vance Care Planning, BVP oder Vergleichbare). Diese sind praxisbezogen und realitats-
nah, bedirfen allerdings kreativer Ansatze, um sie im Rahmen eines privaten Konzep-
tes anzuwenden.

Eine weitere Herausforderung an die Einbildungskraft stellt auch die Tatsache dar,
dass auch die Phase am Lebensende gepragt und getragen wird von ,alltaglichen’ Ent-
scheidungen und Belangen. Die richtungsweisenden Entscheidungen, der praferierte
Aufenthaltsort und die Wahl der Bevollméchtigten sind von gréRter Bedeutsamkeit,
dennoch besteht der Alltag aus einer Reihe weniger bedeutsamen, aber fir das Wohl-
befinden dennoch ausschlaggebenden Entscheidungen. Welche Farben, Formen, Ge-
riiche, welche Klange und Beschaftigungen werden préaferiert? Entscheidungsunfahig-
keit bedeutet auch, dass beispielsweise Aussagen dariiber, ob Musik — und wenn, dann
welche Richtung, welche Musikform, welche Interpreten — als angenehm oder als be-
lastigend empfunden wird. Es kann fiir einen Menschen qudlend sein, wenn er die
letzte Phase seines Lebens mit Tonen und Gerauschen verbringen muss, die er ab-
lehnt. Welche Gestaltung von Zeit und Gemeinsamkeit kann trostend, beruhigend, hilf-
reich sein? Ist das Lesen von Texten gewiinscht? Welche Textformen werden bevor-
zugt? Sind religiose oder spirituelle Belange zu berlicksichtigen? Sollen bestimmte Ri-
tuale durchgefiihrt, bestimmte Gebete gesprochen werden? Sind Symbole oder sym-
bolhafte Handlungen von Bedeutung? Welche Gestaltung des Raumes kénnte ange-
nehm sein? Helles Licht, Sonnenschein falls moglich, oder sollte der Raum lieber abge-
dunkelt gehalten werden? Welche Geruchseindriicke sind positiv assoziiert, welche
werden abgelehnt? Welche Geschmacksrichtungen férdern das Wohlbefinden? Auch
wenn lediglich im Rahmen der Mundpflege Geschmack wahrgenommen wird, kann die
Befeuchtung des Mundes mit Substanzen, deren Geschmack positiv assoziiert ist, das
Wohlbefinden der Person steigern. Welche Informationen bendtigen die Akteure und
Uber welche Kenntnisse missen sie verfligen, damit sie in optimaler Weise den eige-
nen Praferenzen folgen kdnnen? Diese Frage zu beantworten erfordert ein hohes Mal}
an Selbsterkenntnis, aber auch umfangreiche Kenntnisse Uber situative Entscheidungs-
situationen sowie eine lebhafte Vorstellungskraft. Die Realisierung der eigenen Vor-
stellungen ist davon abhéangig, inwieweit diese Vorstellungen den Interaktionspartnern
bekannt sind und in welchem MaRe sie diese als eigene Zielsetzungen verfolgen kon-
nen.
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Suche nach Interaktionspartnern

Vollstandig miisste die Uberschrift lauten: ,rechtzeitige oder friihzeitige Suche nach In-
teraktionspartnern’. Die Situation am Lebensende, das wurde hinreichend betont, ist
eine Phase der Abhangigkeit und damit notwendigerweise mit Interaktion verbunden.
Die Verwirklichung von Autonomie am Ende des Lebens bedeutet auch, dass die Inter-
aktionspartner soweit als moglich nicht dem Zufall Gberlassen werden, sondern zumin-
dest in gewissem Rahmen selbst bestimmt beziehungsweise gesucht werden. Natir-
lich gibt es keine Vorsorgemoglichkeit oder gar Garantien fiir alle Wechselfalle des Le-
bens, aber die eingangs vorgelegten Daten zeigen, dass der groRte Teil der Todesfélle
absehbare Ereignisse darstellen. Diese Absehbarkeit erméglicht Planung und die Tatsa-
che, dass innerhalb der modernen Medizin haufig Entscheidungen Uber eine Therapie-
zielanderung und damit tiber das Sterben-lassen getroffen werden, eréffnen den
Raum flr Entscheidungstrager. Diese stellvertretenden Entscheidungen kénnen ge-
plant, thematisiert, abgesprochen und damit selbst bestimmt sein. Notwendig ist hier-
fiir eine Person, die juristisch bevollméachtigt ist, diese Form von Entscheidungen stell-
vertretend zu fallen. Aus ethischer Sicht kommt zu der juristischen Vollmacht die For-
derung nach Wahrung und Realisierung von Autonomie hinzu. Zweiteres, das wurde
hinlanglich ausgefiihrt, ist dann moglich, wenn eine gemeinsame Zielsetzung zwischen
den Verfluigenden und dem Bevollmachtigten stattgefunden hat. Eine solche gemein-
same Zielsetzung, insbesondere eine Zielsetzung, die Abschied und Sterben-lassen be-
inhaltet, bedarf der Vorbereitung. Die Uberlegungen, welcher oder welchen Personen
Entscheidungsvollmacht tiber das eigene Leben zugemutet und libertragen werden
kann, bediirfen groRer Sorgfalt und umfangreicher Absprachen. Die Suche nach die-
sem Interaktionspartner oder moglicherweise auch einem Netzwerk aus Interaktions-
partnern sollte am Anfang der Vorsorge fiir ein selbstbestimmtes Sterben stehen.

