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Vorbemerkungen

»Ich dachte, hier im Hospiz sind alle ethischen Fragen geklart?!«
Die Bemerkung der Pflegefachkraft der fachonkologischen
Weiterbildung zu Beginn ihres Praktikums im Hospiz zeigt, wie
sehr ethische Fragen im klinischen Setting im Fokus stehen.
Viele Fragen beschiftigen sich dort mit dem Ubergang eines
kurativen zu einem palliativen Behandlungsansatz:
« Fragen hinsichtlich Therapien, um das Leben zu verldngern
und Prognosen zu erklaren;
« Fragen, ob lebensverlingernde Mafinahmen noch sinnvoll
erscheinen;
« Definition von Therapieoptionen oder dem Beginn der
Sterbephase.

Aus diesem Dilemma entstehen nicht selten heftige emotionale
Kontroversen zwischen den Berufsgruppen tiber die Ethik und
die Frage des ethisch richtigen Handelns.

In weiteren Gesprachen ergaben sich viele Fragen fiir die
Praktikantin, die erst in der letzten Lebensphase deutlich wer-
den und in deren Beantwortung sich immer weitere Fragen
aufdriangen.

»Ethik< und >Moral< sind wortgeschichtlich praktisch gleich-
bedeutend und werden in der Umgangssprache auch héufig syn-
onym verwendet. Fachsprachlich bezeichnet man mehrheitlich
mit >Moral< den Bereich der sittlichen Phanomene, das Handeln
und Urteilen nach Normen und Werten - und mit (neuzeitli-
cher) >Ethik« das Nachdenken, Reflektieren iiber Moral. Danach
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ist Ethik also die Theorie der Moral. [...] Ihre Leitfrage ist: Was
sollen wir tun?« (Schone-Seifert, 2009, S. 2).

So erklart die Medizinerin und Philosophin Bettina Schone-
Seifert die Begriffe »Ethik« und »Moral«. Die Frage »Was sol-
len wir tun?« und die allgemeinen Fragen nach »richtig oder
falsch« sind aus einer gewissen Distanz leichter zu beantworten.
Wenn es sich jedoch um eine konkrete Situation eines individu-
ellen Menschen handelt, gilt es, den Rahmen der Betrachtung
zu erweitern.

Ethik in der Sterbebegleitung beginnt deshalb mit dem Ver-
such, die Lebenswelt sterbender Menschen zu erfassen. Die
Frage nach dem Beginn des Sterbens wird aus verschiedenen
Perspektiven betrachtet — es gibt die kdrperlich-medizinische,
die psychologische und die soziologische Ebene. Mit welchem
Menschenbild sehen wir einen Menschen am Lebensende und
was bedeutet Vulnerabilitat?

Menschen am Lebensende verfiigen iiber ein breites Reper-
toire an Ressourcen, Selbstkompetenz und tragfahigen Coping-
strategien. Diese Fahigkeiten zu entdecken und zu unterstiitzen,
ermdglicht eine kompetente individuelle Begleitung von Men-
schen am Lebensende.

Die Grundaussagen der Ethiktheorien, Begriffe und Werte,
die fiir Entscheidungen in der letzten Lebensphase bedeutend
sind, sollten alle professionellen Akteure kennen und umsetzen
kénnen. Dann ist es moglich, sich in einem Dilemma den Fra-
gen »Was soll ich tun? Was ist richtig?« mit ethischen Prinzipien
zu nahern. Trotz eigener Betroffenheit der Beteiligten kann so
eine sachliche Auseinandersetzung gelingen.

Alltaglich miissen Fragen bearbeitet werden wie zum Bei-
spiel: Warum wird das Grundbediirfnis nach Essen und Trinken
zu einem ethischen Konflikt? Warum diskutieren wir tiber eine
notwendige Gabe von Schmerzmitteln? Was bedeutet Selbst-
bestimmung am Lebensende und welche Reichweite hat diese
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Selbstbestimmung — auch oder gerade dann, wenn sie nicht
mehr aktiv eingefordert werden kann? Die Moglichkeit, ethi-
sche Dilemmas im interdisziplindren Team zu besprechen, sich
auf eine gemeinsame Wertehaltung, Losungsansitze und eine
Haltung zu ethischen Grundsatzfragen zu verstédndigen, ist von
grofier Bedeutung, um moralischen Stress zu reduzieren.

Dieses Buch kann nur ein Versuch sein, fiir die vielen Fragen
der Ethik in der Sterbebegleitung ein Denkanstofd zu weiterer
Reflexion zu sein. Die Resonanz kann sich aus dem konstrukti-
ven Diskurs mit professionellen und ehrenamtlichen Personen
in der Begleitung von Menschen in der letzten Lebensphase
entwickeln.

