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Vorwort

Warum ein neues Buch iiber das Sterben? Aus mehreren
Griinden. Der wichtigste Ausléser war die sogenannte «Ster-
behilfe-Debatte», die im letzten Jahr in Deutschland wieder
entflammt ist. Die vielfach emotional gefiihrten Diskussio-
nen gleiten leider nicht selten ins Plakative, wenn nicht gar
ins Ideologische ab. Dann geht es nur noch darum, ob man
«daftir» oder «dagegen» ist. Was dabei aus dem Blickfeld ge-
rit, ist der Gegenstand der Diskussion selbst. Zwar wird, ins-
besondere von den sogenannten «Sterbehilfe-Befiirworterny,
immer wieder betont, es gehe um das unveriuflerliche Gut
der Selbstbestimmung am Lebensende — Stichwort etwa:
«Mein Sterben gehért mir.» Aber es wird erstaunlich wenig
dariiber nachgedacht, was Selbstbestimmung am Lebensende
tiberhaupt bedeuten kann.

Die Hauptthese dieses Buches ist, dass es zu kurz gegriffen
und zudem realititsfremd ist, wenn man die Debatte iiber die
Autonomie am Lebensende auf die Selbstbestimmung des To-
deszeitpunktes reduziert. In der Praxis ist dies nur fiir eine
sehr kleine Anzahl von Menschen das ausschlaggebende Kri-
terium. Ausgehend von der unumst6fllichen Tatsache, dass
jeder von uns selbst bestimmt sterben wird, stellt sich die Frage,
was selbstbestimmtes Sterben in der heutigen multikulturel-
len und pluralistischen Gesellschaft bedeuten kann. Geht es
wirklich vorwiegend um die Frage, ob es erlaubt sein soll, un-
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zu scheiden? Oder verdecke vielleicht die medial aufgeheizte
Diskussion iiber die sogenannte «Sterbehilfe» den Blick auf
wichtigere Realititen, die fiir die allermeisten Menschen am
Lebensende von groferer Bedeutung sind?

Wenn man als Arzt das Privileg geschenkt bekommt, Men-
schen auf dem letzten Stiick ihres Weges begleiten zu diirfen,
dann erschlief3t sich eine weit komplexere Wirklichkeit, als es
die Vereinfachungen und Verallgemeinerungen in den Sterbe-
hilfe-Talkshows vermuten lassen. So banal es klingt: Jeder
Mensch stirbt anders, und die meisten Menschen sterben in
etwa so, wie sie gelebt haben. Das Spektrum der Wiinsche,
Angste und Note am Lebensende ist so unterschiedlich wie
das Leben selbst. Es gibt zum Beispiel nicht wenige Men-
schen, die der Meinung sind, die Autonomie-Debatte gehe an
ihnen ginzlich vorbei, weil sie gar nicht selbstbestimmt ster-
ben wollen, sondern sich voll und ganz anderen Menschen
anvertrauen mdchten — was natiirlich wiederum ein Akt der
Selbstbestimmunyg ist.

Dieses Buch ist ein Versuch, zunichst ein wenig Klarheit
in die Diskussion zu bringen, indem die verschiedenen Be-
griffe, die in der Diskussion immer wieder auftauchen und
gelegentlich fiir Verwirrung sorgen (aktive, passive und indi-
rekte Sterbehilfe, assistierter Suizid, Euthanasie usw.), anhand
von Fallbeispielen aus der klinischen Praxis und der aktuellen
Rechtslage in Deutschland erldutert werden. Dabei wird auch
ein Gesetzesvorschlag vorgestellt, der dazu beitragen soll, die
leidige Diskussion um eine gesetzliche Regelung der «Sterbe-
hilfe» zu einer verniinftigen Lésung zu fithren, damit wir uns
anschlielend den wirklich wichtigen Problemen in der letz-
ten Lebensphase widmen konnen.

Im zweiten Teil des Buches geht es genau um diejenigen
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Facetten der Autonomie am Lebensende, die fiir die meisten
Menschen weit wichtiger sind als die Selbstbestimmung der
Todesstunde, aber von der Debatte bislang weitgehend ausge-
klammert werden. Dazu gehéren unter anderem die Frage
nach der tieferen Bedeutung von «Selbstbestimmungy, die
Vorsorgeplanung, die Rolle der Familie und weiterer psycho-
sozialer, kultureller und spiritueller Faktoren sowie der weit-
hin unterschitzte Einfluss der Gesundheitsindustrie auf un-
sere Optionen und auf unsere Entscheidungen fiir und in der
letzten Lebensphase.

