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1. Einleitung

1.1. Hinflhrung zum Thema

Die Frage nach gelingendem Sterben und Tod begleitet die Menschheit durch alle Zeiten.
Zeugnisse dafiir lassen sich bereits in den archdologischen Funden des alten Agyptens (ca.
3000 - 600 v. Chr.) finden und belegen einen ausdifferenzierten Bestattungs- und Totenkult.
Das Sterben selbst riickt auch in den Mythen des antiken Griechenlands belegbar in den Fokus
des Interesses, nicht zuletzt im Mythos von Kleobis und Biton, der ein Idealbild des Sterbens
formuliert: Den Briidern sei das Beste des Lebens von den Gottern geschenkt worden, indem
sie ein schmerzloser und unerwarteter Tod im Schlaf und auf der Hohe ihres Zenits ereilte (1:
[,13). Der Absolutheitsanspruch der Gotter erregte fiir die griechischen Zeitgenossen wohl
keinen AnstoR, dennoch platziert Herodot den Mythos von Kleobis und Biton in ein
Streitgesprach zwischen Solon und Krosus und damit gezielt gegen das (menschliche)
Selbstbewusstsein und den Machtanspruch, den Krésus verkorpert (1: I, 13). Historisch ist
spatestens hier also das Spannungsfeld angestof3en, ob zum idealen Sterben nicht anteilig
auch ein Teil menschlicher Selbstbestimmung gehdren sollte. Damit ware die Frage nach
Selbstbestimmung im Sterben fast so alt wie die friihesten literarischen Zeugnisse Europas.

Einen Beitrag zu dieser Frage mochte die vorliegende Arbeit leisten, in dem sie eine Variante
selbstbestimmten Sterbens naher untersucht, den Freiwilligen Verzicht auf Essen und Trinken
(FVET). Darunter versteht sich ein freiverantwortliches Reduzieren der Nahrungs- und bzw.
oder Flussigkeitsaufnahme unterhalb einer lebenserhaltenden Menge im Bewusstsein, damit
das eigene Leben zu beenden oder zu verkiirzen. Wenngleich zumindest im akademisch-
palliativmedizinischen Diskurs diese Form des Sterbens mittlerweile fest etabliert ist, liegen
empirische Erkenntnisse bislang hauptsachlich seitens des betreuenden pflegerischen und
medizinischen Personals vor (2-19). Auch die medizinethische Einordnung des FVET bleibt,
wenn auch weiter fortgeschritten, noch unvollstindig (18, 20-36). Die vorliegende Arbeit
mochte diese Liicken schlieRen.

Auf Basis einer qualitativen Studie mit Angehoérigen von Personen, die sich fiir einen FVET
entschieden haben, berichtet sie empirisch (iber die wesentlichen Phasen des FVET:
Entscheidungs-, Durchfiihrungs- und Sterbephase des FVET, ebenso aber lber die Trauerphase
der Angehorigen danach. Mittels eines internationalen Ansatzes, der Interviews sowohl in der
Schweiz wie auch in Deutschland einbezieht, kann der FVET auch bezlglich eines jeweils
unterschiedlichen Rechtsrahmens in Bezug auf medizinische Suizidassistenz beleuchtet
werden. Nicht zuletzt ist diese Arbeit jedoch auch eine medizinethische: In einer ausfiihrlichen
Diskussion werden die empirischen Ergebnisse normativ analysiert und in die medizinethisch-
juristische Debatte um die Neuregelung der Suizidassistenz, auch in Bezug auf den FVET, in
Deutschland eingeordnet. Philosophisch bezieht sich diese Arbeit auf Thomas von Aquin, neo-
kantianische Ansatzen von Onora O’Neill und Christine Koorsgard und bezieht die Perspektive
relationaler Autonomie mit ein. Summarisch mochte diese Arbeit damit zu einem
differenzierteren medizinischen wie medizinethischen Verstandnis des FVET beitragen.

! Die hier genannte eigene Publikation (24) entstand im Zuge des vorliegenden Promotionsprojekts. Mit der
Entscheidung zur monographischen Dissertation verbunden ist somit auch die Kenntlichmachung bereits
erschienener eigener Veroffentlichungen, die im Promotionsprozess entstanden sind.



1.2. Definition des Begriffs Freiwilliger Verzicht auf Essen und Trinken (FVET)

Die Definition des Begriffs des Freiwilligen Verzichts auf Essen und Trinken (engl. auch
Voluntary Stopping of Eating and Drinking (VSED)) folgt einer semantischen Dreiteilung:
Essen und Trinken bezieht sich hierbei auf die natiirliche, orale menschliche Nahrungs- und
FlUssigkeitsaufnahme. Verzicht ist das Reduzieren der aufgenommenen Menge von Essen und
Trinken, was quantitativ zugleich einen vollstdandigen, wie auch partiellen Verzicht einschlieRen
kann, aber auch qualitativ die Optionen miteinschlief3t, auf beides zugleich oder nur auf Essen
bzw. nur auf Trinken zu verzichten. Zuletzt driickt sich im freiwilligen Verzicht zweierlei aus:
Zum einen beruht der Verzicht seitens der Person selbst auf einem freien, selbstbestimmt-
autonomen Entschluss. Zum anderen schlieBt — auf den palliativmedizinischen Kontext
semantisch verengt — der Freiwillige Verzicht ein, durch das Reduzieren der Ess- bzw.
Trinkmenge den eigenen Tod zu beabsichtigen oder zumindest bewusst in Kauf zu nehmen.
Somit ist der Freiwillige Verzicht auf Essen und Trinken zu definieren als ,,das willentliche, in
freier, wohlinformierter und selbstbestimmter Entscheidung beschlossene Unterlassen oder
moglichst groRe Verringern von Essen und Trinken im Bewusstsein, damit das eigene Leben zu
verklrzen oder das Lebensende herbeizufiihren” (24).

Der Begriff des Freiwilligen Verzichts auf Essen und Trinken grenzt sich in dieser Definition
somit auch von anderen, haufig parallel verwendeten Begriffen ab:

Der Freiwillige Verzicht auf Nahrung und Fliissigkeit (FVNF, engl. Voluntary refusal of food and
fluids (VRFF)) schlieRt in den semantischen Oberbegriffen von Nahrung und Fliissigkeit auch
Formen parenteraler Erndhrung mit ein (24, 37). Damit bleibt offen, wer verzichtet und worauf
verzichtet wird — denkbar sind hierunter sowohl ein FVET selbst, aber auch ein Verzicht auf die
(weitere) Zufuhr von Nahrung und Flissigkeit im Sinne einer parenteralen, d.h. medizinischen
MalBnahme, auf die zudem der Patient selbst verzichten kdnnte, potentiell jedoch auch, sofern
dies im Sinne des nicht mehr einwilligungsfahigen Patienten geschahe, unmittelbar beteiligte
Dritte, wie seine Angehorigen oder sein Behandlungsteam.

Im Deutschen hat sich Sterbefasten zudem als weniger akademischer Terminus fest etabliert.
Dies hat zum einen historische Griinde, erlangte der FVET schlieRlich durch Chabots Sterfwerk
(38), in der deutschen Ubersetzung (zusammen mit Walther) dann als Sterbefasten - Ausweg
am Lebensende, ein groBeres und nicht mehr rein akademisches Publikum (39). Dem Begriff
nach wird damit ,weniger prazise der Weg verdeutlicht, [ob also ein FVET oder FVNF vorliegt,]
eindeutig aber das Ziel: Im Gegensatz zu den anderen Begriffen denkt ,Sterbefasten” die
Handlung vom Ende und der Intention der Handelnden aus — fokussiert also auf die
selbstverfligte Verursachung oder Inkaufnahme des Todes. Ausmal}, Art und Situation des
Verzichts bleiben damit offen und ob die Lesart Fasten im Sterben oder Fasten zum Sterben
gemeint sein soll“ (24). Der Begriff Sterbefasten erschwert somit bisweilen einen
unvoreingenommenen Zugang zum Thema (24, 40), erfahrt als Schlagwort jedoch weithin
ungebrochene Popularitat (41).

1.3. Abgrenzung von anderen Sterbeformen

Identisch zu den benachbarten Begriffen des FVET, gilt es auch eine Abgrenzung zu anderen
Moglichkeiten der (vorzeitigen) Lebensbeendigung vorzunehmen.



1.3.1. Arztlich assistierter Suizid

Unter arztlich assistiertem Suizid (engl. physician-assisted suicide, PAS) ist die medizinische
Begleitung und schlielllich Zurverfligungstellung eines todbringenden Medikamentes zu
verstehen. Zum FVET bilden sich somit zwei wesentliche Abgrenzungen: Erstens muss eine
weitere Person, typischerweise ein Arzt?, an der Handlung mitbeteiligt sein, da das zum Tode
fihrende Medikament unter die Verschreibungspflicht des Arzneimittelrechts fallt (42).
Zweitens handelt es sich somit bei PAS anders als beim FVET auch in jedem Fall um einen
Suizid, wesentlich dafiir ist schliefllich die selbststandige Einnahme bzw. Applikation des
todlichen Medikaments durch den Patienten (42).

1.3.2. Totung auf Verlangen

Der FVET grenzt sich scharf ab von der Totung auf Verlangen (engl. euthanasia), die eine
Applikation eines zum Tode flihrenden Medikamentes durch einen Dritten bedeutet. Aufgrund
der Handlungsverschiebung hin zu einer dritten Person ist bei der Tétung auf Verlangen in
deutlich geringerem Male der aktuale Willen des Patienten prozedural gesichert, als dies der
FVET leistet. Zudem besteht auch hier im Sinne einer Tétung, ahnlich zum Suizid des PAS, kein
Zweifel an der Qualitat der Handlung als notwendigerweise todbringende.

1.3.3. Unterlassen lebensverldngernder Malinahmen als Therapiezielanderung

In umgekehrter Richtung, also bezliglich erfolgender therapeutischer MalBnahmen, muss
insbesondere vom FVNF das Unterlassen lebensverlangernder MalRnahmen im Sinne einer
Therapiezielanderung abgegrenzt werden: In der Situation eines kiinstlich erndhrten Patienten
ware es vorstellbar, an einen Punkt zu kommen, an dem sowohl der Patient als auch sein
Behandlungsteam von einer Fortfilhrung der MalRnahmen absehen moéchten, selbst wenn
diese dem Lebenserhalt dienen. Somit ldage hier eine Therapiezieldanderung vor, dass also das
Ziel der Behandlung nicht mehr die Genesung oder Lebenszeitverlangerung des Patienten ist,
sondern allein auf die subjektive Lebensqualitat des Patienten abgezielt wird und dafiir auch
der Tod selbst und eine kiirzere Lebenszeit in Kauf genommen wird. Durch den Einsatz
medizinischer Hilfsmittel (wie z.B. kiinstliche Erndhrung) handelte es sich dabei zum einen um
eine begonnene Handlung bzw. Therapie, die nun beendet bzw. nicht mehr fortgefiihrt wird,
zum anderen um eine per se kinstliche therapeutische Handlung — im Gegensatz zur
,natlrlichen” Nahrungs- und Flissigkeitsaufnahme mittels Essen und Trinken im FVET.
Kennzeichnend fir diese Art von Handlungen bleibt dabei die Therapiezielanderung, die als
Handlungsprinzip auch alle anderen Arten medizinischer Interventionen betreffen kénnte.

Zu prazisieren bleibt im Rahmen der hier behandelten Thematik insofern noch ein Sonderfall,
namlich dass nur die Zufuhr von Nahrung und Flissigkeit die einzige lebenserhaltende
MaBnahme darstellt, die im Sinne eines gednderten Therapieziels nicht mehr fortgesetzt
werden soll: Hierbei kann es sich — physisch wie definitorisch — um einen FVNF handeln, wenn
dies der Patient selbststandig (und ,freiwillig”) entscheidet. Umgekehrt ware jedoch eher von
einer Handlung im Sinne einer Therapiezielanderung zu sprechen und vom Unterlassen
lebenserhaltender MaRnahmen, wenn die Entscheidung nicht durch den Patienten selbst,
sondern durch Dritte erfolgte.

2 Selbstverstindlich sind alle Geschlechter hier wie auch im Folgenden mitgemeint.



Daraus ergeben sich zwei Schlussfolgerungen: Erstens ist ein FVET kein Unterlassen einer
lebensverlangernden MalRnahme, da es sich beim Verzichten auf Essen und Trinken nicht um
eine Beendigung einer medizinisch-therapeutischen Intervention handelt. Der FVET sollte vom
FVNF insofern scharf abgegrenzt werden. Zweitens bildet das Unterlassen
lebensverlangernder MalRnahmen im Sinne einer Therapiezieldanderung einen Sammelbegriff
fiir eine Vielzahl von Handlungen, von denen der FVNF eine spezifische Variante darstellen
kann.

Suizide
. " Arztlich assistierter Totung auf Ltypischer”
»typisches Sterben FVNF Suizid (PAS) Verlangen Suizid
andere ver B
natiirliche Unterlassen I~
Sterbe- lebensverlangernder =] 5
formen MaBnahmen nach * P L
Therapiezielanderung T~ Arztliche
Mitwirkung
Tod durch Dehydratation/ Tod durch Einnahme/
Mangelerndhrung Gabe von Medikamenten

Abbildung 1: Uberblick iiber die besprochenen Sterbeformen und deren Ursachen. Die farbigen Flidchen bzw. deren
Schnittmengen verdeutlichen die physischen Todesursachen der genannten Sterbeformen, also Dehydratation bzw.
Mangelerndhrung (grau) sowie Medikamente (blau). Der gelb schraffierte Bereich weist auf die - auch anteilige - Einstufung
einer Todesform als Suizid hin. Abbildung erstellt durch den Verfasser.

1.4. Rechtsrahmen zum Zeitpunkt der Datenerhebung in Deutschland und der
Schweiz

1.4.1. Rechtsrahmen in Deutschland

Der Rechtsrahmen des FVET war in Deutschland zum Zeitpunkt der Datenerfassung dieser
Studie (in den Jahren 2018-2019, s.u.) umstritten (43). Unklarheit bestand dabei insbesondere
dadurch, dass das Phanomen FVET selbst nicht klar definiert war und so nur mittels analog
anzuwendender Normen Argumente fir und gegen die Zuldssigkeit des FVET selbst
vorzubringen waren (43).

Einerseits gilt eine strafrechtliche Zulassigkeit des Suizids selbst auf der einen Seite, welche
sich jedoch nur auf den Suizidenten selbst erstreckt (44). Bestehen Zweifel an der
Einwilligungsfahigkeit des Patienten — beispielsweise im Sinne einer durch eine psychiatrische
Erkrankung hervorgerufene Suizidalitat — sind umstehende Dritte, sofern zumutbar, prinzipiell
zur Hilfeleistung, also zum Eingreifen in die suizidale Handlung, verpflichtet (Allgemeine
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Hilfspflicht, § 323c StGB). Arzte sind hiervon, nicht zuletzt mittels ihrer Garantenstellung,
miterfasst (44).

Zwischen 2015 und 2020 bestand zudem mit § 217 StGB ein direktes Verbot der
geschaftsmaligen Suizidbeihilfe. Damit war jede, potenziell auf Wiederholung gerichtete
Handlung strafbar, die eine weitere Person bei der Erflillung ihres Suizidwunsches
unterstitzte. Die genaue Tragweite des Gesetzes wurde in seinem Geltungszeitraum juristisch
nicht vollstandig ausgelotet — denkerisch miterfasst ware somit auch jegliche Beratung von
Suizid-Interessierten zu den Moglichkeiten eines selbstverfligten vorzeitigen Lebensendes, mit
der einzigen Ausnahme von Nicht-Weiterfihrung lebenserhaltender MaBnahmen (s.o.).
Beabsichtigt war im Gesetzgebungsprozess 2015 ein Unterbinden von PAS oder von
Sterbehilfeorganisationen, betraf im Umkehrschluss jedoch auch den FVET (45): Nicht
vollstandig geklart war, ob auch die Beihilfe zur Durchfiihrung speziell eines FVET,
insbesondere als professionelle medizinische Unterstiitzung und so qua se potenziell auf
Wiederholung angelegt, fiir Arzte oder Pflegende strafbewehrt sein kdnnte (43).

Zum Zeitpunkt der Datenerhebung dieser Arbeit stellte der FVET somit ein rechtlich nicht
geklartes Phanomen vorzeitiger Lebensbeendigung dar, insofern als dessen Begleitung,
insbesondere auch bei nicht bereits schwerstkranken Patienten, rechtliche Fragen aufwarf.

Im Februar 2020 erklarte der zweite Senat des Bundesverfassungsgerichts § 217 des
Strafgesetzbuches fiir verfassungswidrig und leitete zugleich den Zugang zu arztlicher Hilfe
beim freiverantwortlichen und selbstbestimmten Suizid fliir den Geltungsbereich des
Grundgesetzes aus den Grundrechten ab.

1.4.2. Rechtsrahmen in der Schweiz

Im Gegensatz zur Rechtslage in Deutschland ist der Zugang zu arztlicher Beihilfe zum Suizid in
der Schweiz fest als Birgerrecht seit den 1970-er Jahren etabliert (46). Dabei wird jedoch die
Mithilfe von Personen aus ,selbstsiichtigen Beweggriinden” durch Artikel 115 des
Schweizerischen  Strafgesetzbuches untersagt (47), was ein  Mitwirken von
Familienangehorigen oder anderen nahestehenden Personen bei der Suizidhilfe de facto unter
Strafe stellt. Die Arztekammer der Schweiz (FMH) enthilt sich des Weiteren einer eigenen
Position zur Suizidassistenz, da sie diese nicht als arztliche Aufgabe begreift (48). Diese Liicke
schlieBen daher Patienten- und Sterbehilfevereine wie EXIT, die die Suizidassistenz zum
freiverantwortlichen Suizid als kostenpflichtige Dienstleistung der , Freitodbegleitung”
anbieten (49).

1.4.3. Vergleich der Rechtssituationen zu Studienbeginn

Zusammenfassend bestand zu Studienbeginn damit ein starker Kontrast zwischen der
deutschen und schweizerischen gesetzlichen Regelung: Wahrend in der Schweiz eine
Begleitung des freiverantwortlichen Suizids legal und weitestgehend institutionalisiert ist,
bestand in Deutschland ein umfassendes Verbot der Suizidbeihilfe.



1.5. Vorliegende Erkenntnisse zum Thema FVET

Der folgende Abschnitt gibt einen zusammenfassenden Uberblick tiber den Forschungsstand
zum FVET. Dabei lassen sich die dazu existierenden Arbeiten grob in drei Themenbereiche
trennen, unterscheidbar nach ihrer Zielrichtung bzw. Methodik: Den ersten Teil bilden dabei
Artikel, die empirisch vom FVET berichten und dabei vor allem aus der Sicht der begleitenden
Fachkrifte wie Pflegefachpersonen oder Arzte berichten. Einen zweiten, deutlich kleineren
Schwerpunkt machen erste empirische Ergebnisse, teilweise auch qualitativer Forschung, aus,
die von den begleitenden Angehorigen berichten, bislang jedoch nur aus den USA, den
Niederlanden und vereinzelt von Schweizer Angehdrigen. Ein dritter Teil beschaftigt sich
schliefllich mit dem grofSten bereits vorliegenden Forschungskorpus, dem Diskurs zu den
ethischen wie juristischen Grundlagen des FVET.

1.5.1. Einschatzung durch Fachkrafte

Die bisherigen wissenschaftlichen Veroffentlichungen zu VSED berichten primar aus einer
Expertenperspektive (2-12, 50, 51). Auch die medizinethische Einordnung des FVET ist aktuell
noch unvollstdndig (20-24). Aus Sicht von palliativmedizinischen Fachkraften stellt FVET ein
insgesamt seltenes Phanomen dar (2). Als Alternative zu PAS werde fiir die Patienten in den
befragten Hospizeinrichtungen oder in ambulanter palliativmedizinischer Betreuung ein FVET
vor allem bedingt durch eine schlechte Lebensqualitdt und den Wunsch, bald sterben zu
kénnen (2, 6). Zeitlich dauere ein FVET etwa 14 Tage und verlaufe — unter
palliativmedizinischer Begleitung — weitgehend schmerzfrei; die Sterbequalitdt wurde von den
Fachkrdften als Uberwiegend gut und friedlich eingeschatzt (2). Die durch einen FVET
hervorgerufenen Symptome seien dabei weniger einem Hunger-, deutlich starker hingegen
dem Durstgefiihl geschuldet (2, 3, 24). Eine Begleitung von FVET finde weit Gberwiegend bei
Patienten hoheren Alters oder bei Vorliegen einer das Leben absehbar beendenden
Erkrankung statt (6, 24).

Eine Belastung des Betreuungsteams durch die Begleitung des FVET eines Patienten wurde
seitens der befragten Arzte als eher gering eingeschitzt (6), seitens der Pflegekrifte konnten
sowohl ethische wie pflegerische Herausforderungen als spezielle Belastungsfaktoren
identifiziert werden (51, 52).

1.5.2. Einschatzung durch Angehorige in den USA, der Deutschschweiz und den
Niederlanden

Bislang sind neben der eigenen Veroffentlichung nur drei weitere Publikationen bekannt, die
Uber die Sicht der Angehdrigen von Patienten, die einen FVET begleitet haben, berichten
kénnen, ebenso ein integratives Review auf der Grundlage dieser Arbeiten (53).

Aus den USA bekannt sind die Erfahrungen von Angehorigen, insbesondere zu ihrer Rolle
sowie ihren Herausforderungen und Bediirfnissen bei der Begleitung eines FVET: Eine
Doppelrolle zwischen der Versorgung ihres Angehérigen zu Hause und der Umsetzung bzw.
Verteidigung der Wiinsche des Angehorigen, teilweise auch gegeniliber medizinischem
Personal (54). Ahnliche thematische Aspekte gibt eine Fallstudie mit Angehdrigen aus der
deutschsprachigen Schweiz wieder (55).



Angehorige und FVET-willige Patienten kommen ebenfalls in einer niederldandischen Studie zur
Sprache, die die Motive der Patienten detaillierter aufschlisselt (56). Analog zu den eigenen
bereits publizierten Daten dieses Promotionsprojekts wird die Entscheidung fiir einen FVET
dort in verschiedene Hauptmotivgruppen unterteilt: Ein erster Personenkreis entscheide sich
fur einen FVET, um den Tod selbst herbeizufiihren und dartiber die Kontrolle zu behalten. Ein
weiterer werde von schwerstkranken Patienten gebildet, die durch einen FVET schneller
sterben mochten (24, 56). Darliber hinaus beschreiben die niederlandischen Forschenden
noch eine dritte Gruppe von FVET-Willigen mit Patienten, die aus einem psychiatrisch-
bedingten Todeswunsch heraus einen FVET anstreben (56).

Die bislang liber FVET-Patienten und ihre Angehorigen verfligbaren Erkenntnisse zeichnen
somit ein llickenhaftes Bild, da sie entweder aus einer mittelbaren Perspektive des
medizinischen Fachpersonals berichten oder aber lediglich Einzelaspekte wie die
Entscheidungsphase oder die Erfahrung der Angehdrigen innerhalb der Krankenversorgung
selbst adressieren. Die vorliegende Promotionsarbeit schliel3t damit eine Liicke der Forschung,
in dem sie beide und dariiber hinausgehende Themen und Fragestellungen in einen
gemeinsamen, umfassenden Zusammenhang stellt.

1.5.3. Uberblick Uber die ethisch-rechtliche Debatte zum FVET

In diesem Abschnitt erfolgt ein Umriss der ethisch-rechtlichen Debatte zum FVET. ,Die
auffallige Vermischung der moralischen mit der (straf-)rechtlichen Perspektive” (57: S.262)
zum FVET, die der Moraltheologe Bormann wohl nicht zu Unrecht kritisiert, wird hier dabei
zunachst nicht aufgelost; eine Zusammenschau ermoglicht, die unterschiedlichen
Debattenbeitrage — insbesondere im deutschen Raum — einzuordnen. Dies beruht im
Wesentlichen auf dem spezifisch deutschen Sachverhalt, dass Fragen des assistierten Sterbens
in den letzten zehn Jahren weitgehend legislativ, d.h. unter Einbezug, beziehungsweise zu
Beginn der Debatte mit Blickrichtung auf den gesetzgeberischen Prozess des
geschaftsmaRigen Verbots der Suizidassistenz des § 217 StGB, gefiihrt wurden (45, 58). Rar
gesat waren insofern Debattenbeitrage, die unterschieden hatten zwischen der Frage nach
Legalitdit und der nach ethisch-moralischer Legitimitdt, sich also eine gesetzliche
Liberalisierung hatten vorstellen kénnen, ohne notwendigerweise eine entsprechende
Umsetzung der Suizidassistenz flr ethisch-normativ empfehlenswert zu erachten.
Diesbeziiglich ist daher vielleicht das Urteil des BVerfG zur Nullierung des § 217 StGB zu
begrifen, in deren Folge auch Positionen der expliziten Nicht-Neuregelung vertreten werden,
sich insofern die Debatte aus ihrer GbermaRigen ,Verrechtlichung” zuriick zu praktischen und
ethisch-normativen Fragen bewegt (59). Dennoch strukturiert sich auch hier im Folgenden die
ethische Debatte (noch) entlang der rechtlichen, indem insbesondere zwei Fragen zum FVET
besprochen werden (43): Handelt es sich erstens beim FVET um eine Form von Suizid? Ist,
zweitens, die medizinisch-professionelle Begleitung eines FVET eine Form der Beihilfe zum
Suizid?

1.5.3.1. Handelt es sich beim FVET um eine Form von Suizid?

Die Antworten zur ersten der zwei genannten Fragen lassen sich in grob drei Positionen
aufteilen.



Erstens finden sich Stimmen, die den FVET eindeutig als Form des Suizids begreifen (20, 21,
57, 60). Dies wird in der Absicht der Personen verortet mittels eines FVET die
Lebensbeendigung zu intendieren. Insofern lassen ,nicht nur begriffslogische, sondern vor
allem grundlegende handlungstheoretische Uberlegungen [...] diese Einschitzung plausibel
erscheinen” (57: S.264) Handle eine Person in voller Kenntnis und in Erwartung des tddlichen
Ausgangs, und plane und vollziehe sie diese Handlung selbst, so gebe es ,keine wirklich
Uberzeugenden inhaltlichen Griinde, die gegen die Einschatzung des FVNF [sic!] als eine Form
des Suizids sprechen.” (61: S.11)

Ebenso wird, zweitens, die dazu gegensatzliche Ansicht vertreten, die einen FVET nicht — oder
zumindest nicht notwendigerweise — als Suizid versteht (3, 62, 63). Dies wird zum einen mit
der irrtiimlichen Anwendung einer zu psychiatrischen Definition des Suizids begriindet, die in
weitere Bereiche der Medizin und auf den FVET nicht unadaptiert lbernommen werden sollte
(64). Hierfir sprachen beispielsweise der Umgang mit ,Situationen, wo die Motive zu einem
Verzicht auf wirksame Tumortherapien (auch solche mit dem Ziel der Heilung) durchaus
Uberlagert sein konn[t]len mit einem expliziten oder impliziten Sterbewunsch, ohne dass
dieses Unterlassen als Form des Suizids gewertet werden miisste” (62: S.14). Dartiber hinaus
sei der FVET eine Handlung in Form einer Unterlassung und folglich — auch rechtlich — eher
dem Zulassen eines natiirlichen Todes im Sinne einer Nicht-Fortflihrung lebenserhaltender
MaBnahmen zuzurechnen. (3)

Einer dritten Ansicht zufolge handle es sich beim FVET zwar um einen Suizid, jedoch sei dieser
kategorial vom Suizid distinkt, es gehe beim FVET um eine ,,ganz andere Handlungsweise” (65,
66) in Form eines ,passiven Suizids“ (66, 67). Die Begriindung dafiir entspringe aus der Nicht-
Handlung des FVET, wie Birnbacher vertritt: ,Wie der aktive Suizid ist das Sterbefasten eine
Form des autonomen Gestaltens des Sterbeprozesses ,von eigener Hand’ — mit dem alleinigen
Unterschied, dass die Gestaltung in diesem Fall die eines Unterlassens statt eines aktiven Tuns
annimmt” (66: S. 322). Zudem grenze sich der FVET auch durch einige ihm inharente
Qualitaten vom Suizid ab: Zum einen unterscheide sich der FVET vom Suizid dadurch, dass ein
dauerhafter Entschluss zur Lebensbeendigung gewahrleistet sei, nachdem der Verzicht auf
Essen und Trinken meist mindestens einige Tage dauere; diese Zeit aushalten zu mussen lasse
allgemein die Hemmschwelle zum FVET eher hoher als die zum Suizid erscheinen (65). Ein
zusatzlicher Unterschied finde sich darin, dass der Patient nicht festlegen kénne, wann er
sterben werde, ,zumindest [aber] ein Intervall festlege [...], innerhalb dessen der Tod
wahrscheinlich” (66: S. 316) sei. Fir Vertreter dieser dritten Ansicht gilt der FVET dem Suizid
damit als benachbart, stellt jedoch eine abgrenzbare Entitat dar.

1.5.3.2.  Ist die medizinisch-professionelle Begleitung eines FVET Beihilfe zum Suizid?

Ob und unter welchen Voraussetzungen die Begleitung eines FVET den Tatbestand einer
Beihilfe zum Suizid erfullt, ist wahrend des Gliltigkeitszeitraums des § 217 StGB von Seiten der
Gerichte nie formuliert worden — auch, da kein Strafverfahren zur Begleitung eines FVET
gerichtlich verhandelt wurde. Ohne Prazisierung seitens des Gesetzgebers oder der
Rechtsprechung, kam es daher, wie oben bereits angesprochen, zur weitgehenden
Identifikation der ethischen mit der rechtlichen Debatte: Ethische wie rechtliche Argumente
wurden, zumindest flir die deutsche Debatte, besonders zur Auslegung des § 217 StGB
vorgetragen. Manche davon schienen auch durchaus (berufs-)politisch motiviert vorgebracht,
schlief8lich ware, wenn ein FVET verbindlich nicht als Suizid zu erachten gewesen sei, auch der



Aspekt der Begleitung eines FVET als Suizidbeihilfe und damit ein potentieller Straftatbestand
entfallen. Insofern missen wohl, abgesehen von einzelnen Ausnahmen mit starker
internationalem Fokus, die Beitrdge zur Fachdebatte auch vielfach als Ringen um die
strafrechtliche Auslegung des § 217 StGB gedeutet werden.

Seitens der Beflirworter der These des FVET als Suizid wurde eine Anwendung des § 217 StGB
auf die Begleitung des FVET folgelogisch abgeleitet. Dabei wurden zwei Positionen deutlich:
Entweder ergab sich — und fiir manche Autoren auch begriiBenswerterweise — ein rechtliches
Verbot einer Begleitung des FVET, welche als Form der Suizidbeihilfe ethisch weitgehend
abzulehnen sei, der Gesetzgeber insofern zu Recht unter Strafe gestellt habe (57). Alternativ
forderte die Einschatzung des FVET als Suizid zuvorderst juristischen Klarungsbedarf —
insbesondere in Rechtsordnungen von Landern, die die Suizidassistenz allgemein unter Strafe
stellen (20). Fur Deutschland lief8 sich daraus konkret die Forderung ableiten, eine Prazisierung
des Straftatbestands des § 217 zu formulieren (43).

Gegen den Einschluss des FVET in den § 217 StGB, dass eine medizinisch-professionelle
Begleitung des FVET keine Beihilfe zum Suizid bedeute, wurde zuvorderst damit argumentiert,
dass wenn ein FVET kein Suizid sei, es sich bei einer Begleitung auch nicht um eine Beihilfe zur
Selbsttotung handeln kénne (63, 68). Dieses verschrankte Argument wurde daher von der
Fachgesellschaft fir Palliativmedizin (DGP), wohl mit Bericksichtigung berufspolitischer
Uberlegungen stark gemacht (63). Zudem ergebe sich in der Anwendung des Paragraphen auf
den FVET ein verfassungsrechtliches Missverhaltnis, da die Strafbarkeit der Beihilfe zum Suizid
kaum mit einem gleichzeitig starkerem gesellschaftlichen Fokus auf den Identitats- und
Autonomieschutz hierzulande vereinbar sei (43, 66). Fraglich bestehe in der Ausdehnung des
Geltungsbereichs des § 217 StGB auf den FVET zudem ein Widerspruch zum sogenannten
»Normzweck”, sprich dem urspriinglichen gesetzgeberischen Willen bei der Schaffung dieses
Strafrechtsartikels (43). Im Sinne einer teleologischen Reduktion duBerte insbesondere Duttge
Zweifel daran, ob eine Auslegung auch den FVET inkludieren misse; dem Gesetzgeber sei
zuvorderst die Einschrankung von Sterbehilfevereinen sowie der Ausbau und die Férderung
der Palliativversorgung ein Anliegen gewesen, auch sei fraglich, ob in den Suizidbegriff des
Gesetzgebers ein FVET liberhaupt einzuordnen sei (43).

Ebenso wie die Frage nach dem FVET als Suizid, blieb damit auch die Frage nach einer
Begleitung als Form der Beihilfe zum Suizid letztlich unbeantwortet. Férderlich zeigte sich dies
flir den Diskurs, der somit rechtlichen, ethischen und politischen Positionen ausreichend
Entfaltungsmoglichkeit offenliel?.

Hinsichtlich der ethischen Aspekte des FVET erscheint zuvorderst die Frage nach dem Suizid
selbst von Interesse, also ob, inwiefern oder wann ein Suizid als solcher ethisch zuldssig ist.
Hierzu reicht das Spektrum — allein der veroffentlichten Meinungen bezogen auf die Frage
nach dem FVET — von kategorischer Ablehnung (40, 57, 69) bis zum Ideal selbstbestimmten
Sterbens (37, 39, 66). Abgeleitet davon bedingt sich die ethische Einordnung einer
professionellen Begleitung, wobei jedoch zwei zusatzliche Charakteristika gesondert
anzufihren sind:

Anders als bei anderen Formen des (arztlich) assistierten Suizids, ist das Tatigwerden des
Behandlungsteams nicht ursachlich hinsichtlich des Lebensendes; die Patienten verzichten
schlieBlich freiwillig und selbststandig auf Essen oder Trinken (20). Somit liegt die



Verantwortung fiir das verursachte vorzeitige Lebensende bei initialer Betrachtung zunachst
bei den Patienten selbst, wahrend das Behandlungsteam die Patienten allenfalls im Rahmen
von Leidlinderung durch Symptomkontrolle unterstiitzt. Als spezifisch beim FVET vorhandenes
Charakteristikum konnte ein Patient jedoch seine Entscheidung fir oder fir die weitere
Fortsetzung eines FVET davon abhadngig machen, ob sein Behandlungsteam ihn dabei
unterstitzt. Ebenfalls konnte er verlangen, wahrend des FVET partiell oder ganz sediert zu
werden (70), um nicht nur seinen korperlichen, sondern auch seinen , existentiellen Leiden”
(23) zu entgehen. In derartigen Fallen ware das Behandlungsteam bzw. die Behandlungszusage
daher teilursachlich am FVET insgesamt, im Bereich der ethischen Analyse folglich als
mitverantwortlich auszumachen (20). Dieses erste Spezifikum musste bezliglich der ethischen,
ggf. aber auch juristischen Uberlegungen fiir eine Begleitung des FVET ebenfalls beriicksichtigt
werden (43).

Als zweites Charakteristikum bei der Betreuung eines FVET identifiziert sich in der Debatte die
Haltung des Behandlungsteams zum FVET selbst. Dies entspringt initial rechtstheoretischen
Uberlegungen des Strafrechts, nach denen - ausgenommen spezifisch geregelte
Fahrlassigkeitsdelikte — nur vorsatzliches Verhalten (mens rea) strafbar ist (43). Hierbei
erscheint es unwahrscheinlich, dass ein Behandlungsteam keine Kenntnis (iber die Intention
eines FVET-Patienten erlangt. Zugleich ware aber der Fall denkbar, dass das Behandlungsteam
sich nicht in Ubereinstimmung mit den Wertvorstellungen des Patienten befindet, aber an ihm
—aufgrund der von ihm autonom getroffenen Entscheidung — zumindest die ethisch gebotene,
leidmindernde Begleitung durchfihrt (3, 20, 43, 57). Im Rahmen einer ethischen wie
juristischen Analyse erscheint auch dieses Merkmal, anders als bei anderen Formen
assistierten Sterbens, FVET-spezifisch.

Insgesamt identifiziert der ethische wie rechtliche Diskurs damit wesentliche Fragestellungen,
insbesondere hinsichtlich des Vorliegens einer suizidalen Handlung und deren ethisch-
normativen Bewertung, der RechtmaRigkeit oder ethischen Akzeptanz seiner professionellen
Begleitung, sowie zu rechtlich wie ethisch spezifischen Aspekten des FVET, die auch das
Behandlungsteam als eigenstandigen Akteur nicht aulSer Acht lassen dirfen.

1.6. Zusammenfassung

Der Forschungsstand zum FVET kann aktuell als weitgehend unvollstindig gesehen werden.
Zwar findet sich ein Fundament an bestehender Forschungsliteratur, das bislang jedoch weder
eine Einigung auf eine Definition oder einen Begriff des FVET bereithalt noch diesen eindeutig
von anderen Formen assistierten Sterbens oder einem palliativen Abbruch einer
therapeutischen MalBnahme, nicht zuletzt in der Verwendung von FVNF als vermeintlich
synonym, exakt abtrennt. Bezliglich der rechtlichen Rahmenbedingungen hat sich zwar in
Deutschland die Kontroverse um die Begleitung des FVET mit der Entscheidung des
Bundesverfassungsgerichts zur Verfassungswidrigkeit des § 217 StGB gelegt. In vielen anderen
Rechtsordnungen, wie bspw. in Frankreich, im Vereinigten Konigreich oder einem GroRteil der
US-Bundestaaten, die eine (arztliche) Beihilfe zum Suizid untersagen, haben sich derartige
rechtliche Fragen nicht aufgelost. Eine ethische Analyse bleibt zudem unabhdngig vom
rechtlichen Rahmen unverandert notwendig, flielt sie idealerweise in den legislativen Prozess
ein beziehungsweise informiert zu den Handlungsoptionen innerhalb eines bestehenden
rechtlichen Rahmens. Zuletzt aber zeigt sich vor allem eine relevante Forschungsliicke zur
Lebenswelt des FVET von Patienten und Angehorigen in Form von empirischen Ergebnissen.
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1.7. Forschungsfragen

Die vorliegende Promotionsarbeit adressiert die identifizierten Forschungsliicken und biindelt
daher zwei Forschungsfragen:

1.7.1. Wie gestaltet sich die Lebensrealitat von Patienten und Angehorigen beim FVET?

Als qualitative Studie beantwortet sie die Frage nach der Lebensrealitdt samt den Phasen des
FVET, von den ersten Uberlegungen der Patienten bis zur retrospektiven Bewertung durch die
Angehorigen, und vermag auch Unterschiede zwischen den Bedingungen in der Schweiz und
in Deutschland zu skizzieren.

1.7.2. Wie ist, basierend auf den qualitativen Erkenntnissen dieser Studie, der FVET
ethisch zu analysieren?

Als zugleich medizinethische Arbeit schlieRt daran ein groRerer Diskussionsteil an, der der
Frage einer ethischen Analyse des FVET nachgeht. Aus den eigenen qualitativen Daten kann
dabei kein direkter normativer Anspruch abgeleitet werden, sodass die ethische Analyse daher
auf der Zuhilfenahme normativer Pramissen beruht. Die eigenen Daten tragen somit dazu bei,
durch ein empirisch informiertes und detailliertes Verstiandnis des Phdanomens zu einer
vollstandigeren ethischen Differenzierung des FVET, seiner Begleitung, aber auch des neu zu
ordnenden Rechtsrahmens nach der Entscheidung Uber die Nichtigkeit des § 217 StGB zu
gelangen.
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2. Material und Methoden

Im Folgenden werden die Zielsetzung der Studie und die dazu verwendeten Methoden
erlautert.

2.1. Flr die Zielsetzung der Studie gewahlte Methoden

Nachdem der FVET insgesamt ein bislang wenig untersuchtes Phanomen darstellt, das zudem
in Deutschland zum Zeitpunkt des Studienbeginns nicht ganzliche straf- und berufsrechtliche
Unbedenklichkeit besal}, wurde fir diese Studie ein qualitatives Studiendesign gewahlt.
Dadurch sollte zum einen die Lebenswirklichkeit von Patienten und Angehoérigen selbst
exploriert werden, Uber die bisher verhaltnismaRig wenig bekannt war, weshalb qualitative
den rein quantitativen Methoden als lberlegen zu sehen waren. Zum anderen trug dies,
angesichts des eher seltenen Phdanomens und der aufgrund der rechtlichen Bedenken
erwartbar geringen Anzahl an auskunftswilligen Teilnehmenden Griinden der Realisierbarkeit
Rechnung. Somit verfolgt der offen-explorative Ansatz mit semi-strukturierten Interviews auch
das Ziel, im noch unzureichend beleuchteten Phanomen FVET den Teilnehmern selbst die
Moglichkeit zu geben, durch das Schildern ihrer persénlichen Erfahrungen auch neue Themen
in den Forschungsprozess einzufiihren zu konnen. Die vorliegende Studie war von vornherein
binational konzipiert, indem sie sowohl Teilnehmende aus Deutschland und der Schweiz
parallel untersucht, um gegebenenfalls auftretende Unterschiede beziiglich des Phanomens
FVET vor dem Hintergrund eines sich unterscheidenden Rechtsrahmens bei ansonsten
moglichst weitgehend lbereinstimmenden Grundbedingungen zu beleuchten.

Fiir den Anteil qualitativer Forschung stellen sich daher insbesondere die Fragen nach der
Motivation der Personen zum FVET selbst, den Erfahrungen bei der Durchfiihrung und der
retrospektiven Bewertung durch die Angehdorigen, die einen FVET unmittelbar erlebt hatten.
Eine unmittelbare Befragung der Patienten selbst schien zum Zeitpunkt des Studienbeginns
zugleich ethisch wie rechtlich fragwiirdig und koénnte auch generell einen zu starken
Interventionscharakter in den FVET und dessen Entscheidungsprozess selbst bedeuten. Als
wichtigste Stakeholder kamen daher die Personen in Betracht, die Auskunft lber die
verschiedenen Aspekte des Forschungsanliegens zugleich geben konnten, also die
Angehdrigen von Personen, die sich zu einem FVET entschlossen hatten.

Die empirischen Ergebnisse zur Lebenswirklichkeit des Phanomens FVET werden dabei in der
folgenden ethischen Analyse des FVET aufgegriffen. Als empirische Ergebnisse besitzen sie
dabei selbst keinen normativen Charakter, ermoéglichen aber ein genaueres Verstandnis des
Phianomens FVET selbst. Unter Rickgriff auf philosophische Grundlagen gelingt so eine
empirisch informierte, in der Methode philosophische Analyse, um einer ethischen
Lagebestimmung des FVET gerecht werden zu kénnen.

Philosophisch bezieht sich diese Arbeit auf im Rahmen dieses Promotionsprojekts bereits
publizierte Ergebnisse (24), erweitert die urspriinglich auf die Philosophie Thomas von Aquins
zurlickgreifende ethische Analyse des FVET jedoch um eine genauere Analyse des
Autonomiebegriffs, welche auch die Kritikpunkte des Bundesverfassungsgerichts am ,alten” §
217 StGB aufgreift.
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Nach diesem Vorabausblick tber die angewendete Methodik beleuchtet der folgende
Abschnitt nun im Einzelnen und unter Bericksichtigung der COREQ-Kriterien (71) die
verwendeten empirischen Methoden des qualitativen Studiendesigns.

2.2. Interviewleitfaden

Vor Durchflihrung der semi-strukturierten Interviews wurde vorab ein Interviewleitfaden
erstellt, der die wichtigsten Interviewthemen fiir die Gesprache entlang des chronologischen
Ablaufs eines FVET sortierte. Grob gliedernd wurden im Vorfeld die Entscheidungsphase zum
FVET, die Durchfihrungsphase des FVET und die Trauerphase der Angehdrigen voneinander
unterschieden, welche im Leitfaden zu Unteraspekten (bspw. der Symptomlast der Patienten
in der Sterbephase) ergidnzt wurden. Nachfragen beziehungsweise Aufforderungen zur
Aufrechterhaltung oder Foérderung des Gesprachsflusses (prompts), wurden im Vorfeld
zwischen den Forschenden abgesprochen.

Die Interviews entlang des chronologischen Ablaufs zu strukturieren, zielte dabei darauf ab,
insbesondere auch Prozesse und Reflektionen der Angehdrigen zu erfassen, die wahrend des
FVET gegebenenfalls einer Verdnderung unterlegen hatten.

Der Interviewleitfaden wurde der Ethikkommission der Fakultit im Rahmen der Uberpriifung
des Studienvorhabens vorgelegt.

Fir die Interviews mit franzésischsprachigen Angehérigen wurde eine Ubersetzung des
Interviewleitfadens angefertigt. Thematische Veranderungen oder Anpassungen wurden
dabei nicht vorgenommen.

(-> Interviewleitfaden (dt./frz.) im Anhang)

2.3. Begleitfragebogen

Die qualitativen Interviews ergdnzte ein quantitativer Begleitfragebogen. Hierzu wurde
ebenfalls im Vorfeld der Interviews ein standardisierter Kurzfragebogen erstellt, der den
Teilnehmenden nach dem Interview ausgehandigt wurde. Die Frageitems ermdoglichten dabei,
zum einen die Erhebung soziodemografischer Basisdaten. Zum anderen konnten so wichtigen,
anhand der Forschungsliteratur identifizierten Einzelaspekten auch numerische Werte
zugeordnet werden. Neben der individuellen Schilderung des Erlebten aus den Interviews war
somit eine Zuordnung numerischer Werte moglich, indem beispielsweise also einzelne
Symptome nochmals gezielt abgefragt und somit quantitativ beschreibbar wurden. Der
Fragebogen wurde der Ethikkommission ebenfalls vorgelegt.

Fir die Interviews mit franzosischsprachigen Angehdrigen wurde ebenfalls eine identische
franzosische Version des Fragebogens erstellt.

(-> Fragebogen (dt./frz.) im Anhang)
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2.4, Sampling und Rekrutierung

Als flr die Forschungsfrage zur Lebenswirklichkeit des FVET wichtigste Stakeholder wurde die
Gruppe von Angehorigen identifiziert, die einen FVET begleitet hatten. Zum einen hatten diese
den FVET ihrer Angehdrigen besonders nah erlebt und konnten zudem, anders als rein
medizinisch beteiligte Fachkrafte, detailliert Giber den Entscheidungsprozess ihrer Angehorigen
im Vorfeld des FVET berichten. Ebenso lieBen sich so auch Fille miteinbeziehen, in denen kaum
bis keine medizinische Begleitung erfolgte. Letztlich konnten Angehdrigen so auch zu ihrer
eigenen Perspektive, zu ihren speziell eigenen Belastungen und ihrer eigenen Trauerphase
berichten. Ein alternatives Vorgehen, beispielsweise mit der Befragung der Patienten wahrend
eines FVET, wurde dagegen abgewogen: Aus ethischen sowie zum Zeitpunkt der
Datenerhebung auch rechtlichen Bedenken und aufgrund eines moglichen
Interventionscharakters in den FVET von Patienten durch eine Studienteilnahme wurde dieser
Ansatz nicht weiter verfolgt.

2.4.1. Einschlusskriterien

Als Einschlusskriterien zur Teilnahme an der Studie zahlte, den FVET oder versuchten FVET
einer nahestehenden Person begleitet zu haben. Als FVET wurde dabei im Rahmen der
Einschlusskriterien definiert, dass eine Person in der Absicht der Lebensbeendigung oder -
Verkilrzung die eigene Trink- und bzw. oder Essensmenge unterhalb einer das Leben weiterhin
erhaltenden Menge reduziert hatte. Diese Definition wurde moglichst offen angelegt, um ein
breites Spektrum moglicher FVET abdecken zu kénnen und somit beispielsweise auch einen
Abbruch eines FVET miterfassen zu kbnnen.