Diejenige Person oder Personengruppe zu finden, die angesichts vitaler Lebensbedro-
hung in der Lage ist, sich von persdnlichen Angsten, Trauer und Unsicherheit soweit zu
distanzieren, dass gemeinsame Zielsetzungen in den Blick riicken kdnnen, kann Zeit
und Ausdauer erfordern. Emotional starke Bindungen kénnen sowohl storend als auch
forderlich wirken, weltanschauliche Nahe kann sich als nicht hinreichend zur Verant-
wortungsibernahme herausstellen oder die Basis bilden. Es kann langwierig und
schwierig sein, den geeigneten Bevollmachtigten zu finden, und nicht immer sind die-
jenigen Menschen, die einem ,am Nachsten stehen’, am besten geeignet. Nahe kann
auch dazu fuhren, dass der antizipierte Verlust rationales Handeln zeitweise verun-
moglicht. Entsprechend ist die Empfehlung, friihzeitig nach potentiellen Bevollmach-
tigten zu suchen und Gespréache zu fiihren, der pragmatischen Tatsache geschuldet,
dass nicht per se von der Geeignetheit des Lebenspartners als Bevollmachtigter ausge-
gangen werden kann.??3

233 Aus rechtlicher Sicht handelt es sich um eine Vorsorgevollmacht.
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Klarheit im Dialog

Ankniipfend an die bereits erwdhnte und an dieser Stelle absichtlich wiederholte Emp-
fehlung des Palliativmediziners Borasio, ,erstens: reden, zweitens: reden und drittens:
noch mal reden“?°** wird der existierende Dialog vorausgesetzt. Dieser Rat soll an die-
ser Stelle aber erweitert und spezifiziert werden: Reden bezieht sich hier auf einen ge-
nuinen Dialog, d.h. es handelt sich nicht um eine Form von Mitteilung, in der einer der
Akteure einer weiteren Person seine Praferenzen oder Entscheidungen mitteilt, son-
dern um einen Dialog, in dem die Teilnehmer im Zwiegesprach einander zuhéren und
sich gegenseitig mitteilen. Inhaltlich ist es natlirlich von Bedeutung, dass soweit als
moglich jene Aspekte des Lebensendes thematisiert werden, die der eigenen Verfi-
gungsgewalt unterliegen. Hinsichtlich des Sterbens, des Sterbeprozesses oder des Le-
bensendes beinhaltet die Klarheit, dass die Unscharfe und Unterbestimmtheit des Be-
griffes nicht nur bewusst ist, sondern auch kommunikativ verarbeitet wird. Personen,
die also in diesem Themenbereich agieren, seien es Menschen, die eine Patientenver-
figung abfassen, Personen, die eine solche interpretieren, seien es Menschen, die Ent-
scheidungen zum Ende des Lebens treffen, oder Personen, die in der Frage des Sterbe-
prozesses in Konflikt geraten, fiir alle gilt, dass der Sterbeprozess nicht eindeutig defi-
niert und daher nicht erkennbar ist. Fiir Menschen, die eine Patientenverfiigung abfas-
sen, ergibt sich daraus die Konsequenz, dass sie, wenn sie den Sterbeprozess zur Vo-
raussetzung bestimmter Entscheidungen oder Handlungen erkldaren wollen, diesen in
ihrem Sinne erlautern missen. Die Erlauterungen kdonnen sich dabei auf medizinische
Befunde beziehen?®> oder interpersoneller Art sein. Fiir die Interpreten von Patienten-
verfiigungen lasst sich aus der Unterbestimmtheit des Sterbebegriffes folgern, dass es
eine Varianz der Zustdnde gibt, die als Sterben benannt werden. Sollte keine Erklarung
des Begriffes vorliegen, sind Riickfragen hinsichtlich des Personen- und Lebensbegrif-
fes des Verfligenden hilfreich.