Pflegepersonen werden nicht selten aus den »grofien« ethi-
schen Diskursen zum Lebensende mit dem Argument der emo-
tionalen Nahe zu den betreuten Menschen ausgeschlossen. In
der tdglichen Begleitung vertreten und verhandeln Pflege-
personen die Selbstbestimmung der betreuten Menschen.

Palliative Care und Hospice Care verwenden das englische
Wort »care«, das in der deutschen Sprache mehr und mehr Ein-
zug halt. »To care« kann mit »sorgen um - fiir jemanden Sorge
tragen« auf der emotionalen Ebene iibersetzt werden. »To care«
kann auch als »sorgen fiir - kompetent handeln fiir« die not-
wendige Kompetenz betonen. Care-Ethik bedeutet eine Haltung
anderen Menschen gegeniiber und ist die wichtigste Grundlage
in der Begleitung der Menschen am Lebensende. Care-Ethik
findet daher auch in diesem Buch haufige Erwdahnung.
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Lebenswelt sterbender Menschen

»Der Tod ist weder deprimierend noch spannend,
er ist einfach eine Tatsache des Lebens.«
(Sogyal Rinpoche, 2010, S. 29)

Wann beginnt das Sterben?

»Sterben ist ein Prozess von ein paar Minuten

vor dem Tod, wenn dem Gehirn Sauerstoff entzogen wird —
alles andere ist Leben.«

(Patch Adams)

Wie der Arzt Patch Adams geht auch die Bundesédrztekammer
von einem sehr kurzen Zeitintervall des Sterbens aus: »Sterben-
den, d.h. Kranken oder Verletzten mit irreversiblem Versagen
einer oder mehrerer vitaler Funktionen, bei denen der Eintritt
des Todes in kurzer Zeit zu erwarten ist« (Bundesarztekammer,
2011, A346).

Der Begrift »Sterbephase« ist weder in der Literatur noch im
Versorgungsalltag eindeutig definiert. Hiufig wird der Begriff
Finalphase fiir den Zeitraum der letzten Stunden bis maximal
Tage verwendet. Préfinalphase beschreibt einen Zeitraum von
Tagen bis maximal einer Woche. Die Sterbephase oder auch der
Sterbeprozess kann unterschiedlich lang sein. Die S3-Leitlinie
Palliativmedizin verwendet den Begriff »Sterbephase« fiir die
letzten drei bis sieben Tage des Lebens:
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»Zur Einschdtzung, ob die Sterbephase eines Patienten mit
einer nicht-heilbaren Krebserkrankung begonnen hat, kénnen,
wenn akut reversible Ursachen ausgeschlossen wurden, folgende
Kriterien herangezogen werden:

« Veranderung der Atmung (z.B. Cheyne-Stokes-Atmung, ras-
selnde Atmung)

« Verdnderung der Emotionen und des Bewusstseins

+ Reduktion der Urinausscheidung unter 100 ml/24 h

« Pulslosigkeit der Arteria radialis

« zunehmende Schwiche und reduzierter Allgemeinzustand

+ Hautverdnderungen; Verwirrtheit; Verlust des Interesses an
Nahrungs- und Flissigkeitszufuhr

« Intuition der an der Behandlung Beteiligten« (S3-Leitlinie
Palliativmedizin, 2020, S. 441).

Pflegefachkrifte erkennen und beschreiben Verdanderungen im
korperlichen Bereich sowie im Verhalten und orientieren sich
an ihrer Erfahrung und der Intuition:
« Schwiche und zunehmendes Schlafbediirfnis — aber auch:
nicht schlafen, sich nicht hinlegen wollen/konnen;
« Riickzug - aber auch: nicht allein sein wollen;
« Interesse an Essen und Trinken nimmt ab;
« Desorientiertheit, Delir, Unruhe, Bewegungsdrang;
« Angst;
« Schmerzen, Atemnot, Ubelkeit/Erbrechen - aber auch: Bes-
serung/Verschwinden einiger Symptome;
« subjektive Auflerungen der Betroffenen hinsichtlich ihres
baldigen Sterbens.

Viele dieser Symptome kénnen kompetent gelindert und beglei-
tet werden. Nicht selten ist jedoch auch in dieser Phase das
Dilemma zwischen der Selbstbestimmung, damit auch der
Wiirde, und dem Prinzip der Fiirsorge deutlich spiirbar. Beson-
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ders bei Desorientierung oder einem akuten Delir - einer kor-
perlich begriindbaren Psychose - ist die Fahigkeit zur Selbst-
bestimmung infrage gestellt.