Des Weiteren musste der FVET der nahestehenden Person mindestens drei Monate
zurlickliegen, sodass zum einen auch der Trauerprozess berlicksichtigt werden konnte, zum
anderen eine zusatzliche Belastung von Angehorigen noch wahrend der unmittelbarsten
Trauerphase vermieden werden konnte (72-74).

2.4.2. Rekrutierung

Auf Grund der zum damaligen Zeitpunkt in Deutschland noch ausstehenden Klarung zur
Strafbarkeit der Begleitung eines FVET und insofern erwartbarer Schwierigkeiten bei der
Rekrutierung von Angehérigen, wurde ein moglichst breiter Rekrutierungsansatz mittels
purposive sowie convenience sampling verfolgt.

Zum einen geschah dies lber die Kontaktaufnahme zu Einrichtungen, die am ehesten
erwartbar mit einem FVET konfrontiert sind und somit Kontakt zu den Angehoérigen
ehemaliger Patienten oder Bewohner herstellen kénnen (purposive sampling). Dazu wurden
die Uber das palliativmedizinische Patienten- und Angehorigen-Portal (palliativ-portal.com)
identifizierbaren stationaren und ambulanten Einrichtungen der Palliativversorgung, sowie die
Alten- und Pflegeheime im GroRraum Miinchen per E-Mail oder persdnlich kontaktiert und um
Kontaktherstellung zu entsprechenden Angehorigen gebeten. Die Antwortquote der
palliativmedizinischen Einrichtungen im GrofRraum Miinchen betrug dabei 35% (n=11), wobei
von allen kontaktierten Einrichtungen nur 16% (n=5) angaben, Fille von FVET erlebt oder
betreut zu haben. Uber diese wenigen Einrichtungen konnten dabei jedoch meist mehrere, in
einem Fall bis zu finf Angehorige rekrutiert werden, insgesamt 12 Personen. Von den
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kontaktierten Alten- und Pflegeheimen antworteten 25% (n=4) auf unsere Anfrage, jedoch
waren dort nach Angaben der Einrichtungen keine Fille von FVET vorgekommen. In der
Schweiz wurde zumeist Uber palliativmedizinisch und hausérztlich titige Arzte nach
geeigneten Teilnehmern gesucht, insbesondere im GroBraum Lausanne und Ziirich. Dartber
konnten 5 Angehdrige fiir eine Teilnahme rekrutiert werden.

Aufgrund der insgesamt gegebenen relativen Schwierigkeit, Zugang zu Interviewpartnern zu
erhalten, als auch um eine mogliche Verzerrung der Ergebnisse durch Rekrutierung
ausschlieBlich Uber palliativmedizinische Einrichtungen zu vermeiden, wurde parallel nach
moglichen Interviewpartnern, die beispielsweise bereits in Medienbeitragen als Angehdrige
mit FVET-Erfahrungen in Erscheinung getreten waren, sowie im privaten Umfeld gesucht.
Mittels dieses zusatzlichen Verfahrens im Sinne eines convenience sampling konnten weitere
drei Angehorige rekrutiert werden.

Die Art der Kontaktaufnahme zur Information lber die Studie und moglichen Terminfindung
eines Interviews erfolgte auf Wunsch der Teilnehmer per Telefon, Email oder postalisch.

2.5. Informierte Einwilligung

Die Information aller Teilnehmenden geschah jeweils im Vorfeld ihrer Teilnahme. Dazu wurde
bereits mit der Anfrage fir eine Teilnahme beziehungsweise bei der Terminkoordination eines
Interviews jeder Teilnehmer mindlich Gber Art und Zielsetzung der Studie, die
interviewflihrenden Personen, die Freiwilligkeit einer Teilnahme sowie die Moglichkeit eines
Ricktritts zu jedem Zeitpunkt ohne Angabe von Griinden informiert. Zudem wurde allen
Teilnehmern im Vorfeld ein Informationsschreiben zur Studie und einer Teilnahme
ausgehandigt, sowie ein vorbereitetes Formular zur Dokumentation ihrer
Einverstandniserklarung bei Teilnahme. Beide Dokumente wurden ebenfalls in Franzosisch
Ubersetzt und wurden, je nach geplanter Sprache des Interviews, den Teilnehmern im Vorfeld
entsprechend zugesandt. Ein kontaktierter Teilnehmer entschied sich nach Erhalt der
Informationen aufgrund des zu personlichen Themas eines moglichen Interviews gegen eine
Teilnahme an der Studie.

Alle Interviews wurden nur mit durch Unterschrift der Teilnehmenden bestatigte Einwilligung
durchgefithrt. Uber die ausschlieRlich freiwillige Teilnahme mit der Méglichkeit eines
jederzeitigen Rucktritts, Nichtbeantwortung von Fragen, eines Abbruchs des Interviews oder
einer nachtraglichen Loschung ihrer Daten sowie der aufgezeichneten Interviews bis zu deren
anonymisierenden Transkription (s.u.), auch ohne Angabe von Griinden, wurden alle
Teilnehmer ebenfalls vor Studienantritt informiert.

(-> Studieninformation und Einwilligungserklarung (dt./frz.) im Anhang)

2.6. Ethische Genehmigung
Die vorliegende Studie mit Datenerhebung in Deutschland und der Schweiz wurde mit den

vorbereiteten Dokumenten (Interview-Leitfaden, Begleitfragebogen, Studieninformation und
Einwilligungserklarung) der zustdndigen Ethikkommission der Medizinischen Fakultdt der
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Ludwig-Maximilians-Universitdat Milinchen zur Priifung vorgelegt und von dieser im Dezember
2018 eine ethisch-rechtliche Unbedenklichkeit zuerkannt (Projekt-Nr. 18-761).

(-> Unbedenklichkeitserklarung der Ethikkommission im Anhang)

2.7. Datenerhebung

Die Daten dieser Studie lagen als anonymisierte wortliche Interviewtransskripte sowie als
anonymisierte (numerische) Antworten des jeweils zugehorigen Fragebogens vor.

2.7.1. Interviews

Alle Interviews dieser Studie wurden als einmalige, personliche Gesprache mit den
Teilnehmenden geflihrt, wozu den Personen ein Interview entweder bei den Teilnehmenden
zu Hause bzw. an ihrem Arbeitsplatz oder in den Rdumen des Instituts fur Ethik, Geschichte
und Theorie der Medizin der Ludwig-Maximilians-Universitat Miinchen bzw. des Chair des
soins palliatifs des Centre Hospitalier Universitaire Vaudois angeboten wurde.

Insgesamt wurden Interviews mit 20 Angehdrigen zu 20 Fallen von FVET gefiihrt, wobei ein
Teilnehmer von zwei nahestehenden FVET berichten konnte, beziehungsweise zwei
Angehorige separat zu ihren Erfahrungen desselben FVET interviewt wurden. Dabei fanden 16
Interviews bei den Teilnehmenden zu Hause bzw. an ihrem Arbeitsplatz und jeweils 2 in den
Rdaumen der jeweiligen Lehrstiihle in Miinchen bzw. Lausanne statt. Bei zwei Interviews war
auf Wunsch der Teilnehmenden eine Begleitperson anwesend. Kein Interviewter trat wahrend
oder nach einem Interview von einer Studienteilnahme zuriick. Zusatzlich wurden im
Nachgang eines Interviews Feldnotizen dazu schriftlich festgehalten. Insgesamt wurden 14
Interviews mit deutschen und 6 Interviews mit schweizerischen Angehdrigen gefiihrt. Vier der
schweizerischen Interviews wurden dabei auf franzosisch gefiihrt. Dabei wurden alle 20
Angehodrigeninterviews durch den Autor dieser Arbeit gefiihrt, eines zusammen mit dem
Betreuer der Studie, Herrn Prof. Dr. Dr. Ralf Jox.

An der Studie nahmen insgesamt 20 Angehorige teil, 14 davon weiblich, 6 mannlich. Zumeist
handelte es sich um die S6hne oder Tochter der verstorbenen FVET-Patienten (n=10), gefolgt
von Ehe- bzw. Lebenspartnern (n=6), Geschwistern (n=2), oder aus weiter entfernten
Familienverhéltnissen (n=3). Ein Teilnehmer konnte von zwei Féllen in seiner Familie berichten,
sodass insgesamt 21 Angehdorigenperspektiven erfasst wurden (vgl. Abbildung 2).

Der Altersmedian der Teilnehmenden betrug 65 Jahre.

Alle Interviews wurden akustisch aufgezeichnet, wobei ein Interview durchschnittlich etwa 64
Minuten dauerte, und anschliefend transkribiert (s. Transkription). Die Aufzeichnungen
wurden nach erstellter Transkription unwiederbringlich geldscht. Allen Transkripten wurde ein
jeweiliges pseudonymes Buchstabenkirzel (z.B. ,VU") zugeordnet.

2.7.2. Begleitfragebogen

Im Nachgang der Interviews wurde den Teilnehmer der Begleitfragebogen vorgelegt und um
ein Ausfiillen desselben gebeten. Den Teilnehmern wurde dabei freigestellt, den Fragebogen
spater per Post oder Email zurlickzuschicken oder gleich vor Ort ausgefiillt zurlickzugeben. Die
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auf dem Fragebogen gegebenen Antworten wurden anschlielend digitalisiert und dem
entsprechenden Interviewtranskript zugeordnet.

(-> Begleitfragebogen (dt./frz.) im Anhang)

2.8. Transkription

Die Audioaufnahmen der Interviews wurden wortlich transkribiert, wobei eine
Anonymisierung erfolgte. Dazu wurden alle Angaben wie Namen oder sonstige,
moglicherweise zur ldentifikation der Teilnehmer nutzbare Angaben, wie Orte oder Daten
durch Variablen ersetzt, sodass kein Rickschluss auf einzelne Teilnehmer anhand eines
Transkriptes mehr moglich war. Sprachlich wurden dialektale oder umgangssprachliche
AuBerungen, so moglich, in Schriftdeutsch umgewandelt, ebenso zufillige
Wortwiederholungen, Stottern oder &ahnliches geglattet. Verbal nicht ausreichend
transkriptable Aspekte wie beispielsweise Lachen oder Weinen wurden hinter den jeweiligen
AuBerungen analog zu Regieanweisungen in Klammern eingefiigt. Pausen lber fiinf Sekunden
wurden ebenfalls im Transkript als solche vermerkt.

Bei der Transkription der vier franzésischsprachigen Interviews wurde die Unterstiitzung einer
wissenschaftlichen Hilfskraft, Frau Marie-Jo Bollino, Giber den Lehrstuhl fiir Palliativmedizin der
Universitat Lausanne in Anspruch genommen, diese vorldufigen Transkripte schlieflich
nochmals durch den Autor der Studie Gberprift.

2.9. Auswertung

Die Auswertung der Interviewtransskripte erfolgte mittels qualitativer Inhaltsanalyse nach
Mayring (75). Dabei kam ein kombiniertes Verfahren von strukturierend-deduktivem und
induktivem Vorgehen zur Anwendung.

2.9.1. Kodierung

Zur Analyse der Interviews wurden zundchst anhand der Forschungsfragen mogliche
Kodierungen mittels deduktiver Kategorienbildung entworfen, die analog zum Leitfaden
wesentliche Aspekte widerspiegelten (75). Dabei wurde im Austausch zwischen den
Forschenden zunachst ein vorlaufiges gestuftes Codesystem aus (ibergreifenden Themen und
einzelnen, unter diese Themen fallenden Codes etabliert, wobei letztere schliefSlich konkrete
Unterpunkte erfassten, beispielsweise das Symptom Hunger wahrend eines FVET. Diesen
Codes wurden anschlieRend Passagen innerhalb der Transkripte zugeordnet. Zugleich wurden
bei Durchsicht der Transkripte auch fiir noch nicht erfasste weitere Aspekte der Interviews
neue Codes im Sinne einer induktiven Kategorienbildung generiert (75), die bisherigen
Kodierungen in den Transkripten sowie die Ebenen des Kodierungssystems in Form eines
iterativen Prozesses damit laufend angepasst und erganzt. Bei Vorliegen von Transkripten in
deutscher und franzdsischer Sprache erfolgte die Kodierung jeweils am Originalmaterial. Die
Kodierung wurde unter Verwendung der Software MAXQDA durch den Autor der Studie
durchgefiihrt, in regelmaRiger Ricksprache mit dem Betreuer Herrn Prof. Dr. Dr. Ralf Jox
fortlaufend weiterentwickelt und abschliefend geprift.
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2.9.2. Integration der Daten

Die einem jeweiligen Code zugeordneten Passagen der Transkripte wurden paraphrasiert und
die erhobenen Inhalte unter Zuhilfenahme des im Laufe des Kodierungsprozesses angepassten
Codesystems zueinander in Beziehung gesetzt: Die identifizierten Aspekte zu einzelnen Codes
ermoglichten somit anhand strukturierender inhaltlicher Analyse sowohl das Generieren von
Typen, wie beispielsweise von Entscheidungs-, Betreuungs- oder Sterbeverldufen. Ebenso
ermoglichte dies auch einen ndheren Vergleich beziehungsweise eine Triangulierung von
Themen. Somit konnten auch mogliche Verbindungen zwischen den gefundenen Aspekten
deutlicher identifiziert werden.

Bei paralleler Durchfiihrung von Datenerhebung und Auswertung endete im August 2019 mit
Erreichen der von den beteiligten Forschenden festgestellten thematischen Sattigung die
Erhebung weiterer Daten in Form zusatzlicher Interviews (75).

2.10. Datenschutz

Fir die Studie wurden alle rechtlichen und fakultatsinternen datenschutzrechtlichen Vorgaben
eingehalten, die Teilnehmenden lber Art, Erhebung und Verwahrung ihrer Daten aufgeklart
sowie einen jederzeit moglichen Riicktritt von einer Teilnahme ohne Angabe von Griinden
verbunden mit einer unwiederbringlichen Loschung ihrer Daten bis zur Anonymisierung durch
den Transkriptionsprozess informiert. Nach erfolgter Transkription der Audiodateien wurden
die Aufnahmen der Interviews unwiderruflich geldscht.

2.11. Forschereigenschaften und Reflexivitat

Seitens des Promovierenden besteht ein langjahriges Interesse an palliativmedizinischen und
medizinethischen Fragestellungen. Den urspriinglichen Themenvorschlag fiir diese Arbeit
unterbreitete der Zweitbetreuer dieser Arbeit, Herr Prof. Dr. med. Gian Domenico Borasio. Die
Erstbetreuung dieser Promotion Gibernahm dessen enger Kollege Herr Prof. Dr. med. Dr. phil.
Ralf Jox als Palliativmediziner und Medizinethiker, der diese Arbeit maligeblich unterstiitzt und
angeleitet hat.

Seitens der Betreuer bestehen umfassende Vorerfahrungen mit palliativmedizinischen und
medizinethischen Fragestellungen und qualitativer Forschung. In der Planungsphase der
Studie und vor den Interviews machte sich der Verfasser mit dem aktuellen Wissensstand und
der erforderlichen Methodik vertraut. Keiner der Interviewer stand vor einem Interview in
einer personlichen Beziehung zu den Teilnehmerinnen oder Teilnehmern.

Zur qualitativen Verbesserung im Fihren der Leitfaden-Interviews fanden regelmaRig
Nachbesprechungen Uber die gefiihrten Interviews und Ergebnisse mit dem Betreuer der
Studie, Herrn Prof. Dr. med. Dr. phil. Ralf Jox statt. Ebenso erfolgte eine Vorstellung des
Studienvorhabens in der Doktorandenvorstellung am Institut flir Ethik, Geschichte und Theorie
der Medizin unter Herrn Prof. Dr. med. Georg Marckmann und Frau Prof. Dr. med. Verina Wild
im Wintersemester 2018-19 in Miinchen. Eine Prasentation erster Ergebnisse und deren
kritische Rickbesprechung fand am 29.05.2019 im Rahmen des palliativmedizinisch-
wissenschaftlichen Kolloquiums am Lehrstuhl fiir Palliativmedizin der Universitdt Lausanne
statt.
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3. Ergebnisse: Der FVET in Deutschland und der Schweiz

Im Folgenden werden die Ergebnisse der Auswertung der Studiendaten vorgestellt. Dabei folgt
die Prasentation der Daten den drei abgrenzbaren Phasen eines FVET, der der Entscheidung,
der Durchfiihrung und der der Trauer bzw. retrospektiven Bewertung durch die Angehorigen.
Ein vierter Unterpunkt arbeitet schliefSlich noch deutsch-schweizerische Unterschiede heraus.

3.1. Entscheidungsphase

Vor Beginn eines FVET steht die Phase der Entscheidung, also die Zeit zwischen erstmaligem
Ausdruck und Beginn des Verzichts. Die Entscheidung selbst wird maRgeblich durch
charakterliche Zlige sowie die Lebenssituation der Patienten gepragt, sodass zunachst auf die
Patienten und ihr Umfeld fokussiert wird. Die von den Patienten vorgenommene, starker
subjektive Deutung ihrer Lebenssituation wird anschlieRend im Rahmen der Motive fiir einen
FVET deutlich. Abschliefend ergidnzen diesen Abschnitt die Ergebnisse in Bezug auf
prozedurale Aspekte der Entscheidungsphase.

3.1.1. Die Patienten

Im Folgenden werden die Ergebnisse zu den demographischen und charakterlichen
Parametern der FVET-Patienten beleuchtet.

3.1.1.1. Demographie

Aus den Interviews sowie dem Begleitfragebogen gingen jeweils Ergebnisse zu
demographischen Angaben der FVET-Patienten hervor, die im Folgenden dargestellt werden.

Der FVET stellt iberwiegend eine Erscheinung des héheren Lebensalters dar, so betrug der
Altersmedian der erfassten Patienten 82 Jahre, wobei sich die Alterspanne zwischen 55 und
98 Jahren offnete, ein Viertel der Patienten insgesamt auch bereits tGber 90 Jahre alt war.

Die FVET-Patienten in unserer Studie waren etwa ausgeglichen mannlich (n=11) wie weiblich
(n=9).

Die FVET-Patienten dieser Studie besalBen einen liberdurchschnittlich hohen Bildungsgrad und
hohen sozio6konomischen Status. Das Spektrum der eingeschlossenen Patienten unserer
Studie umfasst dabei von ungelernten Kraften bis zur Universitatsprofessur zwar eine
vollstandige Bandbreite bezliglich des vorliegenden Bildungsgrades, akademische Berufe sind,
bezogen auf die Gesamtgesellschaft, jedoch deutlich Uberreprasentiert: Insgesamt vier
Patienten hatten als hdchsten Abschluss die Pflichtschulbildung durchlaufen, sechs einen
Realschulabschluss, zwei das Gymnasium, sechs einen Hochschulabschluss und zwei Personen
hatten sich habilitiert.

Beziiglich weltanschaulicher oder religioser Uberzeugungen zeigt sich in unserer Studie ein
breites Spektrum. Weltanschaulich finden sich innerhalb der Gruppe der FVET-Patienten
sowohl katholische (n=8), protestantische (n=2) wie reformierte Christen (n=2), Angehorige
buddhistischer Spiritualitat (n=2), je ein Mitglied einer Freimaurerloge sowie der Scientology-
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Organisation, zudem mehrere weltanschaulich atheistische Personen (n=4). Die eigene

Religionszugehorigkeit stellt

Bezugspunkt dar (s. 3.1.3 bzw. 3.1.4.3).

im Rahmen der Entscheidung oftmals einen wichtigen

Patient Angehoriger
Alter Geschlecht Land Terminale Bildung Religion | Verwandtschaftsgrad Pseudonym
Erkrankung

82 d D + p ev Bruder [KC]
76 Q D - v - Tochter [DL]
91 d D - g - Tochter [TU]
57 d D + h bd Ehefrau [HA]
82 d D - h rk Sohn [uin
84 d D + h rk Ehefrau [LL]
69 Q D - g - Schwester [HT]
77 O D h - Nichte [NH]
75 d D r bd Partnerin [VU]
84 d D + r ev Ehefrau [FL]
82 Q D - v rk Schwiegertochter [IM-1]
77 Q D + r bd Tochter [IM-2]
55 Q D + r sC Ehemann [YF]
97 Q D - p rk Sohn [KT]
83 d D - r rk Tochter [BK]
81 d CH + h rf Ehefrau [IH]
92 Q CH - v rf Enkelin [HK]
90 Q CH - r rk Sohn [KB]

CH Tochter [GD]
88 d CH - fm Sohn [NT]
98 Q CH - v rk Tochter [MK]

Abbildung 2: Tabellarische Darstellung von Merkmalen der erfassten FVET-Patienten und ihrer interviewten Angehérigen.
Erlduterung: FVET-Fdélle sind nach ihrer Durchfiihrung in Deutschland (D) und in der Schweiz (CH) erfasst, das Vorliegen einer
terminalen Erkrankung (s.u.) ist mit ,+“ ein Nichtvorliegen mit ,-“ gekennzeichnet. Der Bildungshintergrund wird als
Pflichtschulbildung (v), Realschulbildung (r), Gymnasialabschluss (g), Hochschulabschluss (h) und Habilitation (p)
wiedergegeben, die Religionszugehdrigkeit als katholisch (rk), protestantisch (ev), freimaurerisch (fm), reformiert (rf), sowie
als Angehdrige buddhistischer Spiritualitét (bd)und der Scientology-Organisation (sc) aufgefiihrt. Eine Teilnehmerin [IM] hatte
in ihrer Familie zwei Félle von FVET erlebt ([IM-1] bzw. [IM-2]), umgekehrt berichteten zwei Angehdérige ([KB] und [GD]) zur
selben FVET-Patientin. Die verwendeten Interviewkiirzel sind Pseudonyme.

3.1.1.2. Berichtete Charakterziige

Charakterliche Merkmale haben einen hohen Einfluss auf den Entscheidungsprozess, alle
befragten Angehorigen reflektierten im Interview kennzeichnende Personlichkeitsziige der
FVET-Patienten und erachteten sie als wichtig im Entscheidungsprozess vor einem FVET.
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3.1.1.2.1. Willensstark

In den Schilderungen der Angehorigen werden die FVET-Patienten immer wieder als sehr
willensstark beschrieben.

»,[Mein Angehoriger] ist ein sehr willensstarker, sehr eigen- oder selbstbestimmter Mensch
gewesen. Der immer auch ein Alphatierchen war.” [BK]

»[Mein Angehdriger war] ein herzlicher Mensch und ein Familienmensch eigentlich. Zuverlassig.
Ja, starker Charakter. Also er war — also was er wollte, das hat er durchgezogen und man konnte
auf ihn eigentlich immer bauen.” [HA]

Diese Willensstarke schien bei manchen auch auBerordentlich stark ausgepragt:

»[Mein Angehoriger war] ein unglaublich vielfaltiger Mensch, mit vielfaltigsten Interessen, aber
ziemlich, ja wirklich ganz klaren Vorstellungen, inneren Regeln auch. Und wenn man nicht seiner
Meinung war, dann konnte es sein, dass man unten durch war, und er den Kontakt einfach
abgebrochen hat. Also er war da sehr — wenn es an seine Grenzen ging, dann hat er da keinen
Kompromiss gemacht.” [NH]

Umgekehrt wurde diese Willensstarke in Einzelfdllen auch als starker zurlickhaltend
ausgedriickt, dafirr jedoch als nicht weniger prasent:

»Sie ist so gestorben, wie sie gelebt hat. Ganz ruhig und bescheiden. Und still. Aber schon auch
mit ihrem Kopf, so wie sie das haben wollte.” [IM-1]

Zusammenfassend berichtet die Angehoérigen damit von einem starken Willens als wichtigen
Faktor bei FVET-Patienten, zudem als wesentlicher Bestandteil innerhalb des
Entscheidungsprozesses.

3.1.1.2.2. Autonomieorientiert

Zudem fallen die FVET-Patienten in den Schilderungen ihrer Angehorigen als sehr bewusst um
Autonomie und Selbstbestimmung strebende Personen auf. Zum eher formalen Aspekt
dessen, dass etwas gewollt und umgesetzt wird, gilt es daher auch, das, was gewollt wird,
naher zu beschreiben: Fast alle Angehdrige berichteten davon, dass sich den eigenen Willen
selbst zu bilden und die eigenen Wiinsche und Vorstellungen umsetzen zu kdnnen, ein
wesentlicher Charakterzug ihrer Angehorigen gewesen sei.

»Meine Mutter war glaube ich nicht so zufrieden mit ihrem Leben. [...] Das war die Generation.
Die musste ihren Mann noch fragen, ob sie Autofahren darf. Und ob sie ein eigenes Konto haben
darf. Lauter so Zeug, das ist nicht einfach. Und das war sicher so ein Punkt, wo sie lebensldnglich
drauf rumgekaut hat. Und mein Vater ist relativ friih gestorben. [...] Nachdem mein Vater
gestorben ist, lebte sie allein in der Wohnung. Das waren fast zwanzig Jahre noch. Und ich denke,
es war ihre glicklichste Zeit! [Lachen] [...] Und da hat sie einfach ihr Ding gemacht und fertig.”
[IM-2]

Fur sich selbst entscheiden zu kdnnen und nicht nach den Wiinschen anderer leben zu missen,
scheint somit ein zweiter wichtiger Charakterzug, der sich aber auch in der
Entscheidungsphase des FVET deutlich niederschlagen kann:
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,und da er fest entschlossen war, gab es da keine Diskussion mehr dann da driiber, wenn er es
wollte. Und er hat auch den Zeitpunkt, wann er [den FVET] anfing, selbst bestimmt. Er sagte
dann, so ab jetzt: ruf den Hausarzt an und sag ihm, dass ich jetzt damit anfange.” [LL]

3.1.1.2.3. Unabhangig

Als weiterer abgrenzbarer Charakterzug neben Willensstiarke und Autonomiebedirftigkeit
steht bei den FVET-Patienten auch zumeist ein weitreichender Wunsch nach Unabhangigkeit.
Noch weiter gehend als nur den eigenen Willen umsetzen zu kdnnen, ist den FVET-Patienten
dabei auch die Moglichkeit wichtig, den eigenen Willen realisieren zu kdnnen, ohne dabei auf
Hilfe von anderen angewiesen zu sein oder durch andere Faktoren, wie beispielsweise
korperliche Beschwerden, eingeschrankt zu werden.

,Bon, ma mére détestait... Comme c’était une femme tres indépendante, elle supportait mal
gu’on la touche enfin qu’on... La dépendance lui faisait tres peur. Donc ¢a elle ne voulait pas.
C’était un chapitre gu’elle avait pas envie de vivre.” [GD]3*

Der Charakterzug des Wunsches nach Unabhangigkeit spiegelt sich bei den FVET-Patienten
zumeist auch in der Angst vor einer moglichen Pflegebediirftigkeit beziehungsweise im
erschwerten Umgang mit ihr, wenn diese bereits eingetreten ist:

,Fur meinen [Angehdrigen] war es halt immer wichtig, dass er entscheidet, was gemacht wird.
Und er sich nicht so gut ja von anderen fihren lassen wollte. Und mit zunehmendem Alter und
fortschreitender Erkrankung wurde das halt immer schwieriger. Weil er ja irgendwann nicht
mehr alleine sich bewegen konnte und, zwar immer noch selbstbestimmt, er meine Mutter und
auch die Hilfskraft, ich sage mal, herumschicken konnte. Aber das war irgendwann dann auch
nicht mehr moglich zu Hause. Und dann ist er in das Pflegeheim gekommen und da musste er
sich halt auch einem Tagesablauf unterwerfen. Und auch, ja, sich von Pflegern was sagen lassen,
die [...] dann gesagt haben, jetzt wird Zdhne geputzt und nicht erst in einer halben Stunde. [...]
Und ja, dann hat er schon [...] mal den Wunsch geduBert: Ach, wirde der liebe Gott mich doch
mal holen und so. Das ist doch kein Leben mehr.” [BK]

Der Charakterzug von Unabhangigkeit betrifft oftmals aber auch die Unabhangigkeit von den
Meinungen oder Einstellungen anderer. Zum einen kann dies die Unabhangigkeit in den
eigenen Lebens- und Werteeinstellungen einschliefSen:

»[Er war] immer ein sehr eigenwilliger Christ. Also er war jetzt nicht so der brave Katholik,
sondern eher so, er hat auch so seine eigene Form des Glaubens entwickelt.” [BK]

Ein Streben nach Unabhangigkeit kann zum anderen aber auch gegeniiber gegebenen
medizinischen Empfehlungen einen wichtigen Charakterzug bedeuten:

,uUnd Nebenwirkungen waren fiir ihn immer ein groBes Thema. Und man hatte natirlich die
Nebenwirkungen wieder unterdriicken kdnnen mit noch etwas anderem, wie das immer so ist.
Es war ihm — er war einfach zu intelligent flir sowas. Es gibt sicher andere, die folgen dem Wort
des Arztes. [...] Dazu war er zu stark, sage ich jetzt mal. Und man kann natlrlich sagen — wir

3 Ubs: “Gut, meine Mutter fand das scheuRBlich... Als sehr unabhingige Frau konnte sie nicht ertragen, dass man
sie berlihrte, um... Abhangigkeit, das hat ihr sehr Angst gemacht. Also das wollte sie nicht. Das war ein Kapitel,
das sie nicht erleben wollte.”

4 Das franzdsische Originalmaterial sowie die englischen Originalstellen sind jeweils vom Autor selbst (ibersetzt.
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haben ja alles durchgesprochen — das gehort jetzt dazu. Aber nein, wir waren der Meinung, man
muss nicht alles. Vielleicht gehort das flir andere dazu, das ist okay, aber fiir ihn eben nicht mehr.”
[VU]

Zusammenfassend erscheint somit ein Grad von Unabhangigkeit und der Wunsch nach Erhalt
von Unabhangigkeit ein wichtiges Merkmal bei FVET-Patienten.

3.1.1.2.4. Aktivim Leben

Den Schilderungen der Angehérigen zufolge finden sich unter den FVET-Patienten vornehmlich
auch sehr aktive Personen. Grundsatzlich handelt es sich dabei wohl um keine besonders zu
problematisierende Charaktereigenschaft, bemerkenswert dabei ist jedoch, dass die
Angehorigen das Aktivitatslevel einiger FVET-Patienten als abnorm hoch einschatzen:

“Ma meére autrement était une femme tres active, peut-étre dans les mots-clés [de son caractere,
ajoutez] le mot « active ». Elle était tres active. Elle avait beaucoup d’énergie et jusqu’alors [...]
elle sortait deux fois par jour de chez elle” [GD]®

,Er ist sehr friih in Ruhestand gegangen, mit sechzig. [...] Und hat das praktisch bis zum Alter von
neunzig geschafft, den beruflichen Stress aufrecht zu erhalten [...] durch weitere Tatigkeiten. Und
Stillsitzen war fir ihn absolut unméglich. Trotz des friihen Ruhestands, den er sich ja gewlinscht
hat, hat der wirklich das Stresslevel bis zum Schluss kinstlich und gegen jede Vernunft
aufrechterhalten. [..] Also ich hab ihn mal so beschrieben: Das ist wie ein hyperaktiver
Hundertjdhriger am Rollator.” [TU]

,Er ist sehr schlecht zurechtgekommen mit Unzuldnglichkeit und groRen Einschréankungen, weil
er es einfach gewohnt war zu powern. Bis ins hohe Alter. [...] Aber eben auch mit 70 hat der 50-
Jahrige vom Platz gefegt, das war einfach so. [...]

Er war halt immer ein barenstarker Mann, der sein ganzes Leben Ehrenamter gemacht hat und
immer doppelt so viel wie normal [...] —wenn das jetzt in seinem Beruf war, oder in seiner Freizeit
oder fur die Vereine und Verbadnde.” [VU]

Das geschilderte hohe Mal? an Aktivitat bildet dabei eine zu berlcksichtigende Gemeinsamkeit
der FVET-Patienten. Der Charakterzug eines hohen Aktivitatslevels bis ins héhere Alter muss
zwar dabei noch nicht notwendigerweise spezifisch fiir den FVET gesehen werden, bildet aber
einen wichtigen Hintergrund fir die Entscheidung eines FVET, nicht zuletzt, wenn das
Aktivitatslevel aus gesundheitlichen Grinden nicht mehr wie gewiinscht realisiert werden
kann (s. 3.1.3).

3.1.1.3. Zusammenfassung

Zusammenfassend ergibt sich damit das Bild einer eher dlteren Person, die typischerweise ein
hohes Mal} an Autonomiebediirfnis, Unabhangigkeit und einen starken Willen besitzt, als
wesentliche Gemeinsamkeit innerhalb der erfassten Studiengruppe. Zugleich zeigt sich jedoch
auch eine hohe Varianz nicht zuletzt in Bezug auf die vorgefundene weltanschauliche Pluralitat
sowie den Bildungsgrad und soziotkonomischen Status. Als qualitative Studie kann bei

5> Ubs.: ,,Meine Mutter war sonst eine sehr aktive Frau. Zu den Schliisselwértern [ihres Charakters ergianzen Sie]
vielleicht das Wort "aktiv", sie war sehr aktiv. Sie hatte sehr viel Energie und bis dahin [...] ist sie zweimal am Tag
aus dem Haus gegangen.”
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fehlender Reprasentativitat zwar kein unmittelbarer Rickschluss auf die Gesamtheit der FVET-
Falle erreicht werden; jedoch kann die vorliegende Studie die von den Angehérigen kausal
verknlipften Faktoren und Konstellationen zwischen der Personlichkeit der Patienten
einerseits und deren Lebenswelt andererseits wiedergeben. Nach der nun erfolgten
Charakterisierung ,typischer” Eigenschaften bei FVET-Patienten werden im Folgenden daher
die Lebensumstande der Patienten wiedergegeben.

3.1.2. Lebenssituation

Im folgenden Abschnitt wird die Lebenssituation der FVET-Patienten dieser Studie dargestellt.
Unter den Aspekten einer vorliegenden Erkrankung, der empfundenen Lebensqualitat, des
Lebensortes und des sozialen Umfelds konkretisiert sich dabei der Hintergrund, vor dem die
Entscheidung eines FVET getroffen wird.

3.1.2.1. Diagnosen und Erkrankungen

In der Beschreibung der Lebenssituation spielt fiir alle Angehérigen das Vorliegen oder Nicht-
Vorliegen von Diagnosen der FVET-Patienten eine wichtige Rolle. Somit lassen sich in einer
zuvorderst von den Angehorigen selbst vorgebrachten Sichtweise zwei Konstellationen
unterscheiden, die sich jeweils anhand von vorliegenden Diagnosen aufteilen. Zum einen
definiert sich eine Gruppe von terminal erkrankten Patienten, zum anderen eine Gruppe von
Patienten, die an nicht-terminalen oder kaum Erkrankungen zum Entscheidungszeitpunkt ihres
FVET litten. Unter einer terminalen Erkrankung wird dabei eine unheilbare, fortgeschrittene,
direkt zum Tode fuhrende Erkrankung verstanden.

In der Beschreibung der Lebenssituation der FVET-Patienten hat das Vorliegen einer
terminalen Erkrankung bei allen Angehdrigen einen zentralen Stellenwert, wie beispielsweise
bei diesem Teilnehmer:

,Aber die Krankheit war spater so fortgeschritten — ich weil} nicht, was da passiert, auch im
Gehirn —aber die Krankheit nimmt Raum. Und irgendwie nimmt sie einem alles. Also ich glaube,
das ist irgendwie Krebs. Krebs ist irgendwie ganz subtil. Das nimmt einem Lebensfreude,
Lebenskraft, Energie. Und irgendwie denke ich immer, diese bésen Zellen fressen alles weg. In
jeder Hinsicht.” [VU]

Umgekehrt wird aber auch das Fehlen einer (terminalen) Erkrankung als wichtiger Punkt der
Ausgangssituation eines FVET von den Angehoérigen thematisiert, wie beispielsweise im
vorliegenden Gesprach.

,I: Und die Idee [des FVET], also, gab es dann irgendwann so diese Idee?

A: Es war ganz, es war ganz klassisch. Er war nicht krank. Er war schwach, einfach so langsam. Er
fiel zu Hause, etwa [Datum)] fiel er. [Dann] holte ihn die Ambulanz. Und im Spital stellte man dann
fest, der hat nichts. Der hat nichts. Aber der kann nicht mehr. Der will nicht mehr.” [NT]

Im Einzelnen lagen innerhalb unserer Studiengruppe etwa gleichmaRig verteilt FVET-Patienten
mit (n=9) oder ohne (n=11) terminale Erkrankungen vor. Entscheidend fiir die hier
vorgenommene Einteilung ist dabei die Sichtweise der Angehdérigen selbst, also inwiefern sie
die Erkrankungen ihrer jeweiligen FVET-Patienten als akut lebensbeendend einschatzen. Die
geschilderten Situationen und Einschatzungen der Angehdrigen erscheinen vor einem
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medizinischen Hintergrund (iberwiegend nachvollziehbar. Tabelle 1 zeigt die jeweils
wichtigsten Diagnosen der FVET-Patienten zum Zeitpunkt der Entscheidung fiir den Beginn
eines FVET wie von den Studienteilnehmern geschildert.

Terminal erkrankte Patienten (n=9) Nicht-terminal erkrankte Patienten (n=11)
Amyotrophe Lateralsklerose (ALS, ED > 4a) Gon-/Koxarthrose bds.
Harnblasenkarzinom (1V°) Osteoporose
Prostatakarzinom (I1V°) Z.n. Schlaganfall (mild)
Prostatakarzinom (I1V°) Osteoporose, Anorexia nervosa
Duodenalkarzinom (1V°) Z.n. Schlaganfall (mild)
Kolonkarzinom (1V°) Inkontinenz, Zahnprothese
Zervixkarzinom (IV°) Diabetes mit PNP und Gangstorungen
Prostatakarzinom (IV°) Beginnende Makuladegeneration
Vaskuldre Demenz (ED > 8a) Rheumatoide Arthritis, Gastritis
Benigne Prostatahyperplasie
M. Parkinson (ED < 1 a)

Tabelle 1: Fiihrende Diagnosen der FVET-Patienten.
(Abk.: ED: Erstdiagnose, PNP: Polyneuropathie, a: Jahr, IV°: UICC-Stadium V).

Auf der Seite der terminalen Erkrankungen lagen die onkologischen Erkrankungen
ausschlieBlich im jeweiligen Endstadium vor, insbesondere bezliglich einer bereits weit
fortgeschrittenen Metastasierung. Im Falle der beiden neurologischen terminalen
Erkrankungen waren diese ebenfalls bereits weit fortgeschritten, sodass es jeweils zu einer
weitgehenden Immobilisierung gekommen war.

Seitens der nicht-terminalen Erkrankungen lag ein breites Spektrum an Erkrankungen vor,
zudem auch mit sehr unterschiedlicher Auspragung: Im Falle einer der Osteoporose-
Erkrankungen war es bereits zu wiederholten Wirbelbriichen und weitgehender
Bettlagerigkeit gekommen; umgekehrt fallen jedoch auch Gesundheitszustinde in diese
Kategorie, bei denen keine nennenswerte Symptomlast durch eine diagnostizierte Erkrankung
hervorgerufen wurde.

3.1.2.2. Lebensort

Auch der Lebensort stellt einen wichtigen Hintergrund bei der Entscheidung fiir einen FVET
dar. Zum Zeitpunkt der Entscheidungsphase lebten elf der beschriebenen Personen zu Hause,
drei befanden sich in einer betreuten Wohneinrichtung, waren dort aber meist bereits
langjahrig Bewohner. Drei Personen lebten in einer Einrichtung der Altenpflege.

Fir den unmittelbaren Wunsch fiir einen FVET spielte bei drei der FVET-Patienten
insbesondere ein abrupter Wechsel von zu Hause in eine Klinik oder in eine Pflegeeinrichtung
eine wichtige Rolle. Bei diesen drei Personen wurde als Hauptgrund oder Ausloser fiir die
Entscheidung bezliglich eines FVET die Hospitalisierung oder der Umzug in ein Altenheim
angegeben (vgl. 3.1.3.2).

25



3.1.2.3. Personen im Umfeld

Bezliglich einer Einbettung in ein soziales Umfeld zeichnet sich ein weitgehend heterogenes
Bild.

Aufgrund des Studiendesigns, das mindestens einen Angehorigenkontakt vorsieht und damit
also mindestens eine nahestehende Person voraussetzt, wurden generell keine Personen
erfasst, die einen FVET vollstandig sozial isoliert begonnen hatten. Derartige Konstellationen
bleiben somit potenziell vorstellbar.

In den hier erfassten Fallen war in der Regel ein enger Verwandter, zumeist der Ehe- oder
Lebenspartner oder ein Kind, der unmittelbare persénliche Bezugskontakt der FVET-Patienten.
Seltener kann diese Aufgabe aber auch von weiter entfernten Verwandten, wie Neffen oder
Enkeln, oder von Freunden (ibernommen werden.

Innerhalb unserer Studienfille findet sich bei den eher jlingeren und den eher schwerer
erkrankten bzw. onkologischen Patienten meist ein noch weitgehend intaktes Netz sozialer
Beziehungen, eines vorhandenen Freundeskreises oder einer begleitenden langjahrigen
Partnerschaft. In den Fallen von langerer chronischer Krankheit oder sehr hohem Alter wird
dies weniger berichtet. Die Einbeziehung des sozialen Umfelds in den Entscheidungsprozess
behandelt ein eigener Abschnitt (s. 3.1.4.3).

3.1.2.4. Lebensqualitat

Einer Betrachtung der Lebensqualitdit in der Entscheidungsphase ist generell
vorwegzuschicken, dass diese primar subjektiv festzumachen ist. (76) Zudem ergibt sich im
Rahmen dieser Studie ein doppelt mittelbarer Zugang, zum einen durch das Erleben des FVET-
Patienten selbst, zum anderen durch das des berichtenden Angehdérigen. Umgekehrt besteht
jedoch auch generell weitgehend Ubereinstimmung darin, zum Beispiel stirkstes
Schmerzerleben als stark eingeschrankte Lebensqualitdt zu erfassen. Der folgende Abschnitt
versucht daher, die empfundene Lebensqualitat der FVET-Patienten — soweit Uberhaupt
objektivierbar — nachzuvollziehen. Davon bleibt die Bewertung der jeweiligen Lebensqualitat
durch die einzelnen FVET-Patienten unberihrt: Den Stellenwert, den die Lebensqualitadt in der
Entscheidung fiir einen FVET einnimmt, behandelt ein Unterpunkt im Abschnitt zu den
Motiven des FVET (s. 3.1.3.3.).

Die Lebensqualitat terminal erkrankter Personen wird von ihren Angehdrigen als (iberwiegend
sehr schlecht eingestuft. Dies resultiert zumeist aus der Erkrankung und ihren schweren
Symptomen selbst, zum anderen aber auch aus der Unwagbarkeit des weiteren Verlaufs:

,Furchtbar. Und dann kamen diese Schmerzen. Und sie wusste aber: sie wird sterben. Das hatten
die ihr gesagt, es ist nichts zu machen. Was keiner wusste war, wie es denn so gehen wird, und
was als erstes passieren wird. Weil sie soviel Baustellen hatte und man nicht wusste, bricht zuerst
der Darm durch oder das oder da, also es war sehr stressig. Man hatte auch einfach soviel Angst.”
[IM-2]

Diese Einschatzung betrifft zuvorderst die onkologischen Erkrankungen als Mehrheit der
terminalen Erkrankungen, ebenso wird aber auch die Gesamtheit der Lebensqualitat bei den
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neurologischen Erkrankungen als stark eingeschrankt bewertet, insbesondere durch das
Fortschreiten der Erkrankung und die damit verbundenen Einschrankungen.

Bei den nicht terminal Erkrankten beschreiben die Einschatzungen der Angehoérigen ein
Spektrum an unterschiedlicher Lebensqualitat.

In den Fallen, wo eine Erkrankung bereits weit fortgeschritten ist und die damit verbundene
Symptomlast folglich hoch, dhneln die Aussagen zur Lebensqualitdat der Angehérigen denen
der vorherigen Patientengruppe.

,und dann wurde das korperlich immer schlimmer und war dann im Krankenhaus mit
wiederholten Riickenbriichen und Schmerzen und da war dann eine Situation, wo er uns beide
also ins Krankenhaus zitiert hat. [...] Und hat gesagt, ihr misst mir jetzt helfen, ich halte es nicht
mehr aus. Ich will sterben.” [TU]

Am anderen Ende dieses Spektrums stehen aber auch weitegehend symptomfreie, nicht
erkrankte Personen (vgl. beispielsweise auch NT unter 3.1.2.1). Dabei kann von aullen
betrachtet die Lebensqualitat dieser Personen auch teilweise als sehr gut beurteilt werden:

,Elle était veuve depuis 18 ans, c’était une femme qui était tres énergique, qui faisait des cours
de danse, qui était encore pleine de vie — mais le fait d’avoir perdu son mari. Méme si elle était
trés entourée par la famille parce qu’on était trés proches. [...] Elle était entourée, mais elle
voulait mourir. Elle en avait assez.” [HK]®

Bei den nicht terminal Erkrankten kann somit eine von extern als schlecht erachtete
Lebensqualitat vorliegen, dies muss aber nicht der Fall sein. Weitaus weniger als bei den
terminal erkrankten Patienten stellt eine geringe Lebensqualitdt in der Gruppe der nicht
terminal Erkrankten damit keine Gemeinsamkeit dar. Dies reflektiert sich in dieser Gruppe
somit starker in einem individuellen, bzw. ,,subjektiven” Erleben der eigenen Lebensqualitat
der FVET-Patienten (s. 3.1.3).

Als Sonderpunkt der Lebensqualitdt der Patienten muss zudem noch auf die gelegentlich
beschwerliche oder symptombehaftete Problematik der Nahrungsaufnahme selbst
eingegangen werden. Insbesondere bei den terminal erkrankten Patienten berichten die
Angehérigen auch von einer Uberschneidung zwischen dem Verlust der Fihigkeit essen zu
kdnnen und der damit verbundenen eingeschrankten Lebensqualitat.

,und dann hat er gesessen davor und hat vielleicht drei Loffel gegessen. Hat gesagt: ich kann
nicht mehr. Das war, aber da ging es jetzt aufs Ende sehr zu. Vielleicht vier Wochen, fiinf Wochen
vorher hat er das schon noch gegessen, aber immer mit Qualerei. Er hat gesagt, das geht nicht
runter, das geht nicht runter. Das war wohl durch die Bestrahlungen alles kaputt gestrahlt. [...]
Es war keine Lebensqualitdt mehr.” [LL]

Essen und Trinken kann bei FVET-Patienten im Vorfeld der Entscheidung noch korperlich
problemlos moglich sein, jedoch zum Beispiel durch eine andere Erkrankung bereits

6 Ubs.: ,,Sie war seit 18 Jahren verwitwet, sie war eine sehr energiegeladene Frau, die zu Tanzstunden ging, die
noch voller Leben war — bis auf die Tatsache, dass sie ihren Mann verloren hatte. Die sogar sehr von Familie
umgeben war, weil wir uns sehr nahestanden. [...] Sie war umsorgt, aber sie wollte sterben. Sie hatte genug.”
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veranderten Stellenwert im Leben einnehmen. Auch dieser Aspekt kann in die Beurteilung der
Lebensqualitat einflieRen.

»Aber es ist eine vaskuldare Demenz, das ist vielleicht auch wichtig, dazuzusagen. Und ich glaube,
dass das eine Rolle gespielt hat: Er hat die letzten Jahre schon, er wurde immer, sagen wir mal,
immer wahlerischer mit dem, was er isst. Getrunken hat er nur noch Apfelsaft die letzten zwei
Jahre vielleicht und im Essen wurde er immer wahlerischer, er hat dann zum Beispiel nur noch
eine Kdsesorte gegessen. Das ist etwas, wo man nicht sagen kann, warum das so ist. Er wurde
wahlerischer.” [KC]

Zusammenfassend entsteht im Sinne einer von auBenstehenden Dritten nachvollziehbaren
Lebensqualitdt daher das Bild von stark eingeschrankter Lebensqualitdat — insbesondere bei
terminal erkrankten FVET-Patienten. Im Fall einer nicht-terminalen Erkrankung kann die
Lebensqualitdt nachvollziehbar eingeschrankt, genauso aber auch weitestgehend erhalten
sein —die Bewertung der Lebensqualitat entzieht sich damit insbesondere bei diesen Personen
weitgehend einer Evaluierung durch Dritte. Spezifisch fiir den FVET erscheint es zudem
wichtig, die im Rahmen einer hohen Symptomlast auch gegebenenfalls bereits veranderte
oder erschwerte Nahrungsaufnahme zu beriicksichtigen.

