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Editorial

Was wir wissen und was wir nicht wissen

Steffen Eychmiiller', Hermann Amstad®

Die Diskussionen um das Sterben in unserer Gesellschaft sind
stark geprigt von der Betonung nach der Autonomie: Was dem
Willen der Betroffenen entspricht, dient als Kompass. In jingster
Zeit wird in diesem Kontext das Thema des «freiwilligen Verzichts
auf Nahrung und Flissigkeit» (FVNF) debattiert. Auf Nahrung
und Flissigkeit am Lebensende zu «verzichten» ist einerseits ein
Willensakt, andererseits ein Symptom eines sterbenden Menschen,
der das Interesse an Essen und Trinken zunehmend verliert.

Im Rahmen eines Symposiums des Palliativzentrums am Insel-
spital Bern im September 2014 wurde dieses Thema aus verschie-
denen Perspektiven analysiert und diskutiert. Das Ziel der vorlie-
genden Veroffentlichung ist es, die Inhalte der Prasentationen und
der Diskussion einem breiteren Publikum zuginglich zu machen.
Die Gefahr ist gross, dass der FVNF zu einer wenig differenzier-
ten und medial aufgeheizten Debatte fihrt, wo einzelne Schlag-
worte Uberbetont werden, und wo vor allem ein wesentlicher
Punkt unreflektiert bleibt: Klare Erkenntnisse tiber das beste Vor-

! Dr. med. Steffen Eychmiiller ist leitender Arzt am Universitiren Zentrum fiir
Palliative Care am Inselspital Bern.
2 Dr. med. Hermann Amstad ist Generalsekretar der Schweizerischen Akademie
der Medizinischen Wissenschaften.



gehen sowie tiber Wirkungen und Nebenwirkungen, seien sie ge-
sellschaftlicher, psychischer, spiritueller oder auch juristischer Na-
tur, gibt es nicht.

In der klinischen Praxis, und ganz besonders in der Palliative
Care, erscheint das Thema Nahrung und Flissigkeit in den letzten
Lebenstagen — und damit im sogenannten natiirlichen Sterbepro-
zess — cher einfach: Es geht um eine Mischung aus Nicht-mehr-
Konnen und Nicht-mehr-Wollen, selten auch in der subjektiven
Ausserung des «Nicht-mehr-Miissens». Unzihlige Berichte in der
Literatur beschreiben diesen Zustand, z.B. «Siddhartha» von Het-
mann Hesse (Vasudeva’s Abschied: «Ich gehe nun in die Wilder,
ich gehe in die Einheity).

Vier Autoren mit unterschiedlichem beruflichen Hintergrund
kommen in der vorliegenden Publikation zu Wort: André Fringer als
Pflegewissenschaftler folgt den Spuren in der wissenschaftlichen
Literatur zu diesem Thema. Die korperlichen, psychischen, emoti-
onalen, spirituellen, aber auch gesellschaftlich-kulturellen Dimen-
sionen werden ebenso zusammengetragen, wie Erfahrungen und
Berichte aus verschiedenen Perspektiven(Angehorige, Pflegende,
Arztlnnen). Die Methode folgt dem einer «systematic search and
review». Die Ergebnisse tiberraschen nicht: Es gibt wenig Evidenz.
Besondere Aufmerksamkeit gilt wie immer in der Palliative Care
dem Leiden der Angehorigen. Die Zufuhr von Nahrung und Flis-
sigkeit auch am Lebensende als Ausdruck von Zuneigung und
Fursorge, aber auch als Synonym fiir «LLeben» hat eine herausra-
gende symbolische Bedeutung. Der Verzicht darauf verursacht
dementsprechend Angste, Hilflosigkeit und Schuldgefiihle. Der
autonom handelnde Mensch, der auf Nahrung und Flissigkeit
freiwillig verzichtet, ist also mitverantwortlich fir teilweise sehr
belastende «Nebenwirkungen» seines Handelns bei den Angehéri-
gen.

Aus juristischer Perspektive steht gemiss Regina Aebi-Miiller die
Frage der Urteilsfahigkeit — ein Rechtsbegriff und nicht ein medi-
zinischer! — im Zentrum. Besondere Merkmale hierbei sind das
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Verstehen des Vorgehens, das Abwigen der Wirkungen und Ne-
benwirkungen, ein guter Realititsbezug (der bspw. bei psychiatri-
schen oder kognitiven Einschrinkungen hiufig nicht gegeben ist),
sowie die Stabilitit einer eigenen Einschitzung bzw. eines Urteils
tber einen lingeren Zeitraum. Hierbei tauchen Begriffe wie
«grundlegende, anerkannte Wertvorstellungen» auf, die «annehm-
bar oder wenigstens einfithlbar sein» sollten. Aus klinischer Sicht
tut sich hier ein Graben oder zumindest ein Spannungsfeld auf:
Juristen scheinen in der Lage, komplexe und auch oft schwer zu
erfassende Zustinde und Umstidnde in wohl gewihlte Begriffe und
Abstraktionen zu giessen. Die Realitat ist aber eben ein manchmal
fast undurchdringliches Dickicht aus kognitiven, emotionalen,
verbalen und non-verbalen Signalen, dazu noch hiufig wechselnd
— eben ein Abbild des Menschseins. Solange alles im Einklang mit
dem (stabilen) und klar formulierten und reflektierten Patienten-
willen steht, scheint man auch beim FVNF auf der sicheren Seite
zu stehen; es ist aus Arztesicht keine Beihilfe zum Selbstmord,
keine T6tung auf Verlangen, auch keine Unterlassung der Nothilfe.

Die Ethik tragt laut Rowven Porg vor allem zu einem bei: zur Re-
flexion des eigenen Handelns und zur Reflexion beim Abwigen
der Ideen, Argumente und Handlungen. Gibt es ein «gut» oder
«schlecht» beim FVNF? Die Selbstbestimmung bzw. Autonomie
als hochstes Gut in der Prinzipienethik scheint die Spitze des Eis-
bergs zu sein. Vielfiltige Beziehungen und deren Geschichte, die
Ubung im Wahrnehmen der Selbstbestimmung, aber auch die zu-
nehmende Verletzlichkeit bei abnehmenden eigenen korperlichen
und geistigen Kriften bilden den Hintergrund und das Fundament
tir das, was so schnell als Selbstbestimmung deklariert wird. Es
geht eben auch hier nicht um klare Leitstrukturen, sondern um das
Abwigen von Wertvorstellungen und Beziehungsqualititen und
um Selbstreflexion.

Mehr Fragezeichen als Klarheiten prisentiert auch Hans Neuen-
schwander bei den Fragen, was wir wissen uber ein zu viel oder zu
wenig an Nahrung und vor allem an Flissigkeit am Lebensende.
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Hierzu gibt es Berichte, wenn auch mit dem Manko, dass in dieser
Situation das direkte Erfragen des Leidens beim sterbenden Men-
schen haufig nahezu unmoglich wird. Die Beurteilung des Leidens
bleibt das Ergebnis eines Indizienprozesses, und dies sinnvoller-
weise in einem interprofessionellen Team mit starkem Einbezug
der Wahrnehmung der Angehorigen. Es gibt Hinweise, dass «we-
nig Wasser» (wieviel das dann auch ist) nicht zu vermehrtem Lei-
den fihrt, es gibt auch Hinweise, dass die kinstliche Zufuhr von
Kalorien keine Verbesserung des Leidens im Sterbeprozess bringt
— zumindest auf Seiten des Patienten. Von der Gelassenheit des
Sterbenden scheint es abzuhingen, ob Leiden bei den Beteiligten
auftritt, und auch, ob von der Umwelt sein Sterben als Leiden
wahrgenommen wird. So scheint klar, dass Menschen, die tber
einen klaren eigenen Willen verfiigen, nicht nur diesen «Verzicht”
wesentlich besser tolerieren, sondern auch ihr Umfeld dadurch
mitbeeinflussen. Palliativmedizinisches Know how , von der Er-
fassung moglicher Stressorenbis hin zur begleitenden symptomati-
schen Behandlung (z.B. Mundpflege, Vorgehen bei Durst und
Hunger), scheint hilfreich. Viele Fragen werden aber auch weiter-
hin offen bleiben; eine wesentliche ist das «Wie lange?». Sicher ist,
dass die Wartezeit auf den Tod dann am wenigsten Nebenwirkun-
gen hat, wenn die Kommunikation tGber das Lebensende frithzeitig
und ausreichend breit (z.B. in der Familie) stattfindet, und auch
andere Vorausplanungen wie Sterbeort, Unterstiitzung der Ange-
horigen und letzte Wiinsche thematisiert werden. FVNF ist dann
nur ein folgerichtiger Faktor unter vielen anderen, die mithelfen,
den Kompass aller Beteiligten auf das nahe Sterben auszurichten,
und nicht ein martialischer Selbstvernichtungsakt mit egoistischer
Farbung.

Und wenn wihrend dieser Phase klar wird, dass der weitgehen-
de Verzicht auf Nahrung und Flussigkeit entweder zu viele Ne-
benwirkungen beim Betroffenen hat, oder noch weiterer Diskussi-
onsbedarf im Umfeld besteht, dann gibt es noch lange die M6g-
lichkeit zur Umkehr, d.h. zum Weiterfithren der Flussigkeits- und/
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oder Nahrungszufuhr — ein eklatanter Unterschied zu anderen
Wegen des selbstbestimmten Ausgangs aus dem Leben.