»Die Angaben zur Pravalenz des Delirs im palliativmedizini-
schen Kontext schwanken bei Patienten mit weit fortgeschritte-
nen Karzinomerkrankungen in einem Bereich von 13,3 % bis
42,3 % bei stationdrer Aufnahme, von 26 % bis 62 % im Verlauf
des stationaren Aufenthaltes und von 58,8 % bis 88 % in den
Wochen oder Stunden vor dem Tod. [...] Ein Delir bei Patien-
ten mit einer fortgeschrittenen Karzinomerkrankung ist in etwa
in der Halfte der Falle reversibel. Diese Reversibilitit ist beim
erstmaligen Auftreten noch etwas héher (56 %), bei wiederhol-
ten deliranten Episoden sinkt die Ansprechrate jedoch auf 6 %.
Die Sterbephase selbst ist eine mdgliche Ursache des Delirs«
(S3-Leitlinie Palliativmedizin, 2020, S.451f1.).

Auffallend in der fachlichen Auseinandersetzung und auch in
der Alltagssprache ist, dass in der Verwendung die Begriffe »Ster-
ben« und »Tod« hdufig nicht differenziert werden. Das jedoch
ist notwendig, wenn es um die Lebenswelt sterbender Menschen
geht. Bei dem Begriff »Sterben« geht es immer um einen Prozess,
der mit dem Tod endet. Ein sterbender Mensch ist ein lebender
Mensch in einer der vielleicht schwierigsten Lebensphase fiir
alle Betroftenen. In dieser Zeit erdfinet sich die Moglichkeit des
aktiven Mit-Gestaltens, des Begleitens, des Tuns oder des Lassens.

Diese Lebensphase ist gepragt von einem sorgfaltigen Abwi-
gen von Tun und Lassen; dabei ist es immer leichter, etwas zu
tun, als etwas zu lassen. Das Tun kann fiir alle Beteiligten Selbst-
wirksamkeit und Kompetenz, das Gefiihl, in einer unsicheren
Situation die Kontrolle zu behalten, bedeuten. Lassen kann ein
Gefiihl von Ohnmacht vermitteln, was wiederum die Gefahr
von unkontrolliertem Aktionismus birgt.

Von dem Philosophen Seren Kierkegaard stammt das Zitat:
»Es ist ganz wahr, was die Philosophie sagt, dass das Leben riick-
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wirts verstanden werden muss. Aber dariiber vergisst man den

andern Satz, dass vorwirts gelebt werden muss« (Kierkegaard,
1923, S.203). Auch mit dem differenzierten Fachwissen und

viel Erfahrung in der Begleitung sterbender Menschen konnen

die korperlichen Verdnderungen nur beobachtet und ungefahr
gedeutet werden. Alle Versuche, das Sterben zu verstehen, zu

glauben, den Todeszeitpunkt vorhersagen zu kénnen, schei-
tern und werden erst nach dem Tod wirklich verstanden. Dann

bedeutet der Tod als Zustand des »Tot-seins« fiir die Zugehori-
gen einen Bruch aller Beziehungen und fiihrt sie in die Zeit der
Trauer. Das in der Sterbephase Erlebte, die Begegnungen und

die Haltung der Begleitenden, hat wesentlichen Einfluss auf die

individuelle Trauerbearbeitung. Aus diesem Grund sollten die

Zugehdorigen auch in die ethischen Uberlegungen méglichst

einbezogen werden. Aber dabei muss auch deutlich vermittelt

werden, dass die Zugehdorigen keine Therapieentscheidung tref-
fen. Sie geben wichtige Informationen, was sich der betreffende

sterbende Mensch wiinscht; die Entscheidung, ob eine Therapie

verandert wird, ist immer die der betreuenden Arzt*innen. »Es

war gut, dass sie mir immer gesagt haben, was sie tun und was

ich tun kann. Das hat mir Sicherheit gegeben! Beim Tod meines

Bruders hat der Arzt gesagt, dass es meine Entscheidung ist, ob

sie das Beatmungsgerit abschalten sollen — der Gedanke, dass

ich meinen Bruder getdtet habe, verfolgt mich noch immer!«

(aus dem Brief der Tochter einer Hospizbewohnerin).