3.1.2.5.  Psychische Verfassung, Todeswlinsche und Suizidgedanken im Vorfeld der
Entscheidung

Als weiterer Faktor der Lebenssituation beleuchtet der nun folgende Abschnitt die psychische
Verfassung und Thematisierung des eigenen Sterbens der FVET-Patienten im Vorfeld ihrer
Entscheidung zum FVET. Dabei wird eine Unterteilung vorgenommen in ,objektive”, also
starker von auBen wahrnehmbare, in subjektive und in prozedurale Elemente. Somit werden
hier zunachst ausschlieRRlich die eher von extern eruierbaren Aspekte, also zur psychischen
Verfassung und der Auseinandersetzung mit dem Tod dargestellt. Fir die inhaltlichen,
,subjektiven” Begriindungen und Uberlegungen der Patienten, die hinter dem Wunsch eines
FVET stehen, siehe den Abschnitt Motive (s. 3.1.3), flr die Aspekte zur Einwilligungsfahigkeit
den Abschnitt Qualitat der Entscheidung (s. 3.1.4.4).

Beim GrofSteil der FVET-Patienten wird das eigene Lebensende vor und wahrend der
Entscheidungsphase des FVET deutlich thematisiert, bildet daher einen wichtigen Faktor der
Lebenssituation der Betroffenen in der Entscheidungsphase ab.

Bei terminal erkrankten Patienten kann die aktive Auseinandersetzung mit dem eigenen
Sterben oft bereits mit Diagnosestellung oder mit Fortschreiten der Erkrankung eintreten und
somit Teil der Lebenssituation geworden sein, noch ehe spater ein FVET naher — oder
Uberhaupt — erwogen wird.

»I: Wenn Sie sich erinnern, wann kam dann das das erste Mal zur Sprache, mit Essen und Trinken
aufzuhoren? Wissen Sie noch, was das fir ein Moment war, wann das so...?

A: Das war so, also bei ALS ist es ja so, dass die Krankheit ja — also man kriegt die Diagnose ja
relativ frih, das war also [Jahr]. Dann ist es, dass man das erst mal verdauen muss, ich meine,
das ist ein richtiger Schock fir die ganze Familie. Und jeder muss mit sich selbst erst mal
irgendwie klarkommen und da war es so, war es — dass man den Weg [eines FVET] so geht, das
war noch nicht klar. Das hat sich dann erst entwickelt.” [HA]
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,und dieses Gesprach (iber das Sterben das hatten wir seitdem, das kam einfach mit dieser
Diagnose. Weil wir hatten uns da —ich sage jetzt einfach wir, weil er mich da sehr in dieser Sache
mit einbezogen hat — und das kam dann eigentlich sehr friih das Gesprach aufs Sterben und die
Moglichkeiten, die man hat. Und was wiirdig ist, und was man da auch, vor allem auch, was wir
auf keinen Fall wollten.” [VU]

Ebenso kann eine Thematisierung des Lebensendes aber durch das Alterwerden selbst starker
in den Fokus riicken und damit Teil der Lebenssituation sein.

»I: Wenn Sie sich jetzt zurlckerinnern, wissen Sie, wann das das erste Mal als Thema
aufgekommen ist mit dem Sterbefasten, was das fir eine Situation war?

A: Mein Onkel hatte immer vor, sich mit 75 umzubringen, weil er gesagt hat: mit 75, da ist man
noch nicht pflegebediirftig. [...] Da geht es einem noch gut, ich will dann gehen.” [NH]

Somit stellt eine haufige Gemeinsamkeit der Lebenssituation bei FVET-Patienten eine eher
aufgeschlossene Thematisierung des eigenen Lebensendes dar, in die die nachsten
Angehdrigen auch aktiv mit einbezogen werden. Die Erklarbarkeit oder Nachvollziehbarkeit
einer Thematisierung des Lebensendes bestimmt fiir die Angehorigen dabei haufig, ob der
Gedankengang eines FVET-Patienten als Uberlegt, rational oder kompetent bewertet wird,
inwiefern also das Lebensende selbst bei den FVET-Patienten als Teil ihrer Lebenssituation
gesehen wird. Bei den terminal erkrankten FVET-Patienten besteht hier somit — etwas
tautologisch — gegenseitig Klarheit zwischen Patienten und Angehdrigen lber das Lebensende
als Teil der aktuellen Lebenssituation.

Umgekehrt und in dieser Studie seltener angetroffen kann eine Thematisierung des eigenen
Lebensendes aber auch in Fallen vorhanden sein, in denen die Kriterien von Erklarbarkeit oder
Nachvollziehbarkeit flr die Angehdrigen nicht erfiillt werden. Der Wunsch danach oder die
Thematisierung des eigenen Sterbens erscheinen den Angehdérigen dann nicht ,,stimmig” oder
irrational und beschreiben somit wohl am ehesten Grenzbereiche zu psychiatrisch motivierten
bzw. therapeutisch erreichbaren Formen von Wiinschen nach friihzeitiger Lebensbeendigung.
Die hierzu erfassten Situationen werden gesondert analysiert (s. 3.1.4.4). Fir die
Lebenssituation von FVET-Patienten bleibt jedoch als gemeinsamer Faktor, dass auch in diesen
Fallen eine Auseinandersetzung und Thematisierung mit dem eigenen Lebensende vorliegt.
Zum einen ist dies definitorisch erwartbar und auch Einschlusskriterium dieser Studie, in die
schlief8lich nur Angehdrige von Personen eingeschlossen wurden, die einen FVET mit dem Ziel
der eigenen Lebensverkiirzung oder -Beendigung begonnen haben. Somit findet sich regelhaft
eine Thematisierung des eigenen Lebensendes in irgendeiner Form bei allen
Studienteilnehmern. Zum anderen pragt jedoch eine bewusste Thematisierung des eigenen
Sterbens — sei es zeitlich weit im Voraus, in Form von Suizidiiberlegungen allgemein oder als
abstrakte Todeswiinsche — die Lebenssituation in der Entscheidungsphase eines FVET, sodass
die Auseinandersetzung mit dem eigenen Lebensende nicht nur als vorhandener, sondern
auch als wichtiger Faktor in der Entscheidungsphase zu deuten ist.

3.1.2.6. Zusammenfassung der ,aulleren” Entscheidungsparameter

Der sich hiermit schlieRende Abschnitt tragt wesentliche Bestandteile der Lebenssituation in
der Entscheidungsphase eines FVET zusammen, soweit diese von auBen bzw. ,objektiv” zu
erfassen sind: Erstens kann sich die Frage eines FVET vor dem Hintergrund einer terminalen
Erkrankung stellen, kommt genauso jedoch auch ohne Vorliegen einer lebensbedrohenden
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Erkrankung vor. Zweitens beschrankt sich das Phanomen FVET hinsichtlich des Lebensortes
nicht auf ein hausliches oder klinisches Setting, sondern ist prinzipiell Gberall zu erwarten. Ein
abrupter Lebensortwechsel kann eine wichtige Rolle in der Entscheidung fiir einen FVET
spielen. In ein soziales Netz, drittens, konnen FVET-Patienten stark eingebunden sein, ebenso
vorstellbar bleibt aber auch eine weitgehend einsame Umsetzung eines FVET. Viertens ist die
Lebensqualitdt von FVET-Patienten Uberwiegend schwer beeintrachtigt, sie kann aber auch
weitgehend gut erhalten vorliegen. Sofern versucht wird, sie dabei jedoch allein von extern
beziehungsweise allein unter somatischer Perspektive zu bewerten, stellt eine schlechte
Lebensqualitat der FVET-Patienten kein gemeinsames Kriterium der Entscheidungsphase eines
FVET dar. Finftens wir die Lebenssituation von FVET-Patienten auch schon vor dem Treffen
einer Entscheidung fiir einen FVET durch eine vermehrte Auseinandersetzung mit dem
eigenen Lebensende und Sterben bestimmt.

3.1.3. Motive

Kein Teilnehmer gab an, dass im Entscheidungsprozess fir einen FVET allein ein Motiv
vorherrschend gewesen sei. Stets seien mehrere Motive zugleich ausschlaggebend gewesen.
Ubergreifend lassen sich alle von den Angehdrigen genannten Motive in vier groRere
Hauptgruppen untergliedern, wobei diese Motivgruppen jedoch miteinander verwoben
bleiben beziehungsweise sich aufeinander beziehen. Sie sind damit jeweils eher um einen
zentralen Aspekt herum zu gruppieren als scharf abzugrenzende, fiir sich stehende
Motivkomplexe.

Die vier Gruppen lassen sich aufteilen in, erstens, kérperliche Probleme, zweitens, den Erhalt
von Unabhangigkeit, drittens, die Wahrnehmung einer Ausweglosigkeit am Lebensende
beziehungsweise des Verlusts eines Sinns im Weiterleben, und, viertens, in
Machbarkeitsgriinde eines FVET.

3.1.3.1.  Korperliche Probleme

Als erster zentraler Komplex an Motiven fiir einen FVET stehen die kérperlichen Probleme der
Patienten, fir die der FVET als Losung aus diesen heraus gesehen wird.

Nicht beherrschbare Schmerzen, insbesondere bei den onkologisch erkrankten Patienten
stellen ein wichtiges Motiv fir den FVET und eines der hauptsachlich genannten koérperlichen
Probleme dar.

,Die Entscheidung, die hat er gefallt, die hat er uns mitgeteilt. [...] Fir mich war es einfach so
klar, dass ist der einzige gangbare Weg fiir meinen Mann, dass er irgendwie einmal die
Schmerzen beenden kann.” [IH]

Wie auch im hier vorliegenden Fall besteht meist bereits eine umfassende begleitende
Schmerztherapie der Erkrankung, die jedoch, insbesondere in den Schmerzspitzen insuffizient
bleibt. Ein FVET erscheint diesen Patienten daher als Moglichkeit, diesen Schmerzen zu
entgehen.
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Mit terminalen, aber auch nicht-terminalen Erkrankungen einhergehend, findet sich im
Symptom physischer Schwache ebenfalls ein wichtiges Motiv flir den FVET innerhalb der
Gruppe der korperlichen Probleme.

,Fur sie war das ein bisschen so: ich mochte nicht, dass ich von auBen irgendwie so schwach
wahrgenommen werde. Dann misste ich ja irgendwie mit dem Rollator durch die Gegend laufen,
[...] dieses ich-will-nicht-mehr-so-als-alt-und-krank-wahrgenommen-Werden.” [DL]

,Und dann wurde er eben schwacher und er hing hier im wahrsten Sinne des Wortes nur noch
herum. [...] Ich war plotzlich zusténdig fiir alles, das war nie so. Er hat immer auch einen Part
Ubernommen und sich gekiimmert. [...] Und als er das nicht mehr konnte, da war sein Radius
natiirlich sehr eingeschrankt und da war er ungliicklich. Also er hat sich sehr gefragt, was mache
ich hier eigentlich noch — und ist es das noch wert?“ [VU]

Physisch schwach zu sein, stellt fir viele FVET-Patienten eine nicht hinnehmbare
Einschrankung dar, derer sich mit dem FVET entzogen wird, oder deren Zustand — da ohne
Aussicht auf Besserung — so verkirzt wird. Wichtig als Motiv hinter der korperlichen
Schwiéche ist zudem der damit einhergehende Verlust von Unabhangigkeit, welcher in
Widerspruch zu den eigenen Charakterziigen von Autonomiebediirftigkeit und
Unabhangigkeit gerat. (s. 3.1.1.2.2)

Korperliche Beschwerden kdnnen aber auch zum Schwellenereignis, sprich zum unmittelbaren
Ausloser fir die Entscheidung zum FVET werden. Als Motiv fiir einen FVET sind sie daher auch
von zeitlicher Bedeutung beziehungsweise zeitsensitiv zu begreifen.

,und trotzdem glaube ich, hat dieser letzte Sturz wirklich, wo ihr jegliche Bewegungsoption
genommen wurde, dann eigentlich diese Entscheidung, oder dieses so jetzt esse ich auch nicht
mebhr, tatsachlich bedingt.” [DL]

In mehreren Fallen bedingt ein derartiges Schwellenereignis eine anschlieRende
Hospitalisation oder andere Verdnderung des Lebensortes. Somit verknlpfen sich hier
Motivaspekte von kérperlichen Problemen ebenfalls mit den Motiven, die sich in einem Erhalt
an Unabhangigkeit begriinden. (s. 3.1.3.2)

Korperliche Probleme filihren auch zur Erfahrung eines zunehmenden korperlichen Verfalls,
den die Patienten durch das Fortschreiten ihrer Erkrankung oder ihres vorgeriickten Alters
erleben. Sich diesem kdrperlichen Verfall zu entziehen bzw. die Aussicht, dass dieser auch nicht
mehr rlickgangig sein wird, motiviert Patienten ebenfalls zum FVET.

,Bis dann der Punkt kam, wo er wirklich immer schwéacher wurde und dann natirlich auch dieses
Krasse kam, fiir ihn auch selber: Was habe ich eigentlich noch? Und wiederum auf anderer Seite
hdngt man natirlich auch am Leben und an der Familie. [...] Und dann, wo das dann rapider
wurde, da wollte er dann einfach nicht mehr. Er hat immer nur gesagt: ne, also das ist doch kein
Leben, ist doch kein Leben.” [FL]

Verbunden mit dem Erleben des eigenen korperlichen Verfalls kann daher der Wunsch sein,
diesen Verfall abzukiirzen. Zudem leitet sich aus den korperlichen Beschwerden heraus auch
ein weiteres Motiv fiir einen FVET ab, namlich dass ein Weiterleben in dieser Form nicht mehr
als sinnhaft gedeutet wird. (s. 3.1.3.3)
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SchlielRlich ebnen bereits in der Entscheidungsphase vorliegende kérperlichen Probleme auch
den Weg, sich fir einen FVET zu entscheiden: Falls ein Verlust des Appetits oder des
Geschmackssinns oder eine zunehmende Dysphagie (vgl. LL in 3.1.2.4) vorliegt, erscheint ein
Verzicht auf Essen und Trinken nicht als einschneidende MaRRnahme.

,Elle avait plus envie. Elle avait plus le golt a rien. Ca ne lui a pas co(té, ¢a elle me I'a dit, de ne
plus manger parce qu’elle avait aucun plaisir a se nourrir, donc elle s’est pas privée d’un plaisir,
du tout.” [KB]

Die kérperlichen Probleme motivieren somit auch indirekt einen FVET, indem sie den Verzicht
auf Essen und Trinken in Relation leichter durchfiihrbar erscheinen lassen. Zugleich
verdeutlichen sie auch einen flieBenden Ubergang zwischen einerseits den Symptomen einer
Erkrankung, wie beispielsweise eines Appetitverlusts, als auch andererseits dem bewussten
und willentlichen Verzicht auf Essen und Trinken im Sinne eines FVET. Aus diesem flieRenden
Ubergang zwischen nicht-mehr-Kénnen und nicht-mehr-Wollen ragt eine Motivation fiir einen
FVET somit auch in das Feld der Motive von Machbarkeitstiberlegungen hinein. (s. 3.1.3.4)

Auch wenn kein Motiv einzeln fir sich ausschlaggebend in der Entscheidung fiir einen FVET zu
sehen ist, bewirken die korperlichen Beschwerden haufig einen entscheidenden Teil der
Motivation, die einen FVET begriindet. Auch als Begriindung fiir andere Motivationslagen, wie
die Einschrankungen von Unabhadngigkeit oder einem zunehmenden Verlust an Sinn im
Weiterleben, tragen korperliche Beschwerden entscheidend zum Wunsch bei, einen FVET zur
vorzeitigen Lebensbeendigung umzusetzen. Zugleich ebnen die koérperlichen Probleme aber
auch den Weg zur Entscheidung spezifisch fiir einen FVET, in dem sie die Hemmschwelle fir
das Verzichten auf Essen und Trinken senken kdnnen.

3.1.3.2.  Erhalt von Unabhangigkeit oder Autonomie

Der zweite grofle Schwerpunkt an Motiven kreist um das Thema von Unabhangigkeit und
Autonomie. Ein FVET wird dabei davon motiviert, dass das vorzeitige Lebensende eher
praferiert wird als ein andernfalls kommender Verlust von Unabhangigkeit oder Autonomie.

Diese Motivation kristallisiert sich bei den erfassten FVET-Patienten vor allem im Punkt der
Pflegebediirftigkeit. Dabei ist jedoch oftmals nicht das gepflegt-Werden selbst der fir die
Entscheidung wesentliche Punkt, sondern das gepflegt-werden-Miissen, also nicht der Aspekt
an pflegerischer Zuwendung selbst, sondern der, auf Hilfe generell angewiesen zu sein. Am
deutlichsten zeigte sich dies im Falle des Patienten ,,NH“ bei dem Pflegebediirftigkeit als
Hauptmotiv fiir den FVET genannt wurde, zugleich das dann spater notwendig gewordene
gepflegt-Werden jedoch als unproblematisch wahrgenommen wurde.

,uUnd er hat mir gesagt: ich werde nicht mehr, man hat mir gesagt, ich werde querschnittsgelahmt
bleiben. Du weilt, es ist flir mich Pflegebediirftigkeit, das geht Giberhaupt nicht fiir mich, ich will
nicht mehr leben. [...]

Also mit den Pflegern hat er sich supergut verstanden, er hatte dann auch einen jungen Pfleger,
den er sehr gemocht hat, und der auch ihn sehr gemocht hat. [...] Das heifst, wenn der Dienst

7 Ubs: ,,Sie hatte keine Lust mehr. Sie hatte keinen Geschmack mehr an nichts. Sie hat sich da um nichts gebracht,
das hat sie mir gesagt, nicht mehr zu essen, weil sie (iberhaupt keine Freude mehr daran hatte sich zu erndhren.
Sie hat da auf nichts verzichtet, was ihr ein Vergniigen gewesen ware, wirklich gar nicht.”
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hatte, dann war er immer bei ihm eingesetzt. Und die haben sich auch persénlich dann auch
noch ausgetauscht. Und ich glaube der Kontakt, er hat von keiner Pflegerin und keinem Pfleger
erzahlt, dass es schwierig gewesen sei, ganz im Gegenteil. Das fand er sehr positiv.“ [NH]

Fiir FVET-Patienten kann auch der Aspekt, dass ein FVET zu Hause realisierbar ist, einen
wichtigen Ausschlag geben. Ahnlich wie beim Aspekt der Pflegebediirftigkeit kann auch hier
der Faktor des unabhangig-bleiben-Kénnens oder des Erhalts von Autonomie bedeutsam
sein.

I: Und war das auch so eine bewusste und klare Entscheidung? Um auch die Kontrolle so etwas
mitzubehalten?

A: Ja, ja. Ganz klar. Genau, das waére ihr furchtbar gewesen, das abzugeben. Und wenn auch
furchtbare Sachen da in ihrem Bauch passiert waren, was ich auch nicht weill — dann hatte man
sie auch noch einmal in die Klinik bringen [missen], das war ja jetzt auch nicht so eine
hundertprozentige Garantie, aber das kam nun nicht. Und dadurch konnten wir das machen.”
[IM-2]

Der Aspekt des zu-Hause-sterben-Konnens kann somit ebenfalls dem Wunsch nach
Unabhangigkeit entspringen, sprich nicht nur den Ort Krankenhaus zu vermeiden, sondern
auch die damit verbundenen Einschrankungen.

Analog kann dies auch vorliegen, falls Pflegebedirftigkeit aus Altersgriinden allein eintritt,
insofern keine lebensbeendende Erkrankung in ndaherer Zukunft erwartbar ist, sondern die
Einschrankungen oder der Verlust der eigenen Autonomie durch den Aufenthalt selbst in
einem Pflegeheim gefiirchtet werden. Hier besteht die Motivation zum FVET daher vor allem
darin, sich diesem Abhangigkeitsverhaltnis zu entziehen.

,l: Qu’est-ce qu’elle vous a donné comme raison principale pour qu’elle commence ce refus ?
Est-ce que vous vous l'avez discuté ou c’était plutot sa décision ?

A: Alors oui on en a quand méme discuté. Elle avait plus envie. Elle avait clairement plus envie
de vivre. Ca c’est la chose qu’elle a exprimé. Et puis je crois qu’elle avait conscience que un retour
a la maison serait un peu compliqué, que ¢a nécessiterait une perte d’indépendance. Et, ¢a, pour
ma maman c’était quelque chose, elle qui avait toujours été beaucoup indépendante, c’était
quelque chose de pas possible. Une perte d’indépendance c’était pas concevable.” [KB]®

Der Wunsch nach Unabhangigkeit muss aber nicht allein mit dem Setting — zu Hause, im
Krankenhaus oder in einem Pflegeheim — verknlipft sein. Die Motivation fiir einen FVET kann
auch daraus gespeist sein, dass das abhangig-Sein von therapeutischen MaRBnahmen selbst als
Einschrankung gesehen wird.

“Aber das hat ihm die [Palliativmedizinerin] dann auch gesagt: Ich kann Sie schmerzfrei kriegen
— wirden sie dann weiterleben wollen? Und er hat gesagt, nein, also wenn ich dann nur hier an
dieser Morphiumpumpe im Bett liegen muss, dann ist das fiir mich nicht lebenswert. Also fiir ihn

8 Ubs: ,I: Was hat sie lhnen als Hauptgrund genannt, warum sie mit dem Verzicht begonnen hat? Haben Sie
dariber gesprochen oder war es eher ihre eigene Entscheidung?”

A: ,Also ja, wir haben da schon driiber gesprochen. Sie hatte keine Lust mehr. Sie hatte schlicht keine Lust mehr
zu leben. So hat sie das ausgedriickt. Und ich glaube ihr war klar, dass eine Rickkehr nach Hause schwierig
geworden waére, dass das einen teilweisen Verlust an Unabhangigkeit gebraucht hatte. Und das war fir meine
Mutter, die immer sehr unabhangig gewesen war, ein Ding der Unmdglichkeit. Ein Verlust der Unabhangigkeit
war fir sie undenkbar.”
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war die Bedingung, ich muss zumindest in meiner Wohnung oder in geringem Umkreis mich
bewegen und [...] noch arbeiten kénnen.” [TU]

Damit verdeutlicht dieses Zitat auch den zweiten Aspekt dieser Gruppe an Motiven, das heifst
nicht nur das Vermeiden von Abhéangigkeit, sondern auch den Erhalt von Selbststandigkeit und
Autonomie. Wie bereits oben ausgeflihrt kommen diese Motive damit dem Bedirfnis von
Autonomie und Unabhangigkeit nach, wie oben gezeigt, ein in diesem Patientenkollektiv
wichtiger Charakterzug. (s. 3.1.1.2.2)

Zur Motivation fiir einen FVET tragt somit auch der Faktor bei, dass der FVET aus sich heraus
eine unabhdngigere Handlung darstellt als dies andere Formen assistierten Sterbens oder
eines klassischen Suizids bedeuten.

»Aber irgendwie wurde es kompliziert. Und nicht mehr so selbstbestimmt. Und dieses
Selbstbestimmte, das war ihm ganz, ganz wichtig. Und er wollte auch gar nicht so viele Menschen
dann da auch noch involvieren.” [VU]

Zusammenfassend pragt der Wunsch nach Erhalt von Unabhéangigkeit und Autonomie stark
die Motive in der Entscheidung fir einen FVET. Dabei kann sich dies auf sehr
unterschiedliche Bereiche einer moglichen Abhangigkeit beziehen, sei es in Form von
Pflegebedirftigkeit allgemein, im nicht-mehr-zu-Hause-bleiben-Kénnen oder der
Abhdngigkeit von therapeutischen Hilfsmitteln, aus denen heraus eine Verkiirzung des
Lebens eher intendiert wird. Darlber hinaus tragt die Unabhadngigkeit von externer
Hilfestellung spezifisch flir den FVET zu dessen weiterer Motivation bei.

3.1.3.3. Lebenssattheit und Verlust von Sinn am Weiterleben

Die dritte Ubergruppe an Motiven fiir einen FVET findet sich aus der Perspektive der
Lebenssattheit beziehungsweise des Verlusts eines Sinns im Weiterleben. Der folgende
Abschnitt fokussiert daher eher auf allgemeinen Motiven, aus denen die Patienten nicht mehr
weiterleben mochten, als auf Motiven, die spezifisch flir den FVET per se sprachen.

Die in diesem Abschnitt behandelte Gruppe von Motiven lasst sich in zwei wesentliche Fragen
unterteilen, zwischen denen jedoch erneut keine absolute Trennscharfe besteht. Beide Fragen
eroffnen somit eine kognitive Bilanzierung, auf deren einer Seite die Argumente fiir ein
Weiterleben, auf der anderen Seite die fiir eine Verkiirzung der verbliebenen Lebenszeit
stehen.

Bei den terminalen Patienten entspringt das Motiv der Lebensbeendigung meist der Frage,
warum nun, wo das Leben absehbar bald ende, der Betroffene noch weiterleben solle.
Insbesondere bei diesen Patienten wird in Anbetracht einer hohen Symptomlast und meist
auch resultierender schlechter Lebensqualitdt die Bilanz schliefllich zugunsten einer
Beschleunigung des Lebensendes gezogen.

»|I: Wenn Sie so zurilickschauen, was waren so die wichtigsten Motive zu dem Zeitpunkt damals
zu sagen, ich mochte nicht mehr weiterleben?

A: Das waren die Schmerzen, das war die Aussicht, dass der Korper irgendwie kaputt ist, dass
man sagt, da ist so viel passiert und das tut so weh, und da ist so viel kaputt gegangen bei der
Bestrahlung: ich will das nicht jetzt ein Leben lang haben.” [YF]
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»A: Und das war auch dem geschuldet, dass er vorgeschlagene Therapien abgelehnt hat, weil die
einfach wenig vielversprechend gewesen waren. [...] Und wir haben dann immer sehr genau
recherchiert: was ist das fir ein Medikament und was macht das und wie hoch ist die
Wahrscheinlichkeit, dass es dann wirklich besser ist und lebensverlangernd und moglichst wenig
Klinikaufenthalte. Und das Ergebnis war regelmaRig, dass es ihm dann in der Zeit nicht gut gehen
wirde [oder] so Sachen, wie: mit einer 15%-Chance lebt er dann 35 Tage langer. Und da hat er
gesagt, das mache ich nicht, also der Preis ist zu hoch fiir diese Sachen. [...] Und das war dann
nachher [...], dass er gesagt hat, er macht gar nicht mehr. [...] Aber wir haben bis zum letzten
Moment diese Therapiemoglichkeiten in Erwdagung gezogen und uns das sehr genau angeguckt.
Aber da war einfach nichts dabei, was ihm hatte helfen konnen.

I: Und dann hat er das so abgewogen?

A: Er hat das immer abgewogen. [...] Aber er war da schon Mitte siebzig und hatte gedacht: ich
hatte ein reiches Leben und es ist gut. [..] Er hédtte, hitte es jetzt irgendwie dieses
Zaubermedikament gegeben — und auch, wenn es ihm dann eine Zeit lang schlecht gegangen
ware, dann hatte er das sicherlich gemacht. Aber er wollte halt kein Dauerpatient sein und vor
allem nichts, wo er nicht mehr selbstbestimmt sein konnte. [...] Das wollte er nicht, dazu war er
zu stark, sage ich jetzt mal. Und man kann natiirlich sagen [...] das gehore jetzt dazu. Aber nein,
wir waren der Meinung, [..] es muss nicht unbedingt dazugehoéren, dass einen die
Familienangehorigen da irgendwie pflegen, wenn es eigentlich schon zu Ende ist. Und zu Ende
war es fur den [Name], als es miihsam wurde, schon allein aufzustehen.” [VU]

Das Kreisen um die Frage eines Verlusts von Sinn am Weiterleben ist somit insbesondere bei
den terminal erkrankten Patienten von erheblicher Relevanz in der Entscheidung einen FVET
zu beginnen. In diese hinein greift jedoch auch die Frage nach noch verfligbaren
therapeutischen Optionen, die gerade bei den terminal Erkrankten ebenso abgewogen
werden. Die personliche Schwelle, ab wo ein Weiterleben in Anbetracht einer terminalen
Erkrankung schlieBlich fiir sinnlos erachtet wird, ist individuell unterschiedlich,
groborientierend wurde sie von einer Mehrzahl der Befragten jedoch etwa an dem Punkt
angesiedelt, an dem Bettlagerigkeit eingetreten war. Dies driickt ein Teilnehmer auch wie folgt
aus:

,und ich kann mir vorstellen, dass er nicht mehr — ich sage es noch philosophischer — in dem
Moment, wo der aufrechte Gang nicht mehr moglich war — habe ich bei Patienten tbrigens auch
erlebt, einigen Patienten erlebt [...] — in dem Moment, wo der aufrechte Gang nicht mehr
moglich war, ist dann bald der Tod gekommen. Und bei so bewegungsorientierten Menschen,
kdnnte das schon auch so eine Motivation sein, halte ich fiir méglich. Gut, das ist Spekulation.
Also ich kann mir das gut vorstellen.” [KC]

Indem die Griinde, warum ein Betroffener in Anbetracht seines endenden Lebens noch
weiterleben solle, beginnen fiir ihn nicht mehr ausreichend vorzuliegen, entsteht eine starke
Motivation fiir ein schnelleres Lebensende. Darliber lagern sich dann, wie bereits angerissen,
spezifischere Argumente fir den FVET, sodass es summarisch in einem Fall so zu Sprache
kommt:

»A: lhre Grundmeinung war einfach: ich hore einfach das [erg. Essen und Trinken] auf, dann kann
ich in Ruhe sterben und dann geht es auch schneller.” [IM-2]

Bei den nicht-terminal oder wenig erkrankten Patienten, ldsst sich ebenfalls eine bilanzierende

Leitfrage aufstellen, welche aber letztlich radikaler gestellt ist: Welchen Sinn hatte es noch,
alter zu werden, kann noch etwas Positives vom Leben erwartet werden?
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“Et le paradoxe c’est que moi je disais « Mais pourquoi tu veux mourir ? Tout va bien. » Je veux
dire, elle n"avait pas de douleurs. C’est juste fatiguée de vivre. Elle avait plus envie de vivre.“® [FK]

“Moi je faisais des paralleéles, ma mére, quand on faisait une féte, elle ne trainait jamais
longtemps. Alors je dis les gens qui, comme ma mére décident de s’en aller, c’est un peu des gens
qui aiment pas encombrer longtemps. Et puis, qu’a un moment donné c’est presque de se dire
« bon maintenant c’est le moment de renter. » Et quand elle commencait a étre fatiguée elle
disait « si je reste plus longtemps j'embéte tout le monde. » [...]

Comme elle aimait bien, a la fin d’un repas, rentrer chez elle parce qu’elle était fatiguée et elle
voulait pas encombrer, je pense de la méme maniéere a la fin de sa vie — je pense qu’on meurt
comme on a vécu — elle avait pas envie de s’éterniser. C’était, voila, c’était le moment de s’en
aller. Et puis c’était bien, 90 ans, elle avait été en bonne forme, donc je pense pour elle c’était
une bonne facon.” [GD]*

Was hier — eher metaphorisch — gefasst ist, umschreibt somit den Wunsch dieser
Patientengruppe, aus dem Leben zu gehen zu einem Zeitpunkt bzw. ab einem Zeitpunkt, an
demihnenihr Leben nicht mehr lebenswert erscheint. Die Grundhaltung hinter dieser Aussage
verdeutlicht somit einen eher wenig optimistischen Blick auf das, was ihr Leben vermeintlich
sonst noch zu bieten hatte.

“La dépendance lui faisait trés peur. Donc ca elle ne voulait pas. C’était un chapitre qu’elle avait
pas envie de vivre. Et puis, je pense que ce gu’elle ne voulait pas non plus c’était [ce qu’elle
rencontrait avec] des malades plus agés qui étaient en EMS ou qui étaient dépendants. Et elle
disait « mais quelle horreur ! » Ca c’était vraiment le truc qui lui faisait... [...]

Et elle disait [a nous enfants]« en tout cas je veux pas que vous vous occupiez de moi et si un
jour je dois étre... je peux plus étre autonome, vous me mettez en EMS. Et méme si a ce moment-
la je vous dis « je veux pas étre en EMS ! » , vous me mettez quand méme. » Je crois que elle
voyait dans les familles ce que ¢a voulait dire de devoir s’'occuper de ses parents. Elle ne voulait
pas nous imposer ca et elle avait pas envie de vivre ca. Je crois c’était vraiment ¢a.” [GD]*!

Innerhalb dieser Gruppe an Patienten ist die Motivation, ihr Leben vorzeitig zu beenden daher
bisweilen an eher schreckliche Vorstellungen gebunden, die sie sich von ihrem Weiterleben
oder Altwerden machen, nicht zuletzt auch, dass die Bedingungen oder die Lebensqualitat in

% Ubs.: Und das Paradoxe ist, dass ich zu ihr sagte: ,,Aber warum méchtest Du sterben? Es ist doch alles gut.” Will
heilen, sie hatte keine Schmerzen. Es war nur eine Lebensmidigkeit. Sie hatte einfach keine Lust mehr zu leben.”
10 Ubs: Ich habe das so verglichen: Meine Mutter ist auf keiner Familienfeier je lang geblieben. Also ich sage,
Personen, die beschlieRen so wie meine Mutter zu gehen, sind ein bisschen wie Leute, die nicht GbermaRig
bleiben wollen und dann, ab einem bestimmten Moment, sich dann etwa sagen: "Gut, jetzt ist es an der Zeit,
nach Hause zu gehen." Und auch, wenn sie anfing miide zu werden, sagte sie: "Wenn ich noch langer bleibe, falle
ich allen auf die Nerven. " [...]

So wie sie am Ende eines Essens gerne nach Hause ging, weil sie miide war und nicht stéren wollte, so hatte sie
wohl auch am Ende ihres Lebens — ich denke, man stirbt, wie man gelebt hat — keine Lust, ewig zu bleiben. Es
war, nun, es war Zeit zu gehen. Und es war gut, 90 Jahre, sie war immer gut beisammen. Also ich denke, fiir sie
war das ein guter Weg.”

11 yor Abhingigkeit fiirchtete sie sich sehr. Das wollte sie nicht. Das war ein Kapitel, das sie nicht erleben wollte.
Und dann, glaube ich, wollte sie auch nicht, was [sie antraf bei] den dlteren Patienten, die im Pflegeheim waren
oder pflegebedirftig. Und sie sagte: "wie entsetzlich!" Das wirklich war die Sache, die sie dazu... [...]

Und [zu uns Kindern] meinte sie: "Ich will auf keinen Fall, dass ihr euch um mich kiimmert, und wenn ich eines
Tages, ich nicht mehr selbststéndig sein kann, dann tut ihr mich ins Heim. Und selbst, wenn ich Euch dann sage,
dass ich nicht ins Heim will, tut ihr‘s doch." Ich glaube, sie sah in den Familien, was sich um die Eltern kiimmern
zu missen bedeutete. Sie wollte uns das nicht zumuten und sie hatte keine Lust, das zu erleben. Ich glaube, das
war es wirklich."
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einem Pflegeheim intolerabel erscheinen. Dabei kénnen durch eine Erkrankung erste
Symptome oder Faktoren, die als Einschnitt in die Lebensqualitdt wahrgenommen werden,
bereits aufgetreten sein, miissen dies aber nicht. Am ehesten zielt der Wunsch nach einem
FVET damit primar auf die Lebensbeendigung selbst ab, mit dem sekundar auch ein Vermeiden
oder sich Entziehen von einem Zustand der Abhangigkeit intendiert wird. Wie es ein
Teilnehmer beobachtet, kann im Alter die Herausforderung sich darauf einzustellen, von Pflege
abhangig zu werden, auch schwerfallen.

»[Bei meiner Angehdrigen] war es vorher nur dieser Kleinkrieg, den die Schwestern mit den
Patienten verschieden auskarteln, [um] diese Kleinigkeiten, wo der Patient so voll splrt, wie
abhangig er ist. Dass er nicht mal selber mehr Wasser lassen kann. Oder man muss sagen: Das
lernen im Alter die Leute, die immer selbststandig waren und plétzlich nicht mehr kénnen, die
lernen es nicht mehr. [...] Wenn alte Menschen [einen Umgang mit ihren Symptomen] nie gelernt
haben, dann nerven sie halt die Schwestern. Und lernen es auch nicht mehr. Und das, aber wie
gesagt, aber das tragt alles zu der Unselbststandigkeit herbei, die dann diesen Entschluss macht,
ich mag nicht mehr.” [KT]

Zusammenfassend liegt der Schwerpunkt des Fokus, warum sich diese Patientengruppe fir
einen FVET entscheidet, im Wunsch nach Lebensbeendigung. Dieser Wunsch kann wiederum
aus der Sorge hervorgehen, abhangig, z.B. von Pflege, zu werden, oder dass sich diese
Abhangigkeit verstarken konnte, zuletzt aber auch, dass ein Umgang mit Abhangigkeit, gerade
bei dlteren Patienten, nicht mehr so leichtfallt.

Die beiden hier verdeutlichten Gruppen stellen Schwerpunkte dar, zwischen denen es auch
Uberschneidungen an Motiven fiir den Wunsch nach Lebensbeendigung durch einen FVET
geben kann. Dies tragt schlielich auch der Schwierigkeit Rechnung, dass eine Differenzierung
zwischen terminalen und nicht-terminalen Erkrankungen realiter kaum trennscharf
vorgenommen werden kann, sondern auch hier eine Grauzone dazwischen bleibt.

Wenngleich beide Gruppen von Motiven sich damit zunachst stark zu dhneln scheinen,
erscheint es abschlieBend wichtig, an dieser Stelle die theoretische Differenzierung zwischen
den beiden Leitfragen scharfer herauszuarbeiten. Der wesentlichste Unterschied zwischen der
Motivation beider Gruppen besteht hinsichtlich der Perspektive der Unausweichlichkeit des
eigenen Nicht-Uberlebens.

Wie im Beispiel ,,VU"” dieses Abschnitts besonders deutlich, kann bei der Gruppe der terminal
Erkrankten die Moglichkeit bestehen, sich auch fiir ein Weiterleben zu entscheiden, insofern
sich eine geeignete Therapie dafiir fande. Mit dem FVET wird bei dieser Gruppe an Patienten
daher nicht primar das Lebensende selbst gewlinscht, viel eher wird mit dem FVET auf den
Wunsch nach Symptomlinderung oder nach einer Beschleunigung des unausweichlichen
Lebensendes vorrangig abgezielt.

Dies ist im Falle der Patienten, die nicht terminal oder eher wenig erkrankt sind, nicht der
Fokus der Uberlegung. Sie ziehen stirker global Bilanz tiber ihre Lebens- und Alterssituation,
halten sie einer eher pessimistischen Prognose gegenliber und favorisieren, auch gegeniiber
einem Angebot einer potentiell geeigneten und lebensverlangernden Therapie, letztlich das
Lebensende um seiner selbst willen.
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3.1.3.4. Machbarkeitsgrinde spezifisch fir einen FVET

Die vierte Hauptgruppe an Motiven fasst die Grinde zusammen, warum sich Personen
spezifisch flir einen FVET gegenliber anderen Formen der vorzeitigen Lebensbeendigung
entscheiden. Wichtige Faktoren dabei sind die Haltung gegeniiber dem FVET als Suizid,
Legalititsaspekte, die Moglichkeit einer Durchfiihrung zu Hause, die Ahnlichkeit zu einem
,natlrlichen Tod” und schlief8lich auch die Vereinbarkeit von Erkrankungssymptomen mit dem
FVET.

Eine erste Hauptmotivation spezifisch flir den FVET sehen viele Betroffene darin, dass ein FVET
nicht oder weniger als Form des Suizids anzusehen sei und somit auch als deutlich distinkt von
moralischen Einwadnden, die sie gegen einen Suizid selbst anfliihren. An erster Stelle stehen
dabei religits-christliche Uberzeugungen der Patienten, die die Alternative eines (assistierten)
Suizids als grundsatzlich nicht vereinbar sehen mit ihrem religiosen Empfinden.

,Fur ihn ist ja klar, sich suiz-, also Exit kommt nicht in Frage, er hat das Leben geschenkt
bekommen von Gott und er will ihm das auch wieder zuriickgeben.” [IH]

Dabei bleibt der FVET jedoch vor allem bei christlich gebundenen Personen nicht
unumstritten.

»,Ca ne lui a pas coQté [...] de ne plus manger [...], du tout. Le seul probleme qu’elle a eu c’était
par rapport a I'église et a la religion parce que les Catholiques ils n’ont pas le droit de faire ¢a.
Elle était tres trés mal avec ¢ca. [...]

Alors sur le plan moral il y avait un gros questionnement [...]: «Est-ce que je suis dans le péché?»
Elle avait vraiment la crainte de ca, tres tres fort et donc on a vu défiler les hommes d’église
(rigole), on ne sait pas trés bien ce qui s’est dit, mais au final elle était plut6t sereine. [...] Mais
¢a c’était alors pour elle une trés grosse inquiétude et jusqu’a la fin, ou elle avait encore la
capacité a échanger, elle revenait réguliérement la-dessus. [GD]*?

Insbesondere fiir Personen, die den Suizid weltanschaulich ablehnen, bedeutet der FVET
damit eine mogliche Alternative, um friiher oder schneller sterben zu kénnen. Wo fiir diese
Gruppe die moralischen Bedenken bezliglich eines FVET nicht notwendigerweise
vollstandig ausgerdumt werden kénnen, so lberwiegt doch die Abwagung, dass es sich
beim FVET zumindest um eine akzeptablere Form eines selbstverfligten Sterbens handle.
Dieser Aspekt, den FVET gegenliber anderer, vermeintlich direkter Suizidformen als eher
moralisch praferenziell anzusiedeln, bildet eines der Hauptargumente — und somit der
Motivation — fiir die Entscheidung zu einem FVET bei dieser Patientengruppe.

Ein weiterer Aspekt der Motivation spezifisch fiir einen FVET ist die Ubertragung des
vorherigen Gedankens ins Feld des juristisch Zulassigen. Wahrend der Abschnitt zuvor
Gultigkeit fur Schweizer und deutsche Patienten besitzt, betreffen die Folgenden
Beobachtungen nur die deutschen Patienten und somit den Rechtsrahmen, wie er in

12 Ubs.: ,,Sie hat sich da um nichts gebracht [...] nicht mehr zu essen, wirklich gar nicht. Das einzige Problem, dass
sie hatte, war mit Kirche und Religion, denn Katholiken diirfen sowas nicht. Damit tat sie sich sehr, sehr schwer.
Moralisch gab es da eine grofle Ungewissheit [...]: ,Verslindige ich mich?“ Davor hatte sie wirklich Angst, sehr,
sehr stark, und drum hat man also die Kirchenmanner antanzen sehen (lacht), und man wei nicht, was
besprochen wurde, aber am Ende war sie ganz entspannt. [...] Aber fiir sie blieb das eine irre Sorge und auch bis
zum Schluss, wo sie noch die Klarheit hatte beizudrehen, kam sie da regelmaRig drauf zuriick.”
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Deutschland bis 2020 Geltung besal3, in anderen Rechtsordnungen, in denen assistierte
Suizidbegleitung strafbewehrt bleibt, jedoch als vergleichbar heranzuziehen sein kénnte:
Fiir diese Personen ist das Hauptargument fir den FVET, dass dieser als Moglichkeit
Uberhaupt rechtlich verfligbar ist.

»Aber [zum assistierten Suizid] hat er dann auch das akzeptiert und hat dann auch noch gesagt,
also wenn es in Deutschland — das fand ich ndmlich das Interessante — wenn es in Deutschland
nicht legal ist, dann mache ich es nicht. [...] Ja, und dann er halt beschlossen, dann probieren wir
es halt und lassen [Essen und Trinken] weg.” (BK)

Mit dem Verbot geschaftsmaRiger Suizidassistenz des § 217 StGB blieb der FVET,
wenngleich wie in der Einleitung dargelegt umstritten, in Deutschland als einzige legale
Option Ubrig und wird von den FVET-Patienten daher als Ausweichmoglichkeit fir ein
selbstverfligtes Sterben genutzt und insofern motiviert.

»I: Hat sich IThr Mann im Vorfeld jemals Gedanken gemacht, sonst irgendwie in die Schweiz zu
fahren, zu Exit und Dignitas? War das im Gesprach?

A: Ja, das hat er... Nein, im Gesprach nicht, aber er hat sich bei Frau Dr. [Palliativmedizinerin]
dariiber beschwert, dass das hier bei uns nicht moglich sei. Und sie hat das dann verteidigt,
warum das nicht moglich ist, aber das konnte er partout nicht einsehen.” [LL]

Die Entscheidung spezifisch fiir einen FVET kann zudem oftmals vom Wunsch motiviert sein,
zu Hause sterben zu kdnnen. Gerade bei den schwer Erkrankten leistet der Wunsch, so auch
eine (erneute) Hospitalisierung zu vermeiden, dem FVET Vorschub. Die Kontrolle der
eigenen Sterbeumstinde — idealerweise also meist zu Hause und im Beisein der
unmittelbaren Angehorigen — lberwiegt daher zum einen eine gegebenenfalls langere
verbliebene Lebenszeit, wie sie bei weiteren supportiven MalRnahmen stationar leistbar
waren.

,Weil er wollte ja auch, das Ziel von ihm war, auch nicht im Krankenhaus zu sterben, sondern —
deswegen mit dem Sterbefasten auch — im Kreise der Familie.” [HA]

Zum anderen kann die Motivation zu Hause sterben zu wollen fiir die FVET-Patienten aber
auch gewichtiger sein als beispielsweise eine bessere Pflegesituation oder eine damit
verbundene geringere Belastung fiir ihre Angehérigen.

,|: Gab es da irgendwie bei Ihrer [Angehérigen] oder bei lhnen die Uberlegung, zum Beispiel
dafiir in ein Hospiz zu gehen? Irgendwie an den Rahmenbedingungen etwas zu verandern? Oder
war es eigentlich gut so, wie...?

A: Sie wollte zu Hause sterben. Sie wollte nie woanders hin. Sicher. Und ich habe dann auch
gesagt, weil flr mich die Belastung gerade am Anfang extrem hoch war. Und da ware es mir
natdrlich lieber gewesen, dass sie im Hospiz gewesen ware. Auch weil man da gewusst hatte, die
unternehmen die medizinischen MalRnahmen, die notwendig sind, um ihr zu helfen. Aber das
wollte sie nicht. Sie wollte zu Hause sterben.” [HT]

Durch einen FVET zu sterben, erfillt fiir die FVET-Patienten auch den Wunsch, moglichst
natlirlich bzw. natlirlicher als durch klassische Formen des assistierten Suizids zu sterben.
So berichtet ein Angehoriger:
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»,Das war sein gewahlter Weg. Ich bin sicher es war der richtige. Weil er-, er war natirlich-, er
wollte natirlich dem Schopfer Zeit lassen, ihn zu holen. Also, das war ihm sicher wichtig. Und ich
ware vielleicht der, der sagt: Und dann machen wir ein Fest. Und am Ende des Festes bekomme
ich dann von irgendeinem das Natrium-Pentobarbital. Und dann darf ich gehen. Das sind die
Unterschiede. Und er hat gewartet.” [NT]

Gerade bei den Patienten, die eine Auswahlmoglichkeit haben, alternativ Suizidhilfe in
Anspruch zu nehmen, kommt der FVET wegen eines eher natiirlichen Verlaufs starker in
Betracht und bildet, hiufig verbunden mit religitsen Uberzeugungen, somit auch einen Teil
der Motivation spezifisch fiir den FVET.