Das Buch ist (hoffentlich) so geschrieben, dass es auch aus
sich selbst heraus verstindlich ist. Allerdings basiert es weitge-
hend auf den Ausfithrungen zum Thema Lebensende, die ich
in meinem ersten Buch Uber das Sterben erliutert habe. Hie-
rauf wird mehrfach Rekurs genommen, um Wiederholungen
so weit moglich zu vermeiden. Dem Gegenstand geschuldet,
geht der Text bei den einzelnen Punkten deutlich mehr ins
Detail und ist sicher auch komplexer, wofiir ich bei den Le-
sern sehr um Nachsicht bitten méchte. Wenn der geneigte
Leser nun vermutet, das erste Buch sei so etwas wie «Sterben
fur Anfinger» und das vorliegende Buch, darauf aufbauend
und vertiefend, eher «Sterben fiir Fortgeschrittene, so liegt er
vielleicht nicht ganz falsch ...

Mbge dieses kleine Buch dazu beitragen, eine sachliche
Diskussion iiber das Lebensende jenseits eines zu eng gefass-
ten Autonomiebegriffes anzustoflen. Mége es aber vor allem
den Menschen helfen, ihre eigene Endlichkeit bewusster an-
zuschauen, und damit die Angst vor dem Sterben ein klein
wenig verringern.

Miinchen/Lausanne, im August 2014

Gian Domenico Borasio
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Was heif3t hier «Sterbehilfe»?
Eine merkwirdige Debatte

Es ist erstaunlich: Uber kaum ein Thema wird in Deutsch-
land emotionaler, kontroverser und bisweilen ideologischer
diskutiert als tiber die sogenannte «Sterbehilfe» — und dabei
stellt sich immer wieder heraus, dass die Diskutanten sehr
unterschiedliche Vorstellungen davon haben, um was es bei
der Debatte iiberhaupt geht. Begriffe wie «aktive», «passive»,
«indirekte» Sterbehilfe, Euthanasie, assistierter Suizid und
viele andere mehr werden munter durcheinandergewiirfelt.
Man redet hiufig aneinander vorbei, weil man nicht tiber die-
selben Sachverhalte spricht. In diesem einleitenden Kapitel
mochte ich versuchen, die Griinde fiir diese Verwirrung zu
beschreiben und die Voraussetzungen fiir eine verniinftige
Diskussion zu skizzieren. In den nachfolgenden Kapiteln wird
es darum gehen, was «selbstbestimmtes Sterben» eigentlich
bedeutet, was uns daran hindert, es zu erreichen, und warum

die sogenannte «Sterbehilfe-Debatte» viel zu kurz greift.

Irrationalitét am Lebensende: Die Missachtung der
demographischen Entwicklung

Eine im Laufe der Jahre immer wiederkehrende Beobachtung
ist die, dass viele der Diskussionen, die etwas mit dem Le-

bensende zu tun haben, auf seltsame Weise ins Irrationale ab-
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gleiten. Da werden Fakten missachtet oder verdreht, wissen-
schaftliche Erkenntnisse ignoriert, selbst der gesunde Men-
schenverstand wird teilweise aufSer Kraft gesetzt. Auch hoch-
intelligente Menschen sind davon betroffen. Der Grund fiir
dieses Verhalten ist einfach zu beschreiben: es ist die Angst.
Die Angst vor dem eigenen Tod ist — aus biologischer Sicht
verstindlich — eine der stirksten Angste, die ein Mensch
erfahren kann. Hinzu kommt, in den letzten Jahrzehnten
zunehmend, die Angst vor dem Sterben. Damit ist die Angst
vor einem qualvollen Verlauf der letzten Lebensphase ge-
meint. Fiir viele Menschen ist es auch die Angst davor, einer
Apparatemedizin ausgeliefert zu sein, die der Lebenserhaltung
um jeden Preis verpflichtet ist.