Das Sterben eines wichtigen Menschen bleibt bei Hinter-
bliebenen lange in Erinnerung, méglicherweise in Bildern,
oder sie erinnern sich an die Worte, die sie gehort haben. Diese
Erinnerungen verdndern sich mit der Zeit, werden méglicher-
weise anders gedeutet, weil alles Erlebte einer subjektiven Wahr-
nehmung entspricht. Die Art und Weise der Kommunikation
hat eine grofie Bedeutung, sie sollte empathisch, klar und wahr-
haftig sein.
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Perspektiven

Perspektiven, die das Sterben beschreiben, bedienen sich meist
einer AufSenperspektive, wihrend die Perspektive der Sterben-
den selbst nur bis zu einem gewissen Zeitpunkt empirisch
erforschbar ist und so nur wenig Beriicksichtigung findet. Der
Soziologe Allan Kellehear nennt Faktoren, die zu einem ein-
seitigen Bild von Sterbeprozessen fithren: die medizinische
und psychologische Perspektive, die einen l6sungsorientierten
Ansatz verfolgt, die Sicht der zuriickbleibenden Zugehdrigen,
die ihr Erleben auf den Sterbenden iibertragen, und die mediale,
zum Teil polarisierende Auswahl von Sterbeberichten (Kelle-
hear, 2014).

Elisabeth Kiibler-Ross hat in ihrem Buch »Interviews mit
Sterbenden« die Innensicht der Erlebenswelt Sterbender ermdg-
licht. Sie hat diese Erlebenswelt als chronologisch aufeinander-
folgende Phasen beschrieben; vielleicht ist es jedoch sinnvoller,
das Erlebte als emotionale Reaktionen oder Ausdrucksver-
halten ihrer Innenwelt zu verstehen. Kiibler-Ross beschreibt
Verleugnung/Verdrangung - ein Nicht-wahrhaben-Wollen, sie
berichtet von Wut und Aggression und von dem Versuch, zu ver-
handeln. Der emotionale Ausdruck wird auch als Trauer und
Traurigkeit, teilweise auch Depression und Riickzug oder auch
als Akzeptanz, Annahme oder Hingabe beschrieben (Kiibler-
Ross, 1969/2001).

Monika Miiller, Sylvia Brathuhn und Matthias Schnegg
beschreiben im »Handbuch Trauerbegegnung und -begleitung«
(2013) die Trauer des unheilbar erkrankten Menschen. Das Wis-
sen um den eigenen Tod wird mit dem Zeitpunkt der Diagnose
einer unheilbaren Krankheit zur lebensbestimmenden Realitit.
Alle Sicherheit schwindet: Die Kraft des Korpers wird schwi-
cher, geistige Fahigkeiten werden unzuverlissig, Alltagsroutinen
funktionieren nicht mehr. Mit reduzierter Mobilitdt wird das
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Lebensumfeld kleiner und soziale Aktivititen sind infrage
gestellt. Das Selbstbewusstsein und die eigene Rolle verdndern
sich, vielleicht auch der eigene Selbstwert. Verpasste Gelegen-
heiten und Traume konnen nicht mehr nachgeholt werden und
die Zukunft ist ungewiss — Miiller et al. beschreiben dies als
»Trauer um die Vergangenheit« und »Trauer um die nicht mehr
lebbare Zukunft« (Miiller et al., 2013, S. 501.).

Auch zwei Projekte aus den Jahren 2012 bis 2016 versu-
chen diesen Perspektivwechsel. Das Bundesministerium fiir
Bildung und Forschung hat zwei Verbundprojekte zwischen
dem Institut fiir Ethik und Kommunikation im Gesundheits-
wesen (IEKG) der Universitat Witten/Herdecke und dem Inter-
disziplindren Zentrum fiir Palliativmedizin (IZP) am Univer-
sitatsklinikum Diisseldorf gefordert (30 Gedanken zum Tod,
2015-2016). Das erste Projekt »30 junge Menschen sprechen mit
sterbenden Menschen und deren Angehérigen« (2012-2013)
geht der Frage nach, was die Endlichkeit des Lebens fiir junge
Menschen bedeutet. Im zweiten Projekt (2015-2016) formu-
lieren sterbende Menschen, Arzte, Seelsorgerinnen, Juristen,
Kiinstlerinnen und Politiker ihre Gedanken und rufen zu einer
Auseinandersetzung mit der Frage »Wer oder was ist fiir dich
der Tod?« auf. Beide Projekte antizipieren die Innenwahrneh-
mung, sie versuchen, die Perspektive eines Menschen, der um
sein absehbares Sterben weif3, zu erfassen, jedoch auch die Per-
spektive des vermeintlich nicht betroffenen Dritten.