AbschlieBend spricht fiir viele FVET-Patienten auch fiir diese Form des Sterbens, dass ihnen
im Rahmen ihrer Erkrankung ein Verzicht auf Essen und Trinken nicht schwerfallt. Gerade
die bereits schwer erkrankten oder hochbetagten Patienten haben meist schon den Appetit
allgemein oder aber das Geschmackserleben durch ihr Alter oder als Nebenwirkung einer
Therapie eingebliRt.

,Also er hat auch aufgehort mit dem Essen, weil es ihm auch kaum mehr geschmeckt hat. [...]
Und auch die Lieblingssachen, das hat ihm nicht mehr geschmeckt. Also es muss irgendwas
passiert sein mit den Geschmacksnerven. Und dann hat er die Freude verloren und hat gesagt:
na dann lassen wir das doch.” [VU]

Die Symptome von Erkrankungen kénnen den Patienten daher auch ein Stiick ihrer
Entscheidung entgegenkommen, sodass die Motivation, spezifisch einen FVET zu wahlen,
auch in einen Graubereich von nicht mehr essen Kénnen und nicht mehr essen Wollen
fallen kann.
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Abbildung 3: Wichtigkeit der Motive fiir den FVET aus Sicht der befragten Angehérigen. Jeweils Mittelwerte der Antworten zu
einzelnen Motiven, présentiert nach FVET-Patienten mit und ohne terminale Erkrankung.
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3.1.3.5. Zusammenfassung der Motive als ,innere” Entscheidungsparameter

Die Entscheidung fiir einen FVET pragt nicht nur ein einzelnes Motiv in unserer
Studiengruppe. Vielmehr lassen sich vier grolRe Themenbl6cke an Motiven festmachen, die
auch in gegenseitigen Wechselbeziehungen stehen. Personen entscheiden sich fir einen
FVET erstens als Antwort auf zunehmende korperliche Beschwerden, denen sie sich mittels
eines FVET (schneller) entziehen konnen. Neben der somatischen Krankheitslast, wie
beispielsweise Schmerzen, kdnnen aber auch die daraus resultierenden Einschrankungen,
wie zunehmende Immobilisation, ein wichtiger Grund fir den Beginn eines FVET darstellen.
Als zweiten Aspekt — und durchaus in Verbindung zu sehen mit einem eher unabhangigen
Charakterzug vieler FVET-Patienten — motiviert einen FVET, dass ein Leben, das zunehmend
in Abhangigkeit von anderen Personen oder von medizinischen Hilfsmitteln gerat, fur diese
Patienten als nicht mehr fortsetzungswert erachtet wird, weshalb eine Verkirzung der
Lebensspanne daher mittels FVET angestrebt wird. Hinsichtlich drittens, der
Lebensverkiirzung selbst, lasst sich diese Motivation auftrennen in zwei Personenkreise,
zum einen die Patienten, die einen FVET als zweitbeste Option wahlen, weil fiir sie keine
ausreichenden therapeutischen MaRnahmen mehr vorhanden sind, zum anderen
Patienten, die in Anbetracht eines Lebens, das sie so fiir nicht mehr lebenswert erachten,
eher das Lebensende wahlen. Viertens lassen sich zu den oben genannten
grundsatzlicheren Motiven auch spezifische fir den FVET finden, namlich eine Distinktion
des FVET gegenliber dem Suizid und der sicherere Rechtsrahmen, die Mdglichkeit zu Hause
und eines starker als natirlich anzusehenden Todes zu sterben sowie die Vereinbarkeit von
bereits vorliegenden Symptomen zum Vorgehen eines FVET. In Abgrenzung von den bereits
vorgestellten duBeren Faktoren in der Entscheidungsphase beim FVET (s. 3.1.2.6) beruhen
die gezeigten Motive folglich deutlich starker auf den Reflexionen und Deutungen der FVET-
Patienten selbst, kbnnen somit starker ,innere” Entscheidungsparameter sein.

3.1.4. Entscheidungsprozess

Der folgende Abschnitt beleuchtet naher, wie Personen zur Entscheidung fir einen FVET
gelangen, insbesondere welche zeitlichen oder qualitativen Merkmale bei der
Entscheidungsfindung auftreten, und welche Personen dabei einbezogen werden. Ziel dabei
ist nachvollziehbar zu machen, ob und inwiefern die Entscheidungen fiir einen FVET als
wohlerwogen angesehen werden kdnnen beziehungsweise welche Faktoren sich dafiir als
zentral wichtig erweisen.

3.1.4.1. Ideenfindung und Bedenkzeit

Die Entscheidung fiir einen FVET lasst sich in unserer Studiengruppe bezliglich zweier Faktoren
naher betrachten, die die Qualitat und das Outcome der Entscheidung, aber auch des FVET in
der Durchfiihrungsphase spater stark beeinflussen. Zum einen ist dies der Aspekt, wie eine
Person zur Idee eines FVET gekommen ist, zum anderen, in welchem Zeitrahmen die
Entscheidung fiir einen FVET reifen konnte. Aufgrund der realiter angetroffenen engen
thematischen Verschriankung beider Aspekte werden diese hier miteinander prasentiert,
wobei sich drei typische Szenarien ergeben.

Eine erste Gruppe umschliel3t die Patienten, die selbststandig und mit langerem Vorlauf vor
dem Beginn eines FVET ihre Entscheidung dazu getroffen haben. Wie bei drei der FVET-
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Patienten dieser Studie kann die Idee fiir den FVET entweder aus dem eigenen Miterleben
eines FVET-Falls vor langerer Zeit aufkommen oder durch die Vorbereitungen oder
Uberlegungen im Falle einer vorausschauenden Versorgungsplanung (advance care planning).
Meist recherchieren die Betroffenen nach dem Erstkontakt mit der Idee eines FVET auch
weiter dazu, zumeist online, teilweise auch lber populdrwissenschaftliche Fachbiicher zum
Thema. Die Entscheidung kann dabei teilweise Jahre vor Beginn eines FVET bereits gefallt sein.

Eine zweite Gruppe an Patienten erhalt die Idee fiir den FVET im Kontakt mit professionellen
Gesundheitsfachkraften und zumeist in unmittelbarer zeitlicher Nahe zum Beginn eines FVET.
Diese Fallkonstellation tritt in unserem Studienkollektiv mit am haufigsten auf (n= 14). Dabei
sind die Ideengeber der FVET-Patienten zumeist ihre behandelnden Hausarzte, Onkologen
oder Palliativmediziner, vor allem, wenn bereits eine (terminale) Erkrankung oder ein hohes
Alter vorliegt, und seitens der Fachkrafte damit meist auch das Angebot verbunden wird, den
FVET, so gewlinscht, zu begleiten.

,und dann kam die Frau Dr. [Palliativmedizinerin] von der Palliativstation und hat ihm die
Hoffnung gemacht: Eh, Sie missen nicht nach Zirich fahren, es gibt auch hier in Deutschland die
Moglichkeit. Und dann ist er echt wieder aufgebliiht, weil er die Chance gesehen hat, wunderbar,
hat sich das genau beschreiben lassen. Sterbefasten kannte er vorher nicht, ich auch nicht.

Und hat sich das beschreiben lassen, dass der Tod ein relativ sanfter Tod ist durch dieses
Nierenversagen. Und er hat dann gesagt, sie soll einen Platz suchen.” [NH]

Ebenso konnen diese Gesundheitsfachkrafte jedoch auch im unmittelbaren Familienumfeld
vorhanden sein, sodass die Idee zwar ebenfalls von professioneller Seite erstmals an die
Patienten herangetragen wird. Zumeist wird dann jedoch von beiden Seiten nicht gewlinscht,
den FVET als bzw. durch engste Familienangehorige zu begleiten bzw. begleiten zu lassen. In
der Schweiz konnte dies zudem strafrechtliche Konsequenzen zur Folge haben, wo eine
Freitodbegleitung nahestehenden Angehdrigen untersagt ist. Hinsichtlich des zeitlichen
Rahmens informieren diese Fachpersonen ihre Patienten oder Angehdrigen als Reaktion auf
das Vorliegen einer schweren, lebensbedrohenden Krankheit oder den unmittelbaren Wunsch
schneller zu sterben, sodass hier der FVET zumeist als ,,Akutlésung” begonnen wird. Zwischen
dem ersten Gesprach Gber die Moglichkeit des FVET und der Entscheidung zum Beginn kdnnen
daher wenige Tage, seltener auch ein Vorlauf von einigen Monaten liegen.

Eine dritte Gruppe schlielRlich gelangt selbststandig zur Entscheidung fir einen FVET, ohne sich
dabei jedoch ein klar definiertes Konzept vom FVET zu machen oder notwendigerweise
Kontakt zu professioneller Begleitung zu suchen oder deren Expertise einzuholen. Somit wird
eine Entscheidung fir einen FVET auch eher wenig kommuniziert, sondern insbesondere die
Aufnahme von Nahrung und teilweise auch das Trinken zunehmend reduziert oder ganz
beendet, im Wunsch dadurch zeitnah zu sterben. Zumeist wird dies auch mit einer Ablehnung
anderweitiger Therapieangebote verbunden, wie beispielsweise eine erneute stationare
Aufnahme oder eine Mobilisierung durch Pflegekrifte oder Physiotherapie. Uber den
zeitlichen Rahmen der Entscheidung konnten die Angehorigen insofern lediglich berichten,
dass sie zumeist kurz nach dem Beginn des FVET Uberhaupt davon Kenntnis erlangt hatten,
dass die FVET-Patienten nicht mehr oder zu wenig dRen oder tranken.
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3.1.4.2.  Ausloser fur den Beginn des FVET

Fast alle Teilnehmer kdnnen einen klaren Ausl6ser flir den Beginn des FVET ihrer Angehorigen
nennen. Zumeist handelt es sich dabei um einen korperlichen oder seelischen Kipppunkt, ab
dem die FVET-Patienten Bilanz fir den Beginn des FVET zogen oder, wenn dieser schon
Uberschritten war, der Moment, ab dem sie von der Moglichkeit eines FVET Kenntnis hatten.
Innerhalb der Studiengruppe ergeben sich sowohl somatische wie psycho-mentale Stressoren
als Ausloser fiir den Beginn eines FVET: In der Studiengruppe finden sich zum einen auf rein
somatischer Ebene ein Fortschreiten der Erkrankung, wie beispielsweise ein
Querschnittssyndrom oder zunehmende Luftnot durch Metastasen, sowie das Auftreten von
Bettlagerigkeit. Zum anderen kdnnen weniger gravierende Gesundheitsstérungen wie eine
Infektion oder ein Sturz aufgrund einer damit verbundenen Hospitalisation oder eines Umzugs
in eine Pflegeeinrichtung mittelbar Ausloser flir den Beginn eines FVET werden. Zuletzt werden
aber auch rein soziale oder kalendarische Ereignisse von den Angehoérigen angegeben, wie der
Wegzug einer Bezugsperson oder der Jahreswechsel.

3.1.4.3. Einbezogene Personen

Die Entscheidung fiir einen FVET trafen in allen Fallen dieser Studie die FVET-Patienten selbst
(Einschlusskriterium). Dennoch werden typischerweise weitere Personen fir den
Entscheidungsprozess hinzugezogen, wobei sich kategorial zwei Konstellationen ausmachen
lassen.

Eine erste Gruppe an Personen wird aufgrund ihrer Fachexpertise in die Entscheidung
eingebunden, also im Wesentlichen Arzte und Pflegende, die genauer iber den FVET
informieren kénnen oder dabei begleiten wiirden. Ebenfalls in diese Gruppe zu zahlen sind
Vertreter der Spiritualitat des jeweiligen FVET-Patienten, allein in vier der hier untersuchten
Fallen wurden Geistliche im Vorfeld oder mit unmittelbarem Beginn des FVET um ihre
Einschatzung zum ethisch-moralischen Gehalt gebeten.

Die zweite wesentliche Gruppe an einbezogenen Personen stellen die unmittelbaren
Angehdrigen und nahen Verwandten dar, die die FVET-Patienten um ihre Begleitung und ihren
Beistand bitten, aber auch gegentiber denen sie versuchen, ihre Entscheidung fiir den FVET zu
erklaren beziehungsweise um deren Einverstandnis oder Erlaubnis gefragt wird.

»lch meine, mit mir hat er schon dann driiber gesprochen. Und ich habe ihn... — er fragte, ob ich
ihm denn bdse wéare oder sowas? [Weinen] Da habe ich ihm gesagt, um Gottes Willen, ich
verstehe das ja. Das ist ja kein Leben. Und da habe ich ihn auch voll unterstitzt und auch gesagt,
dann ist das das Beste. Und ich habe gesagt, ich bleibe so lange wie mdéglich, machen wir das
hier zu Hause. Ich meine, ich wusste ja auch nicht, wie lange das alles lauft. Und dann war er
auch beruhigt.” [FL]

3.1.4.4. Qualitat der Entscheidung

Die selbstbestimmte Entscheidung, Essen und Trinken zu reduzieren und dabei ein schnelleres
oder vorzeitiges Lebensende mindestens in Kauf zu nehmen, ist Einschlusskriterium dieser
Studie und insofern auch von allen FVET-Patienten zu berichten. Uber den Grad der jeweiligen
Auseinandersetzung mit der Entscheidung tiber den FVET bzw. inwiefern Zweifel an dem, was
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— handelte es sich beim FVET um eine medizinische MalRnahme — als Einwilligungsfahigkeit zu
bezeichnen ware, informiert der folgende Abschnitt.

Beim Uiberwiegenden Teil der FVET-Patienten dieser Studie kann von einer klaren und
durchdachten Entscheidung fiir den FVET ausgegangen werden. Die Angehorigen beschreiben
die Entscheidungsfindung detailliert und nachvollziehbar und haben zudem auch selbst keine
Zweifel an der Authentizitat des Wunsches ihrer Angehdrigen; dies gilt inklusive der einzelnen
Falle (n=2), wo sie mit der getroffenen Entscheidung der FVET-Patienten als Angehdrige selbst
zu ringen hatten. Insgesamt 19 Fille wurden zudem von Pflegepersonal und von Arzten
wihrend dieser Zeit regelmiaRig gesehen und teilweise von Angehdrigen, die selbst Arzte,
Therapeuten oder Pflegekrafte sind, beim FVET begleitet (n=7).

Fiir eine Beschreibung der Qualitdt der Entscheidung und den Entscheidungsprozess
insgesamt bedeutsam sind jedoch die wenigen Félle, bei denen die Angehorigen ihrerseits
Zweifel an der Entscheidungsfahigkeit der FVET-Patienten duBern. Zu lllustrationszwecken
dieser, wohl nur im Einzelfall abschlieBend zu klarenden Konstellationen, folgen vier
Fallvignetten:!3

In einem FVET-Fall hatte der Patient seit mehreren Jahren eine Demenz-Erkrankung, erkannte
aber noch seine unmittelbaren Angehorigen. Seinen Wunsch, mittels FVET zu sterben hatte er
jahrelang vorher festgelegt. Im Zuge einer schweren Grippeerkrankung mit Bettlagerigkeit, die
von einem Hausarzt und einem Angehorigen, der Arzt ist, betreut wurde, verweigerte der
Patient Essen und Trinken. Dies wurde jedoch nicht mehr verbalisiert, sondern durch den
Verschluss der Lippen ausgedriickt.

Bei einem zweiten FVET-Patienten war eine langjahrige Anorexia nervosa diagnostiziert
worden. Im  Zuge eines Kostenlibernahmeverfahrens vor einer erneuten
Aufbaunahrungstherapie war seitens der Krankenversicherung eine psychiatrische
Begutachtung verlangt worden, dessen Ergebnis die Empfehlung eines stationdren
Behandlungsangebots des Patienten gewesen sei. Der Patient beschloss, aufgrund
zunehmender Bettlagerigkeit und einem belastenden psychomentalen Erlebnis einen FVET zu
beginnen mit dem explizit verbalisierten Wunsch, dadurch sterben zu kénnen. Der dafiir
hinzugezogene Palliativdienst begleitete den Patienten und forderte den unmittelbar
begleitenden Angehdrigen auf, die Entscheidung dieses FVET-Patienten zu respektieren.

Ein dritter Patient hatte sich Uber das letzte Jahr seines Lebens zunehmend zu Hause
zurlickgezogen, alle Therapien, soziale Kontakte und schlieRlich auch Essen und Trinken
abgelehnt. Eine Intervention, die von den unmittelbaren Angehdrigen angestrebt wurde,
lehnten die vor Ort anséssigen Arzte unter dem Verweis auf fehlende akute Fremd- oder
Eigengefahrdung ab.

In einem vierten Fall war ein Patient akut ins Krankenhaus eingeliefert worden, lehnte dort
umgehend eine Behandlung, aber auch Essen und Trinken ab und wurde fiir einen FVET auf
die Palliativstation verlegt. Nach vier Tagen revidierte der Patient seinen Entschluss und
begann erneut mit Essen und Trinken, versuchte in derselben Nacht jedoch einen Suizid durch
Aufschneiden der Pulsadern. Nach chirurgischer Versorgung und Aufnahme auf eine

13 Zur starkeren Anonymisierung der Fille werden alle hier beteiligten Personen als ménnlich wiedergegeben.
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psychiatrische Station wurde der Patient wenig spater entlassen und verstarb circa ein Jahr
spater ohne eigenes Zutun.

Hinsichtlich der Qualitat der Entscheidung vor dem FVET beleuchten diese Ausnahmefille,
dass einerseits zu den einzelnen Patienten jeweils eine darztliche Einschatzung und
Uberpriifung ihrer Einwilligungsfahigkeit vorlag und &rztlicherseits zu keinem Zeitpunkt
wahrend des FVET interveniert wurde. Dennoch — von der anderen Seite betrachtet —
beschreiben die Angehorigen ihrerseits eigene Interpretationsnotwendigkeiten bis Zweifel
bezlglich der Qualitat der Entscheidung zum FVET, dass die Einschatzung dazu zwischen den
Arzten selbst differiert habe oder, dass ein spaterer Ausgang auf eine mégliche initiale
Fehleinschatzung riickschlieBen lasse. Diese Widerspriiche lassen sich retrospektiv nicht
klaren, weisen aber auf die Relevanz dieses Aspekts hin — nicht zuletzt, nachdem fir die
Angehorigen die Nachvollziehbarkeit der Sterbewiinsche der Patienten einen wichtigen Faktor
in der Trauerphase ausmacht. (s. 3.3.2.2)

Fir die Qualitdt der Entscheidung beim FVET lasst sich als Ergebnis dieser Studie somit
folgendes Ergebnis zusammenfassend rekonstruieren: Formal berichtet kein Angehdriger von
einem Einschreiten durch die behandelnden Arzte, sodass bei allen Fillen prinzipiell von
Einwilligungsfahigkeit auszugehen ist. Umgekehrt scheinen in einzelnen Fallen Zweifel an der
Einwilligungsfahigkeit insoweit berechtigt, als dass die Angehdrigen zumindest auch
konkurrierende psychiatrische Symptomatiken beschreiben.

Beim FVET besteht theoretisch keine Verpflichtung zur Uberpriifung einer
Einwilligungsfahigkeit und in Einzelfallen bleibt aufgrund der Schilderungen der Angehorigen
retrospektiv fraglich, inwiefern und ob die Einwilligungsfahigkeit partiell eingeschrankt
vorgelegen haben kdnnte. Der Gberwiegende Teil (n = 16) der erfassten Fille bietet jedoch
keinen Anhaltspunkt fiir mogliche Einschrankungen in der Einwilligungsfahigkeit, und somit
Entscheidungsqualitat, vor einem FVET.

3.1.4.5. Zusammenfassung des Entscheidungsprozesses

Der Entscheidungsprozess beim FVET ist gegeniliber den anderen hier vorgestellten Faktoren
der Entscheidungsphase am starksten individuell gepragt. Pragend dabei ist insbesondere, wie
sich der Initialkontakt zur Idee fiir einen FVET gestaltet, ob dies mit Bedenkzeit einhergeht und
wie umrissen die Konturierung des Phianomens FVET in der Entscheidungsphase bereits
vorliegt. Letzteres kann zwischen einem umfassend recherchierten FVET-Verstandnis und der
schlichten Handlung des Nicht-mehr-Essens oder -Trinkens schwanken. Als Ausldser dient eine
akute Verschlechterung meist des Gesundheitszustands, gegebenenfalls auch mit
Herauslosung aus der gewohnten hauslichen Umgebung, was den Beginn eines FVET triggern
kann. Wichtige beteiligte Personen sind dabei professionelle Fachkrafte des medizinischen und
spirituellen Bereichs, die fir ihre professionelle Sicht auf den FVET zu Rate gezogen werden,
sowie Angehorige, mit denen emotionale und soziale Grundfragen des FVET besprochen
werden. Die Qualitat der Entscheidung ist liblicherweise klar selbstbestimmt und reflektiert,
kann in Einzelfadllen jedoch Anhalt dazu bieten, diese im Vorfeld eines FVET sichern zu lassen.
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3.1.5. (Assistierter) Suizid als Alternative

Als abschlieRender Teil der Entscheidungsphase werden im Folgenden die Uberlegungen der
FVET-Patienten und ihrer Angehérigen zu anderen Moglichkeiten selbstbestimmten Sterbens
prasentiert. Aufgrund des unterschiedlichen Rechtsrahmens — mit der Option eines arztlich
assistierten Suizids flir die Schweizer Teilnehmer — werden die Perspektiven nach den
jeweiligen Landern getrennt dargelegt.

3.1.5.1. SuizidUberlegungen deutscher FVET-Patienten

Die Entscheidung fiir einen FVET ist in Deutschland zumeist nicht eine spezifisch flir den FVET
sondern haufig die Erflllung eines Sterbewunschs, der am ehesten mittels eines FVET erfiillbar
schien. Insofern berichten die Angehérigen auch von Uberlegungen erstens hinsichtlich eines
arztlich assistierten Suizids (engl. physician-assisted suicide (PAS)) wie in der Schweiz oder den
Niederlanden, zweitens zu Formen nicht-assistierter, so genannter , klassischer” Suizidformen
und drittens, warum schlieBlich fiir einen FVET gegeniiber den beiden Alternativen
entschieden wurde.

Annidhernd alle der fiinfzehn deutschen FVET-Félle berichten davon, im Vorfeld ihres FVET
einen arztlich assistierten Suizid im Ausland in Erwdgung gezogen zu haben. Acht der
deutschen FVET-Fille dieser Studie, wovon sechs Falle terminal an onkologischen
Erkrankungen, zwei an nicht-terminalen Erkrankungen mit Bettlagerigkeit litten, hatten einen
arztlich assistierten Suizid in Deutschland bevorzugt. Fiir diese Gruppe von Patienten stellt der
FVET daher ihre zweitbeste Wahl bzw. eine ,Ausweichmoglichkeit” dar, um moglichst schnell
sterben zu kénnen.

In der Abwagung gegen einen arztlich begleiteten Suizid im Ausland werden als Argument
vorwiegend Praktikabilitatsiberlegungen wie hohe Kosten, ein geforderter Vorlauf von
mehreren Monaten, Reiseaufwand bzw. Unfahigkeit dazu und ein allein-Zurlickkommen der
Angehdrigen nach vollzogenem Suizid angegeben; insgesamt sei ein arztlich assistierter Suizid
im Ausland somit kompliziert und kaum realisierbar. Gelegentlich wird zudem als Argument
gegen einen PAS auch der formaljuristische Aspekt angegeben, dass was zu Hause nicht legal
sei, auch im Ausland nicht durchgefiihrt werden solle. Nicht zuletzt aber opponieren in
mehreren Fallen auch die Angehorigen, die fiir einen PAS der FVET-Patienten aus
weltanschaulichen Griinden nicht zur Verfligung stehen.

Auch ,klassische” bzw. ,harte” Suizidformen werden gegeniliber einem FVET in Erwagung
gezogen. Bei den terminalen Patienten stammen erste Gedanken dazu insbesondere aus der
Zeit kurz nach Erhalt der terminalen Diagnose, gelangen aber auch im Vorfeld eines FVET
(erneut) zur Sprache. Hinderungsgriinde sind dabei oft ebenfalls Praktikabilitdtsiberlegungen,
dass keine sichere und zugleich moglichst wenig qualvolle Methode gefunden wird, oder
aufgrund des Fortschreitens einer Erkrankung, z.B. durch Immobilisation, die gewiinschten
Methoden nicht mehr realisiert werden konnen. Mangelnde Durchfiihrbarkeit und
eingeschranktes Wissen erschweren insofern den Zugang zu diesen , harten” Suizidformen.
Ebenfalls opponieren hiergegen fast alle Angehorigen, die im Vergleich zum FVET oder PAS
diese , klassischen” Suizidformen als deutlich gewaltvoller ablehnen. Fiir einzelne Angehorige
stellt umgekehrt eben diese Barriere der , harten” Suizidformen ein fatalerweise beim FVET
fehlendes Charakteristikum dar: Gerade der Verzicht auf Essen und Trinken vollziehe sich
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unterhalb der Schwelle eines derartigen Gewaltaktes, zudem sei er nicht auf Hilfsmittel
angewiesen. Er falle damit unterhalb der Ausléseschwelle fiir eine gegebenenfalls notwendige
Intervention von aulen. Wie in den Fallvignetten zwei und drei oben bereits umrissen,
bestlinde gegebenenfalls die Moglichkeit, dass auch psychiatrisch erkrankte Patienten,
beispielsweise mit Anorexie und beziehungsweise oder einer depressiven Erkrankung, einen
FVET umsetzen, eben weil die relative Gewaltfreiheit des FVET die dennoch vorliegende
Eigengefahrdung camouflieren kbnne.

Zusammenfassend Uberwiegt fir die deutschen FVET-Patienten schlussendlich die
Entscheidung fiir den FVET gegenliber dem arztlich assistierten wie dem mittels , klassischer”
Formen verlibten Suizids. Dafiir spricht, wie im Kapitel Motive bereits dargelegt, einerseits die
Moglichkeit eines FVET zu Hause bzw. am bekannten Lebensort. Zudem stellt der FVET eine im
Vergleich sichere Methode dar, das Leben zu beenden bzw. das Sterben zu beschleunigen, was
ihn fur die FVET-Patienten insbesondere bei der Begleitung durch ein professionelles
palliatives Team zu einem ,gangbaren Weg“ (IH) macht. Zudem entspricht er auch eher den
Charakterziigen der FVET-Patienten und ihrem Bedlrfnis nach Selbstbestimmung und
Unabhangigkeit. Seitens der Angehorigen Uberwiegen die Argumente einer leichteren
Begleitbarkeit des FVET, eines wiirdevolleren Sterbens zu Hause und auch, dass schon durch
den langeren Verlauf sowohl die nétige ,Bedenkzeit” als auch die Moglichkeit eines
Abschiednehmens im FVET verankert sei.

3.1.5.2.  Ablehnung des assistierten Suizids bei Schweizer FVET-Patienten

Fir die befragten Schweizer FVET-Patienten stellt sich die Frage nach einem FVET in zwei
Konstellationen, zum einen, wenn ein assistierter oder ,klassischer” Suizid aus
weltanschaulichen Griinden verworfen wird, zum anderen im selteneren Fall, dass ein
assistierter Suizid zwar gewilinscht, aber seitens eines Sterbehilfevereins abgelehnt wird.
Insofern stellt auch hier der FVET eine Form der ,,Ausweichmethode” dar, entweder gegeniiber
einem, im Gegensatz zum FVET als Suizid betrachteten arztlich assistierten Suizids oder als
Alternative, wenn dieser nicht ,,gewahrt” wird.

Der in unserer Studiengruppe Uberwiegende Teil und wesentlichste Grund fiir den FVET in der
Schweiz stellt damit die Ablehnung des PAS aus weltanschaulichen, zumeist christlichen
Uberlegungen dar, die tiberkonfessionell von reformierten und katholischen Christen sowie
Freimaurern geteilt werden. Fiir diese Patienten stellt der FVET daher keine oder eine
zumindest akzeptablere Form des Suizids dar, als er sich Gberwiegend in einem moralischen
Graubereich bewegt.

In einem Fall war eine Ablehnung des Wunsches auf PAS durch Mitarbeiter eines
schweizerischen Sterbehilfevereins erfolgt. Dies wurde zum einen mit der familidren Nahe
zwischen beiden beteiligten Personen, und damit den potentiell strafrechtlichen
Konsequenzen begriindet, zum anderen mit dem Fehlen einer terminalen Erkrankung oder
eines nachvollziehbaren gesundheitlich-bedingten Leidensdrucks. In diesem seltenen Fall
griindet die Entscheidung fiir einen FVET daher darin, den Sterbewunsch unabhangig von
Hilfestellung realisieren zu kénnen.

Zusammenfassend entscheiden sich Personen fiir den FVET somit haufig als
Alternativmoglichkeit gegenliber einem assistierten Suizid, wenn dieser entweder
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unverfligbar oder impraktikabel ist oder aber aus weltanschaulichen Griinden verworfen wird.
In Jurisdiktionen, in denen ein arztlich begleiteter Suizid nicht zur Verfligung steht, ziehen
Sterbewillige auch gewaltsamere Formen des Suizids in Betracht. Positivargumente fiir den
FVET hingegen bilden bei den Sterbewilligen insbesondere die Umsetzungsmoglichkeit zu
Hause sowie in Begleitung und die Einschatzung, dass es sich beim FVET nicht um eine Form
des Suizids handle.

Aufgrund der gefundenen Fille von FVET in der Schweiz — also auch innerhalb eines
Rechtsrahmens, der den PAS prinzipiell zuldsst — lasst sich die Schlussfolgerung ziehen, dass
der FVET als eigenstandiges Phanomen existiert, somit nicht lediglich eine Methode ,,zweiter
Wahl“ darstellt.

3.1.6. Fazit der Entscheidungsphase

In diesem ersten Kapitel der Ergebnisdarstellung sind die zentralen Aspekte der
Entscheidungsfindung vor einem FVET aufgeschlisselt: Zur Entscheidung einen FVET zu
beginnen, tragt insbesondere der Wunsch bei, nicht mehr langer leben zu wollen. Dieser kann
in einer terminalen Erkrankung begriindet sein, daher besonders auf eine Verkirzung des
Leidens und Beschleunigung des Sterbens abzielen, andernfalls aber auch einen expliziten
Todeswunsch im hohen Alter und auch bei relativ erhaltener Lebensqualitat adressieren. Die
Lebenssituationen der Patienten neigen dazu eher vielfdltig zu sein, die Patienten
untereinander eint jedoch zeitlebens das Bestreben, moglichst lang autonom entscheiden zu
kénnen, sowie ihr dann auf das Lebensende (ibertragene Wunsch, auch moglichst
selbstbestimmt, unabhédngig und zu Hause aus dem Leben scheiden zu kénnen. Gegenliber
anderen Sterbeformen wird der FVET aus Machbarkeits- und Verfligbarkeitsgriinden
favorisiert bzw. weil er anders als der assistierte Suizid von ihnen nicht als Suizid im
eigentlichen Sinne gedeutet wird.

3.2. DurchfUhrungsphase

Der folgende Abschnitt adressiert die Durchflihrungsphase des Freiwilligen Verzichts auf Essen
und Trinken und beantwortet daher die Fragen nach den berichteten Symptomen eines FVET,
der Sterbequalitdt, der Dauer sowie nach Art, AusmaR und Notwendigkeit einer
professionellen Begleitung. Dabei reicht die Durchflihrungsphase vom Beginn des Verzichts bis
zum Tod der Person. Die interviewten Angehoérigen berichten ausfiihrlich Uber die
Auswirkungen des FVET auf die korperliche, seelische und soziale Verfassung der FVET-
Patienten. Als wichtige Stakeholder haben sie zu allen drei genannten Perspektiven umfassend
Einblick, kennen aber auch die Wechselwirkungen zwischen den einzelnen Faktoren. Obwohl
die Angehorigen Gberwiegend nicht als Teil des Behandlungsteams und damit aus einer eher
privaten Perspektive berichten, findet sich unter den Teilnehmenden ein hoher Anteil an selbst
therapeutisch titigen oder kundigen Personen, wie Arzten, Pflegekriften und Psychologen.
Die hier berichteten somatischen Symptome kénnen daher als Naherungswerte fiir
aussagekraftig gehalten werden. Das qualitative Studiendesign erlaubt jedoch insbesondere
Aussagen (iber die meist nur mit Angehorigen geteilten Verbindungen zu den psychischen und
sozialen Aspekten eines FVET.
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3.2.1. Varianten des Verzichts

Die im Folgenden berichteten Faktoren der Durchfliihrungsphase sind stark abhangig davon,
wie konsequent der FVET umgesetzt wird. Unter den in dieser Studie erfassten Patienten
zeigen sich wesentlich zwei Varianten eines FVET: Zum einen existiert eine Gruppe von
Patienten, die sich zuvor entschlie3t, ganz auf Essen und Trinken zugleich zu verzichten, sowie
eine Gruppe, die nur auf Essen verzichtet, das Trinken jedoch in einer weitgehend
lebenserhaltenden Menge fortzusetzen plant. Damit reflektiert sich zum einen, was in der
Entscheidungsphase bereits angeklungen ist, ndmlich dass ein FVET nicht notwendigerweise
ein klar definiertes Konzept von oder Wissen um den FEVT prasupponiert. Zum anderen zeigt
sich, dass zwischen Entschluss und Umsetzung abweichendes Verhalten vorliegen kann,
konkret also, dass selbst, wo ein vollstandiger FVET gewollt und versucht wird, nicht
notwendigerweise auch ganzlich auf insbesondere Getranke verzichtet wird oder verzichtet
werden kann. Nicht zuletzt aber bestimmt das Ausmal des Verzichts wesentlich die Art der
auftretenden Symptome als auch die Dauer des FVET bis zum Eintritt des Todes.

Innerhalb der FVET-Patienten dieser Studie lag bei 13 Personen das Wissen um einen
vollstandigen FVET zu Beginn der Durchfliihrungsphase vor. Diese hatten daher auch die
Trinkmenge in ihren Verzicht miteingeschlossen, wenngleich sich ein vollstandiger
Trinkverzicht als meist nicht zu realisieren herausstellte (s.u.). Sieben Patienten hatten sich
dazu entschlossen, nicht mehr zu essen; erst in der unmittelbaren Prafinalphase wurde mit
Verlust des Bewusstseins schlielllich auch nicht mehr getrunken. Die Griinde fir die
Vollstandigkeit des jeweiligen Verzichts liegen zum einen in der Entscheidungsphase, inwiefern
und wie konkret also die Person im Vorfeld bereits Kenntnis Gber den FVET hatte. (s. 3.1.4.1)
Zum anderen griindet das AusmaR des Verzichts aber auch im Erleben der Symptome bzw. der
fehlenden Linderung oder fehlenden Anleitung zur Vermeidung der Symptome durch ein
Behandlungsteam. (s. 3.2.2.2. und 3.2.6.)

3.2.2. Symptome

Die im Folgenden angefiihrten Symptome sind stark beeinflusst vom Ausmal’ des jeweiligen
Verzichts, umgekehrt kann die Schwere der Symptome aber auch das Ausmald des Verzichts
selbst bestimmen, insbesondere wenn seitens eines Behandlungsteams keine gezielte
Intervention gegen die entstehende Symptomatik erbracht wird.

3.2.2.1.  Hunger

Kein teilnehmender Angehoriger gibt das Auftreten eines Hungergefiihls als ein relevantes
Symptom des FVET an.

Sofern fir einen Teil der FVET-Patienten auch im Rahmen einer vorliegenden Grunderkrankung
bereits Appetitmangel oder Geschmackstérungen vorliegen, kann die Aufnahme fester
Nahrung bereits ohnehin an Stellenwert eingeb(i8t haben. Unabhangig davon verursacht der
Verzicht auf Essen jedoch kein anhaltendes, dauerndes Hungerfiihl, mit dem die FVET-
Patienten zu kampfen hatten. Dies deckt sich auch mit den Ergebnissen des
Begleitfragebogens, wo die Angehorigen das Hungerfiihl auf einer Skala von null bis zehn im

50



Mittel sogar unterhalb von 1 quantifizieren, also als anndhernd nicht vorhanden.* Umgekehrt
berichten einzelne Angehorige, dass Patienten, die innerhalb ihres FVET nochmal eine
»Ausnahme” gemacht hatten und etwas gegessen hatten, dieses auch als ganz besonders
kostlich empfunden hatten, den FVET jedoch starker aufgrund eines kurzfristigen
gustatorischen Genusses als aus Hunger unterbrochen hatten.

3.2.2.2. Durst und Mundtrockenheit

Als schwerwiegendstes Symptom des FVET zeigt sich ein qualendes Durstgefiihl bzw. durch das
Austrocknen der Schleimhaute infolge des Flissigkeitsmangels eine starke Mundtrockenheit.
Diese Symptome sind unmittelbar abhangig von der (noch) aufgenommenen
Flissigkeitsmenge und entfallen daher bei den Patienten, die nur darauf verzichten zu essen
oder das Essen reduzieren.

Bei den Patienten, die auf Trinken verzichten oder hier ein Reduzieren versuchen, stellt das
Durstgefiihl das am ehesten und am schwierigsten zu behandelnde somatische Symptom dar.
Aufgrund des haufig als qualend erlebten Dursts kann ein FVET meist auch nicht so gezielt
umgesetzt werden, wie ihn die die Patienten urspriinglich beabsichtigen.

Zudem berichten die Angehdrigen, dass die FVET-Patienten teils geringe Mengen an Flissigkeit
zum Aussplilen oder als Eis zum Kiihlen des Mundes geschluckt hatten beziehungsweise gar
eine groRere Fllssigkeitsmenge nochmals getrunken hatten. Dies bedeutet jedoch am ehesten
eine Verlangerung des FVET, nicht aber eine langfristige Beseitigung des Durstgefiihls.

Als therapeutisch hilfreiche Optionen berichten die Angehorigen von regelmalig
vorzunehmenden palliativ-pflegenden Mallnahmen zur Mundpflege, wie dem Benetzen der
Mundschleimhaut durch Bestreichen mit in Fllssigkeit getauchten Schwammstdbchen, das
Zergehenlassen von Eiswirfeln im Mund oder das regelmaRige Ausspilen des Mundes. Dabei
weisen diese Mallnahmen jedoch nur partiell Erfolg auf oder verursachen eine zu hohe
Flissigkeitsaufnahme mit folglich Verlangerung des FVET. Dies zeigt auch der Fall eines
Patienten, der aufgrund eines gastrointestinalen Tumors und lleus-Beschwerden vor seinem
FVET eine Magensonde fiir den Auslass aufgenommener Nahrung bzw. Fllssigkeit gelegt
bekommen hatte und vor dem FVET auch partial intravenos ernahrt worden war: Wahrend
seines FVET nahm der Patient auf Anraten seines Palliativteams vor allem sehr viel Eiswiirfel
zu sich —deren Flussigkeit den Korper lber seinen liegenden Magenauslass jedoch weitgehend
unresorbiert verlieR. Selbst von diesem Patienten wird ein extrem quadlendes Durstgefiihl
berichtet.

Zusammenfassend gelingt das Management des Durstgefiihls auch in den palliativmedizinisch
begleiteten Fallen auf symptomatischer Ebene haufig kaum oder nur unzureichend. Davon
auszunehmen sind allenfalls die Fille, bei denen die Angehorigen berichten, dass entweder
allein auf Essen verzichtet wurde oder alternativ die Gabe zentral dampfender Substanzen im
Sinne einer begleitenden Sedierung der Patienten (s.u.) vorgenommen wurde.

14 Die Teilnehmenden beantworteten die Symptome ihrer Angehérigen auf einer Skala zwischen 0 = nicht
vorhanden und 10 = extrem stark. (s. Begleitfragebogen (dt./frz.)).
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Daher gaben die Angehorigen der zehn Patienten, die einen vollstandigen FVET inkl.
Reduzierung der Trinkmenge versucht hatten und daflir nicht entsprechend tief sediert
worden waren, auf der Skala von null bis zehn einen Mittelwert von 9,5 fiir das Durstgefiihl an,
fir die Mundtrockenheit 8,5. Beide Werte liegen damit sehr nah am denkbaren
Beschwerdemaximum von 10, also dem schlimmsten vorstellbaren Durstgefuhl.

Eine derart hohe Symptomlast kann dazu filihren, dass sich der urspriinglich unternommene
Versuch eines vollstandigen FVET in Bezug auf die noch aufgenommene Trinkmenge als nicht
vollstandig umsetzbar herausstellt. In dieser Studie wird von den zehn hier besonders
betrachteten Patienten berichtet, dass acht Patienten wahrend ihres FVET erneut wenig, aber
mindestens einmal deutlich mehr als urspriinglich beabsichtig getrunken haben. In Anbetracht
der letztlich davon kaum gebesserten Symptomatik stellt das Durstgefiihl somit zum einen die
am schlechtesten beherrschbare Symptomatik dar, zum anderen am ehesten ein Hindernis fir
die Umsetzung eines FVET.

3.2.2.3. Schmerz

Der FVET selbst wird von den meisten Angehoérigen als kaum bis gar nicht schmerzhaft
beschrieben. Dies zeigt sich insbesondere in den Fallen, in denen keine (terminalen)
Grunderkrankungen vorliegen, somit Schmerzen auch nicht erst durch den FVET aufgetreten
sind. Umgekehrt bedeutet ein FVET aber eine Herausforderung bei den Patienten, die
(terminal) erkrankt und damit analgetisch behandlungsbediirftig sind: Die begleitenden
Schmerztherapie, die meist schon vor Beginn des FVET begonnen wurde, benotigt eine
strategische Anpassung fir den FVET und damit die Unterstiitzung des Behandlungsteams. In
zwei Fallen dieser Studie, in denen dies nicht gelungen war, nahmen die Patienten ihre orale
Schmerzmedikation teilweise mit einem Glas Wasser ein oder erhielten sie Ulber eine
Infusionstherapie, sodass es in beiden Fadllen auch in den ersten Tagen eines FVET noch zu
ungewollt hohen Flissigkeitseintragen kam. Erst nach Einschreiten der begleitenden
Angehorigen erfolgte in beiden Fallen eine Umstellung der Therapie.

Fiir eine ausreichende Schmerztherapie scheint zumindest in der Friihphase eines FVET daher
die Implantation einer s.g. ,Schmerzpumpe” das erprobteste Mittel, wobei die Patienten
neben einer Basis-Therapie auch selbst zusatzliche Durchbruchschmerzen durch eine
ausldsbare Extragabe abfangen kénnen, das Gerit jedoch eine Uberdosierung aktiv verhindert
(patient-controlled analgesia). Von den in dieser Studie erfassten Fillen berichten immerhin
sieben Angehorige, dass ein solches Verfahren, insbesondere bei einem FVET zu Hause als
gleichzeitig effizient wie sicher durchgefiihrt und von Patienten wie Angehorigen geschatzt
wurde. Zugleich wird aber auch berichtet, dass zwei Patienten die Anlage einer Schmerzpumpe
als wesentlich zu invasive und ihre Unabhadngigkeit bedrohende MalRnahme ablehnten. Bei
den in Heimen oder Krankenhdusern begleiteten Patienten liberwiegt meist die subkutane
Gabe von Opiaten durch das Pflegepersonal, seltener auch in Form von Tropfen.

Mit Fortschreiten des FVET triibt das Bewusstsein der Patienten typischerweise stark ein (s.u.)
zudem kommt es in der unmittelbar prafinalen Phase zu einer arrhythmischen, haufig
verflachten Atmung. Die begleitende Behandlung mit Opioiden wird auch hierfiir als hilfreich
bzw. lindernd beschrieben, jedoch muss in dieser Zeit entweder die Schmerzpumpe dann
durch die Angehorigen oder das Behandlungsteam zusatzlich aktiviert werden oder aber die
begleitende Medikation durch das Behandlungsteam angepasst werden.
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In der Beschreibung der Angehorigen stellt eine effiziente Analgesie, insbesondere bei
tumorerkrankten Patienten sowie zu Hause eine grofle Herausforderung dar. Der insgesamt
vergebene Score zum Auftreten von Schmerzen von 4,2 (auf einer Skala von null bis zehn)
beschreibt in Zusammenschau mit den Interviews daher weniger die Schmerzhaftigkeit eines
FVET als eher die mittelgradige Suffizienz der begleitenden Schmerztherapie, wobei mehrere
der befragten Angehorigen auch jeweils die Extremwerte von null bzw. zehn hinsichtlich des
Schmerzerlebens der FVET-Patienten angeben.

Zum Thema der Schmerzen beim FVET werden von den Angehdrigen noch zwei
Besonderheiten hervorgehoben, die die Nebenwirkungen der Schmerztherapie betreffen:

Erstens berichten mehrere Angehdrige von starken Verwirrtheitszustanden, Alptraumen und
Unruhezustinden der FVET-Patienten, die vom begleitenden Palliativteam meist als
Nebenwirkung der Opiattherapie gedeutet wurden, teilweise aber auch als hirnorganische
Korrelation der zunehmenden Dehydratation gedeutet werden koénnen. (s. 3.2.2.4.)
Idealerweise sollte hierauf seitens des behandelnden Teams besonderes Augenmerk gelegt
und ggf. eine adaptierte (Begleit-)Medikation verabreicht werden.

Zweitens ist die mit Opioiden haufig einhergehende Sedierung teilweise auch direkt
beabsichtigt. So wird von zwei Patienten berichtet, dass sie gezielt Schmerzen angegeben
hatten — oder durch das Behandlungsteam dazu ermuntert wurden — um den behandelnden
Arzten mittels der formal vorliegenden Indikation einer Schmerztherapie letztlich die
Moglichkeit einer Sedierung zu ,ermoglichen”.

3.2.2.4. Bewusstseinstribung

Zum Ende progredient kommt es beim FVET zur Bewusstseinstriibung, insbesondere in den
letzten Tagen bzw. bei Eintritt in eine prafinale Situation. Dies berichten die Angehorigen
sowohl von den Patienten, die nur auf Essen verzichten, als auch beim vollstdndigen FVET. Als
ursachlich hierflir ist zum einen die Dehydratation selbst zu sehen, bei Erhalt der
FlUssigkeitszufuhr alternativ die erschopfte katabole Stoffwechsellage. Der berichtete Verlauf
ist dabei von zunehmend somnolent Uiber sopords bis zum Eintritt eines komatdsen Zustands
und schlieBlich des Todes.

Zudem kann unmittelbar vor der prafinalen Phase mit zunehmender Bewusstseinseintriibbung
auch ein delirantes Syndrom auftreten, das insbesondere bei den Patienten berichtet wird, die
auch auf Trinken verzichten. Hierfiir scheint zuvorderst die Dehydratation selbst,
gegebenenfalls aber auch die Akkumulation renal zu eliminierender Stoffe und Arzneimittel,
verantwortlich. Die Patienten werden in diesem Stadium als desorientiert und unruhig,
teilweise aber auch als schreiend, weinend oder von Angsten geplagt von ihren Angehérigen
beschrieben. Auch hierauf sollte ein Behandlungsteam reagieren, ggf. auch in der Betreuung
der Angehorigen, die hiervon schwer belastet werden kénnen.

3.2.2.5.  Schlaf

In den ersten Tagen eines FVET berichten die Angehoérigen von Schlafstérungen bei den FVET-
Patienten, insbesondere bei einem vollstandigen Verzicht. Aus den Schlafstorungen selbst,
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aber auch aus der Verzichtssymptomatik beschreiben die Angehdrigen auch eine mogliche
Tagesmudigkeit und schnelle Ermidbarkeit ihrer Angehorigen. Meist stellt die nachtliche Gabe
mittelangwirksamer Benzodiazepine (z.B. Lorazepam) bei Bedarf bereits eine wirksame und
als Schmelztablette verfligbare Losung dar. Insbesondere, wenn die Patienten aber nicht
ausreichend Uber diese Behandlungsmoglichkeit informiert sind oder diese nicht einfordern,
wird berichtet, dass sie teils nachtelang wachliegen, zumeist dabei auch in Griibeln und
Verzweifeln verfallen kdnnen. Auch hierzu besteht ggf. notwendiger Handlungsbedarf seitens
eines Betreuungsteams.