Diese Angste sind in der Bevolkerung weit verbreitet.
Wenn man die Menschen fragt, wie sie sterben méchten, ant-
wortet eine grofle Mehrheit: «Schnell und schmerzlos.» Die-
ser Wunsch wird sich aber nur bei einer kleinen Minderheit
(ca. 5 Prozent) realisieren lassen. Etwa ein Drittel der Men-
schen wiirde einen mittelschnellen Tod iiber 2—3 Jahre (zum
Beispiel durch Krebs) vorziehen, eine optimale pflegerische
und palliativmedizinische Versorgung vorausgesetzt. In der
Tat wird der Anteil dieser Todesfille sich mittelfristig bei
ca. 40 Prozent einpendeln, wobei es natiirlich nicht garantiert
ist, dass dieses Schicksal genau diejenigen trifft, die es sich
gewlinscht haben. Dagegen ist das von fast niemandem
erwiinschte Sterben im Rahmen einer Demenzerkrankung
eindeutig auf dem Vormarsch: Es wird in Zukunft fir 40—
50 Prozent der Todesfille verantwortlich sein, Tendenz stei-
gend.

Grund dafiir ist die — hinlinglich bekannte, aber immer

wieder erfolgreich verdringte — demographische Entwick-
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Abbildung 1.1: Voraussichiliche Altersverteilung in Deutschland im Jahr 2050.

lung. Schauen wir zur Erinnerung auf die Vorhersage fir die
Altersverteilung in Deutschland im Jahr 2050 (Abb. 1.1).

Bis zum Jahr 2050 wird sich die Zahl der Menschen iiber
80 in Deutschland auf tiber 10 Millionen erhéht haben, der
Anteil der Hundertjahrigen wird sich verzehnfachen. Die
mittlere Lebenserwartung wird auf {iber 85 Jahre steigen, so
dass die meisten Sterbenden 85 Jahre und ilter sein werden.!
Bis zu drei Viertel davon werden — wenn bis dahin kein Wun-
dermittel entdeckt wird — an einer mehr oder weniger schwe-
ren Form der Demenz leiden und auf umfassende pflegeri-
sche Hilfe angewiesen sein. Die Anforderungen an die Pflege
erhalten damit eine ganz neue Dimension. Die Herausfor-

derung fur die Gesellschaft wird noch grofler dadurch, dass
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schon ab 2030 die ersten geburtenstarken Jahrginge aus der
Nachkriegszeit (die Babyboomer-Generation) das Lebens-
ende erreichen, was die Zahl der Todesfille in Deutschland

von heute etwas mehr als 800 ooo auf eine Million pro Jahr er-
hohen wird (Abb. 1.2).
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Abbildung 1.2: Sterbezahlen in Deutschland bis 2030, in Tausend.

Es gibt einen entscheidenden Unterschied zwischen den
Diskussionen zum Beispiel um die Folgen des Klimawandels
und den Prognosen zur demographischen Entwicklung: Letz-
tere sind unumstof3lich, da die Menschen, um die es geht,
schon alle da sind und tiglich dlter werden. Nur globale Ka-
tastrophen wie ein Nuklearkrieg konnten diese Vorhersagen
wesentlich verindern. Ansonsten handelt es sich um die si-
cherste und wichtigste Aussage tiber die Zukunft unserer Ge-
sellschaft, die wir heute treffen konnen — und um die am

meisten unterschitzte.
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Politik: Fehlanzeige

Angesichts der Unausweichlichkeit der beschriebenen Ent-
wicklung miisste man eigentlich davon ausgehen, dass die
Politik sie zu einem zentralen Thema macht und dass recht-
zeitig Mafinahmen ergriffen werden, um den unaufhaltsam
auf uns zurollenden demographischen Tsunami aufzufangen
oder wenigstens abzumildern. Wenn man nach diesen Maf3-
nahmen sucht, reibt man sich verwundert die Augen, denn
man sieht sehr wenig.

Sicher, es gibt viele Foren, Talkshows, Kongresse und Sym-
posien, die sich der alternden Bevélkerung widmen. Das ist
inzwischen ein beliebtes Thema geworden. Auch auf den In-
ternetseiten der Bundesregierung entdeckt man interessante
Dokumente, zum Beispiel zur deutschen «Demografiestrate-
gie». Unter anderem findet man eine Langfassung dieser
Strategie auf 77 eng bedruckten Seiten, die eine bemerkens-
werte Eigenschaft aufweisen: Die Worte «palliativ», «<Hospiz»,
«Sterben», «Tod» oder «Lebensende» kommen darin nicht
vor.>

Das ist ein gutes Beispiel fir die Irrationalitit in der Dis-
kussion tiber das Lebensende: Hier wird praktischerweise die
Diskussion tiber das Sterben gleich ganz ausgeklammert. Als
ob die hochbetagten und pflegebediirftigen Menschen, um
die es in der Regierungsstrategie geht, nicht auch alle — und
zwar innerhalb relativ kurzer Zeit — sterben wiirden. Die
durchschnittliche Uberlebenszeit in einem deutschen Pflege-
heim betrdgt nur etwas mehr als ein Jahr. Schitzungen zufolge
sind die Alters- und Pflegeheime dabei, in Kiirze Sterbeort
Nr.1 in Deutschland zu werden, noch vor den Krankenhiu-

sern und weit vor dem eigenen Zuhause. Wie kann in einer
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solchen Situation selbstbestimmtes Sterben aussehen? Da-

riiber wird noch zu sprechen sein.