Was die psychologische Perspektive betriftt, in der die Bewusst-
heit eigener Wahrnehmung sowie das Unbewusste betrachtet
werden, so hat sich Sigmund Freud, Arzt, Neurophysiologe
und Tiefenpsychologe, in seiner Forschung stark mit diesem
»Unbewussten« beschiftigt: »Im Grunde glaubt niemand an
seinen eigenen Tod oder, was dasselbe ist: im Unbewussten sei
jeder von uns von seiner Unsterblichkeit iberzeugt« (Freud,
1915). Freud machte damit deutlich, dass es verschiedene Wahr-
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nehmungen des Sterbebewusstseins gibt: die Wahrnehmung
des Betroffenen selbst und die Einschétzung und damit auch
die Erwartungshaltung Dritter.

Joachim Wittkowski, Professor fiir Psychologie, versuchte,
die Kriterien zu Beginn des Sterbens zu objektivieren - ebenfalls
aus der Auflenperspektive. Er spricht vom Sterbebewusstsein
bei Menschen, die objektiv vom Tod bedroht sind und sich die-
ser Todesbedrohung so weit bewusst sind, dass sie das Erleben
und Verhalten bestimmt. Prinzipiell sollte jeder Mensch, spites-
tens nach einer drztlichen Aufklarung {iber eine nicht heilbare
Erkrankung, ein Sterbebewusstsein entwickeln kénnen (Witt-
kowski, 2011). Hier zeigt sich jedoch ein Unterschied zwischen
der objektiven und der subjektiven Realitdt. Dieses Phdnomen
beschreibt der Konstruktivismus mit dem zentralen Gedanken:
Wirklichkeit ist immer eine subjektive Konstruktion:

»Die Wirklichkeitskonstruktion ist das zentrale Konzept
des Konstruktivismus, der von der Annahme ausgeht, dass die
Wirklichkeit, die Menschen zu sehen glauben, immer eine kon-
struierte Wirklichkeit ist. Mit anderen Worten: Es gibt keine
objektive Wirklichkeit, sondern die Wirklichkeit wird durch
den Beobachter einer Situation oder eines Zustands konstruiert
beziehungsweise »erfundens, es ist also eine subjektive Wirklich-
keit, wobei diese Erfindung von der Geschichte des Beobachters
(z.B. Sozialisierung, Kultur) und der Selektion relevanter Daten
abhingt« (Stangl, 2026).

Das bedeutet, eine Aufkldrung iiber eine lebensbegrenzende
Erkrankung allein ist unzureichend. Das konstruktivistische
Lernen bedeutet nach dem Horen einer Information mehr als
nur das Abspeichern des inhaltlichen Wissens, sondern auch
die aktive Konstruktion einer subjektiven Bedeutung.

Das Sterben aus biologischer oder psychologischer Sicht
zu erfassen, reicht nicht aus. Es benétigt die soziologische Per-
spektive. Die Frage, wann und wie ein Mensch das Attribut
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»sterbend« erhilt, priagt und gestaltet alle Beziehungen in der
Sterbebegleitung. Talcott Parsons hat 1951 ein Konzept der
»Krankenrolle« entwickelt. In dieser Rolle ist ein Mensch von
sozialen Verpflichtungen und auch in gewisser Weise von Ver-
antwortung entbunden. Ahnlich dndert sich auch das Rollen-
verstandnis des sterbenden Menschen. Ob sich jedoch ein ster-
bender Mensch mit der »Sterberolle« identifiziert, liegt nicht
nur in der eigenen Wahrnehmung, sondern wesentlich auch
in der Wahrnehmung Dritter. Barney G. Glaser und Anselm L.
Strauss (1965) sprechen iiber den geschlossenen und den offe-
nen Bewusstseinskontext. Im geschlossenen Bewusstseinskon-
text wissen beide Seiten, dass der betroffene Mensch bald stirbt,
dies wird allerdings nicht kommuniziert mit dem Motiv der
Riicksichtnahme. Im offenen Bewusstseinskontext konnen die
Beteiligten iiber den baldigen Tod sprechen. Angste und Sor-
gen, Bediirfnisse, Wunsch und Wille kénnen kommuniziert
werden, und damit werden auch ethische Aushandlungspro-
zesse ermoglicht.

Der Soziologe Armin Nassehi hat mit seinem Team in der
Studie »Sterben braucht Latenz. Organisierte Sterbebegleitung
im Spannungsfeld von Handeln und Erleben« (2023) die unter-
schiedlichen Erwartungen hinsichtlich des »guten Sterbens«
erforscht. Nassehi et al. beschreiben »die systematischen Per-
spektivendifferenzen im Erleben des Sterbeverlaufs zwischen
professionellen Akteuren einerseits und Sterbenden anderer-
seits. Wahrend Sterbende in unserer Studie ihr Sterben als
bedrohliche Diskontinuitit erleben, erleben die professionel-
len Akteure Sterben als kontinuierlich erwartbaren Verlauf. Die
Konsensfiktion des gemeinsamen Erlebens des Sterbens stellt
offenbar eine hilfreiche Erweiterung der Handlungsméglich-
keiten im Umgang mit dem Sterben dar, da hiermit die Unver-
sohnlichkeit zwischen Ideal und Praxis, die Perspektivendiffe-
renzen zwischen Sterbenden und professionellen Akteuren und
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damit auch das unlosbare Problem der Endlichkeit unsichtbar
gehalten werden konnen. Wer Hospize und Palliativstationen
untersucht, sollte mit enormen Freirdumen der Deutungsarbeit
rechnen, die dem Sterben Latenz verschaffen« (Nassehi, Saake,
Barth u. Mayr, 2023, S. 203 1.).