3.2.2.6.  Psychische Prasenz

Fiir viele der interviewten Angehorigen bildet die Moglichkeit, relativ lange wahrend eines
FVET unabhangig und noch psychisch prasent sein zu kénnen, eine wichtige Motivation in der
Entscheidung der FVET-Patienten. Zumeist werden die Patienten, mit Ausnahme der letzten
zwei bis drei Tage ihres Lebens, in denen es prafinal zu einer Bewusstseinsminderung kommt,
auch als bewusstseinsklar, ansprechbar und teilweise sogar eher aktiv beschrieben. Die
Angehorigen bewerten dies als liberwiegend kostbare Zeit, da die Situation des baldigen
Lebensendes auch noch Gelegenheit dazu gibt, ggf. letzte Regelungen zu treffen oder aber sich
von Freunden und Familie zu verabschieden. Somit geht der Wunsch einer bis zum Ende
weitgehend erhaltenen psychischen Prdasenz der Patienten in aller Regel in Erflllung, sofern
nicht zuvor eine gewliinschte Sedierung vorgenommen wird.

3.2.2.7.  Zeitlicher Verlauf der Symptome

Zusammenfassend werden die Symptome beim FVET nochmals nach ihrem zeitlichen
Auftreten prasentiert. Dabei unterscheidet sich der Verlauf, wie oben bereits angesprochen,
danach, worauf und in welchem AusmaR beim FVET verzichtet wird, finden jedoch in einer
gemeinsamen Endstrecke zusammen.

Fiir den vollstdandigen bzw. naherungsweise vollstandigen FVET, als auf Essen verzichtet, aber
zu wenig getrunken wird, werden die ersten beiden Tage als kaum symptomatisch
beschrieben. Ab dem zweiten oder dritten Tag setzen dann meist Durst und Mundtrockenheit
ein, welche als sehr qualend beschrieben werden und auch mit PflegemaRnahmen selten
vollstandig zu therapieren sind. Hunger spiren die Personen kaum bis gar nicht. Schmerzen
treten nicht erstrangig durch den FVET selbst auf, sollten jedoch, insbesondere beim Vorliegen
einer stark schmerzhaften Erkrankung fachkundig, engmaschig und mit dem FVET vereinbar
analgesiert werden. Schlafstorungen kénnen nach den ersten Tagen eines FVET auftreten und
sollten im Sinne der Lebensqualitdt rechtzeitig mitbehandelt werden. Nach einigen Tagen
kommt es schlieflich zur zunehmenden Bewusstseinseintriibung der Patienten, wobei jedoch
auch die Gefahr besteht, dass zunachst ein delirantes Syndrom auftritt, welches ebenfalls
adaquat behandelt werden sollte.

Bei Verzicht nur auf Essen ist der Zeitrahmen ein deutlich langerer (s.u.). Anders als beim
vollstandigen FVET berichten die Angehorigen weniger iber Mundtrockenheit und Durst,
ebenfalls liegt auch hier kein qualendes Hungergefiihl vor. Die katabole Stoffwechsellage geht
mit starkerer korperlicher Erschopfung und Bettlagerigkeit einher, dhnelt ansonsten der oben
beschriebenen.
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In der gemeinsamen Endstrecke verlieren die Personen zunehmend das Bewusstsein bis zum
Eintreten eines komatdsen Status, schlielich wird die Atmung langsamer, unregelmaRig und
flacher, bis nach ein bis zwei Tagen schlieRlich der Tod eintritt.

Hauptsymptome beim FVET
FVET (n=12), Dauer ca. 12 Tage B FVE(T) (n=8), Dauer ca. 50 Tage
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Abbildung 4: Antworten im Begleitfragebogen zu den Hauptsymptome des FVET aus Sicht der Angehédrigen (Mittelwerte) bei
(versuchtem) vollstdndigen Verzicht auf Essen und Trinken — FVET — beziehungsweise Verzicht auf Essen mit reduziertem bzw.
fortgesetztem Trinken — FVE(T).

3.2.3. Stabilitat der Entscheidung

Ein wesentliches Charakteristikum des FVET beschreibt, wie im Teil zu Entscheidungsphase
bereits ausgefiihrt, die Mdglichkeit, die getroffene Entscheidung jederzeit umzukehren und
das Essen und Trinken wiederaufzunehmen. Was von auBen einerseits als konzeptueller Vorteil
fiir die wirkliche Freiverantwortlichkeit und Dauerhaftigkeit der Entscheidung gesehen wird,
kann wahrend der Durchfiihrung eines FVET fiir die Betroffenen andererseits oftmals ein
dauerhaftes, zdhes Verhandeln und mit-sich-Ringen bedeuten.

Er hat ja dann auch die ersten Tage wenig getrunken, das ging ja alles noch ganz gut. Aber
irgendwann kam dann der Durst einfach machtig. Und dann hat er so mit sich und mit uns
gekampft: ein Schluck, geht das? Oder nicht? [Der Tod] ist halt dann vielleicht zwei Stunden
spater? Und ich denke, da war die Pflege einfach in der Palliativstation nicht so, wie es hatte sein
konnen. [...] Und dadurch hatte er immer wieder diesen Drang zu trinken und dadurch dieses
schlechte Gewissen, das bringt mich wieder vom Tod weg.” [NH]

Insbesondere gegeniliber dem qualenden Durstgefiihl beschreiben die Angehérigen, dass vor
allem das Trinken selbst als Losung gesehen, teils von Fachkraften sogar als beste Alternative
angeboten wird. Dies bringt manche Patienten damit in die tragische Lage von
widerstreitenden Interessen und folglich zahem Verhandeln, ob fiir eine voriibergehende
Besserung der Symptome eine ungewollte Verlangerung des Lebens, aber damit verbunden
auch des Leidens in Kauf genommen wird.

Wie unter 3.2.1. und 3.2.2. bereits angemerkt, gelingt nicht allen Patienten aus diesem Grund
ein FVET, so wie sie ihn sich vorgestellt haben, da doch nochmals etwas Flissigkeit zu sich
genommen wird. Wichtig flir die Betrachtung der Stabilitdt der Entscheidung erscheint dabei
aufzulosen, dass sich bei diesen Fallen somit am ehesten eine Dissonanz zwischen Wollen und
Kénnen, nicht eine Unsicherheit in der Entscheidung selbst findet.
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Bis auf einen Fall (s.u.) geben 19 Angehorige daher an, dass die Entscheidung der FVET-
Patienten als absolut stabil zu betrachten sei. Allein die Umsetzung sei meist extrem schwierig
gewesen. In einzelnen Fillen hatten die Patienten, insbesondere in den ersten Tagen auch
nochmals eine Kleinigkeit gegessen oder getrunken, dies habe aber, wenn durchgefiihrt, am
ehesten einen sozialen Charakter gehabt, beispielsweise ein letztes Bier mit dem besten
Freund zu trinken. Die Stabilitdt der Entscheidung sei davon aber unberihrt geblieben.

In einem Fall wird berichtet, dass der FVET-Patient den FVET nach fiinf Tagen wieder
abgebrochen habe. In einer Krisensituation in ein Krankenhaus eingeliefert hatte der Patient
dort alle Therapien abgelehnt und einen Sterbewunsch ausgedriickt, worauf ihm angeboten
wurde, einen FVET in der Palliativstation zu realisieren. Symptomatisch sehr gut versorgt,
verbrachte der Patient die vermeintlich letzten Tage seines Lebens mit testamentarischen und
Verwaltungsangelegenheiten. Am vierten Tag war eine Begleitung durch einen Seelsorger und
den Sozialdienst des Krankenhauses erfolgt. Am flinften Tag seines FVET brach der Patient
selbigen ab, wurde zwei Tage weiterhin dort gepflegt, unternahm jedoch dann einen
Suizidversuch durch Schnittverletzungen der Handgelenke. Nach Verlegung in eine
psychiatrische Abteilung und schlieBlich nach Hause entlassen, habe der Patient im Nachgang
zu den Griinden seiner Entscheidung gefragt keine Angaben machen kénnen, warum er sich
mehrfach umentschieden hatte.

Aus diesem Ausnahmefall kann daher zweierlei abgeleitet werden: Zum einen hangt die
gelingende Durchfiihrung und Stabilitat eines FVET wohl zuvorderst an der Reife der
Entscheidung vor Beginn des FVET. Hierflr scheint es angemessen, frithzeitig und im Vorfeld
bereits professionelle Beratung hinsichtlich des FVET und des Sterbewunsches anzubieten.
Zum anderen kontrastiert der Fall die deutlich eher anzutreffende Situation, dass FVET-
Patienten sich reflektiert und gezielt fiir diese Methode entscheiden, dann aber allenfalls
gegenliber den Symptomen und im Bewusstsein, damit den FVET selbst zu verlangern,
nochmals wenig essen oder trinken; die fiir den FVET getroffene Entscheidung wird ihrerseits
davon kognitiv jedoch nicht angetastet.

3.2.4. Sterben und Sterbequalitat

Das typische Sterben, das mit einem FVET verbunden ist, wird von den Angehdrigen als sehr
friedlich beschrieben. Wahrend oftmals also die frihe und mittlere Phase des Verzichts noch
stark von teilweise qualenden Symptomen beschrieben wird, dhnelt das Sterben der Personen
sich sehr stark und verlauft somit nach einem eher typischen, friedlichen Muster.

Als typischer Verlauf berichten die Angehorigen von folgendem Bild: Nachdem in den letzten
zwei bis maximal drei Tagen das Bewusstsein schon stark beeintrachtig ist, sinken die FVET-
Patienten in einen komatdsen Schlaf, teilweise mit in den letzten Stunden etwas
unregelmaRiger und flacherer Atmung. Schliefilich setzt das Atmen dann ohne erkennbaren
Todeskampf, Husten oder von aufien sichtbare Auffilligkeiten ganz aus. Die meisten
Angehorigen berichten, dass sie in den letzten Lebensstunden bis -Minuten bei den FVET-
Patienten gewesen seien, die Angehdrigen dann typischerweise in ihrem Beisein oder einem
kurzen Moment der Abwesenheit verstarben, vereinzelt auch eines morgens nicht mehr
aufgewacht seien.
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Zusammenfassend bewerten die Angehodrigen die Sterbequalitdt der FVET-Patienten im
Fragebogen (auf einer Skala von 0 bis 10) mit 8,9 und damit als sehr positiv, mit 8,7 zudem als
sehr friedlich.

3.2.5. Dauer

Die Dauer eines FVET wird in erster Linie vom Ausmal} und der Konsequenz des Verzichts
bestimmt. Insofern ist flr die Beantwortung der Frage, wie lang letztlich ein FVET dauert in die
beiden Formen von Verzicht auf Essen und Trinken und Verzicht nur auf Essen (FVE)
aufzuteilen. Insbesondere zu den exakten Zeiten finden sich zwischen Interviews und
Fragebogen teilweise differierende Angaben, sodass die folgenden Ergebnisse aus einer
Zusammenschau beider Datensatze entstehen.

In der Gruppe der FVET-Patienten kann fiir die Dauer eines FVET eine Spanne von fiinf Tagen
bis zu etwa 21 Tagen angegeben werden. Der dafiir mallgebliche Faktor ist die noch
aufgenommene Trinkmenge, in ersterem Fall wurde der FVET-Patient anndhernd vollstandig
sediert, sodass eine weitere Flissigkeitsaufnahme durch den resultierenden sopordsen
Zustand des Patienten unmoglich geworden war. Im letzteren Fall war der Patient kaum bzw.
nicht ausreichend im Vorfeld tGber den FVET informiert bzw. informiert worden. Die Dauer des
FVET verlangerte sich daher drastisch, auch weil der Patient durch sein Palliativteam
Infusionen oder teilweise auch das Angebot erhielt, gegen die starke Mundtrockenheit bzw.
den Durst ein Glas Apfelsaft teilweise sogar Speiseeis zu sich zu nehmen und der Patient im
Rahmen der unertraglichen Symptomatik darauf zurickgriff.

Beim Verzicht allein auf Nahrung (FVE) schwankt die Dauer in der Gruppe dieser Studie
zwischen einem und annahernd drei Monaten. Hierbei ist ebenfalls der Erndhrungszustand zu
Beginn des FVE, aber auch das AusmaR des Verzichts bzw. die Aufnahme kalorischer Getranke,
wie beispielsweise ein noch gelegentliches Glas Wein zu berlicksichtigen.

Groborientierend kénnen aus unserem Sample als realistisch fiir die Dauer eines FVET ohne
begleitende Sedation somit etwa 12 Tage angegeben werden, wobei die Verlangerung im
Wesentlichen der minimalen Flissigkeitsaufnahme durch die Versorgung der
Mundtrockenheit zuzurechnen war. Fiir die Dauer eines FVEs sollte realiter typischerweise von
einer Dauer von eher 50 Tagen ausgegangen werden. Aufgrund der Tatsache, dass die hier
erfassten Falle nicht unter Studienbedingungen entstanden, sondern erst nachtraglich erfasst
wurden, ist mit den hier genannten Dauern allerdings keine exakte Quantifizierung zu erzielen,
wie lange es dauert, bis ein alter und kranker Mensch verhungert oder verdurstet. Zudem lasst
unsere sehr kleine Studiengruppe kaum reprasentative Aussagen zu. Somit entsprechen die
angegebenen Zeitspannen von 12 bzw. 50 Tagen eher ungefahren Naherungswerten, von einer
wie langen Dauer realistischerweise bei einem FVE(T) auszugehen ist.

3.2.6. Professionelle Unterstiitzung

Im Folgenden wird auf die Art, Form und Notwendigkeit einer professionellen Begleitung beim
FVET eingegangen. Ziel dabei ist, sowohl eine Beschreibung der vorgefundenen Praxis
vorzunehmen, zudem aber auch den ggf. notwendigen Behandlungsbedarf abschatzen zu
kdnnen. Der Abschnitt ist daher in vier Unterpunkte geteilt, die zum einen die gelebte Praxis
nach der institutionellen Form der professionellen Begleitung wiedergibt, als zweites die
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Aussagen der Angehdrigen hinsichtlich des Behandlungsbedarfs beim FVET biindelt, drittens
auf das Thema einer Sedierung beim FVET eingeht und, viertens, abschlieRend der Frage
nachgeht, ob aus den gefunden Fallen eine Schlussfolgerung maoglich ist, inwiefern eine
professionelle Unterstiitzung als notwendige Voraussetzung fiir einen FVET zu sehen ist.

3.2.6.1.  Angetroffene Formen professioneller FVET-Begleitung

In die Begleitung der in dieser Studie erfassten FVET-Falle sind insbesondere vier Institutionen
eingebunden, die jeweils einen Beitrag zur professionellen Begleitung leisten: Pflegedienste,
Palliativstationen, Teams der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV) sowie die
Hausarzte der FVET-Patienten. Dabei schlief3t eine Beteiligung der einen Institution die einer
anderen nicht aus, haufiger tGberlappen oder ergdanzen sich die hinzugezogenen Fachkrafte
auch bei der Begleitung eines FVET.

Von zehn der elf Patienten, die einen FVET zu Hause realisierten, wird berichtet, dass in dieser
Zeit die Hilfe eines Pflegedienstes in Anspruch genommen wurde. In neun dieser Falle wurde
zusatzlich oder ersetzend ein Team der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung
hinzugezogen. Ambulante und teilweise spezialisiert palliative Pflegedienste stellen damit die
haufigste beim FVET bereits vorhandene Ressource der erfassten Falle dar, im Falle eines SAPV-
Teams sind zudem regelmiRig auch palliativmedizinisch titige Arzte mit in die Versorgung
dieser Patienten eingebunden. In acht Fdllen wurden zusatzlich auch die Hausarzte der
Patienten hinzugezogen.

Sieben der erfassten Patienten befanden sich wahrend ihres FVET in einem Alten- bzw.
Pflegeheim bzw. einer geriatrischen Rehabilitationseinrichtung. Zwei Patienten wurden
wahrend ihres FVET auf einer Palliativstation begleitet. Eine Person schliefilich fiihrte einen
FVET ohne externe Unterstlitzung zu Hause durch.

3.2.6.2. Behandlungsbedarf

Im Kapitel zu den Symptomen des FVET wurde bereits der Behandlungsbedarf jeweils nach
den einzelnen Symptomen umrissen. In diesem Unterpunkt wird nun der Behandlungsbedarf
entlang der jeweiligen Berufssparten gegliedert, sodass im Sinne einer Ergebnisprasentation
auch deutlich wird, welche professionelle Begleitung bei den erfassten Fallen geleistet wurde.

Die Ubernahme grundlegender pflegerischer MaRnahmen wird zumeist von den
Pflegediensten Gibernommen, die teilweise auch Teil einer spezialisierten Palliativpflege sein
kdnnen. Darunter fallen die typischen Hilfestellungen wie Waschen, Anziehen, das Richten von
Medikamenten, der Wechsel von (Schmerz-)Pflastern oder Verbdnden, ggf. auch Hilfe beim
Gang ins Bad oder auf die Toilette, teilweise sogar die Versorgung von liegenden Urinkathetern
wahrend eines FVET. Ebenso gehort hierzu Hilfestellung bei der Mundpflege, sofern verfligbar,
also das Stellen, Auftragen oder Vorbereiten von Tauchstabchen, Gels oder Cremes, die einem
Austrocknen der Mundschleimhaute entgegenwirken sollen. Analog wird diese Grundpflege
im stationdren Setting, wie z.B. auf einer Palliativstation, aber auch in Alten- bzw.
Pflegeheimen, durch das dortige Pflegepersonal ibernommen. Als MaBnahmen, die spezifisch
flir den FVET Uber die Grundpflege hinausgehen, ist hierbei vor allem die Mundpflege zu
nennen, die diese Berufsgruppe an den Patienten durchfihrt.
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Die Angehorigen berichten, dass ein Pflegedienst fiir sie enorm wichtig ist und sie besonders
bei einem FVET zu Hause stark entlastet. Die Hilfe eines Pflegedienstes libernimmt durch die
geplanten, regelmaliigen Besuche auch dir wichtige Funktion zur Strukturierung der Zeit
wahrend des FVET fir Patienten und Angehdrigen und vermittelt in der regelmaRigen
Anwesenheit von Fachkraften den Angehorigen auch Sicherheit: Indem mindestens einmal
taglich ein geschulter Blick auf den Fortgang des FVET durch einen Pflegedienst geworfen wird,
flihlen sich die Angehorigen sicherer, ob und inwiefern der FVET so ablauft wie geplant oder
versprechen sich ggf. eine Intervention durch den Pflegedienst beispielsweise durch das
umgehende Hinzuziehen eines Arztes oder das rechtzeitige Erkennen von Nebenwirkungen. In
den meisten Fallen und besonders bei den terminal erkrankten Patienten besteht zuvor schon
Betreuung durch einen Pflegedienst, bevor also die Entscheidung fiir einen FVET getroffen
wird.

Die Rolle spezialisierter ambulanter Palliativversorgung beim FVET beschreiben die
Angehodrigen als Uber die GrundpflegemaBnahmen hinausgehend.

Zum einen besteht ein SAPV-Team in aller Regel auch aus Palliativmedizinern, sodass eine
engere Anbindung auch an die behandelnden Arzte gegeben ist. Vor allem bei den onkologisch
erkrankten Patienten sind Palliativmediziner haufig auch im Vorfeld eines FVET wichtige
Ideengeber und Berater, die eine Entscheidung fiir bzw. fiir den Beginn sowie die Planung eines
FVET gezielt unterstiitzen kénnen.

Zum anderen konnen Pflegekrafte eines SAPV-Teams, die Gber mehr Erfahrung und Ausbildung
in palliativ-pflegerischen Fragestellungen verfligen, wahrend des FVET gezielt die
symptomlindernden MundpflegemaRnahmen an den Patienten vornehmen oder die
Patienten und ihre Angehorigen dabei anleiten. In den Fillen, wo eine spezialisierte
Palliativpflege fiir einen FVET hinzugezogen wurde, berichten die Angehdrigen insgesamt auch
von besser beherrschbaren Problemen mit Durst und Mundtrockenheit, als wenn dies nicht
der Fall war. Zudem leistet spezialisierte Palliativpflege auch einen wichtigen Beitrag zur
Schmerzversorgung der Patienten, nicht zuletzt beim Richten, Erklaren, Bedienen und der
Behebung von Storfillen im Falle einer patienten-kontrollierten Analgesie.

Fiir die Angehorigen bedeutet eine erfahrene Palliativpflege eine immense Entlastung
insbesondere durch geschulten Umgang mit Sterben und Tod, den diese Fachkrafte beitragen.
Zum einen betrifft die im Vorfeld des FVET die Moglichkeit verlasslicher Informationen, was
ein FVET konkret bedeutet und wie sie die Patienten dabei am geeignetsten unterstiitzen
kdnnen. Zum anderen nehmen sich in den meisten der hier erfassten Falle die Mitarbeitenden
der Palliativteams auch wahrend des FVET die Zeit, Patienten und Angehorige gleichermallen
mitzubetreuen. Insbesondere im schwierigen Verhandlungsprozess, ob noch eine geringe
Menge Flissigkeit getrunken werden kann, oder falls Zweifel an der Richtigkeit der
Entscheidung fir den FVET beziehungsweise einer Fortsetzung bestehen, intervenieren
Palliativdienste in entscheidender und stark entlastender Form. Somit nehmen sie oftmals
auch eine wichtige Moderatorenfunktion zwischen Patienten und deren Angehdrigen wahr.

»Aber eigentlich fir uns der sehr viel Wichtigere war der Pfleger. Und der war super! Also der
war so super [...] und hat geschaut: Und nach ihm, nach mir aber auch. [...] Und das war schon,
weil der bestimmt keine Zeit hatte, aber man hatte immer das Gefuhl, er hat Zeit. [...] Und dann
konnte man natiirlich sprechen. Und der hat das alles gehort und gesehen.” [VU]

Nicht zuletzt aber unterstiitzen die Palliativdienste die Angehorigen in der Begleitung der
Sterbephase der FVET-Patienten: Zumeist informieren sie die Angehorigen zu Beginn der
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finalen Phase Uber den zu erwartenden Verlauf der letzten Lebensstunden, weisen auf die
Moglichkeit und Natirlichkeit einer rasselnden Atmung hin oder auch darauf, dass der Patient
wohl insgesamt in den nadchsten Stunden versterben dirfte. Zudem informieren sie die
Angehdrigen zumeist auch schon dazu, welche Schritte und Meldungen unmittelbar nach dem
Tod der Patienten unternommen werden sollten.

Somit berichten die Angehdrigen insbesondere von den Palliativdiensten, dass sie einen
enorm hohen Beitrag zum besseren Outcome eines FVET leisten, und zwar sowohl fiir die
Patienten selbst als auch durch die psycho-mentale Begleitung der Angehorigen.

Im Fall der zwei Patienten, die auf einer Palliativstation einen FVET unternehmen, werden
Uberraschenderweise die meisten Schwierigkeiten berichtet. Dabei sind beide Falle als nicht
reprasentative Einzelfdlle zu sehen, sie kdnnen aber stellvertretend zur lllustration von zu
beobachtenden Problemen innerhalb des Betreuungsbedarfs dienen.

Im Fall des Patienten, der sich schliefllich fir den Abbruch seines FVET entschloss und
unmittelbar darauf einen Suizidversuch unternahm, fand beides auf einer Palliativstation statt.
Ideengeber fir den FVET war dabei das palliative Behandlungsteam. Aus dem Fall ableiten
lasst sich daher insbesondere die Schlussfolgerung, dass auch nicht-stabile Wiinsche eines
FVET existieren. Retrospektiv ldsst sich spekulieren, ob eine bessere und intensivere Abklarung
inklusive der Besprechung von Alternativen zum FVET oder zur Uberpriifung des
authentischen Wunsches des Patienten fiir einen FVET im Vorfeld hatten erfolgen sollen.
Daraus lasst sich als potenziellen Behandlungsbedarf ableiten, dass, wo Hilfe zum FVET durch
ein Betreuungsteam angeboten wird, dies auch ein ausfiihrliches Gesprach mit dem Patienten
und ggf. eine kurze Bedenkzeit des Patienten einschlieRen kénnte.

In einem zweiten Fall wurde ein Patient spezifisch fiir seinen FVET an eine Palliativstation
verwiesen. Grund daflir war ebenso die Zusicherung des palliativmedizinischen
Konsiliararztes, dass seine Kollegen auf Station einen weitgehend sedierten FVET ermdglichen
wirden. Auf der Palliativstation selbst erhielt der Patient, nach Angaben seines Angehorigen,
keine suffiziente symptomatische Therapie, sondern bisweilen den Hinweis darauf, dass am
ehesten gegen den Durst etwas zu trinken halfe. Auch eine medikamentdse Behandlung von
Albtraumen wurde dem Patienten verweigert. Der Fall des Patienten sei auch in der internen
Supervision besprochen worden, nachdem die Belegschaft der Palliativstation starke
moralische und rechtliche Zweifel in der Begleitung eines FVET gesehen habe. Aus diesem
zweiten Fall lassen sich zwei Schlussfolgerungen fiir die Begleitung eines FVET und den
Behandlungsbedarf ableiten: Zum einen sollte erneut im Vorfeld klar besprochen werden, was
an Art und Ausmal’ einer Begleitung beim FVET gewilinscht wird bzw. zur Verfligung gestellt
werden kann. Zum anderen stellt es die Forderung an das Behandlungsteam, sich mit der
eigenen Haltung zum FVET kritisch im Vorfeld und wahrend des FVET auseinanderzusetzen.
Damit kdnnte nicht zuletzt eine fir die Patienten wahrend der Dauer ihres FVET verlassliche
und einheitliche Betreuung ermoglicht werden.

Nicht zuletzt sind aber auch Allgemein- und Hausarzte wichtige Handlungstrager bei der
Begleitung eines FVET. In den hier erfassten Fallen sind sie meist bereits friih in die Wiinsche
nach einem friihzeitigen Sterben ihrer Patienten eingeweiht und geniellen auch wahrend der
Begleitung eines FVET, teils in Funktion als begleitender Palliativmediziner, das besondere
Vertrauen ihrer Patienten. Zudem kdnnen sie bereits friihzeitig den Kontakt zu Angeboten der
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Palliativversorgung herstellen oder aber zu Angeboten der noch kurativ ausgerichteten
Medizin. In den meisten der von dieser Studie erfassten Fille begleiten die Hausarzte, selbst
wenn sie nicht unmittelbar in die Behandlung des FVET eingebunden sind, ihre Patienten und
die Angehorigen wahrend des FVET. Sie kdnnen dabei auch eine wichtige Mediatorfunktion
Ubernehmen sowie einen Beitrag zur psycho-mentalen Versorgung der Angehdrigen leisten.

3.2.6.3. Sedierung

Bei drei Patienten der hier erfassten Falle wurde eine den FVET begleitende Sedierung
vorgenommen. Zumeist erfolgte eine Sedierung zu Beginn des FVET oder verhaltnismalRig
friihzeitig, um den Patienten moglichst umfassend vor den Symptomen wahrend des Verzichts
abzuschirmen. Dabei setzt dies zuvor die Einwilligung des Patienten voraus, haufig erfolgt auch
die Riicksprache mit den Angehorigen. Diese berichten von einer hochdosierten
Opiattherapie, sowie einer gegebenenfalls begleitenden Therapie durch Hypnotika bzw.
Sedativa; die Patienten verbringen somit die letzten Tage in einem stiarker somnolenten
Zustand, welcher schlieRlich durch den Mangel an Flissigkeit in die oben genannte Endstrecke
des FVET mundet. Wahrend in der Schweiz hierzu keinerlei rechtliche Bedenken seitens des
Palliativteams gedulert wurden, bestand bei dem in Deutschland erfassten Fall einer
Sedierung die Ubereinkunft zwischen dem Patienten und seinem begleitenden Hausarzt, dass
der FVET-Patient immer dann Schmerzen angeben solle, wenn die Sedierung nicht tief genug
erschiene. Ziel dabei war nach dem Bericht des Angehérigen eine ,am ehesten
rechtskonforme” Gabe von hohen Dosen Morphin, fiir die mit dem Verweis auf Schmerzen
zumindest formal die Indikationsstellung erleichtert wurde. Alle drei Sedierungen wahrend
eines FVET wurden in Einrichtungen der Kranken- bzw. Altenpflege vorgenommen.

3.2.6.4. st eine professionelle Begleitung notwendige Voraussetzung fur einen FVET?

Zuletzt stellt sich im Abschnitt des Behandlungsbedarfs eines FVET die Frage, ob eine
professionelle Begleitung eine notwendige Voraussetzung fiir einen FVET ist. Dies hat zuletzt
auch ethisch-normative Konsequenzen, da ein Behandlungsteam folglich als qualitativ
mitverantwortlich beziehungsweise als Beihelfer eines FVET gesehen werden kénnte.

In einem der hier erfassten Falle fand ein FVET ohne jegliche medizinische oder pflegerische
Unterstlitzung zu Hause statt. Der Patient hatte sich zunehmend aus seinem Freundeskreis und
sozialen Umfeld zurlickgezogen, lehnte therapeutische Unterstlitzungsangebote der Familie
ab und realisierte einen FVET durch Verzicht auf Essen zu Hause. Insofern bleibt ein FVET auch
ohne medizinische oder professionelle Begleitung real moglich, somit stellt sie keine materiell
notwendige Voraussetzung fiir einen FVET dar.

Psychologisch kann die Zusage eines Behandlungsteams, einen FVET zu begleiten, jedoch als
wichtiger Faktor in die Entscheidung der Patienten eingehen, insofern als dass Patienten einen
FVET nur deshalb in Erwdgung ziehen, weil er ihnen mit einem Behandlungsteam eher
durchfiihrbar erscheint als ohne. In diesen Fallen entscheidet somit ein Patient darliber, ob er
seine Entscheidung fiir einen FVET von einer Zusage einer Begleitung abhangig macht —
insofern stellt eine professionelle Begleitung hier zwar eine mogliche, nicht jedoch eine
zwingend notwendige Voraussetzung fiir einen FVET dar.
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Umgekehrt bedeutet dies aber nicht, dass es nicht einen Behandlungsbedarf beim FVET gabe,
wie oben gezeigt: Allein in der Zusammenschau der wenigen hier erfassten Falle zeichnet sich
ein deutlich besseres palliativmedizinisches wie psycho-mentales Outcome bei den Patienten
und ihren Angehorigen ab, die professionell unterstiitzt werden. Insofern ist eine Begleitung
nicht als zwingende Voraussetzung filir einen FVET zu sehen, in aller Regel aber als dessen
deutliche Verbesserung.

3.2.7. Zusammenfassung der Durchfihrungsphase

Zusammenfassend wird die Durchfiihrung eines FVET malgeblich von Art und Ausmald des
Verzichts gepragt. Insbesondere beim Verzicht auch auf Trinken bleibt das Management von
Durst und Mundtrockenheit eine Herausforderung, wahrend Hunger hingegen kaum ein
relevantes Thema spielt. Eine professionelle Begleitung, idealerweise durch palliativ versierte
Fachkrafte, ermoglicht sowohl eine erganzende, an den FVET angepasste supportive Therapie
der Patienten als auch eine Begleitung ihrer Angehdorigen.

Nach denin unserer Studie angetroffen Daten tritt der Tod beim Verzicht auf Essen und Trinken
realistischerweise nach etwa 12 Tagen, beim Verzicht nur auf Essen etwa nach 50 Tagen ein;
das Sterben durch FVET dhnelt einem natiirlichen Sterben mit einer ein- bis zweitdgigen
komatodsen Phase, schlieRlich etwas unregelmafiger und flacherer Atmung und einem
friedlichen Versterben der Patienten, zumeist in unmittelbarer Nahe ihrer Angehdorigen.

3.3. Trauerphase der Angehdrigen und retrospektive Bewertung

Der dritte groflere Abschnitt der Ergebnisdarstellung wechselt im Fokus weg von den FVET-
Patienten hin zum Erleben der Angehdrigen und berichtet im Folgenden von ihrer Trauerphase
nach dem Tod der FVET-Patienten und ihrer retrospektiven Bewertung des FVET insgesamt.

3.3.1. Zeitspannen seit VSED

Wie in den Einschlusskriterien erfasst, sollte der FVET eines nahestehenden Menschen
mindestens drei Monate zurlickliegen; damit beschrieben ist aber ein zunachst nach oben
offenes Zeitintervall. Der Median des Abstands zwischen dem FVET eines nahestehenden
Menschen und dem Interview im Rahmen dieser Studie lag daher bei 18 Monaten. Die
Extreme lagen dabei zwischen drei Monaten als kiirzestem Abstand und 33 Jahren als
weitester berichteter zeitlicher Distanz. Insgesamt 15 Interviews wurden zu einem Zeitpunkt
gefiihrt, als der FVET eines nahen Angehdrigen weniger als drei Jahre zuriicklag.

3.3.2. Trauerphase der Angehorigen

Einen nahestehenden geliebten Menschen und haufig unmittelbaren Familienangehdrigen zu
verlieren fuhrt in aller Regel zu einem starken Empfinden von Trauer und einem
anspruchsvollen, meist langer dauernden Prozess der Auseinandersetzung mit dem erlebten
Verlust. Fir den FVET darf hierbei analog zu anderen, vergleichbaren Situationen von Trauer
ausgegangen werden: Die interviewten Personen berichten zuvorderst von ihrer Trauer in
Bezug auf den Verlust der Person selbst. Der hier prasentierte Abschnitt stellt insofern aber
die Frage danach, ob ein FVET das Trauern selbst beeinflusst, inwiefern also zu der Trauer um
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den Menschen selbst noch Aspekte berichtet zu berichten sind, die spezifisch mit dem FVET in
die Trauer der Angehorigen einflieRen.

Die Trauer der Angehdrigen speziell zum FVET lasst sich daher aus drei Perspektiven im
Rahmen dieser Studie betrachten, erstens in Bezug auf die Offenheit, mit der mit dem Thema
FVET umgegangen wird. Zweitens verdeutlicht sich, dass speziell die Frage nach dem
Sterbewunsch der Person sich im Trauerverlauf nach FVET niederschlagen kann. Drittens
bleiben die Angehdrigen oftmals mit ihren Erlebnissen wahrend eines FVET allein.

3.3.2.1.  Offenheit im Umgang mit FVET

Die Information, dass sich ein Patient fiir einen FVET entscheidet oder entschieden hat, wird
eher selten aullerhalb des unmittelbaren Familienkreises verbreitet. Dabei geht die Initiative
dafiir, es mehr Menschen mitzuteilen, am ehesten vom Sterbewilligen selbst aus, entweder
weil er sich noch von wichtigen Menschen verabschieden oder im Rahmen der Planung der
Trauerfeier bzw. des Begrabnisses diesen Aspekt nicht ausklammern mochte. Mehrere FVET-
Patienten hatten zudem auch noch schriftliche Abschiedsbriefe oder eigene Nachrufe
zeitlebens verfasst, die sie die Angehorigen baten, bestimmten Personen nach ihrem Tod
zukommen zu lassen.

Falls die Patienten selbst daher nicht von ihrem FVET reden machen, wissen als involvierter
Personenkreis — beteiligte Fachkriafte ausgenommen, da nach dem Tod meist nicht mehr
greifbar — zumeist nur die unmittelbaren Familienangehorigen um die Art des Sterbens der
FVET-Patienten. Gelegentlich mit Ricksicht auf den Wunsch des Patienten, meist aber auch
mangels geeigneter Adressaten im sozialen Umfeld berichten die meisten Teilnehmer,
wahrend ihrer Trauerphase kaum (ber die Erlebnisse wahrend des FVET gesprochen zu haben.

3.3.2.2. Effekt des FVET auf Trauerverlauf

Die Angehorigen beschreiben, dass ihre Trauer zuvorderst vom Verlust des geliebten
Menschen gepragt wurde. Die Effekte, die spezifisch mit dem FVET einhergehen, schatzen die
Angehorigen daher am ehesten als die Trauer modulierend ein. Die Erfahrungen der
Angehdrigen zum Effekt des FVET auf ihre Trauer lassen sich dabei in drei Gedanken ordnen:

Erstens wird berichtet, dass die Trauer nach einem FVET dann schwieriger sei, wenn es
Unklarheiten in Bezug auf den FVET gibt, die nach dem Tod des Patienten nicht mehr gel6st
werden konnen. Dies ist beispielsweise der Fall, wenn sich Angehdrige unsicher sind — oder
sich ausgeschlossen fiihlen aus dem Gedankengang — ob der Todeswunsch ihres
nahestehenden Menschen ,gerechtfertigt” gewesen sei, sich hatte abwenden lassen oder ob
es diesbezliglich einer anders gearteten, besser geeigneten Intervention bedurft hatte.

Den Gedanken und die Schuldgefiihle, dass eine Person habe eben auch deswegen nicht mehr
weiterleben wollen, weil man selbst als Angehdriger nicht genug dagewesen sei oder genug
flir die Person getan habe, wird von mehreren Angehorigen verbalisiert. Diese Geflihle kénnen
sich gelegentlich auch mit der Hilflosigkeit und Uberforderung kombinieren, den FVET auch als
Angehoriger auf der symptomatischen Ebene kaum lindern zu kénnen, daher nicht einmal das
physische Leid der Angehorigen wahrend der Zeit des FVET beherrschbar gestalten zu kénnen.
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Im Nachhinein, also in der Trauerphase, ist zudem die einzige Instanz, die diese Zweifel
vielleicht zerstreuen kénnte, nach ihrem Tod nicht mehr greifbar.

»Aber ja klar, wenn sie jetzt einen normalen Tod gestorben ware, wiirde ich mir nie so Vorwiirfe
machen. Da wiirde ich mir auch denken, Du warst eigentlich fir sie da, dein Leben lang. Aber,
durch diese Art zu sterben sind die Vorwdrfe da.” [HT]

Zweitens berichten mache Angehorige von ihrem Bedauern, wahrend des FVET den Moment
verpasst zu haben, nochmal etwas wichtiges zu klaren oder etwas liebevolles zu sagen.
Aufgeschoben auf einen spateren Zeitpunkt, sei ihnen dann mit dem fortschreitenden Verlauf
des FVET schlielRlich die Chance abhandengekommen, das mit der Person besprechen zu
kbnnen, solange sie noch voll bei Bewusstsein gewesen sei. Das Bedauern dariiber kann die
Trauer nach einem FVET pragen und stellt eine wohl am ehesten fiir den FVET spezifisch
denkbare Konstellation dar.

Drittens verdeutlichen Angehorige aber auch, dass sie die Tatsache, dass ihre nahestehenden
Menschen mit einem FVET verstorben sind, als eher positiven und stimmigen Faktor sehen —
der die Trauer auch erleichtern kann. Insbesondere der Gedanke, dass derjenige so hat sterben
kbnnen, wie er das gewollt habe, und dass es zu Hause und begleitet von seiner Familie
moglich gewesen sei, wird auch als trostend in der Trauerphase nach einem FVET erlebt.

3.3.2.3. Reflektion der Teilnehmer im Rahmen des Interviews

Im Rahmen der Interviews berichten viele Angehérige, kaum bzw. mit niemandem liber den
FVET zuvor gesprochen zu haben, sodass erst mit der Interview-Teilnahme ein nochmal
ausfiihrlicher Reflexions- und Mitteilungsprozess erfolgt sei. Als Grund dafir wird teilweise
genannt, dass es sich bei Sterben und Tod um allgemein eher tabubelegte Themen handle, der
Kreis moglicher Gesprachspartner damit ohnehin eher klein gehalten sei. Noch dazu
Uberblende aus Sicht der Angehdrigen oftmals auch der Verlust und Tod der Person selbst die
naheren Sterbeumstdnde. Im Gegensatz zum (assistierten) Suizid bestehe aber dort, wo
darliber gesprochen worden sei, insgesamt eine groflere Bereitschaft an Verstandnis und
Mitgefiihl, da ein FVET weit weniger als Suizid und eher als natlirliches Sterben erachtet werde.

Nicht zuletzt geben die Angehorigen fiir die Teilnahme am Interview an, dass es kaum
belastend (0,8 auf einer Skala von null bis zehn) und sehr hilfreich gewesen sei (8,7 auf einer
Skala von null bis zehn).

3.3.3. Retrospektive Bewertung

Die retrospektive Bewertung der Angehérigen summiert die eigenen Aspekte der Angehorigen
und erfasst damit deren eigene Belastung durch das Miterleben eines FVET und ihre Rolle
darin, aber auch ihre Einstellungen zu alternativen Sterbeformen, der Vorstellbarkeit eines
eigenen zukinftigen FVET und ihren Blick auf den FVET in der Gesellschaft. Als Angehorige, die
selbst einen FVET erlebt haben, sind sie dabei besonders in der Lage zum einen die
Angehorigenperspektive selbst zu schildern, als auch aus dieser speziellen Sicht ihre
Erfahrungen in gesellschaftlicher Weise einzuordnen.

64



3.3.3.1.  Belastungen der Angehorigen wahrend eines FVET

Insbesondere, aber nicht nur, die Angehorigen, die einen FVET zu Hause begleiten, berichten
von einem sehr groRen MalR an Care-Arbeit, die sie lUbernehmen. Dabei schlie8t dies
insbesondere die Pflege der Patienten zu Hause ein, bedeutet aber auch alle weiteren
hauswirtschaftlichen Tatigkeiten. Zudem berichten einige Angehérige davon, auch durch den
Entschluss flir einen FVET in sehr kurzer Zeit meist noch diverse Organisationsarbeit zur
Nachlassregelung der Patienten zu (ibernehmen. Insbesondere in den letzten Tagen eines FVET
trauen sich viele Angehorige zudem nicht mehr, das Haus tGberhaupt oder fiir eine langere Zeit
zu verlassen, um beim Sterben ihres nahestehenden Menschen ggf. anwesend sein zu kénnen.
Psychisch wird zudem von der Belastung berichtet, dass alle diese Tatigkeiten gleichzeitig zum
Abschied-Nehmen vom Patienten selbst stattfinden, also wahrend einer Phase emotionaler
Ausbelastung anfallen. Zumal, wenn der FVET zu Hause umgesetzt wird, konnen die
Angehorigen Zweifel plagen, ob sie beziiglich der Pflege Ausreichendes leisten oder ob und
wie sie den FVET-Patienten ggf. eher gerecht werden kénnten. Viele der Angehorigen
beschreiben diese Zeit daher mit dem Begriff, dass sie da ,nur funktioniert” hatten. Platz fir
eine Auseinandersetzung mit den eigenen Emotionen sei dabei haufig kaum. Findet der FVET
in einem stationaren Setting statt, ist von den Angehdrigen weit weniger konkrete Pflegearbeit
zu leisten, dies allerdings um den Preis, insgesamt weniger prasent in diesen letzten Tagen sein
zu kénnen.

Ein weiterer groRer Belastungsfaktor fiir die Angehorigen bedeutet jede Form von Ambivalenz,
die die FVET-Patienten gegeniiber ihrer Entscheidung, so aus dem Leben zu gehen, zeigen. Die
Angehorigen kommen dabei in das Dilemma, einerseits das Leiden der FVET-Patienten
mitzuerleben, andererseits aber auch zu sehen, dass mit jedem weiteren Schluck nicht
unbedingt das Leiden behoben, sondern zumeist eher verlangert wird. Insbesondere daher
stellt das Ringen darum, wie sich gegeniiber dieser Ambivalenz und dem Verhandeln um die
Trinkmenge zu verhalten sei, eine hohe Belastung fiir die Angehdérigen da. Ebenfalls empfinden
viele Angehorige eine Hilflosigkeit, den Patienten nicht wirklich weiterhelfen zu kénnen — teils
weil ihnen auf Symptomebene kein geeignetes Mittel bekannt oder zur Verfligung ware, teils
weil damit gehadert wird, dass das Leiden eines FVET hypothetisch kleiner oder vermeidbar
ware, wiirden oder konnten die Patienten die Maoglichkeit eines assistierten Suizids
wahrnehmen. Die Frage ,warum das so laufen muss”, beschaftigt daher viele Angehoérige,
sowie die Angst darum, dass bis vor dem Tod auch nochmal etwas schlimmeres Eintreten
kdnnte, wie nicht beherrschbare Schmerzen oder ein starkes Delir. Die Belastung der
Angehdrigen kann dabei ein solches Mal} erreichen, dass schlieRlich der Tod des Angehorigen
als Erlésung erlebt wird.

In der Friih, da hat mich blof8 meine Schwester angerufen und hat [gesagt] — weil die in der Friih
hingegangen ist: ,,Du, ich glaube, die [Name der Patientin] stirbt. Und bis ich mich dann aber
fertig gemacht hatte, war sie schon tot — und ich war froh.” [HT]

3.3.3.2.  Protektive bzw. entlastende Faktoren fiir die Angehorigen

Wie im Teil zur Beteiligung professioneller Fachkrafte bereits aufgefiihrt, kdnnen gerade
Vertreter dieser Berufe die Angehorigen zentral entlasten. Zuvorderst erfolgt diese Entlastung
iber die Ubernahme von Pflegetitigkeiten und ein gutes Schmerz- und
Symptommanagement. Zudem kiimmern sich insbesondere palliativ erfahrene Fachkrafte
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auch um die psycho-mentalen Aspekte der Angehoérigen, bereiten diese auf den weiteren
Verlauf vor oder kdnnen bei Zweifeln zur Pflege oder zur Klarheit des Entschlusses hier
Sicherheit geben.

,Und am nachsten Tag kam die Dr. [Palliativmedizinerin] auch noch einmal extra vorbei und da
war mein Vater schon so sehr verwirrt, und Halbschlaf oder déste. Und dann hat sie ihn praktisch
[...] mehr oder minder wachgerittelt und hat gesagt: ,Herr [Name] jetzt héren Sie mir zu, das
muss ihre Tochter jetzt horen. Wollen Sie das Sterbefasten abbrechen?’ Und ich dachte, um
Gottes Willen, jetzt sagt der natdrlich Ja, ich will das abbrechen. Und das war der Moment, wo
ich sagte, das halte ich nicht aus. Wenn er das jetzt abbricht und dann in vier Wochen wieder
von vorne —und das Elend seit zehn Jahren, also ich kann nicht mehr! Und dann hat er mit lauter,
klarer Stimme gesagt: ,Nein, ich will das nicht abbrechen.” Und mir ist ein Stein vom Herzen
gefallen. Also das werde ich der Dr. [Palliativmedizinerin] echt nicht vergessen, also das war fiir
mich so eine Erleichterung. Und also sie musste ihn wirklich schiitteln. Und also danach ging es
dann besser.” [TU]

Die Wichtigkeit, auch als Angehoérige wahrgenommen und mitbetreut zu werden, betonen fast
alle Angehorigen, insbesondere diejenigen, bei denen ein FVET zu Hause erfolgt. Fiir diese ist
daher insbesondere das Vorhandensein professioneller Begleitung ein zentraler Baustein zu
ihrer eigenen Entlastung. Ebenso aber zeigt sich in diesem Beispiel auch konkret, wie die
Nachvollziehbarkeit des Sterbewunschs der Patienten eine zentral wichtige Entlastung der
Angehorigen bedeutet —auch um einer zusatzlichen psychischen Belastung in der Trauerphase
moglichst vorzubeugen. (s. 3.3.2.2.)

Abbildung 5 zeigt die die im Fragebogen gegebenen Antworten der Angehorigen zur eigenen
Belastung bei der Begleitung eines FVET.
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Abbildung 5: Grad der Belastungen von Angehdrigen bei der Begleitung eines FVET. Antworten im Mittelwert prdsentiert nach
Fdéillen von FVET-Patienten mit und ohne terminale Erkrankung.