Historischer Rickblick

In den letzten Jahren wurde von den Medien zunehmend der
Eindruck vermittelt, Selbstbestimmung sei das Wichtigste,
was es am Lebensende tiberhaupt zu erreichen gibt. Das ist
allerdings eine kulturhistorisch sehr junge Entwicklung. Von
Anbeginn der Menschheit bis vor ganz kurzer Zeit war es
selbstverstindlich, sich in vorgegebene Schicksalsmuster zu
figen und anderen Menschen — in der Regel Vertreter be-
stimmter Berufe — die Deutungshoheit tiber das eigene Ster-
ben zu {iiberlassen. Im Mittelalter war es die ars moriendi
(Kunst des Sterbens), deren Hiiter die Vertreter der Geistlich-
keit, also Priester und Ménche, waren. In neuerer Zeit waren
es die Arzte, welche diese Deutungshoheit iibernahmen und
vornehmlich deswegen als «Halbggtter in Weif3» tituliert wur-
den. Beiden Berufen gemeinsam ist die gegeniiber dem Ster-
benden ausgetibte Fiirsorge — fiir sein ewiges Heil bei den
Priestern, fiir seine Gesundheit bei den Arzten. Und in beiden
Fillen droht die Fiirsorge stindig in wohlgemeinte Bevor-
mundung (Paternalismus) umzuschlagen.

Bei den Priestern gehort es gewissermaflen zur Berufsbe-
schreibung, dass sie besser wissen als der Sterbende, was sei-
nem ewigen Heil dient und was nicht. Daher erstaunt auch
die Tatsache nicht, dass iiber Jahrhunderte der Prozess des
Sterbens in genau festgelegten Bahnen und Ritualen abzulau-
fen hatte, wenn es denn ein «gutes Sterben» sein sollte. Die
letzte Handlung am Sterbenden war eine sakramentale, nim-

lich die sogenannte «Letzte Olungy. Diese konnte nur einmal,
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und zwar kurz vor dem Tod (in articulo mortis), empfangen
werden — womit dem spendenden Geistlichen auch die Fi-
higkeit zum Erkennen des nahenden Todes zuerkannt wurde.
Heute redet man in der katholischen wie in der evangelischen
Kirche iibrigens nicht mehr von «Letzter Olungy, sondern von
Krankensalbung. Diese darf auch mehrfach durchgefiihre
werden, was sicher ein Fortschritt und eine Erleichterung fiir
die Seelsorger ist.

Bei den Arzten leuchtet es ebenfalls ein, dass ihnen die
Fachkenntnis im medizinischen Bereich zugesprochen wird.
Weniger einleuchtend erscheint es allerdings aus heutiger
Sicht, dass ihnen damit unausgesprochen auch die Defini-
tionshoheit tiber den Begriff «Gesundheit» tibertragen wurde.
Bis vor ganz kurzer Zeit, und teilweise bis heute, konnte der
Arzt gegeniiber seinen Patienten unwidersprochen eine pater-
nalistisch-fiirsorgliche Haltung einnehmen: «Ich weif$ genau —
und viel besser als du —, was fiir dich Gesundheit zu bedeuten
hat und welche Mittel nétig sind, um dich wieder in diesen
Zustand zu versetzen.» Der Patient war damit (und ist es teil-
weise bis heute) passives Objekt der wohlgemeinten Fiirsor-
geabsicht der Arzte. Das hat tibrigens nicht nur Nachteile,
wie wir sehen werden.