Freiwilliger Verzicht auf Nahrung
und Fliissigkeit am Lebensende

Die Sichtweise der Wissenschaft'

André Fringer2

«Wenn wir jemandem helfen wollen, missen wir zunichst her-
ausfinden, wo er steht. Das ist das Geheimnis der Firsorge.
Wenn wir das nicht tun konnen, ist es eine Illusion zu denken,
wir kénnten anderen Menschen helfen. Jemandem zu helfen im-
pliziert, dass wir mehr verstehen als er, aber wir miissen zunichst
verstehen, was er versteht.»

(Seren Kierkegaard)

1. Ein kontroverses Thema

Der Erhalt von Autonomie und Kontrolle am Ende des Lebens
ist ein zentraler Aspekt professioneller palliativer Versorgung® .

I Der Vortrag basiert tberwiegend auf den Forschungserkenntnissen zweier
Ubersichtsarbeiten, die im Rahmen einer Projektférderung durch die SAMW
mit Unterstiitzung des Kithe-Zingg-Schwichtenberg-Fonds erméglicht wurden
([1], 2013; [2], 2014).

2 Prof. Dr. André Fringer (MScN) ist Projektleiter am Institut fir Angewandte
Pflegewissenschaft IPW-FHS sowie Studienleiter des Master of Advanced Stu-
dies (MAS) in Palliative Care an der FHS St.Gallen, Hochschule fir Angewandte
Wissenschaften.
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Die letzten Wochen und Tage des Lebens sind nicht nur fir die
sterbende Person selbst, sondern auch fir ihre Angehorigen sehr
herausfordernd™®™. Der mgute Tod* im eigenen Zuhause, ohne
Schmerzen, nach einem erfiillten Leben im Frieden mit sich und
der Welt, bleibt fur die meisten Menschen ein unerfillter
Traum!®'"", Trotz guter palliativer Betreuung und einer Vielzahl
therapeutischer Moglichkeiten kann die letzte Lebensphase von
Erfahrungen gepragt sein, die im todlich erkrankten Menschen den
Wunsch hervorrufen, sein Leben vorzeitig zu beenden. Eine bisher
eher unbekannte Methode, das Sterben zu beschleunigen und den
Tod herbeizufithren, ist der ,,Freiwillige Verzicht auf Nahrung und
Flussigkeit (FVNE).

Seit 20 Jahren ist FVNF in der Diskussion als eine von vielen
Moglichkeiten, Autonomie und Kontrolle am Lebensende sicher-
zustellen und das Sterben vorzeitig herbeizuftihren, ohne dabei
ethische Grundwerte in Frage zu stellen®™". Der Wunsch, das
Leben vorzeitig zu beenden, scheint jedoch fiir Menschen, die
bisher nicht mit unertriglichen Leidenszustinden konfrontiert
waren, kaum nachvollziehbar. An der Schwelle des Lebens ohne
Perspektive zu stehen fordert uns Lebende heraus. Erst in der in-
tensiven personlichen Auseinandersetzung und in der Begleitung
sterbender Menschen kann das Leiden erahnt werden. Kommt es
trotzt guter ,,palliativer Begleitung in einer offenen Kommunika-
tionskultur ,,zu einem nicht mehr weiterwissen, kann der gut be-
gleitete freiwillige Verzicht auf Nahrung und Flussigkeit eine Al-
ternative zur frei verantworteten Selbsttétung, besonders aber zum
organisierten begleiteten Suizid sein*!'*>*¥!,

In der Gesundheitsversorgung kommt es haufig vor, dass Pati-
enten den Wunsch adussern, den Sterbeprozess zu beschleunigen
und den Tod gezielt herbeizufiihren”"". Vielfiltige Griinde, bei-
spielsweise moralische Konflikte seitens der Arzte und Pflegenden,
tithrten jedoch dazu, dass FVNF eher ein Randthema im Palliative
Care-Bereich geblieben ist!''"*"”l, Auch die Wissenschaft hat FVNF
kaum Beachtung geschenkt™. Bei Fachpersonen besteht oft die
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Vorstellung, FVNF rufe zusitzliches Leiden und weitere Belastun-
gen hervor”, Essen und Trinken haben einen hohen sozialen Stel-
lenwert und stehen symbolisch fir soziale Teilhabe am Leben.
Dies mag dazu gefithrt haben, dass Angehorige den Verzicht auf
Flussigkeits- und Nahrungsaufnahme als persénliche Zuriickwei-
sung missverstanden. Wichtig ist, dass die Betroffenen und ihre
Angehorige umfassend aufgeklart werden und auch die Natiirlich-
keit des Stopps Nahrung und Flissigkeit am Ende des Lebens zu
sich zu nehmen verstehen. , Dabei muss immer betont werden,
dass der Patient nicht stirbt, weil er nicht trinkt [und isst], sondern
der Patient nicht trinkt [und isst], weil er sterbend ist*>>*",

Diese Aspekte konnen verstindlich machen, warum FVNF in
den letzten 20 Jahren kaum Gegenstand der Forschung war, ob-
wohl er in vielen westlichen Lindern eine legale Méglichkeit dar-
stellt, das Leben vorzeitig zu beenden”. Synonym wird der
FVNF auch als ,,Sterbefasten® bezeichnet bzw. er wird bereits so
in alt-indischen Texten beschrieben sowie entsprechend tbersetzt
und kann als eine natiitliche Moglichkeit des selbstgewihlten Ster-
bens quast als ,,natirlicher Suizid* betrachtet werden.

Im Jahr 2009 erschien das erste deutschsprachige Buch zum
Thema ,,Sterbefasten*™. Diese Monografie stellte einen ersten
Meilenstein dar. Sie holte das Thema des ,,Freiwilligen Verzichts
auf Nahrung und Fliissigkeit” aus dem Schattendasein und stellte
es einem breiten deutschsprachigen Publikum vor. Dennoch blieb
FVNF weiterhin ein Tabu. Selbst die deutschsprachigen Hospiz-
und Palliativverbinde mieden das Thema bis vor kurzem™. 2009
griff auch das ,,Deutsche Arzteblatt FVNF auf. Die Autoren be-
tonten, dass selbst die Deutsche Gesellschaft fir Palliativmedizin
wohlwollend auf das Thema hinweist"*. Neben neutralen und po-
sitiven Berichterstattungen gibt es jedoch immer wieder kritische
Reaktionen auf die Thematik. So schrieb etwa die Frankfurter All-
gemeine Zeitung anlisslich der Buchpublikation: ,,Der Mensch
hort erst auf, nach Tipps zur Lebensbewiltigung zu suchen, wenn
er eins achtzig tiefer liegt. Aber selbst dahin wird er mittlerweile
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auf den Hinden einer vollkommenen enttabuisierten Buchindust-
rie getragen.” Beim ,,Sterbefasten handle es sich um ,,das organi-
sierte Verrecken durch Verdursten und Verhungern >,

Vor dem oben skizzierten Hintergrund wurden 2013 und 2014
zwei systematische Ubersichtsarbeiten durchgefiihrt, um den Stand
der wissenschaftlichen Literatur sowohl explorativ (Integrativer
Review) als auch explanatorisch (Systematic Review) zu ergriinden.
Das Ziel bestand darin, das Phinomen FVNF zu explorieren und
sorgfiltig aufzuarbeiten?. Die folgenden Ausfithrungen beruhen
im Wesentlichen auf diesen beiden Arbeiten.

2. Definition und Spektrum des FVNF

Publikationen, die das FVNF-Konzept beschreiben und eine
Definitionsgrundlage legen, stiitzen sich iberwiegend auf Umfra-
gen 1% Fallberichte®® ** und Reviews!"*>">* . Sie verwenden
zwar fiir FVFN unterschiedliche Begriffe’, die jedoch alle Syno-
nyme darstellen. Zugleich weisen sie klare Kriterien auf, die FVNF
im Bereich Palliative Care einerseits von Formen lebensverlin-
gernder Massnahmen und andererseits von assistiertem Suizid un-
terscheiden”. Die Forschungsliteratur bezeichnet FVNF als eine
Handlung, die von einer zurechnungsfihigen Person ohne kogniti-
ve Einschrinkungen ausgeht. Diese Person entscheidet freiwillig
und bewusst, auf Essen und Trinken zu verzichten, um aufgrund
anhaltenden, fiir sie unertriglichen Leidens das Sterben zu be-
schleunigen und den Tod vorzeitig herbeizufithren*"****. Die
Definition des FVNF bezieht sich somit auf Personen, die nicht
kognitiv beeintrichtigt sind"®. Sie weist eine scharfe Trennlinie zu
anderen Patientengruppen auf, bei denen nicht primir der Aspekt
der Freiwilligkeit und der bewussten Entscheidung im Vorder-
grund stehen. Von FVNF kann die Rede sein, wenn ein Patient

3 Voluntary Refusal of Food and Fluids (VRFF); Patients Refusal of Hydration
and Nutrition (PRHN).
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uneingeschrinkt physisch in der Lage wire, Nahrung und Flissig-
keit oral zu sich zu nehmen und zu verdauen. Er entscheidet sich
jedoch bewusst gegen die weitere Ernihrung”’. Die Situation von
Menschen, bei denen eine natiirliche Nahrungs- und Flussigkeits-
aufnahme nicht mehr méglich ist, erhilt jedoch eine ganz andere
Wertigkeit, weil der Verzicht z.B. auf eine kiinstliche Ernidhrung
und Flussigkeitszufuhr eher als Behandlungsabbruch (in polemi-
scher Absicht als Suizid) bewertet wird. Der ,,Verzicht auf einen
durch einen anderen vorgenommenen Eingriff in die eigene kor-
perliche Integritit, ist jedoch von deutlich anderer Struktur als die
selbstbezogene Aufrechterhaltung oder Nicht-Aufrechterhaltung
der eigenen Lebensfunktionen® wie sie sich beim FVNF dar-
stellt?>7,

Somit unterscheidet sich FVNF wesentlich vom Appetitverlust
als krankheitsbedingter Unfdhigkeit, zu essen und zu trinken.
FVNF ist auch nicht identisch mit dem Desinteresse an Nahrung
und Flissigkeit, welches hiufig am Lebensende vorkommt®*?,
Die Eindeutigkeit des FVNF ist somit charakterisiert durch die
Disziplin beim Durchfiihren des ,,Sterbefastens®. Die Person muss
eine entsprechende Ausdauer aufbringen, bis zum Tod auf Nah-
rung und Fliissigkeit zu verzichten™'*'., Somit handelt es sich um
einen Willensakt, der sich innerhalb eines Zeitraums zu bewihren
hat und nicht einem situativen Impuls entspringt''”. In dieser Hin-
sicht stellt FVNF fir Menschen mit irreversiblen terminalen Er-
krankungen eine Option dar, wenn durch palliative Massnahmen
keine Linderung mehr gewihrleistet ist™""’. Vor diesem Hinter-
grund ldsst sich FVNF als Verzicht auf lebensverlingernde Mass-
nahmen betrachten und stellt eine legale Methode dar — dhnlich
wie das Schmerzmanagement!"”.