3.3.3.3.  Abwagung von alternativen Sterbeformen

Retrospektiv scheinen die von unserer Studie erfassten Angehoérigen in der Abwagung
alternativer Sterbeformen zweigeteilter Meinung zu sein. Etwa je die Halfte der Teilnehmer
hatte einen assistierten Suizid durch Einnahme eines letalen Medikaments bei ihren Patienten
bevorzugt, die andere Halfte spricht sich auch retrospektiv fiir einen FVET als zu praferierende
Option aus. Vor allem bei den Angehérigen, die einen Verzicht auch auf Flissigkeit erlebt
haben, spricht das damit verbundene ldngere Leiden am ehesten dafiir, den assistierten Suizid
zu bevorzugen. Dementsprechend wird diese Ansicht weniger von Angehdrigen vertreten, die
nur einen Verzicht auf Essen miterlebt haben, oder bei deren Patienten eine Sedierung
durchgefiihrt wurde. Das Ausmald der Symptomlast — und damit indirekt die Qualitat der
Betreuung durch ein Behandlungsteam — bildet fiir die hier erfassten Angehoérigen folglich den
Gradmesser, an dem sich die retrospektive Abwagung zwischen FVET und assistiertem Suizid
unterscheide.

,Das Wichtigste ist da eigentlich, dass man mit dem Palliativteam, dass die einem eben
Sicherheit gegeben und dass man sich dann [...] auf was anderes konzentrieren kann [und] die
Zeit, die man hat, noch so gestalten kann, [...] wie man das gerne hatte. Und dass man sich da
nicht Gedanken machen muss, wie es ist, [...] wenn man einfach dann nicht mehr weiterweiR.
[...] Das war halt fir uns eine Hilfe, weil sonst hatten wir, sonst ware das schwer zu begehen
gewesen.” [HA]
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Zugleich aber vertreten die Angehérigen in der Abwagung des assistierten Suizids, teils aus
rechtlichen, vor allem aber aus ethischen Gesichtspunkten, die Meinung, dass — falls die
Patienten sich fiir den assistierten Suizid entschieden hatten — nicht sie als Angehorige dabei
mithelfen sollten, den Patienten die todliche Medikation zu verschaffen.

Im Nachhinein sehen viele der Angehoérigen in unserer Studiengruppe aber auch Vorteile im
FVET der ihnen nahestehenden Personen: Vielfach ist einer der wichtigsten Aspekte das
graduelle Abschied-nehmen-Kénnen, das auch dem Verlauf eines natiirlichen Sterbens am
nachsten komme. Dies sei deutlich leichter zu verkraften als ein brutaler Riss aus dem Leben,
wie beispielsweise bei einer akutmedizinischen Notlage oder auch einem nicht ausreichend
vorbereiteten assistierten Suizid. In der Schweiz wird zudem noch betont, dass der FVET auch
eine Option darstellt, welche auch den sterbewilligen Personen offensteht, die die Kriterien
von Sterbehilfeorganisationen nicht erfillen.

Zusammenfassend findet sich unter den Angehdrigen, insbesondere in Deutschland, ein
Anteil, der wohl einen assistierten Suizid ihrer Patienten eher gewlinscht hatte. Genauso aber
sieht ein anderer Teil der Angehoérigen, nicht zuletzt in der Schweiz, wo bereits Zugang zu
Sterbehilfe verfligbar war, auch deutliche Vorteile im FVET.

3.3.3.4. Vorstellbarkeit eines eigenen FVET fir die Angehdrigen

Angewendet auf sich selbst, bejahten daher 14 Personen, dass sie sich einen FVET auch fir
sich selbst eines Tages vorstellen kdnnten. Die anderen Angehdrigen machten entweder keine
Angaben zur Moglichkeit eines eigenen FVET (n=2) oder sprachen sich eher fiir einen
assistierten Suizid nach schweizerischem Vorbild bzw. mit einem Sterbehilfeverein aus. Im
Fragebogen stimmten die Angehorigen der Vorstellbarkeit eines eigenen FVET daher auch zu
(7,2 auf einer Skala von null bis zehn).

Grundsatzlich sei aber, dass flir einen eigenen FVET eine professionelle Begleitung
sichergestellt sei. Zudem ziehen die Angehdrigen diese Option nur bei sicher infauster
Prognose oder sehr hohem Alter in Erwagung. Der FVET insgesamt bedeute fiir sie meist ein
gutes Sterben, das nicht zuletzt auch im Kreise der Familie moglich sei (7,4 auf einer Skala von
0 bis 10).

3.3.3.5.  Stellenwert von FVET in Medizin und Gesellschaft

Ein groRer Teil der Angehdrigen berichtet, vor dem eigenen Kontakt zum FVET Uber ihre
Angehorigen, ,Sterbefasten” oder den FVET nicht gekannt zu haben. Dariliber informiert
worden seien die Patienten und sie zuvorderst Uber palliativmedizinische Kontakte, seltener
hatten ihre Angehorigen auch einfach aufgehort zu essen und zu trinken, ohne dass es zu
diesem Zeitpunkt schon ,Sterbefasten” oder FVET genannt worden sei. Diese Unbekanntheit
flihre auch dazu, dass es schwierig sei, im eigenen privaten Umfeld Uber das Erlebte zu
sprechen. Insofern finden fast alle Angehorige, dass zumindest die Mdéglichkeit eines FVET
starker bekannt sein sollte, das Thema also mehr Aufmerksambkeit in der Gesellschaft erfahren
sollte.

Bezogen auf die Rolle von Arzten stimmt ein lberwiegender Anteil der Angehdrigen der
Aussage zu, dass Arzte ihre Patienten tiber die Méglichkeit eines FVET informieren sollten (7,3
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auf einer Skala von null bis zehn). Dabei ist den meisten Angehorigen jedoch die Haltung ihrer
Arzte wichtiger als die Informationsweitergabe selbst: Eine Information tber die Méglichkeit
eines FVET sollte grundsatzlich in einem ausfiihrlichen und empathischen Gesprach erfolgen,
das ergebnisoffen auch andere palliative wie kurative Ansatze bespricht und auch fiir die
Wiinsche und Vorstellungen der Patienten ausreichend Zeit und Zuhoren zulasst.

3.3.4. Zusammenfassung der Trauerphase und retrospektiven Bewertung

Zusammenfassend wird die Trauerphase der Angehdrigen weniger durch den FVET selbst als
von der Trauer um den Verlust der gestorbenen Person gepragt. Aspekte am FVET kénnen
jedoch den Trauerverlauf modulieren, insbesondere Unsicherheit Gber die Richtigkeit der
Begleitung oder des Sterbewunsches, eine starke Belastung der Angehorigen wahrend dieser
Zeit oder auch, positiv, dass der FVET als stimmig mit dem Leben der verstorbenen Person
erscheint. Bezliglich der Haltung der Angehdrigen im groBeren gesellschaftlichen Kontext,
wiinschen sie sich eine bessere Kenntnis des FVET in ihrem Umfeld aber auch bei Arzten, und
einen empathischen und reflektierten Umgang mit den Sterbewlinschen von Patienten, die
auch einen Vorschlag zum FVET beinhalten kann.

3.4. Unterschiede Schweiz-Deutschland in Bezug auf den FVET

Der letzte Abschnitt der Ergebnisdarstellung thematisiert die Unterschiede zwischen FVET-
Fallen in der Schweiz und in Deutschland und arbeitet diese nochmals konkret heraus. Dabei
werden die groBten Unterschiede in unserer Studiengruppe beziiglich der pflegerischen
MalBnahmen und in der Motivation fiir einen FVET gefunden.

Zwei Faktoren kommen beziiglich der Unterschiede zwischen der Schweiz und Deutschland
insbesondere zu tragen:

3.4.1. Unterschied in der medizinischen Begleitung eines FVET

Erstens berichten alle Angehorigen in der Schweiz, dass die Pflege und die dafiir verfligbaren
Pflegedienste hervorragende Arbeit geleistet hatten und sich sehr gut um die Patienten
geklimmert hatten. Dies kann in Deutschland ebenso der Fall sein, in Einzelfdllen sahen die
Angehérigen die Begleitung durch Arzte oder Pflegende in Deutschland aber auch als eher
unzureichend an.

Dies ist mitunter eng verbunden mit dem unterschiedlichen Rechtsrahmen beider Lander: In
Deutschland herrschte — zumindest im Zeitraum der Datenerhebung, also in der Zeit der
Glltigkeit des Verbots der geschaftsmaligen Forderung der Selbsttotung — oftmals
Unsicherheit, wie mit einem FVET juristisch umzugehen sei. (s. 1.4) Den MaRnahmen zur
Symptomkontrolle wurden in Deutschland daher gelegentlich eher engere Grenzen gesetzt,
wahrend in der Schweiz aufgrund des klareren Rechtsrahmens und des lang verankerten
Blirgerrechts auf assistierten Suizid hier eher grofRzligiger agiert wurde.

Zum Vergleich dient am ehesten eine Gegenliberstellung dessen, was Angehorige liber zwei
Palliativmediziner in beiden Landern berichten:

,und, ich weil’ ja wirklich nicht, wie sehr, wie das eingestellt war, diese Sedation. Ich meine, der
[Palliativmediziner] hat mir gesagt, wenn das sein muss, kénnen wir das auch terminal machen.

Und dann ist [mein Angehoriger] einfach von der Welt gegangen.” [NT —in der Schweiz]
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»A: Am Schluss ist dann rausgekommen, was er hitte machen kénnen, damit es friiher geklappt
hatte: Mehr klagen, mehr Medikamente verlangen, gréRere Schmerzen vortiuschen. Ubelkeit
vortduschen, um auch Medikamente zu kriegen. [...] Das war echt nicht in Ordnung.

Und [einmal] war ein Wochenend-Arzt da, der war fiirchterlich. Der hat zu ihm gesagt: ja, da
muss er durch. Das ist Sterben. Sterben ist nicht einfach. Und wenn er jetzt Albtraume hat, das
ist in seinem Kopf, da kann er nichts mit Medikamenten machen, da muss er durch.

I: War das ein Palliativmediziner?

A:Ja.” [NH = in Deutschland]

Einer (juristischen) Bewertung der beiden geschilderten Situationen soll an dieser Stelle kein
Raum gegeben werden, noch ware es notwendigerweise so, dass beide fiir die Palliativmedizin
im jeweiligen Land jeweils umfassend reprasentativ waren. Anschaulich wird jedoch der sehr
unterschiedliche Umgang, den die in der Schweiz seit langerem verankerte Freitodbegleitung
wohl in der Verflgbarkeit einer Begleitsedation beim FVET hat, sodass bei Patienten in der
Schweiz gegen Ende ihres FVET auch eher umfassend parallel sediert bzw. eine starkere
medikamentdse Abschirmung gegeniiber Symptomen erfolgte. Insgesamt bewerteten die
Schweizer Angehorigen das Leiden der Patienten wahrend des FVET niedriger (Mittelwert 2,8
auf einer Skala von null bis zehn) als die Angehérigen in Deutschland (Mittelwert: 5,7).

3.4.2. Abgrenzung zu Sterbehilfeorganisationen

Zweitens besteht hinsichtlich der Entscheidung fir einen FVET in der Schweiz eine andere
Motivlage. Nachdem in der Schweiz die Alternative eines begleiteten arztlich assistierten
Suizids prinzipiell verfigbar ware, stellt der FVET nicht einen , Ausweg am Lebensende” im
Sinne einer der wenigen legal moglichen Formen aktiver Lebensbeendigung dar, sondern ist
das Ergebnis einer Ablehnung von oder durch einen Schweizer Sterbehilfeverein.

3.4.2.1.  Aus religivser Uberzeugung

Von den schweizerischen Fallen entscheiden sich vier Personen vor allem aus religioser
Uberzeugung gegen die Méglichkeit eines drztlich begleiteten assistierten Suizids, organisiert
durch einen der Sterbehilfevereine der Schweiz wie beispielsweise EXIT. Der wesentliche
Unterschied, den die Personen zwischen FVET und EXIT sehen, ist der, dass der assistierte
Suizid als Suizid zu werten sei und insofern aus moralisch-religiosen Griinden nicht infrage
komme. Nicht bei allen der erfassten Patienten waren die Zweifel zerstreut, ob nicht einen
FVET ahnliche suizidale Handlungsqualitaten kennzeichnen: In mindestens einem Fall rang ein
Patient lange damit, ob er sich mit dem FVET ins Unrecht setze oder nicht. Kategorisch dafiir
ist bei allen vier Fallen, dass der FVET als weit weniger suizidal oder eben als eine natirliche
Sterbeform gesehen wird, somit nicht unter das religiése Verbot des Suizids falle.

3.4.2.2.  Ablehnung durch Exit

In einem Fall wird berichtet, dass ein Schweizer Patient gern EXIT in Anspruch genommen
hatte. Aus Ricksicht auf die Familie sei dies schlussendlich nicht erfolgt, aber auch, weil er die
Auswabhlkriterien fiir eine Suizidassistenz durch den Sterbehilfeverein nicht erfillt hatte. Der
berichtende Angehoérige ist als Mitarbeiter in der Sterbebegleitung von EXIT tatig.

»Moi je pense que si une personne vous dit « Je veux mourir », mais qu’elle ne rentre pas dans
les critéres d’EXIT — parce que chez nous il faut quand méme avoir des critéres — il faut lui dire
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« Ben, I'autre alternative que vous avez, si c’est vraiment votre souhait de mettre fin a vos jours,
c’est vous arrétez de manger et de boire et il y a une équipe qui peut vous suivre.” [HK]*

3.4.3. Zusammenfassung der schweizerisch-deutschen Unterschiede beim FVET

Zusammenfassend pragt der unterschiedliche Rechtsrahmen zwischen beiden Landern sowohl
die konkrete Versorgung von FVET-Fillen als auch die primare Motivation fiir einen FVET.
Wahrend in Deutschland im untersuchten Zeitraum eher zogerlicher oder vorsichtig eine
Sedierung beim FVET erfolgte, oder wenn nur unter dem ,Deckmantel” einer anderen
Indikation wie Schmerzstillung, lassen die hier angetroffenen Falle aus der Schweiz auf einen
eher grolizligigeren Umgang mit sedierender Medikation in der Begleitung eines FVET
schlieBen.

Vor allem aber die prinzipielle Verfligbarkeit des assistierten Suizids in der Schweiz flhrt dazu,
dass sich die FVET-Patienten direkt flir einen FVET selbst entscheiden, dies also keine
Ausweichl6sung darstellt wie bei vielen der erfassten deutschen Fille.

3.5. Fazit der Ergebnisse

Die Ergebnisse der Daten der hier durchgefiihrten qualitativen Studie kdnnen somit Aufschluss
geben, welche wesentlichen Gesichtspunkte einen FVET ausmachen:

In der Entscheidungsphase zeigt sich, dass die Motivation einen FVET zu beginnen auf die
Vermeidung weiteren Leidens oder der Verlangerung des Lebens selbst abzielt. Die Patienten
kennzeichnet dabei ihr meist hohes Alter und bzw. oder ihr schwerer Erkrankungszustand,
sowie ihr stark an Selbststandigkeit, Autonomie und Unabhangigkeit orientierter Charakter.
Aus der Motivationslage, dass ein FVET am ehesten geeignet ist, aus religidsen, legalen oder
pragmatischen Gesichtspunkten ihren Sterbewunsch erfiillen zu kdnnen, entscheiden sie sich
schlieBlich dafur.

Wahrend der Durchfiihrung eines FVET ist die Aufnahme von Flissigkeit der die Dauer und die
Symptome am meisten bestimmende Faktor, was haufig ein Ringen um die noch verbliebene
Trinkmenge und die Herausforderung der Symptome von Durst und Mundtrockenheit
bedeutet. Viele der Patienten wurden palliativmedizinisch begleitet, vor allem hinsichtlich der
Symptome Mundtrockenheit, Schmerzen (bei einer Grunderkrankung) und zur psycho-
mentalen Betreuung, in die auch die Angehdrigen eingeschlossen werden.

Nach den Erfahrungen der Angehorigen tritt der Tod meist beim FVET nach etwa 12 Tagen,
beim FVE eher nach etwa 50 Tagen ein.

Die Begleitung eines FVET stellt auch fir die Angehdrigen einen wichtigen protektiven Faktor
in ihrer Trauerphase dar, kann helfen den Sterbewunsch des Patienten zu sichern und die
Symptome des FVET zu begleiten. Dazu wird gelegentlich auch eine Sedierung wahrend des
FVET vorgenommen.

15 Ubs: ,Ich denke, wenn lhnen jemand sagt ,ich mdchte sterben’ aber die Kriterien von EXIT nicht erfiillt —
nachdem man bei uns ja doch auch Kriterien haben muss — dann muss man ihm sagen: ,Gut, die Alternative, die
Sie haben, wenn Sie wirklich ihr Leben beenden mdchten, ist die mit Essen und Trinken aufzuhoren und dabei
kann ein Team Sie begleiten.”
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Die Unterschiede zwischen Deutschland und der Schweiz sind am ehesten indirekt durch die
Verfligbarkeit eines assistierten Suizids in der Schweiz zu verstehen: In der Schweiz kann die
Entscheidung fir einen FVET auch gegen einen assistierten Suizid erfolgen, zudem erscheint
die Begleitung der Patienten wahrend des FVET etwas starker sedierend zu erfolgen. Damit ist
auch die Existenz des Phanomens FVET unabhdngig von der Verfligbarkeit (medizinischer)
Suizidassistenz belegbar.
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4. Diskussion — Einordnung der Ergebnisse und ethische Analyse

Im Folgenden erfolgt eine Einordnung der Ergebnisse in den gréReren
Forschungszusammenhang zum FVET. Dabei stellt sich insbesondere die Frage, wie die eigenen
Ergebnisse im Lichte der bereits existierenden Forschung Ergdnzungen und Differenzen zum
Thema darstellen. In einem gréReren Teil der Diskussion reflektiert der folgende Teil ebenso
aus medizinethischer Sicht zentrale Aspekte des FVET, wobei insbesondere die Frage im Fokus
steht, wie der FVET, aber auch wie eine professionelle Begleitung dabei ethisch-normativ zu
bewerten ist. Nicht zuletzt stellt das Urteil des Bundesverfassungsgerichts zur Nichtigkeit des
§ 217 StGB auch juridisch ein fundamental neuartiges Verstandnis zur Selbsttétung und
Sterbehilfe in Deutschland dar, dessen Aspekte eine aktuelle Auseinandersetzung
insbesondere hinsichtlich der Begleitung eines selbstgewadhlten Freitods hierzulande
erfordert. Die medizinethische Diskussion reflektiert daher auch diese Aspekte von
Selbstbestimmung und Autonomie zum Suizid und inkorporiert sie in die Analyse zur
Lagebestimmung eines FVET und dessen Begleitung.

4.1. Einordnung der Ergebnisse in den Forschungszusammenhang zum FVET

Die Betrachtung der hier vorgelegten Ergebnisse in die bestehende Forschung zum FVET lasst
sich in vier Unteraspekte gliedern. Damit kann jeweils an einen Bereich der bestehenden
Forschung angeschlossen werden, also die bestehenden Erkenntnisse  zur
Angehdrigenperspektive beim FVET, den Erkenntnisgewinn zum FVET im ambulanten Setting,
den Ubergeordneten Stellenwert der eigenen Ergebnisse im Sinne des groReren
Forschungszusammenhangs und letztlich auch der empirischen Handhabmachung ethisch
abgrenzbarer Aspekte des FVET.

4.1.1. Vervollstandigung der Angehdorigenperspektive

Wie in der Einleitung bereits aufgegriffen liegen zum aktuellen Zeitpunkt vier Originalarbeiten
weltweit vor, die mittels qualitativer Methodik ndher zum FVET aus der Befragung von
Angehorigen berichten. Neben der eigenen ersten Veroffentlichung (24) der hier nun in Ganze
dargestellten Daten ist seither noch Weiteres zur Angehdérigenperspektive beim FVET aus den
USA (54), der Schweiz (52) und den Niederlanden (56) veroffentlicht worden. Die eigenen
vorgelegten Daten geben dabei erstmals liber den FVET in Deutschland Auskunft, sowie in
umfassender Weise (iber alle Schritte des FVET von der ersten Uberlegung bis zur
retrospektiven Wertung. Insofern vervollstiandigen die hier prasentierten Ergebnisse den
aktuellen Wissensstand zum FVET in relevanter Weise.

Hinsichtlich einer ndheren Abwagung zu den einzelnen Veroffentlichungen, akzentuieren die
einzelnen Veroffentlichungen leicht unterschiedliche Aspekte.

Aus den USA wird die Angehorigenperspektive selbst in den Fokus genommen: Sie stellt dort
eine groflere Herausforderung dar, insofern zwar eine palliative Betreuung wahrend des FVET
Uberwiegend zum Einsatz kommt, nicht jedoch in allen Fallen — aus gesundheitspolitischen
und versorgungstechnischen Fragen — zur Verfiigung steht. (54) Die Vero6ffentlichung
thematisiert daher starker die Angehorigen als Funktionstrager im Sinne von notwendigen
Flirsprechern und Verteidigern der Interessen der FVET-Patienten, zudem als Organisatoren
eines Abschiednehmens. Somit scheinen sich — bei andernfalls weitgehender Ahnlichkeit der
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Ergebnisse — zu den eigenen, hier prasentierten Ergebnissen gering akzentuierende
Differenzen auszumachen: Zum einen scheinen im deutschen und schweizerischen Kontext die
Angehorigen starker in die (palliativmedizinische) Behandlung der Patienten miteingebunden.
Zum anderen wird im Rahmen der hier vorgelegten Studie starker auf das Erleben der
Angehorigen und den gemeinsamen Reflexions- und Beratungsprozess, zusammen mit den
FVET-Patienten, fokussiert, sie also auch als Stakeholder fiir den FVET an sich miteinbezogen.
Somit berichten in unserer Ergebnissen die Angehorigen neben ihrer eigenen Rolle auch
detailliert Giber die Entscheidungs- und Durchflihrungsphase des FVET ihrer Patienten.

In der Studie zum FVET in der Schweiz sind die befragten Angehérigen miterfasst in einem
Cluster von Personen, die zwar (iber Kontakt zum FVET berichten, zugleich aber nicht Teil des
medizinischen oder pflegerischen Fachpersonals sind, und somit auch politische
Entscheidungstrager, Psychologen, Ethiker und ehrenamtlich Engagierte beinhaltet (52). Die
Studie tragt zu einem gesellschaftlichen Gesamtverstandnis des FVET in der Schweiz
wesentlich bei, beleuchtet aber nur in untergeordneter Rolle den FVET spezifisch aus der
Angehorigenperspektive: Inhaltlich wird die Rolle von Angehérigen dabei vor allem als
vulnerable Mitbeteiligte begriffen, die mit der eigenen Passivitat im Geschehen ringen und
also in die Angebote seitens eines Behandlungsteams eingeschlossen sein sollten (52). lhre
eigene Perspektive, als Angehorige selbst, wird folglich weniger detailliert beleuchtet,
scheinen insofern aber weitgehend komplementar zu den eigenen hier prasentierten Daten.

Aus den Niederlanden liegt ebenfalls eine aktuelle qualitative Studie zum FVET vor, die auf die
Patienten selbst abstellt, dafiir jedoch Patienten wie Angehorige in Interviews einschlieRen
kann. (56) Ahnlich wie die eigene Darstellung der unterschiedlichen Motivlagen, unterscheidet
auch diese Studie in terminal und nicht-terminal Erkrankte und grenzt zudem noch
psychiatrisch erkrankte FVET-Patienten ab. Die Ergebnisse aus den Niederlanden stehen nicht
im Widerspruch zu den eigenen Daten, stellen die Angehorigenperspektive jedoch weitgehend
zuriick, da der Hauptfokus des Interesses auf den Patienten selbst liegt (56). Somit prasentiert
diese Studie die Angehdrigen lber die Patienten und deren Situationen selbst: Die Reaktionen
der Angehorigen, also ihre Unterstiitzung beim oder ihr Entsetzen lber den FVET einer
nahestehenden Person, scheint primar davon abhangig, ob die Sterbewlinsche der Patienten
fir Angehorige nachvollziehbar sind (56). Dieser Aspekt findet sich auch in den hier
vorgelegten Ergebnissen, wenngleich der eigene Fokus des Interesses auch weitere Aspekte
der Angehorigenperspektive mitaufnimmt.

Die hier vorgelegte Studie komplettiert somit das Bild der Angehdrigenperspektive, zum einen,
im dem sie erstmals detailliert zu Patienten in Deutschland selbst berichtet. Zum anderen
kombiniert sie die Angehdrigen als Stakeholder fiir die Lebenswelt der FVET-Patienten selbst,
genauso aber auch zu deren eigener Perspektive. Die vorgelegten Ergebnisse kdnnen somit
beide Seiten und deren Interaktion ndaher beleuchten.

4.1.2. Erkenntnisgewinn zur Begleitung von FVET im ambulanten Setting

Ein Uberwiegender Teil der bisher erschienenen Publikationen berichtet Gber den FVET
entweder unabhangig vom Ort der Umsetzung (5, 51, 65) (4, 56) (28) oder als Phdnomen in
stationdren Einrichtungen (2, 60). Auch die aktuelle klinische Leitlinie zur Begleitung des FVET
aus den USA stellt einen FVET zu Hause als eher abweichende Variante dar, die im Falle einer
Unverfugbarkeit innerhalb eines Pflegeheims erwogen werden sollte (50). Die hier vorgelegten
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Ergebnisse kbnnen dabei zum einen von elf FVET-Fallen im hauslichen Setting berichten, als
auch das Ergebnis vorlegen, dass der Wunsch zu Hause sterben zu kénnen haufig wichtig in
der Entscheidung fiir einen FVET sein kann. Die vorliegende Studie tragt demnach dazu bei,
auch vermehrt diese Moglichkeit flir einen FVET in Betracht zu ziehen, und auch die
Rahmenbedingungen daflir zu beriicksichtigen: Hilfreich erscheinen also sowohl eine
Anbindung an ein SAPV-Team, ein klarendes Vorgesprach — nach Madglichkeit auch unter
Einbindung der Angehorigen —, eine symptomorientierte Therapie und effiziente Umstellung
der Schmerztherapie wahrend der Durchfliihrungsphase, als besonders auch die Betreuung der
Angehorigen wahrend des FVET in Form von Anleitung zu pflegerischen MaRRnahmen sowie
ihrer psycho-mentalen Unterstlitzung entlang eines FVET. Diese Aspekte und ihre
Begriindungen scheinen in der vorliegenden Studie erstmals umfassend auch fir das
aullerklinische Setting erfasst zu sein. Zudem verbindet sich damit wohl ein besseres Outcome
fiir die betreuenden Angehdérigen.

4.1.3. Verbindungsfahigkeit mit bekannten Einzelaspekten zum FVET

Drittens kann die vorgelegte Studie umfassend zur Gesamtheit von Aspekten des FVET
informieren. Die eigenen Ergebnisse wirken dabei insofern synergistisch, als sich aus der
gualitativen Methodik der Vorteil ziehen lasst, Zusammenhange, zumindest in Form narrativer
Darstellungen, herzustellen: Indem die Angehdrigen von der Entscheidungsfindung bis zur
retrospektiven Bewertung berichten, kdnnen Einzelaspekte der bestehenden Forschung
starker miteinander in Bezug gesetzt werden, beispielsweise dass und teilweise auch inwiefern
das Verstandnis fir die Sterbewiinsche in der Entscheidungsphase eine spatere Trauerphase
der Angehorigen beeinflussen kann. Die Studienergebnisse ermoglichen mangels
Reprasentativitat aufgrund einer zu kleinen Teilnehmerzahl dabei keinen Riickschluss auf stets
vorliegende Kausalzusammenhange, konnen aber fiir ein scharfer gezeichnetes Bild des FVET
und eine Einordnung von Einzelaspekten vorteilhaft sein.

4.1.4. Qualitative Ergebnisse als Grundlage fur ethische Analyse

Nicht zuletzt kdnnen die vorgelegten Ergebnisse aber auch eine differenziertere ethische
Analyse des FVET ermoglichen, da sie durch ein besseres Verstandnis des FVET selbst auch die
ethisch relevanten Aspekte leichter identifizierbar machen. Dies betrifft beispielsweise die
angetroffenen Differenzierungen zu den Motiven des FVET sowie die positiven Auswirkungen
einer professionellen FVET-Begleitung auf Patienten und Angehdrige. Folglich werden in den
vorgelegten Ergebnissen auch wichtige ethische Gesichtspunkte empirisch handhabbar.

Damit bilden die qualitativen Ergebnisse eine entscheidende Grundlage zur ethischen Analyse
des FVET. Vor dem Hintergrund, wie ein FVET ablaufe, ob und wer daran beteiligt sein musse,
und welches Resultat dies fiir die Angehoérigen bedeute, gewinnen auch die ethischen Fragen
starker Kontur: Wie also ist der FVET aus ethischer Sicht sowohl als Handlung selbst
einzuordnen als auch eine Begleitung beim FVET durch Fachkrafte? Somit kann aus den
Informationen der qualitativen Ergebnisse ein Briickenschlag in den Bereich der Ethik moglich
werden.
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4.2. Ethische Analyse des FVET

Der folgende Abschnitt beleuchtet den FVET aus ethischer Sicht naher, fragt daher nach der
Handlung des FVET selbst, als auch nach seiner Begleitung unter dem Gesichtspunkt der
ethischen Verantwortbarkeit.

4.2.1. Voraussetzungen

Fiir eine ethische Analyse erscheint es hilfreich, an spezielle Ergebnisse der vorliegenden
qualitativen Studie zu erinnern und konzeptuell Pramissen zu formulieren.®

4.2.1.1. Zweiethisch differenzierbare Situationen

Wie oben ausgefiihrt, teilt sich die Lebenssituation von FVET-Patienten in zwei groRere
Konstellationen auf, die der terminal erkrankten Patienten und die der nicht-terminal
Erkrankten. Der ethisch deutlichste Unterschied (s.u.) liegt hierbei in Bezug auf den
Sterbewunsch, der sich plakativ am ehesten zusammenfassen ladsst, dass die terminal
Erkrankten sich flr den FVET entscheiden, weil sie sterben, die nicht Erkrankten hingegen, um
zu sterben. Mit Blick auf die von den Angehorigen genannten Motive wird dies auch deutlich,
nachdem dem FVET bei den terminal erkrankten Patienten der FVET insbesondere der Vorzug
gegeben wird, weil ein kurativer Ansatz nicht mehr zur Verfligung steht (vgl. VU in 3.1.3.3). Bei
den nicht-terminalen Patienten hingegen Ulberwiegt der Sterbe- den Behandlungswunsch.
Konzeptuell kénnen sich die beiden Varianten daher unterscheiden lassen, dass der FVET
einmal am Ende einer lebensbedrohenden Erkrankung gewahlt wird, einmal als eine Variante
eines ,Freitods’ (24).

4.2.1.2. FVET-Begleitung verbessert das Outcome flir Patienten und Angehdrige

Ein zweites ethisch relevantes Ergebnis kann darin ausgemacht werden, dass eine Begleitung
durch Fachkrafte ein in der Regel erstrebenswerteres Resultat fir Patienten und Angehorige
bedeutet: Sowohl hinsichtlich der Vorbereitung und Unterstiitzung in der
Entscheidungsfindung vor einem FVET, als auch beziglich der Symptome der Patienten und
der psycho-mentalen Unterstiitzung der Patienten und Angehorigen wahrend des FVET,
ebenso aber auch in Bezug auf ihre Trauerphase berichten die Angehoérigen davon, dass eine
professionelle Begleitung hilfreich gewesen sei. Aus Sicht der Betroffenen also darf die
Begleitung eines FVET daher wohl als insgesamt positiv bewertet werden.

4.2.1.3. Pramissen

Firr die folgende ethische Analyse erscheint es zunachst hilfreich, vorab drei Pramissen zu
setzen, um den Gedankengang klarer zu strukturieren (24).

Erstens muss die Entscheidung fiir den FVET vollstandig freiverantwortlich durch den Patienten
selbst getroffen sein, darf also nicht durch Dritte mallgeblich bestimmt oder beeinflusst
worden sein, ebenso aber auch nicht inneren Verfidlschungen z.B. im Sinne einer

16 Dije unter 4.2.1. und 4.2.2. dargestellte Diskussion entspricht wesentlich der im Zuge dieses
Promotionsprojektes bereits veroffentlichten Publikation (24).
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psychopathologischen Veranderung des Denkens unterliegen, wie dies im Falle einer
depressiven oder wahnhaften Stérung vorstellbar ware.

Zweitens ist davon auszugehen, dass zwischen dem Patienten und seinem Behandlungsteam
eine offene, authentische Beziehung vorliegt: Beide beteiligten Seiten wissen insofern tber
Zweck und Ziel des FVET, womit der hypothetische Fall ausgeschlossen wird, dass ein FVET
erfolgt, ohne dass ein Behandlungsteam, welches allgemeine palliative MaBhahmen am
Patienten vornimmt, Gber den FVET informiert ware.

Drittens wird fir die ethische Analyse davon ausgegangen, dass der Patient seine Entscheidung
fiir einen FVET davon abhangig macht, dass eine professionelle Begleitung dabei erfolgt. Durch
die ,,Gewadhrung einer Moglichkeit zum® FVET soll fiir eine ethische Analyse verankert werden,
dass die Begleitung also als mitverantwortlich fiir den FVET selbst zu sehen ist. Rechtlich wie
ethisch wird mit dieser Pramisse also zunachst der Aspekt einer ,Beihilfe” zu Grunde gelegt.
Realiter kann, wie oben gezeigt, ein FVET jedoch auch ohne Begleitung oder unabhangig von
einer Zusage erfolgen.

Mittels der zweiten und dritten Pramisse wird hinsichtlich der ethischen Bewertung der
Begleitung eines FVET diese somit abhangig gemacht von der ethischen Bewertung des FVET
selbst. Wenn Uber die ethische Frage nach einer professionellen Begleitung gesprochen wird,
muss somit zuvorderst der ethische Gehalt des FVET beleuchtet werden.

4.2.2. Analyse nach Thomas von Aquin

Eine Analyse mit der Philosophie Thomas von Aquins ermoglicht eine aussagekraftige
Differenzierung des FVET. Zugleich empfiehlt sich, nachdem Kritik am FVET haufig von
Vertretern christlicher Konfessionen vorgetragen wurde, auch der Riickgriff auf gemeinsame
philosophische Traditionen, die Kritiker wie Verfechter assistierten Sterbens teilen (24). Die
ethische Analyse erfolgt daher zunachst mit der Philosophie Thomas von Aquins, spezifischer
dem scholastischen Modell der Fontes moralitatis. Dabei unterscheidet Thomas in seiner
Summa Theologiae (STh, (77)) in ethisch verantwortbare und nicht-verantwortbare
Unterscheidungen durch die Betrachtung einer Handlung mittels dreier Analysebegriffe, die in
sich ein geschlossenes System ethischer Bewertung bilden, welches nicht um weitere Faktoren
erganzt werden muss: Gegenstand, Absicht und Umstédnde (24, 78).

4.2.2.1. Der Gegenstand des FVET als ethisch ambivalent

Zundachst kann mit Thomas eine Handlung nach ihrem Gegenstand, dem finis operis, wortlich
dem Ziel der Handlung, beschrieben werden, womit das bezeichnet wird, was die Handlung
selbst darstellt, beispielsweise also die Beleidigung eines Mitmenschen, das Schneiden eines
Obstbaums oder das Spenden von Geld; diese Handlungen kdnnen ethisch aus sich selbst
heraus bereits einen positiven oder negativen ethischen Gehalt besitzen, aber auch
ambivalent sein (24, 77: STh I-1l g20 al).

Fiir den FVET, der hinsichtlich des Gegenstands als ein ,Verzichten auf Essen und Trinken” zu

beschreiben ist, handelt es sich folglich diesbezliglich um eine ambivalente Handlung, die
ndher charakterisiert werden muss (24).
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4.22.2. Die Absicht als moralisches Kriterium des FVET

Fiir Thomas stehen Gegenstand und Absicht etwa im Verhaltnis wie Aristoteles ontologische
Begriffe von Form und Materie, fir die Handlungsanalyse sind beide Begriffe daher zugleich
notwendig (77: STh -1l q18 a2 ad2-3). Mit der Absicht, auch finis operantis, wortlich also dem
Ziel des Handelnden, wird die Intention einer Handlung wiedergegeben. Damit lassen sich die
unter dem Gesichtspunkt des Gegenstands betrachteten Handlungen genauer analysieren
(24).

Im Falle der oben genannten Beispiele kann somit also ndaher konkretisiert werden bzw. sich
ethisch differenzieren lassen zwischen dem Spenden von Geld aus Wohltatigkeit oder dem,
das aus Eitelkeit oder Scheinheiligkeit erfolgt (24, 77: STh |-l q20 al). Auch ein vorsatzlich
mangelhaft durchgefiihrtes Schneiden eines Obstbaumes, das darauf abzielt, den Baum und
dessen Ertrag zu schadigen, konnte so naher charakterisiert werden, indem eine initial positiv
zu sehende Handlung in ihr negatives Gegenteil verkehrt werden kann. Fir das Beleidigen
eines Mitmenschen hingegen erscheinen kaum ,wohl-wollende”, ethisch positive Intentionen
denkbar.

Bezogen auf den FVET, wird so deutlich, warum dieser im Gegenstand auch zunachst als
ambivalent zu sehen ist: Ein reines Verzichten auf Essen und Trinken kdnnte beispielsweise
auch im Sinne religioser Askese ethisch positiv oder neutral gewertet werden (24). Unter
Bezugnahme auf die beiden gefundenen Kernintentionen des FVET, die die Lebensrealitat des
FVET mitdenken, liegen daher zwei mogliche Handlungsabsichten bzw. fines operantium vor,
wie unter 4.2.1.1 aufgefiihrt: Entweder wird der FVET als eine Hilfe beim Sterben intendiert
oder aber mit dem primaren Ziel der Lebensbeendigung selbst. Von diesen beiden Intentionen
leitet sich folglich die ethische Einordnung des FVET selbst ab (s. unten).

4.2.2.3. Die Umstande als wenig relevant fir den FVET

Der Vollstandigkeit wegen umfasst Thomas Modell auch den Analysebegriff der Umstéinde
(circumstantiae) (24, 77: STh -1l q7 al). Damit wird nach Thomas jedoch zuvorderst die
Handlung in Raum und Zeit verortet und quantitativ unterschieden, sodass der Diebstahl eines
Apfels vom Nachbarsbaum und einem Bankuiberfall differenziert werden kann, wo Gegenstand
(Aneignung fremden Eigentums) und Intention (persdnliche Bereicherung) identisch sind (24).

Fiir die ethische Analyse des FVET spielen die Umstande daher eine weniger relevante Rolle.
Dies beruht auf zwei Griinden: Erstens erscheint eine Quantifizierung im Falle des FVET
obsolet, da in Bezug auf ein Menschenleben, (iber das hier gegebenenfalls verfligt werde, der
Maximaleinsatz bereits gesetzt ist. Eine Quantifizierung ist somit hinfallig. In der Verortung von
Raum und Zeit lieBen sich beim FVET allenfalls hypothetische Fille iberdenken, die in der
Realitat gllicklicherweise keine Rolle spielen sollten. Auch hier geht es fir Thomas um eine
Differenzierung von Handlungen in quantifizierbarer Hinsicht, womit sich beispielsweise die
Falle ethisch unterscheiden lieRen, wenn es sich um eine schwangere und eine nicht-
schwangere FVET-Patientin handelte oder eine Person, die gleichzeitig eine fiir die Sicherheit
Dritter verantwortliche Tatigkeit Gbernimmt, einen FVET umsetzte, somit also noch andere
Interessen oder Personen tangiert werden kdnnten (24).
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Moderne epistemologische Ansatzpunkte, inwiefern also die Erfahrung der Umstande selbst,
beispielsweise also die Erfahrung des absehbar bevorstehenden eigenen Lebensendes die
Intentionen des Handelnden selbst pragen oder bedingen kénnen, sind als Teil der fontes
moralitatis in der thomistischen Philosophie historisch noch auszuklammern, wenngleich sie
aktuell debattiert werden (79). Fiir die hier vorgenommene Analyse tritt dieser Einwand daher
zunachst zurlick, nachdem er nicht zuletzt im Abschnitt zur relationalen Autonomie letztlich
aufgeht (s. 4.2.4.4.).

4.2.2.4. Synthese der ethischen Analyse nach Thomas anhand qualitativer Ergebnisse

Fiir die Bewertung des FVET und einer professionellen Begleitung dabei lassen sich aus den
vorgelegten qualitativen Daten und dem vorgestellten Modell nach Thomas von Aquin somit
zwei Schlussfolgerungen ziehen:

4.2.2.4.1. Der FVET ist ethisch ambivalent und hangt an der Intention des Sterbewilligen
Zur Intention des FVET lassen sich wie oben angefiihrt zwei Fille unterscheiden:

Im ersten Fall, welcher den FVET nur als Hilfe im Sterben intendiert, kann mit Thomas vom
FVET als einer ethisch verantwortbaren Handlung ausgegangen werden — nicht zuletzt
nachdem die Selbsttétung — der Hauptkritikpunkt des FVET — nicht die wesentliche Absicht bei
Personen mit terminalen Erkrankungen bildet: Vor die Wahl gestellt, wiirden sich diese
Personen eher ein Leben ohne ihre Krankheit als den Tod selbst wiinschen (24). Folglich stellt
auch die primare Intention von Leidlinderung, zumal in einer Situation, in der der Tod selbst
unausweichlich und insofern allenfalls friiher in Kauf genommen wird, keine ethisch
zweifelhafte Intention dar. Sofern also ein FVET zuvorderst fiir eine Leidverkirzung,
Leidlinderung oder auch mit dem Ziel eines Sterbens zu Hause, das fir Angehorige wie
Patienten als Erleichterung intendiert ist, gewollt wird, kann auch der FVET nicht als nicht-
verantwortbare Handlung begriffen werden.

Zur lllustration scheint ein Interviewzitat hilfreich, aus dem nochmals deutlich wird, dass eben
nicht der Tod selbst das Ziel der Handlung mancher FVET-Patienten ist; hatten diese Patienten
die Chance weiterzuleben, ware dies ihr Wunsch. Die Hauptintention des FVET pragt damit das
Motiv der Leidverminderung in Anbetracht eines unausweichlichen Todes:

,Hatte es jetzt irgendwie dieses Zaubermedikament gegeben [...] dann hatte er das sicherlich
gemacht. [...] Aber [...] wir waren der Meinung, [...] es muss nicht unbedingt dazugehéren, dass
einen die Familienangehorigen da irgendwie pflegen, wenn es eigentlich schon zu Ende ist. Und
zu Ende war es fiir den [Name], als es mithsam wurde, schon allein aufzustehen.” [VU]

Im zweiten Fall intendiert eine Person mit dem FVET zuvorderst eine Form des Freitods bzw.
Suizids, wie beispielhaft das folgende Zitat nochmals zeigt:

Alors ma grand-maman était une femme qui avait 92 ans [...] qui était encore pleine de vie. [...]
Elle était entourée, mais elle voulait mourir. Elle en avait assez. [...]
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Et puis j'ai dit « Manger a la limite on peut encore, mais [...] si tu refuses de boire tu vas mourir
rapidement » Et puis elle m’a regardé, elle m’a dit « C’est ce que je veux. » Donc pour elle, elle
savait ce qu’elle faisait.”*” (MK)

Handelt es sich um die eindeutige Intention eines Freitods, folgt nach Thomas Modell, dass
der FVET, aber auch seine Begleitung dabei, letztlich an der Frage hangt, ob und inwiefern eine
Selbsttotung als moralisch verantwortbar zu sehen ist. Von Seiten der Philosophie finden sich
hierzu gleichermafien Beflirworter — unter anderen Seneca, David Hume, Friedrich Nietzsche
oder Jean Améry — ebenso aber auch entschiedene Gegner wie Platon, Aristoteles, Immanuel
Kant und nicht zuletzt Thomas von Aquin (24). Die Frage nach dem ethisch-moralischen Gehalt
des Suizids kann mit Karl Jaspers auch offengelassen werden, welcher ihn sowohl als
,inkommunikables Geheimnis des Einsamen“ (80: S. 304) und , letzte Freiheit des Lebens” (80:
S. 309) deutet (24). Konkret fir den FVET hieBe dies ethisch, das endgiltige Urteil dem
Gewissen der einzelnen beteiligten Personen freizustellen, ob und inwiefern sie fiir sich selbst
einen FVET wlinschen (24).

4.2.2.4.2. Die Begleitung eines FVET ist forderlich und ethisch unbedenklich

Fiir die Begleitung eines FVET ldsst sich aus dem Vorigen ableiten, dass sie, selbst unter der
gesetzten Pramisse einer Ko-Kausalitdit zwischen Begleitung und FVET, als ethisch
unbedenklich zu sehen ist.

Insofern, als der ethische Gehalt des FVET ambivalent ist, ware erst einmal jede Begleitung als
ethisch verantwortbar zu sehen, die unter den Gesichtspunkt der Leidverminderung und
Betreuung Sterbender fiele. Fir den Fall jedoch, dass es sich mit der Begleitung um einen Akt
der Ermoglichung eines Freitods handelte — also die Unterstiitzung beim FVET als eine Form
der ,Freitodbegleitung” zu deuten sei — ware der ethische Gehalt der Begleitung folglich
abhangig von der getroffenen Bewertung der ethisch strittigen Primarhandlung, dem Suizid
selbst beziehungsweise dem Freitod. Wird diese Bewertung des Freitods allerdings als
Gewissensentscheidung des Einzelnen gesehen, muss dies umso mehr fiir seine Begleitung
gelten: Damit habe die Entscheidung zum Angebot einer Begleitung beim FVET dem
Behandlungsteam freizustehen, umgekehrt dirfe aber auch niemand — im Sinne der
Gewissensfreiheit — dazu verpflichtet werden, bei einer Begleitung mitwirken zu missen (24).

Letztlich zeigen die vorgelegten qualitativen Daten aber, dass die Pramisse, eine Begleitung sei
fir den FVET notwendig, nicht aufrechtzuhalten ist (vgl. 3.2.6.4): Insofern, als eine
professionelle Begleitung zwar eine individuell mogliche, nicht jedoch eine zwingend
notwendige Voraussetzung fir einen FVET darstellt, darf dies in der ethischen Analyse der
Begleitung auch nicht wesenspragend fiir die Handlung an sich sein; schlieflich hinge die
ethische Bewertung der Handlungen des Behandlungsteams sonst an der Frage, ob ein Patient
sich nur mit oder auch ohne Hilfe fiir einen FVET entscheiden wiirde, was sich nicht zuletzt
auch beispielsweise im Verlauf eines FVET jederzeit andern kénnte oder dem
Behandlungsteam als Information auch ganzlich unzuganglich sein kdnnte. Somit sollte wohl,
trotz einer nicht auszuschlieRenden Moglichkeit einer Mitwirkung an einer gegebenenfalls

17 Ubs.: ,Meine GroBmutter war eine Dame mit 92, [...] die noch voller Leben war. Die umsorgt war, aber sie
wollte sterben. lhr war es genug. [...]

Und dann sagte ich: ,So wenig essen, das geht ja noch, aber [...] wenn Du aufhdorst zu trinken, stirbst Du bald!”
Und da hat sie mich angeschaut und gesagt: ,Das ist es, was ich will.’ Sie wusste da schon, was sie tat.”
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nicht verantwortbaren Handlung, fiir die Begleitung des FVET daher eine Gewichtung des
positiven Outcomes fir Patienten und Angehorige als ebenfalls gewichtiger Faktor
miteinbezogen werden, sodass insgesamt ein FVET mit Begleitung dem ohne Begleitung wohl
auch ethisch vorzuziehen ware.

4.2.2.5. Fazit

Zusammenfassend zeigt die Analyse des FVET, dass es sich bei diesem Phanomen um ein
ethisch ambivalentes Konzept handelt, das sich individualethisch zuvorderst anhand der
Intention des Patienten bewerten lasst. Eine Begleitung des FVET scheint fiir die meisten Falle
ethisch unbedenklich, darf und sollte aber seitens der Betreuenden individuell abgewogen
werden. Sofern fiir das Behandlungsteam selbst vertretbar, scheint es angemessen aus
pragmatischen Uberlegungen eine unterstiitzende Begleitung anzubieten, zum einen
aufgrund der prinzipiellen Benefizienz einer Begleitung flir Patienten und ihre Angehorigen,
zum anderen auch, weil eine Begleitung nicht als notwendige Voraussetzung und somit als
nicht notwendigerweise ko-ursachlich fiir einen FVET gesehen werden muss.