Latenz schiitzt vor Uberforderung durch die Sichtbarkeit
und Transparenz aller Bedingungen und ermdoglicht so die Ver-
arbeitung von Komplexitdt. Latenz kann hier als eine Zwischen-
phase der Entschleunigung verstanden werden, in der die Ster-
benden wie auch Pflegekrifte und Arzt*innen ihre Erfahrungen
und Handlungen reflektieren und aushandeln. Im Kontext des
Sterbens wird Latenz als ein notwendiger Schutz beschrieben,
um die Unlésbarkeit des Problems des Sterbens unsichtbar zu
halten und ein »gutes« Sterben zu erméglichen. Die Heraus-
forderungen bei der Latenz im Sterbeprozess liegen in der
Spannung zwischen der Notwendigkeit, Unsichtbares voraus-
zusetzen, und der Forderung nach Transparenz und Kontrolle.

Die Konsensfiktion kann ein Mittel zur Uberbriickung der
Differenzen im Erleben des Sterbens sein. Konsensfiktionen
ermdglichen es, Differenzen im Erleben zu ignorieren und ein
gemeinsames Verstandnis zu schaffen. Diese Fiktionen bieten
einen Latenzschutz, der es erlaubt, die Unlosbarkeit der Pro-
bleme im Sterbeprozess zu verbergen. Die organisierte Sterbe-
begleitung nutzt diese Fiktionen.

Die spirituelle oder religidse Perspektive bezieht sich in den
grofien Weltreligionen weniger auf das Sterben, sondern mehr
auf den Tod, wichtige Rituale sowie die Vorstellungen des Lebens
nach dem Tod.

»Das Kloster war durchdrungen von einem intensiven Gewahrsein
des Todes, das jedoch niemals morbide oder bedngstigend war«
(Sogyal Rinpoche, 2010, S. 21).
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Im Buddhismus wird das Sterben als Prozess beschrieben -
dadurch ist der Todeszeitpunkt in einer anderen Art definiert
als in der Medizin. Das Geschehen in den acht Phasen ist beim
Sterbeprozess auch fiir andersgldubige Begleiter und von den
Sterbenden selbst zu beobachten.

Der tibetische Gelehrte Geshe Pema Samten erklart, »wel-
che Stadien ein Lebewesen beim Sterben [...] durchlauft. Es
wird von acht Phasen der Auflésung gesprochen. Es gibt
auflere Anzeichen, wann der Betreffende eine bestimmte
Sterbephase erreicht hat. Weiter gibt es innere Anzeichen,
die der Sterbende selber erfihrt. [...] Auch das konzeptuelle
Denken auf der groben Ebene, das auf die peripheren Ener-
gien etwa im Gehirn angewiesen ist, 18st sich auf. Die geis-
tige Sinneskraft bleibt aber in subtiler Form vorhanden und
ldsst dem Sterbenden innere Visionen erscheinen. Die duflere
Atmung setzt nach einigen langen Ziigen der Ausatmung aus.
An diesem Punkt wiirden Arzte den Gehirntod diagnostizie-
ren. Das bedeutet aus buddhistischer Sicht aber noch nicht
den Tod der Person, denn zu diesem Zeitpunkt hat sich der
Geist noch nicht vom Korper abgel6st« (Geshe Pema Samten,
2009, S. 16£.).

Der Glaube an das schicksalhaft Vorgegebene oder an eine
hohere Macht kann eine mehr oder weniger ausgepragte Ein-
schrankung der Freiheit bedeuten. Gleichzeitig erleben Men-
schen diese Vorherbestimmung nicht zwangsldufig als Begren-
zung, sondern auch als eine Befreiung von dem Zwang, sich zu
entscheiden und die Verantwortung zu iibernehmen.