Es gibt allerdings ein grundsitzliches Problem mit dieser
Haltung in Bezug auf das Lebensende: Wenn man den Tod
als die ultimative Abwesenheit von Gesundheit definiert, wie
es die Medizin im Grunde bis heute tut, dann ist die irztliche
Kunst letztlich immer zum Scheitern verurteilt, weil jeder
Patient irgendwann sterben wird. Damit gibt es nur die Wahl
zwischen einer Anpassung des Gesundheitsbegriffs, die wo-
moglich (oh Schreck) auch nichtmedizinische Elemente

integrieren miisste, oder einer massiven, kollektiven Verdrin-
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gung von Tod und Sterben im Medizinbetrieb. Wie wir alle
wissen, ist das Gesundheitssystem im letzten Jahrhundert
konsequent den zweiten Weg gegangen. Leider zum grofSen
Nachteil der Patienten und ihrer Familien, also von uns allen,

wie das folgende Fallbeispiel zeigt:

Frau W. war eine ristige alte Dame, die seit dem Tod ihres
Mannes vor 20 Jahren alleine zuhause lebte, leidenschaftlich
gern malte und Gedichte schrieb. Ihr Freundeskreis wurde mit
der Zeit aus biologischen Griinden immer kleiner, aber ansons-
ten ging es ihr so weit gut. Sie hatte auch eine Patientenver-
figung verfasst, in der sie ihren Wunsch nach einem friedlichen
Sterben ausdriickte und angesichts ihres Alters jede Kranken-
hauseinweisung strikt ablehnte. Die Patientenverfigung hatte
sie ihrem Sohn Gbergeben, fir den sie auch eine Vorsorgevoll-
macht erstellt hatte. Der Sohn wohnte allerdings in einer ande-
ren Stadt, was sich als problematisch herausstellen sollte. Nach-
dem Frau W. einen leichten Schlaganfall erlitten hatte, wurde
sie von ihrem Hausarzt dazu iiberredet, doch einen Notrufsen-
der zu tragen, falls ihr in der Wohnung etwas zustoBen sollte.
Der Sender tat auch brav seinen Dienst, als Frau W. einige
Monate spater einen deutlich schwereren Schlaganfall erlitt und
bewusstlos in ihrer Wohnung zusammenbrach.

Die alarmierten Rettungssanitater und der Notarzt sefzten
alle notwendigen MaBBnahmen in Gang, um ihren Zustand zu
stabilisieren, und brachten sie ins Krankenhaus. Dort wurde sie
wegen einer beginnenden Lungenentzindung mit Antibiotika
behandelt und zwei Wochen lang Gber eine Nasensonde kinst-
lich erndhrt. |hr Zustand besserte sich so weit, dass sie wieder
essen und frinken konnte. Inzwischen war auch ihr Sohn mit der

Patientenverfigung angereist, aber die schien nicht mehr auf
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die aktuelle Situation zuzutreffen, denn der alten Dame ging es
ja etwas besser. Sie konnte schlieBlich sogar nach Hause ver-
legt werden.

Einmal zuhause angekommen, kam sie in die Obhut ihres
jungen und sehr engagierten Hausarztes. Dieser wies den Pfle-
gedienst an, ja auf eine ausreichende Erndhrung und Flissig-
keitszufuhr bei Frau W. zu achten. Er organisierte auch eine
Krankengymnastin, die taglich eine Stunde kommen sollte, um
Frau W. wieder «auf die Beine zu helfen». Aber Frau W. war
fir diese gut gemeinten Unterstitzungsversuche nicht mehr rich-
tig empfanglich. Sie redete kaum noch, verlieB freiwillig nicht
mehr ihr Bett, schlief fast die ganze Zeit, a3 und trank fast nichts
mehr und war offensichtlich dabei, wie eine verléschende Kerze
ihr Leben langsam auszuhauchen. Die Fitterungsversuche sei-
tens der Pflegenden wie auch die Mobilisierungsversuche der
Physiotherapeutin gereichten ihr zunehmend zur Qual, bis
schlieBlich der Sohn — nach mehreren, zum Schluss heftigen Dis-
kussionen mit dem Hausarzt — einen Rechtsanwalt einschalten
musste, um zu erreichen, dass seine Mutter in Ruhe gelassen
wurde und in Frieden sterben durfte. Der Hausarzt war fas-
sungslos. Er konnte nicht verstehen, dass sein in der Tat weit
Uberdurchschnittliches Engagement bei der Behandlung von
Frau W. so wenig Wertschatzung fand. Aber er brachte es nicht
Ubers Herz, den Sohn von Frau W. anzuzeigen, so dass dieser
seine Mutter schlieBlich in Frieden zum Grab begleiten konnte.
Frau W. war bei ihrem Tod 103 Jahre alt.3
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