Mit der Philosophie Thomas von Aquins gelingt es somit, den FVET soweit ethisch
aufzuschliefSen, als dass die Intention des Sterbewilligen als das ethisch qualitative Kriterium
identifiziert wird. Damit flhrt die Analyse bis hierher zum FVET als ethisch ambivalentem
Phdanomen und leitet im Bemihen diese Ambivalenz vertiefter zu durchdringen somit zur
Frage Uber, wie und nach welchen Kriterien ethisch eine Einordnung dieser Sterbeintentionen
selbst moglich ist. Die folgenden Abschnitte greifen hierzu die Perspektive des
Bundesverfassungsgerichts im Urteil zur Nichtigkeit des § 217 StGB auf und formulieren einen
philosophischen L&sungsvorschlag, auch in Hinblick auf eine juristische Neuregelung der
Suizidassistenz in Deutschland.

4.2.3. Exkurs: Das Urteil des BVerfG zum § 217 StGB

,Das Urteil vom Mittwoch ist ein Hochamt der Autonomie, Ausdruck einer Gesellschaft, die
ganz auf das Individuum abstellt” (81). So feierte die Zeitung ZEIT das Urteil des
Bundesverfassungsgerichts, das § 217 StGB Anfang 2020 fiir verfassungswidrig und somit
nichtig erklarte. Das ,,Hochamt der Autonomie” lie8 sich wohl auch darin ausmachen, dass die
Urteilsbegriindung dieser Entscheidung deutlich dartiber hinausging und von judikativer Seite
verfassungsrechtliche Rahmenbedingungen neu setzte (82).

Die wichtigsten Punkte des Urteils werden dazu im Folgenden zusammengefasst, erstens, da
sie fir wegweisend flir den neu zu schaffenden Rechtsrahmen des assistierten Sterbens in
Deutschland und somit auch flir den FVET zu sehen sind. Zweitens, nun auf ethischer Seite,
lasst sich anhand des Urteils das Kerndilemma des FVET anders greifen, als die rein
thomistische Analyse es ermdglicht: Welche formalen Voraussetzungen diirfen von ethischer
Seite an die Intention von FVET-Patienten, insbesondere hinsichtlich eines Freitodwunsches,
gestellt werden?
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4.2.3.1. Recht auf selbstbestimmtes Sterben

Fiir die Verfassungsrichter verstoRt die 2015 beschlossene Fassung des § 217 StGB gegen das
Grundgesetz, nachdem hiermit das Recht auf selbstbestimmtes Sterben unzuldssig
eingeschrankt werde, welches es damit zugleich erstmals aus dem Grundgesetz ableitet:

,Das Recht auf selbstbestimmtes Sterben schlieRt die Freiheit ein, sich das Leben zu nehmen.
Die Entscheidung des Einzelnen, seinem Leben entsprechend seinem Verstandnis von
Lebensqualitdt und Sinnhaftigkeit der eigenen Existenz ein Ende zu setzen, ist im Ausgangspunkt
als Akt autonomer Selbstbestimmung von Staat und Gesellschaft zu respektieren.” (83: Leitsatz
1b)

Erstens stellen die Richter damit ein juristisches Recht auf selbstbestimmtes Sterben fest, das
auch den Suizid einschlieRt. Fir dieses gilt, dass die Lebenssituation der Betroffenen dieses
Recht nicht richtungsweisend antastet, im Umkehrschluss also, dass das Recht auf
selbstbestimmtes Sterben absolut und von den Lebensumstdnden des Einzelnen getrennt zu
sehen ist:

»,[Das] Recht auf Selbsttotung, welche die einem individuellen Suizidentschluss
zugrundeliegenden Motive einschlieBt und diese damit einer Beurteilung nach MaRstdben
objektiver Verninftigkeit entzieht, verbietet es [...], die Zulassigkeit einer Hilfe zur Selbsttétung
materiellen Kriterien zu unterwerfen, sie etwa vom Vorliegen einer unheilbaren oder tédlich
verlaufenden Krankheit abhadngig zu machen.” (83: Rn. 340)

Fiir das Bundesverfassungsgericht ist somit das Anlegen ,,materieller Kriterien” hinsichtlich der
Suizidentscheidung einer Person rechtlich unzuldssig. Zugleich jedoch muss die , Einsichts- und
Urteilsfahigkeit” (83: Rn. 249) der sterbewilligen Person gewahrleistet sein, ebenso wie die
EinfUhrung staatlicher ,,prozeduraler Sicherheitsmechanismen” (83: Rn. 339) zuldssig ist. Somit
stoRt das Bundesverfassungsgericht im dezidierten Ausschluss materieller Kriterien damit die
Tur auf, die formalen Kriterien des individuellen Suizidentschlusses starker zu reflektieren.

4.2.3.2.  Verankerung im Allgemeinen Personlichkeitsrecht: ,,Ausdruck persénlicher
Autonomie”

Zweitens begreift das Bundesverfassungsgericht den Suizid als , Ausdruck personlicher
Autonomie” (83: Leitsatz 1a) und , Akt autonomer Selbstbestimmung“ (83: Leitsatz 1b), die im
Allgemeinen Personlichkeitsrecht geschiitzt seien. Als verbundene Auslegung der Artikel 1(1)
und 2(1) des Grundgesetzes sichert das Allgemeine Personlichkeitsrecht die Handlungsfreiheit
des Einzelnen als durch die Verfassung gegeniiber staatlichen Eingriffen zu schiitzendes
Grundrecht (84: S. 304). Als Ausdruck personlicher Autonomie verortet das Bundes-
verfassungsgericht das Recht auf selbstbestimmtes Sterben zudem in der sogenannten
Intimsphare, also einem Bereich hochst privater Entscheidungen wie beispielsweise die
korperliche oder sexuelle Selbstbestimmung, in die staatliche Eingriffe unzulassig sind (84: S.
317). Rechtlich fixiert das Bundesverfassungsgericht das Recht auf selbstbestimmtes Sterben
somit als Teil der Grundrechte.
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4.2.3.3.  Fazit: rechtliche Synonymie von Autonomie und Selbstbestimmung

Inhaltlich — wie auch in den gewahlten Formulierungen von ,persénlicher Autonomie” und
,autonomer  Selbstbestimmung”  sprachlich -  drangen die Richter  des
Bundesverfassungsgerichts damit zur Synonymie von Autonomie und Selbstbestimmung. In
Bezug auf das Recht mag eine gleichwertige Verwendung der beiden Begriffe gewahrleistet
sein; auf ethischer Ebene erweist sich hingegen ein Vergleich zwischen dem
Autonomiekonzept des Bundesverfassungsgerichts und verschiedenen philosophischen
Ansatzen zu einem der Leitprinzipien der Medizinethik (85) als zielfihrend, insbesondere in
Bezug auf die formalen Kriterien zur ethischen Einordnung der Freitod-Intention beim FVET.

4.2.4. Autonomie als SchlUsselbegriff zur ethischen Einordnung des FVET

Mittels der thomistischen Analyse zeigt sich flr den FVET, dass die Intention die Handlung am
starksten ethisch definiert, zugleich verweist das Bundesverfassungsgericht innerhalb des
Rechts auf Autonomie als besonders schitzenswertes Gut. In der Zusammensicht beider
Ansatze zeigt sich daher Autonomie als Schlisselbegriff einer ethischen Einordnung: Seitens
der fontes moralitatis kann mittels Autonomie versucht werden, die Intention des Handelnden
in qualitativer Weise naher zu bestimmen, zugleich kénnen dadurch aber auch potenzielle
formale Kriterien fir die Neuregelung des assistierten Suizids entwickelt werden, wie sie das
Bundesverfassungsgerichts zuldsst.

Der folgende Abschnitt kann im Rahmen der Diskussion des FVET dabei nur Schlaglichter auf
verschiedene Autonomiekonzepte werfen, beansprucht somit keinesfalls Autonomie
vollstandig oder abschlieffend zu behandeln. In der Betrachtung unterschiedlicher Aspekte
und Anforderungen, die sich an den Konzeptionen von Autonomie festmachen lassen, lasst
sich jedoch ein tieferes Verstandnis einer ethischen Einordnung des FVET gewinnen.

Die fir die weiteren Analyse aufgegriffenen philosophischen Positionen verbindet dabei ihr
Anknlpfen am Argument von Autonomie als wegweisend innerhalb der Moralphilosophie. Mit
Immanuel Kant und seinen neu-kantianischen zeitgendssischen Nachfolgerinnen Onora
O’Neill und Christine Koorsgard folgt somit ein Bezug zu einer philosophischen Tradition, die
auch in der Rechtsprechung des Bundesverfassungsgereichts stark firmiert, nicht zuletzt in der
dortigen Anbindung von kantischer Autonomie an die Menschenwiirde selbst (86).

4.2.4.1. Autonomie als Unabhangigkeit oder Rationalitat?

Fir die britische Philosophin Onora O’Neill liegt in der unscharfen Abgrenzung oder Synonymie
von Selbstbestimmung und Autonomie ein Missverstandnis vor, das irrigerweise dazu
veranlasst, in einer ethischen Debatte Normativitdt zu begriinden, ohne sich auf ein
ausreichendes Fundament dafiir berufen zu kénnen:

,| believe, that there is little evidence for strong links between morality and twentieth century
conceptions of autonomy. Recent conceptions of autonomy have no claim to be “the sole
principle of all moral laws and of duties in keeping them” and their claim of Kantian ancestry are
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greatly exaggerated. We have been admiring a naked Emperor of questionable legitimacy.“*® (87:
S. 1)

Als Neo-Kantianerin gelingt fir sie eine (erneute) Verbindung zwischen Autonomie und
ethisch-moralischem Handeln nur durch die Riickbesinnung auf entscheidende kantianische
Grundsatze. Diese lassen sich jedoch erst in der Differenzierung zu zwei anderen
zeitgendssischen Konzeptionen von Autonomie deutlich hervorheben, namlich dem (Miss-)
Verstandnis von Autonomie als Unabhangigkeit und dem Konzept rationaler Autonomie.

Autonomie als reine Unabhangigkeit zu begreifen, birgt fir O’Neill keinerlei normativen
Mehrwert und stellt allenfalls eine Form individueller Ungebundenheit dar, deren ethische
(Handlungs-)Resultate als moralisch bewundernswert, verwerflich oder schlicht belanglos
ausfallen kdnnen (87). Somit verleiht das Handeln-Kénnen unabhangig von Beschrdankungen
oder auch ganzlich irrational aus sich selbst heraus den getroffenen Entscheidungen noch
keinen normativen Wert, wenngleich der Respekt vor den in Freiheit getroffenen
Entscheidungen anderer natirlich zu wahren bleibt; in der Abkopplung von einem normativen
System kann aus reiner Unabhangigkeit jedoch kein ethisch-moralisches Resultat bereits
abgeleitet werden (87).

Am Beispiel des FVET lasst sich dies, wenngleich Uberspitzt, veranschaulichen: Eine Person
kdnnte sich hypothetisch fiir einen FVET mit der Absicht entscheiden, damit einer anderen
Person Schmerz oder Schaden zuzufiigen. Was mittels thomistischer Analyse durch ein nicht-
verantwortbares Handlungsziel bereits ausschiede, wird auch bei O’Neill deutlich: Individuelle
Unabhangigkeit einer Entscheidung zieht nicht automatisch die ethische Verantwortbarkeit
der Handlung nach sich.

Die zweite Konzeption, die O’Neill abgrenzt, ist die der rationalen Autonomie, also einer
Entscheidung nach rational reflektierten Kriterien.

,| think that twentieth century advocates of rational autonomy [...] say that what is ethically
important is not mere choosing, or mere independence, but specifically rational choosing, hence
(some version of) rational autonomy.”*° (87:S. 4)

O’Neill bezieht sich hierbei auf andere, potenziell Normativitat generierende Ansatze, wie
beispielsweise John Stuart Mills Uberlegungen eines pluralistischen Optimismus im Streben
nach Glick oder Harry Frankfurts Volitionen erster und zweiter Ordnung (88: S. 185ff, 89: S.
10). O’Neill gelangt dabei jedoch zur Einsicht, dass eine Entscheidung, nur weil sie in hherem
Grad reflektiert oder rational ist, nicht automatisch die ethisch bessere Entscheidung sein
muss. Ohne ein weiteres normatives Konzept einzufiihren, kann rationales Entscheiden auch
nur ein flr eine einzelne Person subjektiv vorteilhafteres, egotistisches Entscheiden bleiben
(87).

8 Ubs.: ,,Meiner Ansicht nach gibt es wenig Anhaltspunkte fiir enge Verkniipfungen zwischen Moralitdt und
Konzepten von Autonomie im zwanzigsten Jahrhundert. Moderne Konzeptionen von Autonomie kénnen nicht fur
sich beanspruchen, ,das alleinige Prinzip aller moralischen Gesetze und der ihnen gemaRRen Pflichten’ zu sein,
und ihre Behauptung eines Kantischen Ursprungs ist lUberzogen. Wir haben einen nackten Kaiser von
fragwirdiger Legitimitat bewundert.”

1% Ubs.: ,Fir mich stellen Verfechter rationaler Autonomie den ethisch-moralischen Unterschied nicht im
Entscheiden allein oder der Unabhdngigkeit allein fest, sondern im spezifisch rationalen Entscheiden, daher in
(einer Form von) rationaler Autonomie.” (Hervorhebungen im Original)
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Im Beispiel des FVET klingt dies im Urteil des Bundesverfassungsgerichts bereits an, insofern
die Einwilligungsfahigkeit einer Person zur Voraussetzung des Rechts auf selbstbestimmtes
Sterben gemacht wird. Zugleich wird aber auch die Schwache rationaler Autonomie deutlich,
solang der Suizidwusch ,einer Beurteilung nach MaRstdaben objektiver Verninftigkeit” (83: Rn.
340) nicht zu unterziehen ist: Im obigen Beispiel konnte eine Person soweit reflektiert ihren
FVET planen, als das sie damit moglichst groBen Schaden oder Schmerz zufiigen kdnnte.
Ethisch-moralische Normativitat lasst sich fir O’Neill aus rationaler Autonomie allein daher
noch nicht generieren, und somit genligen die bislang vorgestellten Ansatze ethischerseits
auch noch nicht dazu, die Intention des Freitods hinreichend normativ betrachten zu konnen.

Als Neo-Kantianerin verweist O’Neill, aber auch ihre US-amerikanische Kollegin Christine
Koorsgard (s.u.), im Sinne kantischer Philosophie daher auf die Einfihrung eines weiteren
Prinzips: Indem rationale Autonomie durch die Einfliihrung des Prinzips der
Universalisierbarkeit im Sinne des kategorischen Imperativs erweitert wird, kann eine
Handlung als ethisch verantwortbar gesichert werden und erfiillt somit das Kriterium von
Normativitat.

4.24.2. Kantische Autonomie

Fir die Philosophie Immanuel Kants sind die bisher vorgestellten Autonomiekonzepte zwar in
wesentlichen Punkten bereits angelegt, bleiben aber noch unvollstindig. Der folgende
Abschnitt legt insofern dar, dass indem rationale Autonomie durch die Einflihrung des Prinzips
der Universalisierbarkeit im Sinne des kategorischen Imperativs erweitert wird, eine Handlung
als ethisch verantwortbar gesichert werden kann und somit das Kriterium von Normativitat
erflllt. Auch hier erfolgt mit Riicksicht auf die Diskussion des FVET erneut daher nur ein
vereinfachender Abriss wesentlicher Punkte.

Fiir ein Verstdndnis von Autonomie im Rahmen ethischer Uberlegungen bei Kant sind zwei
Hauptpunkte hilfreich:

Erstens grenzt Kant zwei Prinzipien des Willens — verkiirzt definiert als Entscheidungsfindung
— ab: Heteronomie und Autonomie. Fir Kant bedeutet dies, wie oben auch fir die beiden
anderen Autonomiekonzepte, dass Entscheidungen, um autonom sein zu kénnen, nur unter
der Pramisse einer Freiheit von dulerer Einflussnahme getroffen werden kénnen; Diese
Einflussnahme kann sowohl in Form von Zwang durch Dritte oder aber durch eine
Einschrankung im Denken vorliegen (90: GMS, AA 04: 441, 91: S.11): Fir ihn liegt Autonomie
—im Gegensatz zu Heteronomie, also jeder Form von Beeinflussung — nur dann vor, wenn das
rationale Wollen das Primat der Entscheidungsfindung darstellt, sich im Entscheidungsprozess
daher auf keine andere Quelle berufen wird:

“Kant [...] contrasts heteronomous and autonomous principles by saying that the former take
their justification from elsewhere, whereas autonomous principles take their justification from
nowhere else.”*® (87:S. 9)

Eine Entscheidung ist folglich nur dann autonom, insofern sie die eigene Entscheidung danach
trifft, was sie als allgemeines Gesetz fir sich selbst und flir andere setzen kann. Im Unterschied

20 Jbs.: ,Kant stellt heteronome und autonome Prinzipien derart gegeniiber, als dass Erstere ihre Rechtfertigung
von anderswo, autonome Prinzipien hingegen von nirgendwo bezégen.” (Hervorhebungen im Original.)
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zur rationalen Autonomie, bedeutet dies, dass in den Entscheidungsprozess keine weiteren
Prinzipien, oder in den Worten Kants andere Maximen, einflieBen, wie sie Mill oder Frankfurt
anfiihren (s.0.). Folglich ist fiir Kant Autonomie damit auch nicht eine Qualitat an einer Person
selbst, sondern eine Qualitat ihres Willens. Eine autonome Entscheidung und aus ihr folgende
Handlung entspringt damit zugleich der sie begriindenden Rationalitdt wie sie diese realisieren
will:

,Autonomie des Willens ist die Beschaffenheit des Willens, dadurch derselbe ihm selbst [...] ein
Gesetz ist. Das Princip der Autonomie ist also: nicht anders zu wahlen als so, dal} die Maximen
seiner Wahl in demselben Wollen zugleich als allgemeines Gesetz mit Begriffen seien.” (90: GMS,
AA 04: 440.16-20)

Damit beschreibt kantische Autonomie — im Gegensatz zu den anderen vorgestellten
Konzeptionen — auch am ehesten dem Wortsinn nach Autonomie als Selbstgesetzgebung (87:
S. 12).

Der zweite Hauptpunkt eines kantischen Autonomieverstandnisses ist der gedankliche
Ubertrag, dass Autonomie somit Normativitidt begriinden kann, gar ,oberstes Princip der
Sittlichkeit” (90: GMS, AA 04: 440) sei. Dies griindet im Prinzip der Universalisierbarkeit, das
Kant im kategorischen Imperativ formuliert:

,Denn da [...] das Gesetz aber keine Bedingung enthalt, auf die es eingeschrankt war, so bleibt
nichts als die Allgemeinheit eines Gesetzes liberhaupt librig, welchem die Maxime der Handlung
gemal sein soll, und welche GemaRheit allein der Imperativ eigentlich als nothwendig vorstellt.
Der kategorische Imperativ ist also nur ein einziger und zwar dieser: handle nur nach derjenigen
Maxime, durch die du zugleich wollen kannst, daf3 sie ein allgemeines Gesetz werde.” (90: GMS,
AA 04: 420f.)

Somit verknilipft Kant Autonomie mit dem Anspruch der Universalisierbarkeit des eigenen
Handelns: Aus rationaler Entscheidung und damit frei von Heteronomie kann eine Person sich
nur fliir das entscheiden, von dem sie wollen kann, dass jede andere Person es zum
Handlungsgrundsatz des eigenen Handelns machen koénnte. Indem die Entscheidung der
Person faktisch zuriickgebunden ist an Rationalitdit und die Gesamtheit der Individuen,
generiert das kantische System ethisch Validitat und damit Normativitat, ohne aus sich heraus
auf ein weiteres Prinzip rekurrieren zu missen:

,Allein daR gedachtes Princip der Autonomie das alleinige Princip der Moral sei, a8t sich [...]
gar wohl darthun. Denn dadurch findet sich, daB ihr Princip ein kategorischer Imperativ sein
misse, dieser aber nichts mehr oder weniger als gerade diese Autonomie gebiete.” (90: GMS,
AA 04: 440)

Kants Verstandnis von Autonomie vermag damit zum einen, anders als die vorher vorgestellten
Konzepte, Autonomie als ethisch-normative Autoritdt einzuflihren. Zum anderen ist damit
Autonomie zugleich ein formales — an das Urteil des Bundesverfassungsgerichts sei hierzu
erinnert — wie ethisches Prinzip:

,To see that this is formal, consider the following comparison. One might ask Kant: what principle
could this be, that enables the free person to be autonomous, to rule herself? And Kant would
reply: don’t look for some further principle which has that as an effect. The categorical imperative
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is not some other or further principle that enables us to rule ourselves. It is that very principle
itself, the principle of giving laws to ourselves.”(91:S. 22)

Somit bindet Autonomie den Handelnden als formales Kriterium an den ethischen Mafstab,
das eigene Handeln, vereinfacht gesagt, dahingehend zu prifen, ob so auch andere Personen
jederzeit handeln kénnen sollten.

Fiir die Analyse des FVET lasst sich somit Gibertragen, dass als formales ethisches Kriterium an
die Suizidintention einer Person der Mal3stab heranzutragen ist, dass sie selbst wollen kdnnen
muss, dass eine andere Person, gar ein von ihr geliebter Mensch, genauso handeln kdnnte wie
sie selbst. Sofern dieses Kriterium erfillt ist, bestinde wohl auch im Rickgriff auf das
thomistische Modell kein Kritikpunkt an der finis operantis, erst recht damit nicht an einer
Begleitung eines FVET durch Dritte.

4.2.4.3. \Verwirklichung Kantischer Autonomie als Self-Constitution

Der folgende Abschnitt argumentiert, dass kantische Autonomie mit Christine Koorsgard aber
noch weitgehender gedeutet werden kann, indem eine so autonome Handlung als
vollkommene Handlung zu begreifen ist; flir Koorsgard ist somit eine kantisch-autonome
Handlung als solche nicht nur ethisch-normativ qualifiziert, sondern erfiillt auch den Anspruch,
sich selbst als Handlung und dem Handelnden selbst gerecht zu werden.

Im Einzelnen geht Korsgaards Analyse dazu ebenfalls von einem handlungszentrierten Ansatz
aus, versteht Autonomie jedoch nicht wie O’Neill und Kant allein als , Beschaffenheit des
Willens” (90: GMS, AA 04: 440.16), sondern nimmt dabei den Handelnden als Person, und
damit als Autonomietrager, mit in den Blick.

What distinguishes action from mere behavior and other physical movements is that it is
authored — it is in a quite special way attributable to the person who does it, by which | mean,
the whole person.?! (91:S. 3)

In ihrem Verstandnis einer Person als Handelndem verweist Koorsgard dabei auf zentrale
Aspekte der Philosophie Platons. Sie greift dazu das Verstandnis der Seele im ersten Buch von
Platons Staat auf, wozu verschiedene Teile des Handelnden in ihm zusammenwirken missen:
Wie bei einer funktionierenden politischen Verfassung — modern gefasst, dass eine politische
Forderung der Bevélkerung von einem Parlament bewertet und entschieden werden muss,
und eine Entscheidung von der Exekutive ausgefihrt wird, verhalte es sich auch innerhalb der
Person, in der die verschiedenen Krafte — das Begehren, die Vernunft und der Geist — in
Einklang zu bringen seien (91: S. 7, 92: Politeia, 443 d). Zuvorderst ist dabei das Funktionieren
des Prozesses selbst fiir die RechtmaRigkeit, das gerechte Ergebnis, notwendig, ebenso wie
das Miteinander im Staat verfahrens- und verfassungsmaRigen Einklang voraussetzt. Fir
Platon resultiert im Zusammenwirken dieser Krafte sowohl im Staat als auch analog im
Handelnden damit (Verfassungs-)Gerechtigkeit, insofern auch ethisch-normative Validitat.
Zudem aber kdnne so, wie fir den Staat Verfasstheit die Voraussetzung seines Handelns sei —
und Zwietracht oder Chaos als ,,nicht-Verfasstheit” ihm ein Handeln verunmaglichen — auch

2! Ubs.: ,Worin sich eine Handlung von bloRem Verhalten und anderen physischen Bewegungen unterscheidet,
ist das sie einen Urheber hat — sie ist in besonderer Weise zurechenbar zu einer Person, die sie ausfiihrt, womit
ich sagen mochte, der Person als Ganzes.” (Hervorhebungen im Original.)
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der Einzelne nur dann handeln, wenn in ihm selbst Verfasstheit bzw. Gerechtigkeit herrsche
(91: S. 10). Ethisch, beziehungsweise fiir Platon gerecht, zu handeln, ist damit Voraussetzung,
um Uberhaupt zu handeln, ,,because the unjust person cannot act at all“ (91: S. 10).

Koorsgard parallelisiert diesen metaphysischen Gedanken von Handlungen bei Platon mit
Kants Verstandnis von Handlungen: Auch fiir Kant sei die autonome Handlung der MaRstab fiir
Handlungen selbst, also ihr Frei-Sein von Heteronomie und die Orientierung am kategorischen
Imperativ (91: S. 13) Beide Philosophen beschrieben somit zundchst eine wesentliche
metaphysische Eigenschaft einer Handlung — Autonomie bei Kant und Verfasstheit bei Platon
— und identifizierten dann wiederum diese metaphysischen Eigenschaften mit einer
normativen Eigenschaft — Universalisierbarkeit bei Kant und Gerechtigkeit bei Platon —
vermittels derer diesen Handlungen ethische Normativitat charakteristisch sei (91: S. 13). Im
sprachlichen Doppelsinn des Koorsgard’schen Constitutional Model bewirke damit die innere
gerechte Verfasstheit (Platon) bzw. Ausrichtung am Kategorischen Imperativ (Kant), dass eine
Handlung nicht nur ethisch normativ verfasst (constitutional) sei, sondern zugleich auch
konstituierend (constitutional) fiir den Handelnden als Handelnder; derartige kantisch
autonome Handlungen sind daher Self-Constitution.

“The actions which are most truly a person’s own are precisely those actions which most fully
unify her and therefore most fully constitute her as their author. They are those actions which
both issue from, and give her, the kind of volitional unity which she must have if we are to
attribute the action to her as a whole person. What makes an action bad, by contrast, is that it
springs in part not from the person but from something at work in or on the person, something
which threatens her volitional unity. | sum these claims up by saying that according to the
Constitutional Model, action is self-constitution.”?? (91: S. 3)

Angewendet auf den FVET, lasst sich dieser ethische wie metaphysische Anspruch an eine
Handlung als formales Kriterium nicht zuletzt gegenliber der Frage nach der Suizidintention
vertreten: Das heifft, wenn — und nur wenn — eine Person ihre Suizidintention nach dem
kategorischen Imperativ prift und mit ihm mit diesem bestatigen kann, erfllt diese Intention
erstens das Gebot ethischer Normativitdt im Sinne der thomistischen finis operantis. Zweitens
miissen genau diese —und ebenfalls nur diese — Intentionen dann als Self-Constitution gesehen
werden, also als, wie es das Bundesverfassungsgericht nennt, , Ausdruck personlicher
Autonomie” und ,Akt autonomer Selbstbestimmung”. Damit formulieren sich auch die
formalen Kriterien, die eine Suizidintention erfiillen muss: Kantische Autonomie und damit
Self-Constitution.

Diese These wird zudem intuitiv anschaulich, indem verschiedene Motive fiir einen FVET oder
Suizid gedanklich durchgespielt werden: Aus welchen Motiven kann gewollt werden, dass eine
Person sich das Leben nehme? Denkbar scheinen hierbei besonders Griinde, die eine gewisse
Stabilitat besitzen oder aber, fir die sich keine andere Losung findet, wie zum Beispiel eine
hohe Symptomlast mit irreparabler Einschrankung der Lebensqualitit oder nicht-

22 bs.: ,Die ureigensten Handlungen einer Person sind genau diese Handlungen, die sie selbst am Vollstdndigsten
einen und sie daher am Vollstéandigsten als deren Urheber konstituieren. Es sind die Handlungen, welche sowohl
hervorgehen aus — als auch welche ihr verleihen — die Form einer Einheit des Willens, die sie besitzen muss, wenn
wir der Person als Ganze die Handlung zurechnen. Was eine Handlung dagegen zur schlechten Handlung macht,
ist, dass diese zum Teil nicht der Person entspringt, sondern etwas, das in oder an der Person wirkt, etwas, das
ihre Einheit im Willen bedroht. Ich fasse diese Thesen zusammen, indem ich vertrete, dass entlang des
Constitutional Model Handeln Self-Constitution (Selbstkonstitution) ist.” (Hervorhebungen im Original.)
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kontrollierbare Schmerzen. Weitaus weniger scheinen diese Kriterien jedoch zum Beispiel
finanzielle Note, Einsamkeit, oder unzureichende Pflege und Teilhabe zu erfiillen. Elementar
wichtig ist dabei, um sowohl Kants Denken nicht zu verlassen als auch dem Urteil des
Bundesverfassungsgerichts gerecht zu werden, dass dieses Durchdenken nicht von externen
Dritten oder vom Behandlungsteam libernommen wird. Diese diirfen — und sollten aber — die
Patienten dazu anleiten, ihren eigenen Sterbewunsch dahingehend zu reflektieren, ob dieser
geeignet sei, ,Maxime [zu sein], durch die du zugleich wollen kannst, dal? sie ein allgemeines
Gesetz werde” (90: GMS AA; 04: 420f.).

4.2.4.4.  Kritik: Kants Ablehnung des Suizids — und eine Losung mittels relationaler
Autonomie

Immanuel Kant fiir die ethische Einordnung des FVET zu bemiihen — und insbesondere fiir
Formen des FVET als Suizid — sollte nicht ohne ein sehr groRes Caveat erfolgen, spricht Kant
sich aus zwei Griinden auch dezidiert gegen Suizid im Allgemeinen aus:

Erstens betrachtet Kant die Maxime, die hinter einer — der Situation eines FVET sehr dhnlichen
— Entscheidung zum Suizid stehen kann:

,Einer, der durch eine Reihe von Ubeln, die bis zur Hoffnungslosigkeit angewachsen ist, einen
UberdruB am Leben empfindet, ist noch so weit im Besitze seiner Vernunft, dal er sich selbst
fragen kann, ob es auch nicht etwa der Pflicht gegen sich selbst zuwider sei, sich das Leben zu
nehmen. Nun versucht er: ob die Maxime seiner Handlung wohl ein allgemeines Naturgesetz
werden kdnne. Seine Maxime aber ist: ich mache es mir aus Selbstliebe zum Princip, wenn das
Leben bei seiner lingern Frist mehr Ubel droht, als es Annehmlichkeit verspricht, es mir
abzukirzen.

Es fragt sich nur noch, ob dieses Princip der Selbstliebe ein allgemeines Naturgesetz werden
konne. Da sieht man aber bald, daR eine Natur, deren Gesetz es ware, durch dieselbe
Empfindung, deren Bestimmung es ist, zur Beforderung des Lebens anzutreiben, das Leben
selbst zu zerstoren, ihr selbst widersprechen und also nicht als Natur bestehen wiirde, mithin
jene Maxime unmoglich als allgemeines Naturgesetz stattfinden konne und folglich dem
obersten Princip aller Pflicht gdnzlich widerstreite.” (90: GMS, AA 04: 421f.)

Somit erfullt fur Kant die Maxime, das Leben mittels FVET abzukiirzen — selbst aus
nachvollziehbarem Grund —, nicht die Anforderung des kategorischen Imperativs, da die Natur
ganz allgemein dahin deute, das Leben zu férdern.

Zweitens stellt fir Kant der Mensch einen Selbstzweck dar, der niemals als Mittel fur etwas
gebraucht werden darf, wogegen der Suizid verstolie:

,Um bei den vorigen Beispielen zu bleiben, so wird erstlich nach dem Begriffe der nothwendigen
Pflicht gegen sich selbst derjenige, der mit Selbstmorde umgeht, sich fragen, ob seine Handlung
mit der Idee der Menschheit als Zwecks an sich selbst zusammen bestehen kbnne. Wenn er, um
einem beschwerlichen Zustande zu entfliehen, sich selbst zerstort, so bedient er sich einer
Person bloR als eines Mittels zu Erhaltung eines ertraglichen Zustandes bis zu Ende des Lebens.
Der Mensch aber ist keine Sache, mithin nicht etwas, das bloR als Mittel gebraucht werden kann,
sondern mul bei allen seinen Handlungen jederzeit als Zweck an sich selbst betrachtet werden.
Also kann ich tGber den Menschen in meiner Person nichts disponiren, ihn zu verstiimmeln, zu
verderben, oder zu todten.” (90: GMS, AA 04: 429)
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Den zweiten Hauptgrund gegen einen Suizid, bildet fir Kant daher die Unverfligbarkeit iber
den Menschen, selbst fiir sich selbst.

Beide Argumente Kants stellen damit nicht prozedurale Hemmnisse dar, im Sinne dessen, dass
die Anwendung des kategorischen Imperativs fiir den Suizid oder FVET aus formalen Griinden
unrichtig ware. Stattdessen verweist Kant jeweils auf Griinde oder Pflichten, die der Mensch
gegen sich selbst oder die Natur habe, weshalb fiir ein Entkraftung der beiden kantischen
Grinde gegen den Suizid also die von ihm formulierten jeweiligen Maximen inhaltlich zu
Uberdenken sind. Hierfiir bietet sich die Entwicklung und die Positionen insbesondere der
Vertreterinnen relationaler Autonomie an.

Relationale Autonomie wendet sich gegen das kantische Konzept eines monadischen, am
ehesten mannlich gepragten und isoliert von seiner Umgebung betrachteten Handelnden:
Seine — oder vielmehr ihre — soziale Sphare und Beziehungen bzw. ,Relationen” sind nicht
minder in den Blick zu nehmen und sollen in einer ethischen Analyse ebenfalls
Beriicksichtigung finden (93: S. 6). Urspriinglich daher einer feministischen Blickrichtung
entsprungen ist relationale Autonomie als Konzept inzwischen in der medizinethischen
Debatte angekommen (94). Als ,umbrella term“ (95) inkorporiert der Begriff relationale
Autonomie in der medizinethischen Debatte damit sowohl die Kritik an monadischer
yklassischer” Autonomiekonzeption, steuert aber auch Aspekte fiir eine generelle
Rekonzeption von Autonomie selbst oder in Hinblick auf die relational bedingten
anthropologischen Voraussetzungen des Autonomietragers selbst bei (94).

Angewandt auf die beiden Maximen und Hauptgriinde aus Kants Sicht gegen einen FVET ladsst
sich mit dem Konzept relationaler Autonomie also einwenden:

Erstens scheint Kants Perspektive, dass die Natur zuvorderst ,zur Beférderung des Lebens”
konzipiert sei, aus relationaler Sicht unvollstdndig: Genauso wie das Leben zum Personsein
oder zur Natur gehort, sind auch Sterben und Tod Bestandteil menschlicher Existenz. Folglich
scheint denn Kants Maxime kaum anwendbar auf die Personen, die, sich ihrer Endlichkeit
vollends bewusst, auch den Tod als Teil des Lebens akzeptieren (vgl. 3.1.2.5). Als Beleg sei an
die Einschatzung eines Teilnehmers erinnert:

»,Das war sein gewahlter Weg. Ich bin sicher es war der richtige. Weil er-, er war natirlich-, er
wollte natlirlich dem Schépfer Zeit lassen, ihn zu holen. Also, das war ihm sicher wichtig.” [NT]

Wissend um das eigene Sterben und den Tod scheint es daher vielleicht angemessen, nicht die
Maxime des VerstolRes gegen eine ,Beférderung des Lebens” anzulegen. Stattdessen kdnnte
aus dem Bewusstsein eigener Endlichkeit und in Akzeptanz des eigenen Todes die Maxime
wohl auch so zu fassen und als solche potentiell universalisierbar sein, dass zu einem
Zeitpunkt, an dem das Leben gelebt ist, auch das positive In-Kauf-Nehmen des Sterbens
moglich sein kann. Ohne das Konstrukt des kategorischen Imperativs und die Voraussetzung
von Universalisierbarkeit zu verlassen, lieRe sich so auch auf Koorsgards Self-Constitution
zurlickzukommen, ob nicht genau so auch Handlungen zum Vorschein kommen, ,which are
most truly a person’s own“ (91:S. 3).

Aus dieser Perspektive scheint auch der zweite Einwand, dass im Suizid oder im FVET die
Handlung den Menschen als Zweck, nicht als Zweck an sich, gebrauche, kaum haltbar. Zum
einen sei erneut darauf verwiesen, dass ein Bewusstsein der eigenen Endlichkeit wohl die
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Rickfrage an die Maxime zuldsst, ob denn hier tatsachlich ein Mensch (in Form der Versehrung
der korperlichen Existenz der eigenen Person) fiir einen Zweck liberhaupt instrumentalisiert
wird. Zum anderen stellt sich die Frage, ob nicht die Versehrung der korperlichen Existenz der
eigenen Person — und damit formal der Gebrauch eines Menschen als Mittel — in begrenzten
Fallen und unter der Pramisse der Freiwilligkeit doch auch die Universalisierbarkeitsanspriiche
des Kategorischen Imperativs erflillen kann, zum Beispiel im Sinne von Bluttransfusionen oder
der Lebendspende eines Organs oder von Knochenmark. Dies lieRe den Schluss zu, dass wenn
diese Handlungen zuldssig sind, zumindest auf rein korperlicher Ebene wohl doch eine
Versehrung der eigenen korperlichen Integritat zur Schmerzlinderung bei sich selbst im Sinne
eines FVET verantwortbar ist. Abstrahiert auf die Gesamtheit einer Person, also nicht nur ihren
Korper, die als Mittel zum Zweck eingesetzt sei, fallt das Argument jedoch erneut zuriick auf
die relationale Perspektive, dass ,sich einer Person [erg. durch den eigenen Tod] bloB als eines
Mittels zu Erhaltung eines ertraglichen Zustandes bis zu Ende des Lebens [zu bedienen]” (90:
GMS, AA 04: 429) der Komplexitdt, dem Ringen und auch dem besonnenen Annehmen des
eigenen Sterbens, wie im FVET vorliegend, wohl kaum gerecht wird.

4.2.5. Zusammenfassung des ethischen Teils der Diskussion

Die vorliegende ethischen Analyse des FVET erfolgt in mehreren VergroRerungsstufen: Mittels
der Philosophie Thomas von Aquins kann der FVET als Handlung bestimmt werden, die ihren
ethischen Gehalt primar von der Intention des Sterbewunsches des FVET-Patienten erhalt. Da
das bloRRe Verzichten auf Essen und Trinken (finis operis) ethisch unproblematisch und die
Umstande (circumstantiae) in den gefundenen Fillen, aber auch hypothetisch, als von
untergeordneter Wichtigkeit erscheinen, tragt der FVET seinen ethischen Gehalt aus der
Absicht des Patienten (finis operantis) — diese bedarf einer ndheren ethischen Bestimmung, da
fur sie ethisch verantwortbare wie ebenso nicht verantwortbare Intentionen denkbar sind. Der
FVET ist damit nach Thomas ein individualethisch ambivalentes Phanomen.

Folglich erscheint eine ndhere Untersuchung der Suizidwiinsche angebracht. Uber den
rechtlichen Exkurs des Urteils des Bundesverfassungsgerichts zum § 217 StGB wird nicht nur
eine aktuelle Problemstellung in der Situation der rechtlichen Neuregelung der Suizidassistenz
in Deutschland aufgegriffen, sondern auch das entscheidende normative Konzept zur
ethischen Verortung der bei Thomas noch ambivalenten Intentionen deutlich: Autonomie.

Im Vergleich von verschiedenen Autonomiekonzepten entlang der Position von Onora O’Neill
zeigt sich schlieBlich Autonomie im Sinne Kants als am ehesten fahig, Autonomie als ethisch
normativ zu rechtfertigen. Mittels der Erweiterung um Christine Koorsgards Uberlegungen von
kantischer Autonomie als Self-Constitution wird eine handlungstheoretische Dimension in den
Gedankengang eingefiihrt, die offenlegt, dass eine nach dem Ansatz des kategorischen
Imperativs erfolgte Entscheidung auch handlungspragend am und fiir den Handelnden selbst
sein kann. Nur unter dieser Perspektive kann die Position des Bundesverfassungsgerichts
vertreten und gerechtfertigt werden, in der Intention eines FVET kénne ein , Akt personaler
Autonomie” zum Tragen kommen. Dabei bilden die Anspriiche des kategorischen Imperativs
die geforderten formalen Kriterien ab, die an einen Sterbewunsch heranzutragen sind, und
kdnnen mittels der Position von relationaler Autonomie — auch gegen Kants eigene Kritik —
aufrechterhalten werden.
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Somit lassen sich aus der ethischen Analyse auch praktische Uberlegungen fiir ein
Behandlungsteam ableiten, nicht zuletzt der Vorschlag, Patienten mit Sterbewiinschen —auch
im Interesse ihrer Angehorigen, deren Trauerverlauf insbesondere eine diesbezligliche
Unsicherheit dazu negativ pragen kann — dahingehend zu beraten, sich im Rahmen der
Entscheidung flir einen FVET der eigenen Sterbeintention im Lichte des
Universalisierbarkeitsprinzips zu vergewissern.

4.2.6. Ruckbindung der ethischen Analyse an die qualitativen Ergebnisse
Zuletzt wird der Bogen aus der ethischen Analyse zurlick zu den qualitativen Daten gespannt.

Erstens geht aus den eigenen hier vorgelegten Ergebnissen und unter Berlicksichtigung der
bereits vorliegenden Artikel zum FVET (24, 56) hervor, dass die Motive zum FVET in einem
Spektrum von Intentionen liegen. Dieses kann von der Leidvermeidung bei unmittelbar
bevorstehendem Lebensende auf der einen Seite (s. ,VU” in 3.1.3.3. sowie 4.2.2.4.1.) bis zur
einer Suizidintention auf der anderen Seite reichen, die selbst den Kriterien eines
Sterbehilfevereins nicht genlgt (s. 3.4.2.2.). Die dargelegte ethische Analyse bericksichtigt
dieses Spektrum und bietet einen Vorschlag zu dessen Gliederung an.

Zweitens adressiert die ethische Analyse das Problem, dass sich Betreuungsteam wie
Angehorige unsicher flihlen, ob eine Begleitung beim FVET ethisch verantwortbar sei. Diese
Unsicherheit kommt seitens der Fachkrafte indirekt im bestehenden Umfang der zu den
ethischen Aspekten des FVET veroffentlichten Positionen zum Ausdruck (20-32), ist aber
ebenso bereits empirisch belegt (12, 51). Die Unsicherheit seitens der Angehdérigen und
besonders ihr Ringen in der Trauerphase mit Zweifeln an der Richtigkeit des Sterbens ist fiir
den assistierten Suizid bekannt (96, 97), fir den FVET geht sie aus den hier prasentierten
Ergebnissen hervor und wird dabei an der Nachvollziehbarkeit des Sterbewunsches — also
erneut den Intentionen — festgemacht (s. 3.3.2.2.). Die vorgeschlagene ethische Analyse greift
eben dies auf: Insofern Nachvollziehbarkeit als das relevante Kriterium von den Angehdrigen
identifiziert wird, verweist die Ethik hier auf Universalisierbarkeit. Damit kann zuvorderst die
Frage nach der Normativitat des FVET medizinethisch beantwortet werden, in Riickbindung an
die qualitativen Daten bietet dieser ethische Ansatz teilweise aber auch praxisorientierte
Vorteile: Das Kriterium von Universalisierbarkeit richtet sich per se nach aulien, es ist daher
vorstellbar, dass es FVET-Patienten helfen kann, als kommunikatives Element die eigenen
Sterbewtiinsche zu reflektieren, aber auch zu verbalisieren. Zudem formuliert das Kriterium
von Universalisierbarkeit den Anspruch, den eigenen Sterbewunsch zu hinterfragen, und
damit kognitiv andere Ursachen gegebenenfalls identifizieren zu kénnen: Ein FVET zuvorderst
aus Altersarmut, Einsamkeit oder schlechter Pflege kénnte zwar nachvollziehbar sein, genligte
aber kaum den Anspriichen von Universalisierbarkeit. Die vorgeschlagene ethische Analyse
greift daher auch derartige potenzielle Griinde fiir einen FVET auf — wie sie in der eigenen
Studiengruppe zwar nicht direkt berichtet werden, jedoch als Abhangigkeit und
Pflegebedurftigkeit beflirchtet werden (vgl. GD in 3.1.3.3.). Nicht zuletzt in der Zuwendung zur
relationalen Autonomie, die die Relevanz von mehr als nur einem Handelnden sieht, werden
damit aber nicht paternalistisch derartige Motive als fiir den Einzelnen unzuladssig
herausgestellt, sondern viel eher die mit diesen Motiven verbundene gesellschaftliche
Verantwortung um deren Abhilfe unterstrichen.
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Damit wird auch ein weiterer wichtiger Aspekt deutlich: Der hier prasentierte ethische Ansatz
denkt vom FVET-Patienten selbst aus und ermdoglicht und respektiert eine von ihm getroffene
autonome Entscheidung. In Riickbezug auf die qualitativen Ergebnisse, dass neben der
somatisch-schmerztherapeutischen Begleitung das Behandlungsteam auch in seiner
Moderatorenfunktion beim FVET wichtig ist (s. 3.2.6.2.), kann die vorgeschlagene ethische
Analyse auch hierauf antworten: Indem das Behandlungsteam als Moderator nur den
formalen Weg, namlich die eigene Uberpriifung mittels Universalisierbarkeit vorschlagt, nicht
aber materielle Griinde — fiir Kant Heteronomie — paternalistisch einfordert, wird erstens den
Forderungen des Bundesverfassungsgerichts zum Recht auf selbstbestimmtes Sterben
Rechnung getragen. Zweitens kann so am ehesten die Voraussetzung geschaffen werden, um
in Autonomie entscheiden und handeln zu kénnen, womit ein solches Vorgehen zum einen
den berichteten charakterlichen Eigenschaften von FVET-Patienten, als an Unabhangigkeit und
Autonomie orientierte Personen (s. 3.1.1.2.), gerecht wird. Zum anderen ermdglicht es FVET-
Patienten auch, bis zuletzt selbst-konstituierend handeln zu kdnnen:

»Sie ist so gestorben, wie sie gelebt hat. Ganz ruhig und bescheiden. Und still. Aber schon auch
mit ihrem Kopf, so wie sie das haben wollte.” [IM-1]

4.3. Limitationen und Innovation dieser Arbeit

AbschlieBend beleuchtet der folgende Abschnitt, ob und inwiefern die anfangs formulierten
Forschungsfragen eine Beantwortung erfahren haben, folglich die Limitationen und
Innovationen dieser Arbeit.

4.3.1. Limitationen: limitierte quantitative Aussagen und selection bias

Die Antwort auf die Frage nach der Lebensrealitdt von Patienten und deren Angehdrigen beim
FVET erfolgt im Rahmen dieser Studie detailliert, sollte aber aufgrund des qualitativen
Studiendesigns per se und der eher geringen Teilnehmerzahl von 20 Personen bzw. Fallen nicht
als reprasentativ missverstanden werden. Nicht zuletzt waren fiir einen vollstiandigeren
internationalen Vergleich jeweils mehr Daten in den jeweiligen Ldndern und besonders aus
der Schweiz zusammengetragen werden. Mit Datenerhebung in unterschiedlichen, auch
kulturell eigen gepragten Groliregionen der Schweiz — Ostschweiz, Mittelland und Romandie —
sind in der vorliegenden Studie diese moglichen innerhelvetischen Differenzen kaum
beriicksichtigt. Ebenso sind die quantitativen Daten durch die geringe Teilnehmerzahl nur
wesentlich illustrativen Charakters. Dies gilt in besonderer Weise fiir die in dieser Arbeit
angefihrten Diagrammen zu den quantitativen Daten, die allenfalls als Veranschaulichung der
Interviewdaten gelesen werden sollten. Die getroffenen Aussagen zu kausal verknipften
Faktoren entsprechen somit der jeweiligen Lebenswelt der einzelnen Angehorigen
beziehungsweise der erfassten Patienten. Sie muissen jedoch ebenso unter den Vorbehalt
gestellt werden, dass sie mangels Reprasentativitdt nicht identisch auf andere Fille zu
Ubertragen sind.