Fatalismus bedeutet eine Haltung oder Weltanschauung, die
davon ausgeht, dass »alles, was passieren soll, passieren wird«
und dass alle vergangenen, gegenwirtigen und zukiinftigen
Ereignisse durch Gott oder eine andere allméchtige Macht
vorbestimmt sind. In der Religion kann diese Sichtweise als
Vorbestimmung bezeichnet werden, sie bedeutet, dass bereits
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vor unserer Geburt und unabhéngig von unseren eigenen Ent-
scheidungen feststeht, wie unser Leben verlauft.

Determinismus ist die Uberzeugung, dass jedes Ereignis
eine Ursache hat und dass alles im Universum durch Kausali-
tat bestimmt wird, also durch Ursache und Wirkung oder durch
Aktion und Reaktion. Determinismus kommt von »abgrenzen,
bestimmen, festlegen« und bedeutet, »dass in dieser Welt zu
jedem Zeitpunkt Bedingungen existieren, die in gewissem Sinne
festlegen, was in der Zukunft passieren wird« (Schulte u. Becker-
mann, 2005). Méglicherweise entspringt dem deterministischen
Denken auch die Frage nach der Ursache sowie des Selbstver-
schuldens einer Erkrankung.

In der erlebten Realitét der Begleitung kranker Menschen gibt
es jedoch verschiedene subjektive Erlebnisebenen. Das Erleben
der professionellen Begleitenden wird auf der Basis von fach-
lich-professionellem und systemischem Wissen, Intuition und
Erfahrung gebildet. Die Erlebens- und Wahrnehmungsebenen
des Sterbeprozesses durch die Betroffenen, ihre Zugehdorigen
und die professionellen Begleitenden kénnen unterschiedlich
sein und daher zu Konflikten und in der Folge zu ethischen
Dilemmas fithren.

Interessanterweise gibt es auf allen Seiten die gleiche Motiva-
tion: die Gestaltung der letzten Lebensphase mit dem Erhalt der
bestmoglichen Lebensqualitat. Genau hier ist schon ein erstes
Dilemmathema zu finden: Da Lebensqualitit zu einem groflen
Teil subjektiv erlebt wird, sollte auch in diesem Kontext immer
die »subjektiv erlebte Lebensqualitit« der Mafistab aller Hand-
lungen sein. Tatsdchlich benétigen hier sowohl Zugehérige als
auch die Professionellen einen Perspektivwechsel mit der Frage,
wie der kranke Mensch selbst seine subjektive Lebensqualitit
erlebt.

Paternalismus wird von dem Medizinethiker Giovanni Maio
definiert als »das absichtliche Hinweggehen iiber die Prife-
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renzen einer Person, mit dem Ziel, zum Wohle dieser Person
zu handeln« (Maio, 2012, S.157). Milder Paternalismus liegt
vor, wenn die getroffenen Mafinahmen sich nur indirekt auf
Patient*innen auswirken (z. B. Risikoaufklarung, Veranderung
struktureller Rahmenbedingungen). Harter Paternalismus liegt
vor, wenn Mafinahmen ergriffen werden, die Patient*innen an
der Umsetzung ihrer Entscheidungen hindern (z.B. Verbote,
Fixierung, psychischer Zwang).

Eine paternalistische Haltung, die mit der Motivation »das
Beste« fiir die Betroffenen verbunden ist, zeigt sich sowohl
bei Zugehorigen als auch bei professionellen Begleiter*innen
in der Umsetzung, dem Ausdruck ihrer Entscheidungen und
des Verhaltens. Die belastenden und kontroversen Themen-
bereiche sind beispielsweise das Essen und Trinken am Lebens-
ende, juristisch eindeutige Fragen wie freiheitsentziehende
Maf3nahmen, das subjektiv erlebte Leiden (Selbst- und Fremd-
wahrnehmung), die Frage der Objektivierbarkeit von Leiden
und Todeswiinschen sowie Fragen rund um die Begriffe »Ver-
antwortung«, »Flirsorge«, »Selbstbestimmung«, »Paternalis-
mus«, »Schuld« und »Professionalitat« und viele mehr.

»Man wird nicht weise, man kommt der Wahrheit nicht néher
als jeder. Aber in jeder Minute beim Tod zu sein, generiert eine
eigene Form von Erfahrungswissen« (Wolfgang Herrndorf, 2011).