Die Literatur bewertet FVNFE auch als Alternative zur aktiven
und passiven Sterbehilfel®: | Im Gegensatz zu assistiertem Suizid
oder Totung auf Verlangen kann die sterbewillige Person FVNEF
selbst durchfithren. Sie setzt ihre Entscheidung, zu sterben, aktiv
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und selbststindig um, und die Tatherrschaft liegt komplett bei
ihret,

3. Ethische Aspekte

In Bezug auf ethische Aspekte ist FVNF fir die damit konfron-
tierten und involvierten Personen herausfordernd. Die Literatur
beschreibt insbesondere die Stirken und Vorteile dieser Option.
Die verfiigbaren Fallstudien zu FVNF zeichnen ein tberwiegend
positives Bild. Nicht mehr ertrigliche Leidenszustinde lassen sich
beenden und zugleich kommen Kontrolle und Autonomie zum
Ausdruck”?). Die fiir FVNF erfordetliche Zeit erméglicht den
Betroffenen, ihre Entscheidung zu Gberdenken und hilft, dem so-
zialen Umfeld, sich mental auf die Situation des Sterbens und des
Todes einzustellen!™. Dariiber hinaus erlaubt der mit FVNF
verbundene Prozess, Missverstindnisse oder Kommunikationsfeh-
ler im Entscheidungsprozess zwischen Patienten und Fachperso-
nen aufzuldsen und eine potenzielle Reversibilitit des FVNF ist
insbesondere zu Beginn der Durchfithrung méglich!™. Ein weite-
rer Vorteil besteht darin, dass die Entscheidung fiir FVNF und die
Durchfiihrung arztunabhingig erfolgen kann®. In diesem Zusam-
menhang betont beispielsweise Jansen (2004)", dass der behan-
delnde Arzt die eigenstindige Entscheidung eines Patienten fir
FVNF zu respektieren hat. Die Literatur weist auch darauf hin,
dass mit FVNF im Vergleich zu anderen passiven oder aktiven
Formen des Suizids keine biirokratischen Hurden oder Barrieren
verbunden sind"’.

Als Nachteil thematisiert die Forschung, dass FVNFE auf Perso-
nen, die erstmals damit konfrontiert sind, abstossend und ethisch
nicht vertretbar wirkt. Dartiber hinaus bestehen Befiirchtungen,
die einmal getroffene Entscheidung koénne subtilen Druck und
Zwang auf die betroffene Person ausiiben"”. Der lange Zeitraum
von der Entscheidung fir FVNF bis zum Eintreten des Todes
kann sich somit auch nachteilig auswirken!">***",
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4. Erfahrungen der beteiligten Personen

Bisher gibt es keine qualitativen Studien, die Erfahrungen von
Patienten mit FVNF am Lebensende umfassend untersucht haben.
Als einzige Zugangsmoglichkeit zum Patientenerleben dienen Fall-
studien® ", Sie beschreiben, wie Personen ihren Sterbewunsch
dusserten und wie die Entscheidung fiir FVNF zustande kam.
Griinde, die zum Wunsch nach einem beschleunigten Tod fithrten,
sind ebenfalls in den Fallstudien erwihnt. Als hiufigste Ursachen
sind der Leidensdruck aufgrund des verschlechterten Zustands
oder die Grenzen medizinischer Behandlungsmoglichkeiten be-
schrieben. Dadurch erscheint den Betroffenen ein Weiterleben
»perspektivlos®. Die Méglichkeiten palliativer Massnahmen waren
bei ihnen bereits ausgeschopft und das Symptommanagement er-
wies sich als ineffektiv. Beschwerden, die nicht meht zu lindern
waren, bestirkten den Wunsch nach einem vorzeitigen Tod. Finige
Patienten sprachen davon, dass sie ,,zu mide® seien, um weiterzu-
leben oder dass sie ,,das Leben abgeschlossen® haben. Dariiber
hinaus erwihnten mehrere Patienten, dass sie sich tberfliissig fuhl-
ten und insbesondere fiir ihre Angehérigen nicht mehr linger eine
Belastung sein wollten.

Fir die Wahl von FVNF anstatt einer anderen Methode waren
zwei Aspekte entscheidend: Selbstkontrolle und ein selbstbestimm-
tes Sterben. FVNF ermoglicht den Betroffenen, selbst festzulegen,
wann der Prozess beginnen soll. Die sterbewilligen Personen wa-
ren in den Fallberichten im Vorfeld iiber die Konsequenzen aufge-
klart worden. Thnen und ihren Familien war bekannt, dass FVNF
legal ist und sie nicht mit juristischen Folgen zu rechnen haben.

Ahnliche Ergebnisse ergab eine Befragung von Ganzini et al.
(2003)*" {iber die Rinstellung von Hospizpflegenden, die in
Oregon/USA Erfahrungen mit FVNF gesammelt hatten. Von den
429 befragten Pflegefachpersonen gaben 41% (126) folgende
Hauptgriinde an, um den Tod vorzeitig herbeizufithren:
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- zum Sterben bereit sein

- das Weitetleben als sinnlos empfinden

- geringe Lebensqualitit

- der Wunsch, zuhause zu sterben

- die Umstinde des Todes selbst kontrollieren konnen

Fine weitere Studie von Harvath et al. (2004)"", ebenfalls aus

Oregon, untersuchte mittels Fragenbogen die Einstellung von
Hospizmitarbeitenden beziiglich FVNF. Von den 307 befragten
Pflegefachpersonen und 83 befragten Sozialarbeitern gaben 95.4%
an, sie wirden Patienten, die sich flir FVNF entschieden haben,
weiter betreuen und pflegen. Mehr als drei Viertel der Befragten
gaben an, FVNF sei eine Option bei extremen physischen, psychi-
schen oder spirituellen Leiden. 70.7% dusserten, FVNF wire auch
fiir sie personlich eine Option, wenn sie todkrank wiren.

Eine Befragung von 157 Pflegefachpersonen mittels Fragebo-
gen durch Mattiasson und Andersson (1994)PY in 13 schwedischen
Pflegeheimen ergab, dass 59.6% der Befragten der Ansicht sind,
die Autonomie der Pflegeheimbewohner, die ohne kognitive Ein-
schrinkungen auf Essen und Trinken zu verzichten, musse respek-
tiert werden — auch wenn dadurch Verwirrtheitszustinde bei den
Betroffenen eintreten™.

5. Physiologische Prozesse wihrend des FVINF

Studien zu physiologischen Vorgingen wihrend des FVNF lie-
gen bisher noch nicht vor. Die verfiighare Literatur geht davon aus,
dass der Sterbeprozess mehrere Tage bis Wochen dauert und vom
Gesundheitszustand des Patienten abhingt!"”'L Tritt der Tod
innerhalb von sieben Tagen nach Beginn des FVNF ein, ist dies
laut Chabot und Goedhart (2009)"” eher auf die zugrunde liegende
Erkrankung zuriickzufithren als auf den Verzicht auf Nahrung und
Flussigkeit. Der Tod durch FVNF ist in der Literatur tberwiegend
als friedvoll und angenehm beschrieben. Eine palliative Betreuung
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kann bei Dehydratation und Mangelernihrung entsprechend Lei-
den vermindern und auf die damit verbundenen Symptomen ein-
gehenm’%’zm. Es ist anzunehmen, dass ,,Durst® als begleitendes
Symptom bei FVNF eher durch Mundtrockenheit und nicht durch
mangelnde Wasserzufuhr entsteht. Entsprechende Mundpflege