Zudem stellt die Eintrittspforte liber Angehdrige zwar den wie gezeigt aussichtsreichen und

unmittelbarsten Zugang zur Lebenswelt des FVET dar, verpasst so aber als Konsequenz Fille
von FVET, die sich ohne eine Begleitung von Angehdrigen fiir den FVET entscheiden.
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Nicht zuletzt aber bedingt der Zugang durch Angehorige eine naturgemall begrenzte
Aussagekraft der hier vorgestellten Ergebnisse. Nachdem die Perspektive auf die FVET-
Patienten und ihr Erleben als Beobachtungen aus der Perspektive einer nur nahestehenden
Person erfasst sind, sollten insbesondere Aussagen, die in das innere Erleben der Patienten
fallen, insbesondere zu Symptomen wie Schmerzen, Hunger oder Mundtrockenheit, mit der
notwendigen Umsicht als mittelbar gewonnene Erkenntnisse reflektiert werden. Auch sind die
befragten Angehoérigen zum Uberwiegenden Teil keine palliativmedizinischen Experten, was
die Aussagekraft zu den medizinisch-therapeutischen Details einschrankt.

4.3.2. Innovation: Erste Angehdorigenstudie zum FVET in Deutschland und ethische Analyse

Die vorliegende Arbeit ist die erste qualitative Studie mit Angehorigen zum FVET in
Deutschland. Sie vermag damit erstmals deren Rolle und Lebensrealitdt als begleitende
Personen beim FVET naher beleuchten und somit erstmals (iberhaupt ein konkreteres
Verstandnis des FVET und seiner Phasen hierzulande zu erreichen. Zudem ist — mit der
Datenerhebung wahrend der Zeit der Giltigkeit des § 217 StGB — auch ein inzwischen
historischer, dennoch aber geeigneter Vergleich zwischen Deutschland und der Schweiz
ermoglicht worden, der sich in Rechtsrahmen, die eine medizinische Suizidassistenz unter
Strafe stellen, wohl transponieren lasst. Aufgrund fehlender Reprasentativitat kann zwar nicht
unmittelbar Rickschluss auf alle (denkbaren) Falle des Phdnomen FVET gezogen werden, aus
dem Verstandnis der Lebenswirklichkeit lassen sich jedoch bereits wichtige Eindriicke ziehen
und weitere Forschung konkretisieren.

Eine groRe Starke ist zudem die ethische Reflexion des FVET, die erstmals detailliert nach den
Moglichkeiten und Rahmenbedingungen des FVET fragt. Unter Einbeziehung des Urteils des
Bundesverfassungsgerichts zur Nichtigkeit des § 217 StGB und des bisher noch ergebnislosen
Versuchs einer Neuregelung der Suizidhilfe kann aus der ethischen Analyse des FVET auch auf
die ethischen Rahmenbedingungen —im Sinne der vom Bundesverfassungsgericht fiir zulassig
erklarten formalen Kriterien — des FVET geantwortet werden. Damit erarbeitet die ethische
Analyse aus den qualitativen Daten Antworten auf eine aktuelle drangende medizinethische
wie politische Frage.
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5. Fazit

Die vorliegende Arbeit untersucht den Freiwilligen Verzicht auf Essen und Trinken (FVET), also
das bewusste Verzichten oder Reduzieren der Essens- oder Trinkmenge im Bewusstsein, damit
das Leben zu verkiirzen oder zu beenden. Als qualitative Studie gibt sie Aufschluss Gber den
Entscheidungsprozess vor einem FVET und die Lebensrealitdt von Patienten, die diesen Weg
wahlen. Dabei lassen sich sowohl Faille von terminal Erkrankten finden wie von Personen, die
sich vor allem aus Lebenssattheit dem FVET zuwenden. Ebenso stellt der FVET ein
selbststandig existierendes Phdanomen dar, das zwar einen ,Ausweg am Lebensende” fir
Personen, denen ein Zugang zum arztlich assistierten Suizid verschlossen ist, bedeuten kann,
dies aber nicht muss: Auch aus spezifisch fiir den FVET sprechenden Griinden — religiose
Motive, Selbstbestimmungsaspekte und Machbarkeitsgriinde — entscheiden sich Patienten fiir
einen FVET. Hinsichtlich der Durchfiihrung eines FVET wird die Wichtigkeit professioneller
Begleitung deutlich, die zum einen bei den typischen Symptomen von starker
Mundtrockenheit helfen kann, zugleich aber auch fiir eine gezielte Schmerztherapie bei
bestehender Grunderkrankung eingebunden wird, die auch die veranderten metabolischen
Zustande und notwendigen Darreichungsformen einer (Begleit-)Medikation bericksichtigt.
Besonders aber der Aspekt einer pschologischen Begleitung der Patienten und ihrer
Angehorigen ist zentral wichtige Aufgabe des Behandlungsteams beim FVET. Das Sterben
mittels FVET wird als sehr friedlich eingeschatzt, wobei die Eintrittsdauer vom Ausmal des
Verzichts abhangt — etwa 12 Tage beim Verzichten auch auf Essen, eher 50 und mehr beim
Verzicht nur auf Essen. Die Trauerphase der Angehdrigen beeinflusst der FVET vor allem dann,
wenn Unsicherheiten in Bezug auf den Sterbewunsch des Patienten vorliegt, kann aber auch
durch diese Form des Sterbens kaum beeinflusst sein. Insgesamt stellt der FVET nach Ansicht
der Angehorigen ein in der Gesellschaft bislang wenig bekanntes Phanomen dar.

Auf ethischer Seite wird der FVET tiefer analysiert. Hierbei pragt die Intention des eigenen
Sterbewunsches den ethischen Gehalt des FVET, eine Begleitung kann somit zumeist als
ethisch vertretbar angeboten werden. Nachdem die Intention maligeblich ist, formuliert die
vorliegende Analyse Rahmenbedingungen, unter denen die Intention zu Uberprifen ist:
Mittels des Universalisierbarkeitsprinzips des kategorischen Imperativs nach Immanuel Kant
kann im Aspekt der Self-Constitution Autonomie als ethisch-normative Qualitdt an die
Intention eines FVET herangetragen werden, womit ein formales Kriterium auch fir die
Neuregelung der Begleitung des assistierten Suizids allgemein hierzulande deutlich wird.
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Zusammenfassung

Die vorliegende Arbeit untersucht als qualitative Studie mit Angehorigen den Freiwilligen
Verzicht auf Essen und Trinken in Deutschland und der Schweiz. Durch qualitative Interviews
mit Personen, die den Verzicht eines nahestehenden Menschen auf Essen und bzw. oder
Trinken mit der Absicht, dadurch das Leben zu verkirzen, erlebt haben, kbnnen erstmals
Informationen zur Gesamtheit des Prozesses dieser Form des Sterbens aus Deutschland und
der Schweiz zusammengetragen werden. Wesentlicher Fokus des Interesses sind dabei die
einzelnen Phasen eines FVET von der Entscheidungsfindung, tber die Durchfiihrung des
Verzichts bis zur Trauerphase der Angehérigen, ebenso wird ein Vergleich zwischen der
Situation in Deutschland und der Schweiz gezogen, zwei Landern mit zum Zeitpunkt der
Datenerhebung unterschiedlicher Rechtslage zur Suizidassistenz.

An die qualitative Ergebnisdarstellung der Studie schlief3t sich eine medizinethische Diskussion
an, die die Ergebnisse hinsichtlich ihrer ethisch-normativen Qualitat einordnet.

Abstract

This paper elucidates Voluntary Stopping of Eating and Drinking (VSED) in Germany and
Switzerland. As a qualitative study with persons who have experienced a close person’s VSED
with the intent to shorten their life, the process of VSED in Germany and Switzerland is
presented in its entirety: Focusing on the different stages of VSED, from first deliberation, to
enactment, and to their proxies’ phase of mourning, this study can for the first time clarify the
process of VSED in Germany and Switzerland but also highlight the influence on VSED of
differences in their respective legal frameworks.

The presentation of the qualitative study results follows an ethical analysis discussing both the

individual’s choice to seek VSED as well as a care team’s decision to accompany someone
through VSED.
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Anhang

Interviewleitfaden (dt./frz.)
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b. Begleitfragebogen (dt./frz.)

Begleitender Fragebogen

In Ergiinzung zum Interview bitte ich Sie um die Beantwortung dieses Fragebogens, mit der Sie uns
sehr weiterhelfen.

1. Angaben zu Ihrer Person

Bitte machen Sie hier Angaben zu Ihnen selbst:
Geschlecht: [0 weiblich [ ménnlich

Alter: 0 <30 O 30-39 0 40-49 0 50-59
O 60-69 0 70-79 1 80-89 O 90 Jahre und ilter

Héochster Bildungsabschluss: O Volks-/Hauptschule [ Realschule [ Gymnasium
O Hochschulstudium [0 Promotion oder hoher

2. Angaben zur Person Ihrer/Ihres verstorbenen Angehorigen

Bitte machen Sie nun ein paar Angaben zu Ihrer oder Ihrem verstorbenen Angehorigen.

Geschlecht: O weiblich [0 ménnlich
Alter: O <30 O 30-39 00 40-49 0 50-59
0 60-69 0 70-79 0 80-89 [ 90 Jahre und ilter
Hochster Bildungsabschluss: O Volks-/Hauptschule [0 Realschule [0 Gymnasium
OO0 Hochschulstudium [0 Promotion oder hoher
Erkrankung: O Krebsleiden L1 Herz-/ Lungenkrankheit
O Erkrankung des Nervensystems [ Andere Krankheit
Krankenversicherung: 0 gesetzlich O privat
Sterbeort: [J zu Hause 0J im Alten-/Pflegeheim [0 im Hospiz

[ auf Palliativstation [J im Krankenhaus (nicht Palliativstation)

Sterbedauer: etwa Tage verstorben im (Monat/Jahr)

3. Angaben zum Sterbefasten Ihrer/Ihres Angehorigen

In den nun folgenden Abschnitten bitte ich Sie, einzelne Punkte auf einer Skala von null bis zehn
jeweils aus Threr Perspektive heraus einzuschétzen.
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3.1 Wie wichtig waren Ihrer Ansicht nach folgende mogliche Motive fiir die
Entscheidung Threr/Ihres Angehorigen zum Sterbefasten?

Nicht Extrem
wichtig wichtig
Motiv 0 10

Wunsch zu sterben

Schlechte Lebensqualitit oder Angst davor

Weiterleben erschien sinnlos

Wunsch, zu Hause zu sterben

Wunsch, die Sterbeumstinde zu kontrollieren

Verlust der Selbstbestimmung oder Angst davor

Sorge, anderen eine Last zu sein

Verlust der Wiirde oder Angst davor

Lebensaufgaben abgeschlossen

Korperliche Schwiche oder Angst davor

Verlust von Freude im Leben

Schmerzen oder Angst davor

Inkontinenz oder Angst davor

Atemnot oder Angst davor

Sorge, eine finanzielle Belastung zu sein

Ubelkeit oder Angst davor

Verwirrtheit oder Angst davor

Depression

Andere psychische Erkrankung

Erfahrung mit leidvollem Sterben anderer

O|o|g|jo|jo|jg|o|o|jg|o|jg|jg|o|jg|jo|jo|gjg|o|/g|g|ee

O|o|g|o|jojg|o|o|jg|jo|jo|jg|o|jojgo|jojg|o|gjg| =

O|o|g|jo|jojg|o|jo|jg|o|jgjg|o|jojojo|iojg|oyg|go|e

O|o|g|o|jojg|o|o|jg|jo|o|jg|o|g|jgo|ojg|o|/g|g| w

O|o|g|jo|jojg|o|o|jg|jo|jojg|o|jojo|jo|jojg|oy/g|o| s

O|o|g|jo|jo|jg|o|o|jg|o|jgjg|o|jojo|jo|ojg|o|g|jgo|«»

Oogjojojg|jojo|jg|ojgjg|byjojojojgjg|oygjo)s

O|o|gjo|jo|jg|o|o|jg|o|jg|jg|o|jg|jo|jo|gojg|o|/g|g|=

o|o|g|o|jo|jg|o|jo|jg|o|jgjg|o|jo|jo|o|jojg|o|o
o|o|g|jojojg|o|jojg|jo|jojo|joygjojoyojo|jo|g|o
o|o|g|jo|jojg|o|jo|jg|o|jojo|oygjo|joy/gjo|jo|g|o

Vereinsamung

3.2 Wie gestaltete sich die Phase des Verzichts auf Essen und Trinken?

Bitte schitzen Sie die Sterbephase und die Symptome Threr/s Angehorigen wihrend der Tage des
Sterbefastens ein.

extrem extrem

erin hoch
Sterbequalitit 0(1 (2 (3|4 |5|6|7|8|9] 10
Wie friedlich war das Sterben Ihres Angehorigen? | OO | O (O | O | 0O | O | 0O (OO 00O
Wie war die Sterbequalitit insgesamt? I A 6 I A O A
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Nicht extrem
vorhanden stark

Leiden und Symptome 0| 1|23 |4 (5/6|7|8|9] 10
- Leiden insgesamt N 6 I O I
- Schmerzen I A I O I
- Durstgefiihl I A I O I A
- Mundtrockenheit o|jo|o|jo|joyg|ojg|o|jo|g
- Hungergefiihl I A O I A
- Schwiche I A I I I A
- Miidigkeit I T A I O I A
- Schlafstorungen g/oyo|jg|g|o|jo|gygo|o|g
- Verwirrtheit I A I O I A
- Atemnot I T A I O I A
- andere: I A I I I A

4. Eigene Belastung als Angehorige/r und Einstellung zum Sterbefasten

Im Folgenden bitte ich Sie, Ihr eigenes Erleben einzuschitzen.

4.1 Wie sehr haben Sie die folgenden Situationen als Belastung erlebt?

Gar extrem
nicht stark

Ihre Belastung als Angehorige/r 0|1 (2|3 |4,5[6|7 8|9 10

- die Entscheidungsfindung iiber das Sterbefasten I I A Y I I

- die Durchfiihrung des Sterbefastens selbst I I A Y I I

- die Pflege meines Angehérigen/meiner Angehorigen | U | O | O\ 0O 0O\ 0O (0O (0O 0|00

- eine Spannung zwischen dem SterbefastenundIhren | o | o g lololololololol o

eigenen Wertvorstellungen und Uberzeugungen

- eine gewisse Mitverantwortung beim Sterbefasten ololololololololololo

(evtl. bis hin zu Schuldgefiihlen)

- Spannungen mit den Fachkriften (z.B. Arzten, ololololololololololo

Pflegern, Seelsorgern)

- Sorgen vor rechtlichen Folgen des Sterbefastens I T O I

- die Organisationsarbeit im Zuge des Sterbefastens I A O

- die Trauerphase nach dem Sterbefasten o/o/g/o|jojoyoyo|jo|jo|g

- das Sterbefasten insgesamt Oo|o/gjojo|o|gyg|jo|o|o
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4.2 Wie sehr stimmen Sie den folgenden Aussagen zu?

Aufgrund Ihrer personlichen Erfahrungen ist Ihre Einstellung zu den folgenden Aussagen fiir uns

sehr wertvoll.
Stimme
nicht zu

Stimme

voll zu

Sterbefasten im Kontext 0

10

Dass mein Angehoriger den Weg des Sterbefastens
gegangen ist, hat mein Trauern erschwert.

Ich konnte mit meinem Umfeld leicht iiber das
Sterbefasten sprechen.

Ich wiinsche mir, dass Arzte mehr iiber Sterbefasten
wissen.

Ich mochte, dass Arzte ihre Patienten von sich aus
iiber die Moglichkeit des Sterbefastens informieren.

Ich halte Sterbefasten fiir eine gute Form des Sterbens.

Ich kann mir Sterbefasten fiir mich selbst vorstellen.

Ich fand unser Gesprich belastend.

ooooo|o)o)d
0 B
I T T N
0 T N 2

Ich fand unser Gesprich hilfreich.

oooo|o|opo)os

T O

I T T O Y £

I B B

I T T B

I T O

N I Y I I O O

Wir danken Thnen ganz herzlich fiir Ihre wertvolle Mithilfe!

Prof. Dr. Dr. R. Jox

Philipp Starke
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Questionnaire

En complément a I’entretien, nous vous prions de remplir ce court questionnaire. Votre aide nous est
tres précieuse et nous vous en remercions.

1. Données personnelles

Nous vous prions de donner quelques informations sur vous-méme :

Sexe: [ féminin [ masculin

Age: 0 <30 00 30-39 0 40-49 0 50-59
0 60-69 0 70-79 O 80-89 0 90 ans et plus

Quel est votre plus haut degré de formation ?

O scolarité obligatoire [ attestation professionnelle O] maturité gymnasiale

O haute école/université [0 doctorat ou plus haut

2. Informations sur votre proche décédé-e

Nous vous prions de donner des informations sur votre proche décédé-e :

Sexe: O féminin [ masculin

Age: 0 <30 0 30-39 0 40-49 0 50-59
O 60-69 O 70-79 O 80-89 O 90 ans et plus

Quel était le plus haut degré de formation de votre proche ?
O scolarité obligatoire [ attestation professionnelle [ maturité gymnasiale

O haute école/université O doctorat ou plus élevé

Diagnostic : O Cancer O Maladie cardiaque/ pulmonaire
O Maladie neurologique O autre

Assurance maladie : O assurance obligatoire O assurance complémentaire

Lieu du déces : O a la maison O en EMS O hospice/CTR palliatif
O unité de soins palliatifs a I’hopital OO hopital ou clinique

Durée du déces: environ jours Décédé-e en (mois/année)
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3. Informations sur I’arrét alimentaire de votre proche

Dans les paragraphes suivants, veuillez svp répondre en estimant chaque point sur une échelle de

z€ro a dix, selon votre propre perspective.

3.1 Selon vous, quel était le degré d'importance des motifs ci-dessous ayant conduit

votre proche a arréter de s'alimenter ?

aucune extréme
importance importance
Motifs 01 9 (10

Désir de mort

Mauvaise qualité de vie ou peur de celle-ci

Sentiment que la vie ne faisait plus de sens

Souhait de décéder a la maison

Souhait de contréler les circonstances du déces

Perte de 1’autonomie ou peur de celle-ci

Crainte de devenir une charge pour autrui

Perte de la dignité ou peur de celle-ci

Sentiment d'avoir accompli sa vie

Faiblesse physique ou peur de celle-ci

Perte de la joie de vivre

Douleurs ou peur des douleurs

Incontinence ou peur de celle-ci

Dyspnée (essoufflement) ou peur de celle-ci

Crainte de devenir une charge financiére

Nausée ou peur de la nausée

Confusion ou peur de celle-ci

Dépression

Autre maladie psychique

Expérience d’une mort douloureuse ou prolongée

d' un/une-e proche ou d'un/une ami-e

Solitude

O o || ojoj0)jo|jo|joo|jo|jo|b0|jo|jo|/o|ojo/o|jojo|o

o o |ojo|o0|jo|jojo0o|o|joo|joo0/o|ojo/o|o|o|o

oo |O0o|o|jo|jo|joo|jooo0|oo|o|jgoo|jgoo|g|w

I o I O

oo |ojoj0jo|jojo|o|jojob0|joo0jo|jojoo|joo|jg| s

oo |(Ooo|jojo|jojo|o|jgojob0|oojo|jojo/o|joo|d|w

I o

oo |ooo|jo|jo|jojo|jgoo0joo0jo|jooo|joo|jg|

oo |Ooo|o|jo|jgo|joo|jgoo|joo|o|jojoo|jg|jo|d|e

oo |ojo|j0)jo|jojoo|jojo|bo|jojo0/o|jojoo|jojo|o

oo |ojoj0)jo|jojoo|jojob|jojoo|ojo/o|jojo|o
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3.2 Comment s'est déroulée la phase d’arrét alimentaire chez votre proche ?

Veuillez svp évaluer les derniers jours de vie de votre proche et les symptdmes durant cette période.

extrémement extrémement

basse haute
Qualité de mort 01 10
A quel point le décés a-t-il été paisible ? o/o|jo|o|jo|o|jo|o|jo|oO|Od
Quelle a été la qualité générale du déces ? Oo/o|o|jog|ojoygo|o|jo|o|o

extrémement

inexistant fort
Souffrance et symptomes 0(1|2[3|4|5|6|7/|8|9 /|10
- souffrance globale Oo|yo|joyo|o|jo|o|jo|o|o|a
- douleurs O|o|o|o|jo|jao|jo|jo|o|jo)|O
- soif Oo|o|o|jo|jo|jo|jo|jo|o|jo)|o
- sécheresse de la bouche Oo|jo|jo|jgo|o|jo|o|jo|o|0|4d
- faim O|o|o|jo|jo|jo|jo|jo|o|jo)|o
- faiblesse O|o|o|jo|jo|jo|jo|jo|o|jo)|oO
- fatigue O|o|o|jo|jo|jo|jo|jo|o|o)|o
- troubles du sommeil Oo|yo|jo|yo|o|jo|o|jo|o|o|a
- confusion Oo|jo|jo|yo|o|jo|o|jo|o|o|d
- dyspnée/essoufflement Oo|o|jo|go|o|jo|o|jo|o|o0o|Od
- autres: o|lgo|o|go|o|jo|o|jo|o|o|d

4. Votre fardeau en tant que proche et votre attitude envers I’arrét alimentaire

Dans la section suivante, nous vous prions d’estimer vos propres expériences.

4.1 Dans quelle mesure les situations suivantes ont-elles été pénibles pour vous?

pas du tout extrémement
pénible pénible
Votre vécu en tant que proche 0| 1/2(3(4[5|6|7|8]9] 10
- la prise de décision concernant I’arrét alimentaire Oo/o|jojo|jg|ojo|yo|jo|jo)|o
- la mise en ceuvre de I’arrét alimentaire Oo/o|jojo|jg|ojoyo|jo|jo)|o
- les soins de ma/mon proche Oo/o|jo|jo|jg|ojo|yo|jo|jo)|o
- une t§n§ion entre I’arrét alimentaire et vos valeurs et ololololololaololaolol o
convictions personnelles
- une certaine co-responsabilité
(éventuellement jusqu'au sentiment de culpabilité) ooy ooy oyopo oo
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pas du tout extrémement

pénible pénible
Votre vécu en tant que proche 0|1 89|10
- .ten.5101.1\s avec def professwnnels (p. ex. médecins, olo ololo

infirmieres, aumoniers)

- crainte de conséquences juridiques Oo|a Oo|o|0
- l'organisation en lien avec I’arrét alimentaire oo o|go|o
- la phase de deuil apres I’arrét alimentaire O ojo|o
- I’arrét alimentaire globalement o Ooyo0

4.2 Dans quelle mesure étes-vous d'accord avec les énoncés suivants ?

En raison de votre expérience, votre avis a 1'égard des énoncés suivants nous est tres précieuse.

pas complétement
d’accord d’accord
01 8§19 |10
Le fait que mon proche ait choisi d’arréter ololo ololo
I’alimentation a rendu mon deuil plus difficile.
J'ai pu facilement parler de I’arrét alimentaire avec | 9 | 0 | O Oololo
mon entourage.
J'aimerais que les médecins aient plus de ololo ololo
connaissances sur I’arrét alimentaire.
Je souhaiterais que les médecins informent leurs ololo ololo
patients de la possibilité de I’arrét alimentaire.
Je considere que I’arrét alimentaire est une bonne Oololo ololo
facon de décéder.
I € peux imaginer I’arrét alimentaire pour moi- ololo ololo
méme.
J'ai trouvé notre conversation pénible. Oojo|ag Oo(go|o
J’ai trouvé notre conversation utile. Oo|o)|o Oo|jo| o

Nous vous remercions beaucoup de votre précieuse participation !

Prof Ralf Jox
Philipp Starke
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C.

Studieninformation und Einwilligungserklarung (dt./frz.)

LMU MaXIMILIANS T [INSTITUT FUR ETHIK, GESCHICHTE il
MONCHEN UND THEORIE DER MEDIZIN X Y 1

Prof. Dr. Dr. Ralf Jox
ralf. jox@chuv.ch

Postanschrift:

Institut far Ethik, Geschichte und
Theorie der Medizin
LessingstraBBe 2

80336 Miinchen

Studieninformation und Einwilligungserklarung
Freiwilliger Verzicht auf Essen und Trinken — eine qualitative Interviewstudie

Sehr geehrte Studienteilnehmerin, sehr geehrter Studienteilnehmer,

im Rahmen eines wissenschaftlichen Projekts am Institut fiir Ethik Geschichte und Theorie der
Medizin der Ludwig-Maximilians-Universitat (LMU) Minchen mdéchten wir gerne lhre
Erfahrungen und Ihren Blick auf den Freiwilligen Verzicht auf Essen und Trinken, das s.g.
,Sterbefasten’ erfahren. Ziel dabei ist es, dieses Thema aus der Perspektive der nachsten
Beteiligten, ndmlich Ihnen als Angehdrige(r), besser verstehen zu kénnen. Dazu méchten wir
gerne ein Gespréach mit lhnen fiihren, bei dem wir Sie bitten, uns von lhren Erfahrungen zu
erzéhlen, also wie das ,Sterbefasten’ lhrer oder lhres Angehdrigen abgelaufen ist. Im
Anschluss an unser Gespréch bitten wir Sie, die wichtigsten Punkte in einem Kurzfragebogen
einzuschétzen.

Was bedeutet es fiir mich, wenn ich an der Studie teilnehme?

Sie werden einmalig von einem angehenden Arzt und Doktoranden zum Thema befragt. Der
Zeitaufwand fir das Interview betragt zwischen etwa 60 Minuten. Die Interviews werden auf
akustisch aufgezeichnet. Die Teilnahme an der Befragung ist voéllig freiwillig. Fir Sie
besteht kein individueller Nutzen durch die Teilnahme an der Studie.

Umgang mit Daten

Die Aufzeichnungen, die wéhrend der Interviews gemacht wurden, werden wértlich abgetippt
(»transkribiert”). Dabei werden alle eventuell aufgezeichneten personenbezogenen Angaben
(wie z.B. lhr Name) geldscht bzw. unkenntlich gemacht (anonymisiert). Sofort nach der
Transkription und Prufung der Abschrift wird die Aufnahme unwiderruflich geléscht. Die
Abschrift wird mit einer dreistelligen Identifikationsnummer versehen. Die Abschrift wird von
einem Mitarbeiter des Instituts fur Ethik, Geschichte und Theorie der Medizin ausgewertet. Die
Ergebnisse der Auswertung sollen im Rahmen einer Doktorarbeit publiziert werden.

Versicherungsschutz

Fur die an der Studie teilnehmenden Personen wird keine Versicherung (z.B. Wege-
versicherung) abgeschlossen.
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Riicktritt von der Teilnahme

Sie kénnen jederzeit ohne Angabe von Grinden von lhrer Teilnahme zurlcktreten. Wenden
Sie sich dafir bitte an die Person, die Sie Uber die Studie aufgeklart hat. Ihre Daten werden
entsprechend geléscht. Bitte beachten Sie, dass nach Abschrift der Aufnahmen keine
Vernichtung der Daten mehr mdéglich ist, da keine Zuordnung mehr zu lhrer Person mdglich
ist.

Fragen zur Studie kénnen Sie jederzeit an die aufklarende Person oder den Studienleiter
stellen.

Verantwortlicher Studienleiter und Ansprechpartner:

Prof. Dr. Dr. Ralf Jox

Institut fir Ethik, Geschichte und Theorie der Medizin
LessingstraBe 2

80336 Minchen

ralf.jox@chuv.ch

Philipp Starke

Institut flr Ethik, Geschichte und Theorie der Medizin
LessingstraBe 2

80336 Miinchen

Tel. +49

philipp.starke @campus.Imu.de
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LUDWIG MEDIZINISCHE PARULTAY

.J\ ‘
LMU I Eeie® | |INSTITUT FUR ETHIK, GESCHICHTE AR
MONCHEN UND THEORIE DER MEDIZIN 3 L&

Prof. Dr. Dr. Ralf Jox

Tel. +49 89 2180-72785

Fax. +49 89 2180-72799
ralf.jox@med.uni-muenchen.de

Institut fUr Ethik, Geschichte und
Theorie der Medizin
LessingstraBBe 2

80336 Minchen

Einwilligungserklarung
Freiwilliger Verzicht auf Essen und Trinken — eine qualitative Interviewstudie

Hiermit bestatige ich, ... ygeb.am .
Name des Teilnehmers in Druckbuchstaben

dass ich in einem personlichen Gesprach durch ...
Name der aufkldrenden Person

ausflhrlich und verstandlich Giber die oben genannte Studie aufgeklart worden bin. Ich habe
dartiber hinaus den Text der Patienteninformation gelesen und verstanden. Insbesondere
habe ich die Informationen uber den Datenschutz und die Méglichkeit des Teilnahmeabbruchs
zur Kenntnis genommen. Ich hatte die Gelegenheit, mit der Person, die mich aufgeklart hat,
Uber die Teilnahme an der Studie zu sprechen. Alle meine Fragen wurden zufriedenstellend
beantwortet. Die mir erteilten Informationen habe ich inhaltlich verstanden.

Ich erklare mich bereit, an der oben genannten Studie freiwillig teilzunehmen.
Ich erteile die Erlaubnis, dass das Interview mit mir aufgezeichnet wird und anschlieBend
wortlich verschriftlicht wird.

Ich wurde dartiber informiert, dass fiir die Teilnahme an der Studie keine Versicherung besteht.

Die vorstehende Einwilligungserklérung kann ich jederzeit widerrufen. Bereits fir die Studie
erfasste Daten werden in diesem Fall geléscht. Nach Erstellung der Abschriften und
Léschung der Aufzeichnungen kénnen die Daten nicht mehr geléscht werden, da sie
ausschlieBlich in anonymisierter Form vorliegen und kein Rickschluss auf Sie als Person
zulassen.

Ein unterzeichnetes Exemplar der Patienteninformation mit Einwilligungserklarung wurde mir
ausgehéandigt.

Ich bin mit der Erhebung und Verwendung meiner Daten nach MaBgabe der
Patienteninformation einverstanden.
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Name der Teilnehmerin / des Teilnehmers in Druckbuchstaben

Ort, Datum (eigenhéndig) Unterschrift der Teilnehmerin / des Teilnehmers

Name der aufkldrenden Person in Druckbuchstaben

Ort, Datum Unterschrift der aufkldrenden Person
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V Chaire de Av. Pierre Decker 5 Tél: +41213145434
Soins palliatifs gériatriques CH-1011 Lausanne Fax: +41 2131409 22

Prof. Dr. Dr. Ralf Jox
Tel. +41 21 314 7105
Fax. +41 21 314 0922

ralf.jox@chuv.de

Postanschrift:

Chaire des soin palliatifs gériatriques
Hopital Nestlé NESO4/4024

Av. Pierre-Decker 5

CH-1011 Lausanne

Studieninformation und Einwilligungserklarung
Freiwilliger Verzicht auf Essen und Trinken — eine qualitative Interviewstudie

Sehr geehrte Studienteilnehmerin, sehr geehrter Studienteilnehmer,

im Rahmen eines wissenschaftlichen Projekts am Centre Hospitalier Universitaire Vaudois
(CHUV) der Universitat Lausanne in Kooperation mit dem Institut fir Ethik Geschichte und
Theorie der Medizin der Ludwig-Maximilians-Universitat (LMU) Minchen méchten wir gerne
Ihre Erfahrungen und lhren Blick auf den Freiwilligen Verzicht auf Essen und Trinken, das s.g.
,Sterbefasten’ erfahren. Ziel dabei ist es, dieses Thema aus der Perspektive der nachsten
Beteiligten, ndmlich Ihnen als Angehdérige(r), besser verstehen zu kénnen. Dazu méchten wir
gerne ein Gesprach mit Ihnen flihren, bei dem wir Sie bitten, uns von Ihren Erfahrungen zu
erzdhlen, also wie das ,Sterbefasten’ Ihrer oder lhres Angehdrigen abgelaufen ist. Im
Anschluss an unser Gespréach bitten wir Sie, die wichtigsten Punkte in einem Kurzfragebogen
einzuschétzen.

Was bedeutet es fiir mich, wenn ich an der Studie teilnehme?

Sie werden einmalig von einem angehenden Arzt und Doktoranden zum Thema befragt. Der
Zeitaufwand fir das Interview betragt zwischen etwa 60 Minuten. Die Interviews werden auf
akustisch aufgezeichnet. Die Teilnahme an der Befragung ist vollig freiwillig. Fir Sie
besteht kein individueller Nutzen durch die Teilnahme an der Studie.

Umgang mit Daten

Die Aufzeichnungen, die wahrend der Interviews gemacht wurden, werden wértlich abgetippt
(.transkribiert”). Dabei werden alle eventuell aufgezeichneten personenbezogenen Angaben
(wie z.B. lhr Name) geldscht bzw. unkenntlich gemacht (anonymisiert). Sofort nach der
Transkription und Prifung der Abschrift wird die Aufnahme unwiderruflich geldscht. Die
Abschrift wird mit einer dreistelligen Identifikationsnummer versehen. Die Abschrift wird von
einem Mitarbeiter des Instituts fir Ethik, Geschichte und Theorie der Medizin ausgewertet. Die
Ergebnisse der Auswertung sollen im Rahmen einer Doktorarbeit publiziert werden.

Versicherungsschutz

Fir die an der Studie teilnehmenden Personen wird keine Versicherung (z.B. Wege-
versicherung) abgeschlossen.
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Riicktritt von der Teilnahme

Sie kénnen jederzeit ohne Angabe von Griinden von lhrer Teilnahme zurlcktreten. Wenden
Sie sich dafir bitte an die Person, die Sie Uber die Studie aufgeklért hat. lhre Daten werden
entsprechend geléscht. Bitte beachten Sie, dass nach Abschrift der Aufnahmen keine
Vernichtung der Daten mehr mdéglich ist, da keine Zuordnung mehr zu lhrer Person méglich
ist.

Fragen zur Studie kénnen Sie jederzeit an die aufklarende Person oder den Studienleiter
stellen.

Verantwortlicher Studienleiter und Ansprechpartner:

Prof. Dr. Dr. Ralf Jox

Lehrstuhl fir Geriatrische Palliativmedizin
Hopital Nestlé NESO4/4024

Av. Pierre-Decker 5

CH-1011 Lausanne

Mail. ralf.jox@chuv.ch

Tel. +41 21 314 7105

Fax. +41 21 314 0922

Philipp Starke

Institut flr Ethik, Geschichte und Theorie der Medizin
LessingstraBBe 2

80336 Mlinchen

Tel. +49

Mail. philipp.starke@campus.Imu.de
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v Chaire de Av. Pierre Decker 5 Tel: +41213145434
Soins palliatifs gériatriques CH-1011 Lausanne Fax: +412131409 22

Prof. Dr. Dr. Ralf Jox
Tel. +41 213147105
Fax. +41 21 314 0922

ralf.jox@chuv.de

Postanschrift:

Chaire des soin palliatifs gériatriques
Hopital Nestlé NESO4/4024

Av. Pierre-Decker 5

CH-1011 Lausanne

Einwilligungserklarung

Freiwilliger Verzicht auf Essen und Trinken — eine qualitative Interviewstudie

Hiermit bestatige iCh, ..o ,geb.am e
Name des Teilnehmers in Druckbuchstaben

dass ich in einem persénlichen Gesprach durch .............coceiiiiiiciciie e
Name der aufkldrenden Person

ausfihrlich und versténdlich tber die oben genannte Studie aufgeklért worden bin. Ich habe
darliber hinaus den Text der Patienteninformation gelesen und verstanden. Insbesondere
habe ich die Informationen tiber den Datenschutz und die Méglichkeit des Teilnahmeabbruchs
zur Kenntnis genommen. Ich hatte die Gelegenheit, mit der Person, die mich aufgeklart hat,
Uber die Teilnahme an der Studie zu sprechen. Alle meine Fragen wurden zufriedenstellend
beantwortet. Die mir erteilten Informationen habe ich inhaltlich verstanden.

Ich erklare mich bereit, an der oben genannten Studie freiwillig teilzunehmen.

Ich erteile die Erlaubnis, dass das Interview mit mir aufgezeichnet wird und anschlieBend
wortlich verschriftlicht wird.

Ich wurde darlber informiert, dass fir die Teilnahme an der Studie keine Versicherung besteht.

Die vorstehende Einwilligungserklérung kann ich jederzeit widerrufen. Bereits fur die Studie
erfasste Daten werden in diesem Fall geléscht. Nach Erstellung der Abschriften und Léschung
der Aufzeichnungen kénnen die Daten nicht mehr geldscht werden, da sie ausschlieBlich in
anonymisierter Form vorliegen und kein Riickschluss auf Sie als Person zulassen.

Ein unterzeichnetes Exemplar der Patienteninformation mit Einwilligungserklarung wurde mir
ausgehéndigt.
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Ich bin mit der Erhebung und Verwendung meiner Daten nach MaBgabe der
Patienteninformation einverstanden.

Name der Teilnehmerin / des Teilnehmers in Druckbuchstaben

Ort, Datum (eigenhdndig) Unterschrift der Teilnehmerin / des Teilnehmers

Name der aufkldrenden Person in Druckbuchstaben

Ort, Datum Unterschrift der aufkldrenden Person
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V Chaire de Av. Pierre Decker 5 Tel: +41213145434
Soins palliatifs gériatriques CH-1011 Lausanne Fax: +41 2131409 22

Informations sur I'étude et déclaration de consentement

Arrét volontaire de s'alimenter et de s'hydrater - une étude qualitative sous
forme d'interviews auprés des proches de patients décédés

Chére participante, Cher participant,

Dans le cadre de notre recherche a I'Université de Lausanne en coopération avec
I'Université de Munich en Allemagne, nous nous intéressons a votre avis et a vos
expériences sur le refus volontaire de s'alimenter et de s'hydrater. Le but de notre étude est
de mieux comprendre ce sujet sous la perspective des personnes les plus concernées,
c'est-a-dire vous comme proche. C’est pourquoi nous vous invitons a nous donner votre
avis et a nous faire part de vos expériences lors d'une interview d’environ une heure, au
cours de laquelle nous vous demanderons de nous relater comment s’est passé le refus
volontaire de s'alimenter et de s’hydrater de votre proche. A la suite de linterview, nous
vous demanderons de compléter un bref questionnaire qui vous permettra de donner votre
avis sur ce théme ainsi que quelques informations sur vous et votre proche décédé.

Que signifie pour moi le fait de participer a cette étude ?

Vous serez interviewé une seule fois par un futur médecin et doctorant au cours d'un rendez-
vous d'environ 60 minutes. Les interviews feront l'objet d'un enregistrement audio. La
participation a I'étude est entierement bénévole. Votre participation ne vous apportera
pas d’avantage individuel, mais pourrait, dans le futur, aider des personnes dans les mémes
circonstances que vous.

Protection des données personnelles

Les enregistrements qui seront effectués pendant linterview, seront transcrits de fagon
littérale et seront anonymisés : toute donnée personnelle enregistrée qui pourrait vous
rendre identifiable (par ex. votre nom) sera effacée ou anonymisée au plus tard 3 mois apres
I'enregistrement. L’enregistrement sera irrévocablement effacé sit6t la transcription et le
contrdle de l'interview effectués. La transcription est codée par un numéro d’identification a
trois chiffres et ensuite évaluée par nous. Les résultats de notre étude seront publiés dans
le cadre d’'une thése doctorale. Vos données seront inaccessibles et protégées en tout
temps par un mot de passe. Les données seront analysées par nous-mémes. Selon le
réglement sur la protection des données, vous avez le droit de demander, de bloquer,
d'effacer et de corriger vos données personnelles. Le préposé a la protection des données
de la LMU de Munich est le Dr. jur. Rolf Gemmeke.

Assurance

Une participation a I'étude n’est pas couverte par une assurance pour les participants.
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Retrait de la participation

Vous pouvez retirer votre participation a I’étude a tout moment, sans en donner la
raison. Pour cela, nous vous prions de contacter la personne qui vous a informé de I'étude.
Toutes vous données seront effacées. Nous vous rendons attentif au fait qu'une fois
transcrite, votre interview ne pourra plus étre retirée, car l'identification n’est alors plus
possible.

N’hésitez pas a vous adresser au responsable de I'étude ou a la personne qui vous en a
formé pour toute question sur I'étude ou sur votre participation.
Responsable de I’étude et contact :

Professeur Ralf Jox

Chaire de soins palliatifs gériatriques

et Institut des humanités en médecine

CHUV et Université de Lausanne

Avenue Pierre-Decker 5
CH - 1011 Lausanne

Tel. +41 RN

ralf jox@chuv.ch

Doctorant médical :
Philipp Starke
Institut fir Ethik, Geschichte und Theorie der Medizin
Lessingstrasse 2

D - 80336 Munchen

Tel. +41
philippchristoph.starke@unil.ch
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Chaire de Av. Pierre Decker 5 Tel: +41213145434
Soins palliatifs gériatriques CH-1011 Lausanne Fax: +41 2131409 22

Déclaration de consentement

Arrét volontaire de s'alimenter et de s'hydrater - une étude qualitative sous forme
d'interviews auprés des proches de patients décédés

Par la présente, je SOUSSIGNE(€) ....cuvuiviniiiiiii e ,née)le.....ccooeiiiininn.
confirme que j'ai, lors d'un entretien personnel, regu des informations completes et claires

concernant cette BtUAE PAr ........cc.ooiiiiiiiiie e
(nom de la personne responsable de I'étude)

Par ailleurs, j'ai pris connaissance et compris le texte d'information sur I'étude. En particulier, j'ai pris
connaissance des informations relatives a la protection des données et a la possibilité de renoncer
a participer a I'étude. J'ai eu l'opportunité de discuter de la participation a I'é¢tude avec la personne
qui m'a expliqué celle-ci. J'ai regu une réponse satisfaisante a toutes mes questions. J'ai compris
les informations qui m'ont été données.

Je me déclare prét a participer de fagon volontaire a I'étude susmentionnée.

J'autorise I'enregistrement et la retranscription écrite et littérale de mon entretien pour la
recherche.

J'ai été informé du fait que la participation a cette étude n'est couverte pas aucune assurance.

Je peux en tout temps révoquer cette déclaration de consentement. Les données qui auront déja
été récoltées pour cette étude seront dans ce cas effacées. Les données qui sont déja retranscrites
et dont les enregistrements ont été effacés ne pourront plus étre supprimées, car elles ne sont
disponibles que sous forme anonymisée et ne peuvent plus étre identifié¢es comme étant les
miennes.

J'ai regu un exemplaire signé du document relatif a I'information sur I'étude et de la déclaration de
consentement.

Je suis d'accord avec le fait que mes données soient utilisées a des fins d'étude
conformément au document d'information sur I'étude.

Lieu, Date Signature de la personne responsable de I'étude
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Ethikk lon -Pettenkoferstr. 8 803368 Munchen
Prof. Dr, Dr. Ralf J. Jox w..h o(o 440055192
Institut f. Ethik, Geschichte u. Theorie d. Medizin Eontenmisong
L“slngstr. 2 med uni-muenchen. de
80333 Mﬂnd‘nn .mm
Anschrift:
Peatlenkoferstr. 8a
D-80336 Mi
13.12 2018 HBAh

Projekt Nr: 18-761 (bitte bei Schriftwechsel angeben)
Beratung nach Fakultitsrecht

Studientitel:  Freiwilliger Verzicht auf Essen und Trinken - eine qualitative Interviewstudie
Antragsteller: Prof. Dr. Dr. Ralf J. Jox, Institut f. Ethik, Geschichte u. Theorie d. Medizin,
Lessingstr. 2, 80336 Minchen

Sehr geehrter Herr Prof. Jox,

besten Dank fir lhr Schreiben vom 06.11.2018 mit der Beantwortung unserer Fragen bzw.
Erflllung der Auflagen und den noch ausstehenden bzw. berarbeiteten Unterlagen.

Die Ethikkommission (EK) kann Ihrer Studie nun die ethisch-rechtliche Unbedenklichkeit
zuerkennen.

Vorsorglich méchte ich darauf hinweisen, dass auch bei einer positiven Beurteilung des Vorhabens
durch die EK die &rztliche und juristische Verantwortung fiir die Durchfilhrung des Projektes
uneingeschrankt bei lhnen und lhren Mitarbeitern verbleibt.

Aligemeine Hinweise:

. Anderungen im Verlauf der Studie sind der EK zur emeuten Priifung vorzulegen.

. Schwerwiegende unerwartete studienabhéngige Ereignisse sind der EK mitzutellen (trifft nur fur
interventionelle Projekte zu).

. Das Ende der Studie ist anzuzeigen und das Ergebnis vorzulegen.

. Die arztiiche und juristische Verantwortung bei der Durchfilhrung der Studie verbleibt
uneingeschrankt bei Ihnen und Ihren Mitarbeitern. Bitte beriicksichtigen Sie, dass diese Bewertung
die ggf. erforderiiche Konsultation des behérdlichen Datenschutzbeauftragten nach Art. 26 BayDSG
nicht ersetzt.

Fir Ihre Studie wiinsche ich Ihnen viel Erfolg.

Mitgliedar der Kommission

Prof. Dr. W_ Eisenmenger (Vorsitzender), Pred, Dr. € Meld (Vorsitzender), Prof. Dr. H Angstwyrm, Prof. Dr. §. Book, J. Eckert, Prof. Dr. 8
Emmaerich, Prof Or. S. Endres. Prof. Dr. R. Fischer, Prof. Dr. H. U. Gallwas, Prof Or. O. Genzel- Boroviczdny, Prof. B¢ K. Hahn, Prof. Dr.
N. Harbeck, Dr. B Menrikus, Prof. Dr. C. Hewmann, Prof. Dr. A. Molstege, Prof. Dr. Huber, Prof. Dr. V. Kiauss, Or. F. Kohimayer, Prof. D¢

J. Lingnar, Prof. Dr. S. Lorenzl, Prof Dr. G. Marckmann, Dr. V. M&nch, PD Dr, Dr. M. Mickter, Dr. A. Nassedd, Prof. Dr. R. Panming, Prof.

Cr. J. Peters, Prof. Or. K. Pfeifer, Dr. | Saake, Prof. Dr, M. Schardey, Prof. Dr. M. Schmauss, Prof. Dr, U, Schroth, Prol. Dr. O. Stainlein,

PO Dr. G. Stiben, Prof. Dr. H. Waldnar, PD Or U. Wandl, Prof. Dr. C. Wendtnee, Or. A, Yassouridis, Dr. C. Zach
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Eidesstattliche Erklarung

Ich erklare hiermit an Eides statt, dass ich die vorliegende Dissertation selbststdandig verfasst,
mich auBer der angegebenen keiner weiteren Hilfsmittel bedient und alle Erkenntnisse, die
aus dem Schrifttum ganz oder anndhernd libernommen sind, als solche kenntlich gemacht und
nach ihrer Herkunft unter Bezeichnung der Fundstelle einzeln nachgewiesen habe.

Ich erklare des Weiteren, dass die hier vorgelegte Dissertation nicht in gleicher oder in
ahnlicher Form bei einer anderen Stelle zur Erlangung eines akademischen Grades eingereicht

wurde.

Miinchen, 14.04.2025

Philipp Starke

Publikationstbersicht
e Starke, P (2020) ,Freiwilliger Verzicht auf Essen und Trinken — zur ethischen
Lagebestimmung eines ambivalenten Begriffs’. Ethik Med 32, 171-187.
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