Inhaltlich zielt die Empfehlung auf die Thematisierung der jeweils praferierten Men-
schenbilder sowie die Setzung gemeinsamer Ziele. Konkrete Szenarien und Fragestel-
lungen wie beispielsweise das Verhaltnis zwischen vorgangiger zu aktueller Willensadu-
Rerung, konnen hilfreich sein, die entscheidenden Punkte zu explorieren. Aber auch
Fragen nach der individuellen Bewertung reduzierter oder ungewohnlicher Daseinsfor-
men, wie Wachkoma oder Leben ,in einer anderen Welt’, wie im Falle von Demenz,
konnen helfen, das eigene Menschenbild und den eigenen Personenbegriff in der rele-
vanten Hinsicht klarzustellen. Die Bedeutung dieser Gesprache ist weniger eine Eins-
zu-eins-Handlungsanweisung, weil die Vielzahl moglicher medizinischer Situationen
und Befundkonstellationen dies ohnehin nur in den Ausnahmesituationen palliativer
Zielsetzungen moglich macht, sondern vielmehr die Vermittlung des eigenen Men-
schenbildes und das Finden einer gemeinsamen Basis. Das wiinschenswerte Ergebnis

294 (Borasio, Uber das Sterben, 2011) sowie Spiegel Wissen 4/2012 S. 24-29
295 Eine medizinische Beratung ist in diesem Fall ausdriicklich empfohlen.
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eines derartigen Dialoges ist die Benennung gemeinsamer, positiv formulierter Ziele.
Wenn Zweifel nicht auszurdumen sind — und bei allem Fortschritt der Medizin wird es
hinsichtlich dessen, was einen Menschen, was eine Person ausmacht, stets Zweifel ge-
ben —, soll dann das Prinzip ,in dubio pro vita‘ gelten oder wird eine potentiell todliche
Handlung (Unterlassung) praferiert? Kann der Bevollmachtigte beziehungsweise der
aktuelle Entscheidungs- und Verantwortungstrager diese Zielsetzung mit seinem Men-
schenbild und seinen Werthaltungen vereinbaren? Ist eine Vorsorgevollmacht im
Kreise der ndchsten An- und Zugehorigen geplant, stellt sich die Frage: Sieht sich der
Bevollmachtigte auch angesichts des aktuellen und drohenden Verlustes und der da-
mit verbundenen emotionalen Ausnahmesituation in der Lage, weitreichende Ent-
scheidungen zu treffen? ,Klarheit des Dialoges’ bedeutet in diesem Zusammenhang
auch, die Autonomie und Grenzen aller Akteure zu berticksichtigen.

Der lGberwiegende Teil der Bevélkerung wiinscht sich Selbstbestimmung auch, viel-
leicht gerade in der todesnahen Lebensphase. Die Medizin ist zunehmend auf Selbst-
bestimmung in Form von WillensduRerungen angewiesen, da Therapiezieldnderungen
nicht mehr alleine aufgrund medizinischer Befundlagen entschieden werden kdnnen.
Dennoch belegen zahlreiche Berichte, wie die Studien tiber Angste der Bevdlkerung
hinsichtlich des Sterbens oder den Wiinschen in Bezug auf assistierten Suizid und ak-
tive Sterbehilfe, dass es gegenwartig nicht gelingt, diese beiden Faktoren in Einklang zu
bringen. ,Unter Umstdnden miissen zuerst gesellschaftliche Verdnderungen und Um-
stellungen vonstatten gehen, damit die Gesellschaft sich die medizinischen Fortschritte
nutzbar machen kann.“?%® Ein groBer Teil dieser Arbeit zielt auf gesellschaftliche Veran-
derungen im Hinblick auf die Gestaltung des Lebensendes. Der letzte Teil aber, die
praktischen Konsequenzen, beriicksichtigt die Tatsache, dass gesellschaftliche Veran-
derungen, sofern sie stattfinden, langsame, allmahliche Veranderungen sind. Fiir viele
Menschen kdnnte die erhoffte Verdanderung zu spat kommen, daher statt des Schluss-
wortes die Anregungen, das Lebensende, soweit moglich, selbst gestaltend zu beein-
flussen. Grundbaustein hierfir ist die Interaktion mit anderen. Gelingt die ,autonome
Interaktion’, wird die Verfolgung eigener Ziele nicht nur im Leben, sondern auch im
Sterben wahrscheinlicher. Die Anhebung bestimmter Wahrscheinlichkeiten aber ist an-
gesichts der Kontingenz menschlichen Lebens und Sterbens alles, was wir bestimmen
kénnen.

296 Hoffmann (2011) S. 13
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