kann dies verhindern",

6. Interventionen und Unterstiitzung
wiahrend des FVNF

Interventions- oder Quasiexperimentalstudien zur Unterstiit-
zung von Betroffenen wihrend des FVNF liegen bisher noch
nicht vor. Quill et al. (2000)"* benennen in ihrem Review mdgliche
Kriterien, die bei FVNF als Leitlinie zur Orientierung dienen
koénnen, jedoch primir auf andere Formen des assistierenden Sui-
zids oder auf palliative Sedierung zuriickgehen!”. Nach Ansicht
der Autoren sollte FVNF als letztes Mittel der Wahl infrage kom-
men, wenn qualitativ hochstehende Palliative Care das Leiden
nicht mehr verhindern oder reduzieren kann. Ein zentraler Aspekt
in der beschriebenen Leitlinie ist die Dokumentation der infor-
mierten Zustimmung von Betroffenen. Sie umfasst auch ein um-
fassendes Assessment beziiglich kognitiver Einschrinkungen und
die Aufklirung tber bestehende Alternativen. Ebenfalls sollten
eine Zweitmeinung durch Spezialisten (Palliative Care, Psychiater
oder Fachirzte bzgl. der Grunderkrankung) und eine Beratung der
betroffenen Personen gewihrleistet sein. Die Autoren empfehlen
ausserdem, Angehorige und betreuende Pflegefachpersonen in den
Entscheidungsprozess einzubeziehen, sobald moralische Bedenken
und Konflikte auftreten. Um eine adiquate palliative Versorgung
wihrend des FVNF zu gewihrleisten, ist es notwendig, auch die
Bereitschaft und Zustimmung des Gesundheitspersonals einzuho-
len. Sollte es wihrend des FVNF zu moralischen Konflikten sei-
tens der Fachpersonen kommen, ist es empfehlenswert, dass ande-
re Mitarbeitende die Betreuung tbernehmen. Aufgrund der Re-
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chenschaftspflicht ist es erforderlich, die Form der Dokumentation
vorab festzulegen. Andere Autoren kommen zu identischen bzw.
ihnlichen Empfehlungen>*"*\ Sie weisen darauf hin, dass die
Durchfihrung des FVNF im Kontext professioneller Palliative
Care erfolgen sollte, da hierdurch ein entsprechendes Monitoring
und eine addquate Unterstiitzung erfolgen kénnen. Dies gilt es zu
berticksichtigen, da das Beenden von Nahrungs- und Flissigkeits-
aufnahme zu neuen Symptomen fithren kann, die eine Abklirung
sowie eine entsprechende palliative Versorgung erfordern’®. Hin-
sichtlich des Nutzens unterstiitzender und begleitender Massnah-
men wihrend des FVNEF, beispielsweise terminale Sedation,
herrscht Unklarheit. Die Forschungsdiskussion ist kontrovers!®,

7. Fazit

Obwohl FVNF seit tiber 20 Jahren ein Thema in der wissen-
schaftlichen Literatur ist""", handelt es sich um einen bisher kaum
vertieft untersuchten Gegenstand. Aus diesem Grund eignet sich
die verfiighbare Literatur kaum fiir eine evidenzbasierte Entschei-
dungsfindung. Fragen zu physiologischen Prozessen und zu daraus
ableitbaren Interventionen lassen sich kaum anhand der Literatur
beantworten. Vor diesem Hintergrund ist es schwierig, eindeutige
Empfehlungen zu formulieren. Als grésste Herausforderungen im
Zusammenhang mit FVNF ergeben sich folgende Fragen und
Aspekte:

- Was bedeutet Zurechnungsfihigkeit am Lebensende?

- Die Definition FVNF scheint zwar ,klar abgrenzbar® zu sein,
andere Formen der Flissigkeits- und Nahrungsreduktion miis-
sen jedoch ebenfalls untersucht werden.

- Eine feine Linie zwischen ethischen Konflikten und der Patien-
tenautonomie ist deutlich.

- Was ist der spezifische Beitrag der Palliative Care in Situationen
des FVNF, um auf die Bedurfnisse der Betroffen adiquat ein-
gehen und reagieren zu konnen?
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Anhand der Ausfihrungen lassen sich folgende Aspekte be-

schreiben, die zu einem adiquaten und korrekten Umgang mit
dem Thema beitragen kénnen:

Beschiftigte im Gesundheitswesen sollten tber die Moglichkei-
ten des FVNF als Alternative Bescheid wissen.

Ein vorsichtiger Umgang mit Empfehlungen und Hilfestellun-
gen seitens des Gesundheitspersonals ist dringend anzuraten, da
nach wie vor entsprechende Informationen fehlen, um eine
zeitgemasse Patienten- und Angehorigenedukation gewihrleis-
ten zu konnen.

Betroffene, Angehérige und Verantwortungstriger in Entschei-
dungsprozessen sollten sich im Fall der Begleitung durch ent-
sprechende Dokumentation und Patientenverfiigungen absi-
chern.

Es fehlen nach wie vor Mindeststandards im Umgang mit
FVNF, d.h. eine entsprechende Durchfiihrung durch den Pati-
enten und die Begleitung von Fachpersonen sollte immer um-
fassend durch Differentialdiagnostik, Assessmentinstrumente
und Ausschluss von Sekundarerkrankungen erfolgen.

Es fehlt nach wie vor eine ethische Auseinandersetzung zur
Frage, was FVNF ist — ein naturlicher Tod, ein Suizid oder bei-
des.

Gesundheitsfachpersonal, das Probleme mit FVNF hat und in
moralische Konflikte kommt, ist ernst zu nehmen und sollte
von der Betreuung der Betroffenen befreit bleiben.

Es gibt unterschiedliche Arten, die Nahrungs- und Flissigkeits-
aufnahme zu beenden. Diese sind abhingig von kognitiven
Verinderungen (z.B. Menschen mit Demenz) sowie von physi-
ologischen Verinderungen und dem Sterbeprozess. Hier ist es
notwendig, eine sehr sorgfiltige Situationsbewertung vorzu-
nehmen.

Entscheidungsgremien und Verbinde sind aufgefordert, Min-
deststandards beztiglich der Begleitung von Menschen, die
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FVNF durchfithren méchten, zu definieren, um eine entspre-
chende Betreuungsqualitit zu gewihrleisten.

- Schlussendlich sollte von einer (spezialisierten) palliativen Ver-
sorgung erwartet werden konnen, dass sie eine professionelle
Begleitung von Menschen im FVNF gewihrleisten kann.

Diese Aufzihlung soll Fachpersonen, die sich mit dem Thema
FVNF beschiftigen, zur Orientierung dienen.

8. Forschungsdesiderata und Ausblick

FVNF ist ein marginal untersuchter Gegenstand. Die verfigba-
re Literatur stagniert und weist selten Neuheitswerte auf. Seit den
1990er Jahren besteht die Forderung nach phinomenologischen
bzw. qualitativen Studien zu FVNF. Nach wie vor besteht hierzu
ein sehr grosser Bedarf, da es bisher keine qualitativen Studien gibt,
die einen Zugang zur Lebenswelt der involvierten und betroffenen
Personen ermoglichen. Diese Untersuchungen sind dringend not-
wendig, um alle Aspekte des FVNF adiquat berticksichtigen zu
konnen.

Im Bereich der Forschung sind insbesondere theoriegenerie-
rende, qualitative Forschungsansitze wiinschenswert, um psycho-
logische, soziale und gegebenenfalls spirituelle Prozesse bei FVNF
verstehen und einschitzen zu konnen. Des Weiteren fehlen Exper-
teninterviews und fiir das Verstindnis physiologischer Prozesse
entsprechende Beobachtungsstudien® sowie epidemiologische Un-
tersuchungen fir die Schweiz. Die Entwicklung ethischer und kli-
nischer Leitlinien fir FVNF ist ebenso notwendig wie Aufkla-
rungsmaterialien fiir involvierte Gruppen.

Die Literatur weist die hohe Bedeutung des FVNF fiir Be-
troffene aus. Es ist festzuhalten, dass FVNF alle Kriterien bertick-

sichtigt, die einen ,guten Tod“ auszeichnen'. Der Suizid-

4 Unter dem Link http://sterbefasten.de findet sich eine Zusammenstellung von
FVNF-Fallbeschreibungen.
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Charakter, der FVNF zugrunde liegt, sollte noch eingehender in-
nerhalb und zwischen den Fachdisziplinen diskutiert werden, um
Politikern Argumente zur Verfigung zu stellen, mit denen sich ein
gesellschaftlicher Diskurs fithren lisst. Dabei geht es nicht um die
Logik des FVNF, sondern um die damit verbundene Rechtssi-
cherheit fir die Verantwortungstrager in der Gesundheitsversor-
gung. Rechtliche Fragen rund um FVNF sind von den zustindigen
Entscheidungstriagern entsprechend zu regeln, um FVNF als wei-
tere Option der Autonomie und Kontrolle am Lebensende vor-
schlagen bzw. anbieten zu kénnen. FVNF ohne weitere Reflexion
pauschal so zu betrachten, als handle es sich nicht um Suizid, zahlt
sich langfristig nicht aus.

Im Sinne des Zitats von Seren Kierkegaard mussen wir Men-
schen, die sich fir FVNF entschieden haben, verstehen lernen, um
die Bedeutung und die Tragweite von FVNF einschitzen zu kon-
nen. Andererseits sollten wir FVNF auch als Intervention naher
kennen lernen und Wissen dartiber generieren. Dies ist erforderlich,
um Hilfestellungen zu ermdglichen, die den wissenschaftlichen
Kriterien einer hochstehenden Palliative Care standhalten.
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Freiwilliger Verzicht auf Nahrung
und Flissigkeit (FVNF)

Die Perspektive des Rechts

Regina E. Aebi-Miiller'

1. Einleitung und Grundlagen

Die rechtliche Einordnung des freiwilligen Verzichts auf Nah-
rung und Flissigkeit (FVNF) hat ihren Ausgangspunkt im allge-
meinen Arztrecht. Dieses wiederum beruht — mindestens seit eini-
gen Jahrzehnten — auf dem Grundsatz der Selbstbestimmung
des urteilsfihigen Patienten. Aus juristischer Sicht sind érztliche
Eingriffe nur mit giltiger Einwilligung des Patienten (oder dessen
Vertreters) zuldssig. Oberste Norm des drztlichen Handelns ist
daher letztlich nicht die Férderung des Wohls des Patienten, son-
dern der Respekt vor dessen Selbstbestimmung. Analoges gilt auch
tir pflegerische Handlungen, etwa fiir Korperpflege, Mundhygiene
usw. Konkret bedeutet dies im vorliegenden Kontext, dass nicht
nur eine kurative Behandlung, sondern auch jede kunstliche Zu-
fuhr von Nahrung und Flissigkeit rechtswidrig ist, wenn sie nicht
durch die giiltige Einwilligung gerechtfertigt wird. Der verbindliche

! Die Autorin ist ordentliche Professorin fiir Privatrecht und Privatrechtsverglei-
chung an der Universitit Luzern mit einem Forschungsschwerpunkt im Medi-
zinrecht. Der Beitrag beruht auf einem Vortragsmanuskript und wurde aus
Platzgriinden nur zuriickhaltend mit weiterfithrenden Quellenangaben versehen.
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Patientenentscheid betreffend die medizinische Behandlung bzw.
deren Verweigerung ist seinerseits an mehrere Voraussetzungen
gekntipft. Fur den Kontext des FVNF ist insbesondere an Aufge-
klirtheit und Urteilsfahigkeit zu denken. Auf beide Voraussetzun-
gen ist nachfolgend einzugehen.