Lebensorte fiir die letzte Lebensphase

Selbstbestimmung, Lebensstil und Gewohnheiten sowie die
gelebten Beziehungen sind institutionellen Gegebenheiten
unterworfen. In den unterschiedlichen Settings haben ver-
schiedene Prioritaten ihren Platz. In palliativen Einrichtungen
sind haufig Dilemmas in der Grenzziehung von palliativer und



Heike Walper: Ethik in der letzten Lebensphase

24 Lebenswelt sterbender Menschen

kurativer Therapie sowie ein differentes Verstandnis hinsicht-
lich der Notwendigkeit einer medikamentdsen Symptomlin-
derung herausfordernd. In Gemeinschaftseinrichtungen sind
der eigene Lebensstil, das Bediirfnis nach Privatheit sowie in-
stitutionelle und organisatorische Vorgaben Ursache von ethi-
schen Konflikten. Auch die personellen und damit zeitlichen
Ressourcen sowie die Qualifikation der Mitarbeitenden neh-
men Einfluss auf die Begleitung Sterbender. In vielen Pflege-
einrichtungen gibt es geschulte Palliativbeauftragte, welche die
Pflege und Betreuung sterbender Menschen koordinieren. Auch
sind zunehmend ambulante (spezialisierte) Palliativteams und
geschulte ehrenamtliche Hospizhelfer*innen im Einsatz, um
dem besonderen Betreuungsbedarf dieser Menschen zu ent-
sprechen. In der hduslichen Umgebung konnen Beziehungen
fiir beide Seiten harmonisch und tragfihig erlebt werden, aber
auch von Emotionen wie Scham, Schuld bis hin zu verbaler oder
korperlicher Gewalt gepragt sein.

Menschenbilder

Giovanni Maio (2012) beschreibt verschiedene Menschenbilder.
Das eigene Menschenbild ist ausschlaggebend fiir die Art der
Begegnung, die Kommunikation und die Interaktion mit ande-
ren Menschen.

Das Bild des Menschen als Maschine, der Mensch als Wesen,
das durch naturwissenschaftliche Gesetze bestimmt wird: Das
mechanistische Menschenbild beschreibt einen souveranen,
autonomen und leistungsstarken Menschen, fiir den Krank-
heit, Schwiche und Hilfsbediirftigkeit »lediglich bedauerns-
werte Defiziterscheinungen« (Maio, 2012, S. 384) bedeuten.

Das Bild des Menschen als souverdner Kunde und Konsument
der modernen Medizin: Medizinische Leistungen werden im
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Sinne eines Servicegedankens aufgrund einer zweckrationalen
Beziehung konsumiert.

Der Mensch als atomistisches Einzelwesen: Jeder entschei-
dungsfahige Mensch entscheidet nach addquater Information
selbststandig und autonom, ob er einer medizinischen Maf3-
nahme zustimmt oder sie ablehnt. Auch das Urteil des Bundes-
verfassungsgerichts (2020) und die eingebrachten Gesetzesent-
wiirfe zum assistierten Suizid beschreiben einem autonomen
Menschen, der allein uber sich entscheidet. Maio sieht die
zunehmende Zahl von Patientenverfiigungen als Ausdruck
dieses Menschenbildes (2012, S.375fL.). Die sich daraus ent-
wickelnden Autonomiekonzepte wie der Informed Consent
(»informierte Zustimmung«) basieren ebenfalls auf einem indi-
vidualistischen Menschenbild ohne relationale Beziige. Men-
schen féllen ihre Entscheidungen jedoch als soziale Wesen, in
der Reflexion ihres jeweiligen sozialen Beziehungsumfelds.

Das Bild des autonomen und selbstbestimmten Menschen,
der alle Entscheidungen nach reiflicher Uberlegung allein tref-
fen und durchsetzen kann, trifft nur auf wenige Menschen zu.
Diese Lebensform ist zudem nur selten auch genauso gewollt.
Die demografische Entwicklung bringt viele einsame Menschen
in die Not, niemanden an ihrer Seite zu haben, der ihnen Reso-
nanz bietet, um sie in diesen Entscheidungen zu begleiten und
zu unterstiitzen. Die Entwicklung menschlicher Identitit ist ein
relationaler Prozess, der sich in sozialen Interaktionen entwickelt.
Der Philosoph Emmanuel Lévinas (1906-1995) beschreibt das
Verhiltnis vom eigenen Sein (Ich) und den Anderen als ein Ver-
héltnis von Verantwortung und Freiheit. Das Ich hat immer,
gewollt oder nicht, Verantwortung fiir den Anderen. »Sich finden,
indem man sich verliert«, beschreibt die Beziehung zwischen
dem Anderen und dem eigenen Sein (Lévinas, 1998, S.41f.).

Als Gegenentwurf beschreibt Maio das Menschenbild des
vulnerablen und angewiesenen Menschen (Maio, 2012, S.3851.).



	Title Page
	Copyright
	Table of Contents
	Vorbemerkungen
	Lebenswelt sterbender Menschen
	Wann beginnt das Sterben?
	Perspektiven
	Lebensorte für die letzte Lebensphase
	Menschenbilder