Die votliegend zu diskutierenden rechtlichen Erwigungen gel-
ten im Ubrigen weitestgehend unabhingig davon, ob der Sterbe-
wunsch in einem 6ffentlichen Spital oder in einem Privatspital
gedussert wird, analoges gilt, wenn sich der Patient sich fir ein
Sterben zu Hause, mit Begleitung durch einen Hausarzt, Spitex
o.dgl. entscheidet. Anders kann es sich allerdings verhalten, wenn
der Betroffene in einem sog. «Sonderstatusverhaltnis» zum Staat
steht und dieser daher einen besonderen Schutzauftrag hat, insbes.
im Strafvollzug. Auf die damit verbundenen Besonderheiten kann
vorliegend aus Platzgriinden nicht eingegangen werden.

2. Bedeutung der Aufklirung

Der Patient kann mit Bezug auf seinen Sterbewunsch und einen
FVNF nur dann selbstbestimmt entscheiden, wenn er iiber seine
Diagnose, Behandlungsméglichkeiten und -alternativen, Ri-
siken und Chancen einer Behandlung oder Behandlungsver-
weigerung aufgeklirt wurde. Weiss der Patient bspw. nicht, dass
fir seine schwere Erkrankung noch Behandlungsmoglichkeiten
bestehen, welche zu einer weitgehenden Wiederherstellung der
Gesundheit flihten kdnnten, so ist der Sterbewunsch, der seinen
Grund in der vermeintlich unheilbaren Krankheit hat, aus rechtli-
cher Sicht nicht abgesichert. Fir einen giltigen Entscheid, auf
weitere kurative Massnahmen zu verzichten und dem eigenen Le-
ben mittels FVNF ein Ende zu bereiten, bedarf es ferner der Auf-
klirung tber die Folgen dieses Entscheids, d.h. tber den erwarte-
ten Verlauf des Sterbeprozesses (voraussichtliche Dauer, zuneh-
mende Schlifrigkeit und Bewusstseinsverlust) und die mogliche
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Linderung der damit verbundenen Leiden (z.B. Mundtrockenheit,
Kopfschmerzen, Delir usw.).

3. Zum Problem der Urteils(un)fihigkeit des Sterbewilligen
3.1 Warnm ist die Urteilsfihigkeit von Bedeutung?

Die Méglichkeit der eigenen Rechtsgestaltung — wozu auch der
Behandlungsentscheid gehort — ist dem handlungsfihigen Men-
schen vorbehalten. Zweck der Handlungstihigkeitsregeln ist es,
der handlungsfihigen Person eine selbstverantwortliche Lebensge-
staltung zu ermoglichen und gleichzeitig jenen Personen, die dazu
nicht in der Lage sind, Schutz vor unbedachtem Handeln zu ge-
wihren. Nur wer selbstverantwortlich handeln kann, soll die
Rechtsfolgen seines Verhaltens tragen miissen. Anders als fir die
meisten Rechtsgeschifte verlangt das Gesetz fiir den medizini-
schen Behandlungsentscheid nur Urteilsfahigkeit, nicht auch Voll-
jahrigkeit bzw. das Fehlen erwachsenenschutzrechtlicher Mass-
nahmen. Der urteilsfihige minderjahrige oder verbeistindete Pati-
ent entscheidet daher alleine dartiber, ob et einen bestimmten Ein-
griff dulden will oder nicht’. Umgekehrt bedarf der urteilsunfihige
Patient der Vertretung (dazu hinten, Ziff. IV).

Der urteilsfahige Patient muss m.a.W. den Behandlungsent-
scheid immer selber treffen. Seine Zustimmung zur Behandlung
geniigt, um den entsprechenden Eingriff zu rechtfertigen — und
umgekehrt ist sein Behandlungsverzicht zu respektieren. Ist der
Patient hingegen urteilsunfahig, so durfen sich Arzt und Spital auf
seine Willensbekundungen nicht verlassen. Die Frage nach dem
Vorhandensein oder Fehlen der Urteilsfahigkeit ist daher in der
medizinischen Praxis und insbes. auch im Zusammenhang mit
dem Entscheid, das Leben mittels FVNF zu beenden, von ent-
scheidender Bedeutung (vgl. Abb. 1).

2 Einzelheiten bei AEBI-MULLER, Der urteilsunfihige Patient — eine zivilrechtli-
che Auslegeordnung, Jusletter 22. September 2014, Rz 16, m.w.H.
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Bei der Urteilsfahigkeit handelt es sich nicht um einen medizini-
schen, sondern um einen gesetzlich vorgegebenen Rechtsbegriff’.
Art. 16 ZGB enthilt folgende Definition: «Urteilsfahig im Sinne
dieses Gesetzes ist jede Person, der nicht wegen ihres Kindesalters,
infolge geistiger Behinderung, psychischer Stérung, Rausch oder
dhnlicher Zustinde die Fihigkeit mangelt, vernunftgemass zu han-
deln.» Bei niherem Hinsehen lassen sich aus der Norm mehrere
Grundsitze ableiten, die nachfolgend zu erértern sind*.

3.2 Subjektive 1 oraussetzungen der Urteilsfiahigkeit

Die in Art. 16 ZGB erwihnte Fahigkeit zu vernunftgemassem
Handeln ldsst sich in zwei Teilaspekte zetrlegen: Einerseits die
Fahigkeit, sich einen eigenen verniinftigen Willen zu bilden (Wil-
lensbildungsfahigkeit) und andererseits die Fahigkeit, entsprechend
diesem Willen zu handeln (Willensumsetzungsfahigkeit). Die Wil-
lensbildungsfahigkeit ihrerseits kann wiederum in mehrere Teilfd-
higkeiten aufgeschliisselt werden (s. Abb. 2)°. Das Vorliegen einer
einzelnen Teilfahigkeit, wie etwa der noétigen intellektuellen
Grundvoraussetzungen, sollte daher nicht vorschnell dazu verlei-
ten, die Urteilsfahigkeit zu bejahen, wenn es an anderen Teilfahig-
keiten mangelt. Dabei darf aber nie vergessen gehen, dass die Be-
urteilung der Urteilsfihigkeit immer wertend erfolgt und den
ganzen Patienten in seiner spezifischen Situation im Blick behalten
muss.

3 Anstatt vieler: MONSCH, Die Beurteilung der Urteilsfihigkeit, insbesondere bei
Menschen mit Demenz, in: Wolf (Hrsg.), Das neue Erwachsenenschutzrecht —
insbesondere Urteilsfahigkeit und ihre Prifung durch die Urkundsperson, Bern
2012,S. 1 ff,, 13, m.w.H.

4 Einzelheiten bei AEBI-MULLER (Fn 2), Rz 27 ff., m.w.H.

5 Ausfihrlich und grundlegend zum Begriff der Urteilsfahigkeit: BUCHER, Ber-
ner Kommentar, Bd I, 2. Abt., 1. Teilbd.: Komm. zu den Art. 11-26 ZGB, Bern
1976, N 42 ff. zu Art. 16 ZGB, der auch treffend darauf hinweist, dass die ein-
zelnen Elemente «ineinander tibergehen und bloss Teilaspekte einer psychischen
Gesamterscheinung sind» (a.a.0., N 42 zu Art. 16 ZGB).
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a) Fabigkeit zur eigenen Willensbildung

Die Willensbildungsfahigkeit setzt zunichst ein Mindestmass
an intellektueller Einsichts- und rationaler Beurteilungsfai-
higkeit, an Denkvermogen und Urteilskraft voraus. Dies beinhal-
tet einerseits die Fihigkeit, die Aussenwelt in ihren Realititen zu
erfassen’; aber andererseits auch die Fihigkeit, die (kiinftigen)
Konsequenzen des eigenen Verhaltens wenigstens in groben Zi-
gen erkennen und beurteilen zu kénnen’. Der Patient, der sich fiir
einen FVNF entscheidet, muss daher in der Lage sein, in groben
Zugen zu verstehen, welche Konsequenzen der Verzicht hat und
wie der Sterbeprozess voraussichtlich ablaufen wird. Gleichzeitig
ist der urteilsfahige Patient in der Lage, Diagnose, Behandlungs-
moglichkeiten und -alternativen, die damit verbundenen Risiken
und Chancen usw. in den wesentlichen Umrissen begreifen.

Eine rein rationale Denkfihigkeit gentgt allerdings nicht zum
Fassen verniinftiger Entschliisse®, vielmehr muss auch die Fihig-
keit der Realititserfassung aufgrund von Lebenserfahrung und
(mindestens minimalem) Erinnerungsvermogen vorhanden sein,
damit ein im eigentlichen Sinne realistischer Entschluss gefasst
werden kann. Das bedeutet u.a., dass der Patient die Tragweite
eines Behandlungsentscheides lebenspraktisch einschitzen kénnen
muss’. Der Patient muss m.a.W. in der Lage sein, den Behand-
lungsentscheid in den Kontext seiner Lebensumstinde zu setzen.
Dieser Aspekt verdient deshalb besondere Beachtung, weil schwer
kranke Patienten aufgrund der bedrohlichen Ausgangssituation
Wahrscheinlichkeiten und Risiken zuweilen vollig realititsfremd
einordnen. Ein hinreichender Realititsbezug fehlt iberdies u.a. bei

6 S. u.a. HAUSHEER/AEBI-MULLER, Das Personenrecht des Schweizerischen
7Z.GB, 3. Aufl., Bern 2012, Rz. 06.26.

7Vgl. BK-BUCHER (Fn 5), N 47 zu Art. 16 ZGB.

8 GUTZWILLER, Uber die Substanz der Urteilsfahigkeit, in: AJP 2008, S. 1223 ff.,
1228 f£.

? HAUSHEER/ AEBI-MULLER (Fn 6), Rz. 06.27.
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Menschen, welche aufgrund ihrer Erkrankung von wahnhaften
Fehleinschiatzungen ihrer Umwelt beherrscht sind: Ist die Aus-
gangsbasis threr Handlungen falsch, kénnen der beispielsweise von
Verfolgungsingsten geprigten Person keine auf dieser irrealen
Bedrohung (bspw. der Angst, vergiftet zu werden) basierenden
Entscheidungen zugerechnet werden, selbst wenn diese Entschlus-
se (bspw. die Weigerung, ein Medikament oder die bereitgestellte
Nahrung einzunehmen) in sich véllig konsequent erscheinen'’.

Zur Urteilsfahigkeit gehort zudem die Fahigkeit, Wesentliches
von Unwesentlichem unterscheiden und den (hinreichend er-
kannten) Sachverhalt adiquat bewerten zu kénnen. Daran kann es
fehlen, wenn harmlose oder seht seltene Risiken bzw. Nebenwit-
kungen einer méglichen kurativen Behandlung bei der Entschei-
dungsfindung einen vollig Gberdimensionierten Stellenwert erhal-
ten.

Ferner bedarf der Intellekt einer Verwurzelung auf einer hinrei-
chend gesunden und einigermassen stabilen emotionalen Basis''.
Auch dies ist im medizinischen Kontext von besonderer Bedeu-
tung, weil die Krankheitssymptomatik oder die Er6ffnung der Di-
agnose den Patienten verangstigen oder verstoren kann. Ist ein
Patient depressiv oder emotional sehr labil, so kann dies nicht nur
die Stabilitit der Willensbildung in Frage stellen, sondern in schwe-
ren Fillen bereits den Realititsbezug des Betroffenen beeintrichti-
gen. Umgekehrt ist ein ,emotional abgesicherter’ Behandlungs-
entscheid u.U. auch dann zu respektieren, wenn der Patient nicht
(mehr) im Vollbesitz seiner intellektuellen Krifte ist. Entsprechend
ist der freiwillige, stabile, auf einer gesunden emotionalen Basis
und ohne psychische Erkrankung getroffene Sterbewunsch bspw.

10°'S. STEINAUER/FOUNTOULAKIS, Droit des personnes physiques et de la pro-
tection de l'adulte, Bern 2014, Rz. 86a; ferner BK-BUCHER (Fn 5), N 49 zu
Art. 16 ZGB.

11 BK-BUCHER (Fn 5), N 45 zu Art. 16 ZGB; ferner GUTZWILLER (Fn 8), 1229,
der von einer «emotionalen Dimension der Vernunft» spricht.

32



des Krebspatienten im Kontext eines Behandlungsabbruchs oder
eines FVNF auch dann zu respektieren, wenn die kognitiven Fi-
higkeiten des Betroffenen nicht (mehr) ausreichen, um die konkre-
ten Behandlungsmdglichkeiten bzw. Rettungschancen in ihren
Einzelheiten medizinisch-rational zu erfassen.

Die dem Willensentschluss zugrunde liegenden Motive durfen
nach allgemeiner Auffassung nicht grundlegenden, anerkannten
Wertvorstellungen zuwiderlaufen, sie miissen vielmehr ,annehm-
bar’ oder wenigstens einfiihlbar sein'’. Dies setzt voraus, dass der
Patient Uberhaupt (noch) iber ein funktionierendes individuelles
Wertesystem verfiigt. Hingegen muss der Inhalt des Willensent-
schlusses weder den Wertvorstellungen des behandelnden Arztes
noch der Angehérigen entsprechen. Es geht nicht darum, tber das
Kriterium der Urteilsfahigkeit einen ,besseren’ Behandlungsent-
scheid zu erzwingen. Zu fragen ist in diesem Kontext vielmehr
lediglich, ob dem Patienten ein kritisches Abwigen der in ihm
wohnenden Motive, das Ausrichten seines Verhaltens nach einem
sinnvoll ausgewihlten Motiv mdéglich ist, ob er aus der Vielfalt
widerstrebender Interessen, Gesichtspunkte und Erwartungen eine
Entscheidung treffen kann. Verstellt bspw. eine (Demenz-
)Erkrankung dem Betroffenen den Zugang zu seinen personlichen
Wertvorstellungen oder werden diese zufolge der Krankheit ver-
formt, kann die Urteilsfihigkeit entfallen”.

Urteilsfihigkeit setzt tiberdies die Fahigkeit zur verstandgelei-
teten Auswahl unter verschiedenen Handlungsmotiven bzw. die
Fahigkeit verstandgeleiteter Verhaltenskontrolle voraus.

Zur Willensbildungsfahigkeit gehort schliesslich auch die Vo-
raussetzung einer einigermassen sfabilen Willensbildung. Immer
wieder wechselnde Behandlungswiinsche, beispielsweise ein
dauerndes Hin und Her zwischen palliativer und kurativer oder
schul- und alternativmedizinischer Behandlung oder sind ein Indiz

12 Eingehend BK-BUCHER (Fn 5), N 51 zu Art. 16 ZGB.
13 Dazu MONSCH (Fn 3), S. 16, m.w.H.
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fir fehlende Urteilsfahigkeit, weil sie aufzeigen, dass sich der Pati-
ent nicht zu einem einigermassen ,endgiltigen’ Entscheid durchzu-
ringen vermag'*.

b) Willensumsetzungsfihigkeit

Es ist durchaus denkbar, dass die Willensbildungsfihigkeit zwar
als intakt erscheint, gleichzeitig jedoch die Fahigkeit, einer frem-
den Willensbeeinflussung in normalem Mass zu widerstehen,
derart beeintrichtigt ist, dass das Verhalten des Patienten nicht
mehr dessen ejgenen Ubetlegungen und Uberzeugungen entspricht.
Der gedusserte Wille muss der eigene Wille des Handelnden sein®.
Der urteilsfahige Patient ist in der Lage, Meinungen und Einflisse
Dritter in kritischer Abwigung in seine eigenstindige Urteilsbil-
dung einzubeziehen'.

Am Erfordernis der Willensumsetzungstahigkeit fehlt es somit
dann, wenn der fremde Willenseinfluss besonders dominant wird
und der Behandlungsentscheid daher nicht mehr personlichkeits-
addquat erscheint. Fur eine Beeintrichtigung der Willensumset-
zungsfahigkeit kann gentigen, dass der Patient sich subjektiv be-
dringt fithlt oder trotz inneren Widerstinden nicht in der Lage ist,
die Erwartungen seines Umfeldes, beispielsweise von nahen Ange-
hérigen oder auch des behandelnden Arztes, zu enttiuschen'’.
Problematisch sind in diesem Zusammenhang insbesondere Fille
tatsdchlicher oder vermeintlicher Abhingigkeit des Patienten
von bestimmten Personen, was u.a. bei Pflegebedurftigkeit zutref-

14 HAUSHEER/ AEBI-MULLER (Fn 6), Rz. 06.32.

15 Vgl. BIGLER-EGGENBERGER/FANKHAUSER, in: Honsell/Vogt/Geiser (Hrsg.),
Basler Kommentat zum Schweizerischen Privatrecht, ZGB I (Art. 1-456 ZGB),
5. Aufl,, Basel 2014, N 12 zu Art. 16 ZGB.

16 BGer 5A_748/2008 E. 3.2; PETERMANN, Urteilsfihigkeit, Generelle Aspekte,
Urteilsfihigkeit als Ehevoraussetzung, zum Testieren, zum willentlichen Sterben
sowie Screening-Tools, Zirich/St. Gallen 2008, Rz. 101.

17 AEBI-MULLER (Fn 2), Rz 40, m.w.H.
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fen kann oder wenn ein tragfihiges soziales Netzwerk (fast) voll-
stindig fehlt, der Patient also auf Rat und Hilfe einer oder weniger
Personen zwingend angewiesen ist oder zu sein glaubt.

3.3 Olbyektive Ursachen der Urteilsunfibigkeit

Die Urteilsunfihigkeit im Rechtssinne setzt nach dem zitierten
Gesetzestext von Art. 16 ZGB voraus, dass diese zumindest teil-
weise auf objektivierbaren physiologischen bzw. psychischen
Ursachen beruht. Fir den vorliegenden Kontext ist u.a. an eine
«psychische Stérungy bzw. «geistige Behinderungy zu denken.

Unter einer «psychischen Stérung» versteht das Gesetz jede
geistige Beeintrichtigung, welche die Urteilstahigkeit ausschliesst.
Dieser Schwichezustand umfasst die anerkannten Krankheitsbil-
der der Psychiatrie, insbesondere Psychosen und Psychopathien,
unabhingig davon, ob sie kérperlich begriindet sind oder nicht'.
Ferner zihlen dazu auch Demenz- und Suchterkrankungen (bspw.
Magersucht). Entscheidend fiir die Frage der Urteilsfahigkeit eines
Patienten ist allerdings nicht die Tatsache, dass ein bestimmtes
Krankheitsbild nachgewiesen ist; vielmehr ist zu fragen, ob und
inwiefern sich die Erkrankung auf die Fahigkeit zur Willensbildung
und -umsetzung, d.h. auf die Fahigkeit zu vernunftgemassem
Handeln, ausgewirkt hat".

Bei der in Art. 16 ZGB ebenfalls erwihnten «geistigen Be-
hinderung» handelt es sich nicht um eine Krankheit im eigentli-
chen Sinn, sondern um eine angeborene oder unfallbedingte
Schwiche der intellektuellen Fihigkeiten und der Urteilskraft. Die
Abgrenzung der geistigen Behinderung zur psychischen Stérung ist
allerdings unscharf und in der Praxis bedeutungslos.

18 Tllustrativ die Zusammenstellung bei PETERMANN (Fn 16), S. 25 ff.
19 BGE 117 1I 231 E. 2b; BREITSCHMID, in: Handkommentar zum Schweizer
Privatrecht, Art. 1-456 ZGB, 2. Aufl., Zirich 2012, N 6 zu Art. 16 ZGB.
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Auch schwere physische Erkrankungen haben unter Um-
stinden Rickwirkungen auf die geistigen Fihigkeiten einer Person
und koénnen daher deren Urteilstihigkeit beeintrichtigen. Eine
lebensbedrohliche Erkrankung kann bspw. einen Patienten derart
ingstigen und verunsichern, dass er zu einer sinnvollen Entscheid-
findung nicht mehr in der Lage ist.

Zu denken ist im vorliegenden Zusammenhang sodann an Me-
dikamentensucht (bspw. Schlafmittelabhingigkeit) sowie an sonsti-
ge medikamentése Beeintrichtigungen, wie etwa bei der Ver-
abreichung von starken Schmerz- oder Beruhigungsmitteln.

Als «@hnliche Zustinde» wie die im Gesetz ausdriicklich ge-
nannten Beeintrichtigungen sind etwa Aufregungs- und Schockzu-
stinde oder hohes Fieber zu erwihnen®. Auch sehr hohes Alter
kann im Einzelfall die Entschlusskraft verlangsamen und beein-
trichtigen®'.

3.4 Relativitit der Urteilsfihigkeit

Die Urteilsfahigkeit wird nicht allgemein beurteilt, sondern im-
mer im Hinblick auf eine konkrete Willensausserung. Fin an sich
geistig gesunder Patient kann bspw. zufolge Medikamentenein-
nahme oder Flissigkeitsmangel nur zeitweilig verwirrt oder ge-
schwicht und aus diesem Grund in seiner Urteilsfahigkeit beein-
trachtigt sein. Die Frage der Urteilsfahigkeit stellt sich daher stets
bezogen auf einen ganz konkreten Entscheid und fur den Zeit-
punkt, in dem dieser getroffen wird. Uberdies muss der Betroffene
die Moglichkeit haben, seinen Entscheid zu tiberdenken und ggf.
zu widerrufen. Kann er dies nach dem Entfallen der Urteilsfahig-
keit nicht mehr personlich tun (bspw. wenn nach einigen Tagen
ohne Nahrung und Flissigkeit das Bewusstsein wesentlich getriibt
ist), bedarf er zu seinem Schutz einer entsprechenden Vertretung,

20 S, u.a. BRUCKNER, Das Personenrecht des ZGB, Zirich 2000, Rz. 152.
2 Dazu u.a. BK-BUCHER (Fn 5), N 134 zu Art. 16 ZGB.
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sofern es an einer hinreichend konkreten Patientenverfiigung fehlt
(vgl. hinten, Ziff. IV und V).

Aufgrund der sachlichen Relativitit der Urteilsfahigkeit ist diese
immer mit Bezug auf die konkrete rechtsgeschiftliche Willens-
dusserung zu beurteilen. Denkbar ist, dass ein Patient fir Ent-
scheidungen von hoher Komplexitit und Tragweite nicht mehr
urteilsfahig ist, weniger einschneidende Entscheidungen aber noch
selbstindig treffen kann. Der FVNF im Hinblick auf die Be-
schleunigung des Todeseintritts ist von hoher Tragweite, gleichzei-
tig allerdings intellektuell vergleichsweise wenig komplex.

3.5 Beweis der Urteils(un)fdhigkeit

Ist die Urteilsfahigkeit des Patienten umstritten, hat grundsitz-
lich der Arzt zu beweisen, dass der Behandlungsentscheid von der
,srichtigen’ Person — nidmlich entweder vom urteilsfihigen Patienten
oder aber vom Vertreter des Urteilsunfihigen — getroffen wurde®.
Holt die Medizinalperson die Einwilligung von der ,falschen’ Per-
son ein (nimlich entweder vom urteilsunfihigen Patienten oder
aber vom ,Vertreter’ des Urteilsfahigen), so kann selbst die lege
artis ausgefiihrte Behandlung oder Unterlassung zivil- und straf-
rechtliche Sanktionen nach sich ziehen. Aus diesem Grund emp-
fiehlt sich im Zweifelsfall eine eingehende Abklirung der Urteils-
fahigkeit (ggf. unter Beizug eines Psychiaters) und deren Doku-
mentation.

4. Was gilt bei fehlender Urteilsfihigkeit?

Ist der Patient urteilsunfihig, dann entscheidet nicht der Arzt
tber die Behandlung, sondern der gesetzliche Vertreter des Be-
troffenen. Anders verhilt es sich nur bei Dringlichkeit, d.h. wenn
der Vertretungsberechtigte nicht rechtzeitig erreicht werden kann.

22 Ausfiihtlich zum Nachweis der Utteils(un)fihigkeit AEBI-MULLER (Fn 2), Rz
76 ff.,
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Minderjihrige werden in der Regel durch den bzw. die Inha-
ber der elterlichen Sorge vertreten®.

Seit Inkrafttreten des neuen Erwachsenenschutzrechts am
1.1.2013 bestimmt sich die vertretungsberechtigte Person fir ur-
teilsunfihige Erwachsene nach der Vertretungskaskade von
Art. 378 ZGB. Konkret™:

- In erster Linie ist die in einer Patientenverfiigung oder einem
Vorsorgeauftrag bezeichnete Person zur Vertretung befugt.

- In zweiter Linie ist — sofern vorhanden — der von der Erwach-
senenschutzbehérde zu diesem Zweck ernannte Beistand ver-
tretungsberechtigt.

- Hat der Patient weder einen Vertreter bezeichnet noch wurde
ein solcher durch die Erwachsenenschutzbehérde ernannt, ist
der Ehegatte bzw. der eingetragene Partner zur Vertretung be-
rechtigt. Das Vertretungsrecht setzt voraus, dass ein gemeinsa-
mer Haushalt besteht oder der urteilsunfahigen Person regelmas-
sig und personlich Beistand geleistet worden ist.

- An vierter Stelle vertretungsberechtigt ist, wer ohne eine recht-
lich geordnete Beziehung mit der betroffenen Person in Haus-
gemeinschaft lebt und ihr regelmissig und personlich Beistand
leistet (gemeint sind hier insbes. Konkubinatspartner).

- Fehlt es auch an einer Vertretung durch den Lebenspartner,
folgen in der Vertretungskaskade die Nachkommen, Eltern und
Geschwister, wenn diese der urteilsunfahigen Person regelmas-
sig und personlich Beistand leisten. Dabei geht das Vertretungs-
recht der Nachkommen jenem der Eltern und der Geschwister
Vor.

25 Anders verhilt es sich nur dann, wenn beiden Eltern mit einer Kindes-
schutzmassnahme die elterliche Sorge ganz oder teilweise entzogen und dem
Kind ein Vormund oder Beistand bestellt wird.

24 Fur Einzelheiten s. GUILLOD/HERTIG PEA, in: Buchler et al. (Hrsg.) Fam-
Komm Erwachsenenschutz, Bern 2013, N 7 ff. zu Art. 378 ZGB.
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Das Vertretungsrecht ist im Interesse der betroffenen Person
auszuiiben. Entsprechend hat der Vertreter nicht nach seinen per-
sonlichen Wertungen zu entscheiden, sondern (soweit erkennbar)
nach den Vorstellungen des urteilsunfihigen Patienten, d.h. nach
dessen «mutmasslichen Willen» (Art. 378 Abs. 3 ZGB). Unter
diesem Begriff ist «das zu verstehen, was der Patient gewollt hitte,
wenn er sich frei und in voller Kenntnis der Umstinde dussern
konnte»”. Entscheidend sind die konkreten Wiinsche des Pati-
enten, soweit diese bekannt sind. Dies ergibt sich aus dem Vor-
rang der Selbstbestimmung® und daraus, dass auch eine entspre-
chende Patientenverfiigung zu befolgen ist (dazu sogleich, Ziff. V).
Verliert der Patient im Verlaufe des FVNF die Urteilsfahigkeit
(insbes. durch Bewusstseinseintritbung), wird die Fortsetzung der
zuvor abgesprochenen Behandlungsstrategie (Unterlassung von
kiinstlicher Nahrungs- und Flussigkeitszufuhr bei gleichzeitiger
Mundpflege und Schmerzbekimpfung) in aller Regel dem mut-
masslichen Willen des Patienten entsprechen. Entsprechend ist ein
Vertreter nicht befugt, bspw. eine kiinstliche Erndhrung zu veran-
lassen. Ist fiir den behandelnden Arzt klar, dass der vertretungsbe-
rechtigte Angehorige dem mutmasslichen Patientenwillen zuwi-
derhandelt, dringt sich der Einbezug der Erwachsenenschutz-
behorde auf, die dem urteilsunfihigen Patienten einen Vertre-
tungsbeistand bestellen wird oder bei klaren Sachlagen direkt An-
ordnungen zur Behandlung erteilen kann.

Im Ubrigen ist zu beachten, dass auch ein urteilsunfihiger Pati-
ent soweit noch moglich in die Behandlungsplanung einzubezie-
hen ist und insofern tber ein Partizipationsrecht verfigt, auch
wenn ihm aufgrund seines Zustandes keine volle Entscheidungs-
verantwortung mehr obliegt. Daher sollte dem urteilsunfihigen
Patienten weiterhin Nahrung und Flissigkeit angeboten werden.

% FamKomm-GUILLOD/HERTIG PEA (Fn 24), N 7 zu Art. 379 ZGB.
26 AEBI-MULLER (Fn 2), Rz 133, m.w.H.
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5. Welche Rolle spielt eine allfillige Patientenverfiigung?

Mit einer Patientenverfiigung (PV) kann ein noch urteilsfahiger
Patient verbindliche Anordnungen fir den Fall der spiteren
Urteilsunfihigkeit treffen”. Den Anordnungen des Betroffenen ist
zu entsprechen (Art. 372 Abs. 2 ZGB). Ein Vertreterentscheid ist
nicht mehr erforderlich, wenn die PV gentigend konkret ist. Damit
erweist sich die PV als geeignetes Instrument, um Arzt und Patient
bei einem FVNF abzusichern. Idealerweise sollten die PV und
deren Inhalt mit dem Patienten ausfihrlich besprochen und das
gewtnschte Vorgehen fiir bestimmte, aus medizinischer Sicht zu
erwartende Sachlagen geregelt werden. Bspw. kann der Patient
dem Arzt den Auftrag erteilen, ihm bei Auftreten gewisser Symp-
tome medikament6s (bis hin zur Sedierung) Linderung zu ver-
schaffen. Zudem empfiehlt sich — dies auch zum Schutz von méog-
licherweise vertretungsberechtigten Angehorigen, fir die der Pati-
entenentscheid u.U. schwer zu verkraften ist — die ausdriickliche
Anordnung, dass auf kinstliche Zufuhr von Nahrung und Flussig-
keit zu verzichten sei.

Die PV entfaltet ihre Wirkung erst mit Eintritt der Urteilsun-
fahigkeit. Zuvor ist stets der aktuelle Wille des Patienten massge-
blich, der seinen Entscheid fiir einen FVNF jederzeit widerrufen
kann.

Gemiss Art. 372 Abs. 2 ZGB kann von der Patientenverfii-
gung u.a. dann abgewichen werden, «wenn begrindete Zweifel
bestehen, dass sie (...) noch dem mutmasslichen Willen des Patien-
ten entspricht». Die ganz h.L. geht davon aus, dass auch eine
Ausserung, welche der nicht mehr voll urteilsfihige Patient titigt,
nicht véllig unberiicksichtigt bleiben darf*. Schon aus personlich-
keitsrechtlichen Griinden muss ein solcher «natiirlicher Wille»
beim Behandlungsentscheid einbezogen werden. Anlass zu be-

27 Fur Einzelheiten siche AEBI-MULLER (Fn 2), Rz 146 ff., m.w.H.
28 S. die Hinweise bei AEBI-MULLER (Fn 2), Rz 175 ff.

40



griundeten Zweifeln kann — neben entsprechenden verbalen Ausse-
rungen — auch ein sonstiges Verhalten des Betroffenen wecken.

6. Strafrechtliche Aspekte des FVNF

Nach hier vertretener Auffassung vermag das Strafrecht an der
dargelegten Rechtslage nichts zu dndern. Ziel des Strafrechts ist es,
die besonders wichtigen Rechtsgiiter auch mit staatlichen Sanktio-
nen abzusichern. Mindestens im Bereich des Arztrechts begriinden
die strafrechtlichen Bestimmungen keine neuen Rechte oder
Pflichten. Daher kann weitgehend auf das bisher Gesagte verwie-
sen werden. Der Arzt, der sich an den durch den urteilsunfihi-
gen”, aufgeklirten Patienten gedusserten Behandlungswunsch
bzw. -verzicht hilt, riskiert keine strafrechtlichen Sanktionen.
Zur Verdeutlichung werden nachfolgend diejenigen Normen, die
im Zusammenhang mit einer Strafverfolgung in Frage kommen
konnten, kurz skizziert. Erginzend ist zu erwihnen, dass eine «Li-
ckenfullungy im Strafrecht nicht statthaft ist. Fehlt es an einer spe-
zifischen Strafrechtsnorm oder sind die Tatbestandsvoraussetzun-
gen einer Norm nicht vollstindig erfillt, ist daher die Strafbarkeit
des Arztes bzw. Pflegepersonals ausgeschlossen (Art. 1 StGB).

Eine strafbare «Beihilfe zum Selbstmord» (Art. 115 StGB)
begeht, wer «aus selbstsiichtigen Beweggriinden jemanden zum
Selbstmorde verleitet oder ithm dazu Hilfe leistets. Die Tatbe-
standsvoraussetzungen sind bei einem FVNF zum vornherein
nicht erfilllt, wenn der Arzt nicht aus selbststichtigen, egoistischen
Motiven handelt (d.h. einen persénlichen Vorteil verfolgt), was in
den vorliegend interessierenden Sachlagen ausgeschlossen werden
kann. Daher ist eine Aufklirung bzw. Beratung des schwerst und
unheilbar kranken Patienten tber die Moglichkeit, den Sterbever-

2 Die strafrechtliche Einwilligungsfahigkeit beurteilt sich nach der herrschenden
Strafrechtslehre gleich wie im Zivilrecht; s. u.a. LUTHI, Lebensverkiirzung im
medizinischen Kontext, Zirich 2014, Rz 120, m.w.H.
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lauf mittels FVNF zu beschleunigen, nicht strafbar, ebensowenig
die Begleitung des Patienten auf seinem letzten Wegstiick. Daran
andert sich nichts, wenn der Betroffene im Verlaufe des Sterbe-
prozesses seine Urteilsfihigkeit verliert™. Ist der Patient allerdings
schon zum Zeitpunkt des Entscheids fir einen FVNF nicht ur-
teilsfahig, liegt keine eigenverantwortliche Selbsttétung im straf-
rechtlichen Sinn vor’, sodass allenfalls ein Tétungsdelikt i.S. von
Art. 114 bzw. 117 StGB (dazu sogleich) zu prifen ist.

Eine «To6tung auf Verlangen» (Art. 114 StGB) liegt bei einem
FVNF nicht vor, weil der selbstverantwortliche, d.h. urteilsfahige
Patient den Behandlungsabbruch und die Beschleunigung des
Sterbeprozesses beschlossen hat, somit die Tatherrschaft tiber den
Sterbeverlauf hat und — mindestens in einer ersten Phase — jeder-
zeit wieder essen/trinken kénnte. Es fehlt damit an einer titer-
schaftlichen Fremdtétung™. Allerdings miissen Nahrung und Ge-
trinke dem Patienten angeboten bzw. bereitgestellt werden. Die
blosse Unterlassung lebensverlingernder Massnahmen (ktnstli-
che Flissigkeits- und Nahrungszufuhr), die vom Patienten aus-
driicklich abgelehnt wurden, bleibt als passive Sterbehilfe straflos.
Nach allgemein anerkannter Auffassung sind auch pflegerische
und palliativmedizinische Massnahmen, welche als unvermeid-
bare Nebenwirkung eine Verkiirzung des Lebens zur Folge haben
(u.a. Verabreichung starker Schmerzmittel), strafrechtlich zulissig™.
Auch hier andert sich nichts, wenn der urspriinglich urteilsfahige
Patient, der sich bewusst fur einen FVNF entschieden hat, im Ver-
laufe des Sterbeprozesses seine Urteilsfahigkeit verliert.

30 BGer 6B_892/2014 E. 3.3.4. m.w.H.

31 STRATENWERTH/WOHLERS, Schweizerisches Strafgesetzbuch, Handkom-
mentar, 3. Aufl., Bern 2013, N 2 zu Art. 115 StGB.

32 Vel. STRATENWERTH/WOHLERS (Fn 31), N 1 zu Art. 114 StGB.

3 Vgl. wa. LUTHI (Fn 29), Rz 170 ff.; STRATENWERTH/WOHLERS (Fn 31), N 2
zu Art. 114 StGB.
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Nicht erftllt ist in den hier interessierenden Sachlagen auch der
Tatbestand der «fahrliassigen Totung» (Art. 117 StGB). Zwar
kann eine fahrlassige T6tung auch durch Unterlassen lebensretten-
der Massnahmen begangen werden, sofern der Titer eine Garan-
tenstellung innehat und damit zur Hilfestellung verpflichtet ist.
Eine solche Garantenstellung ist mit Bezug auf den behandelnden
Arzt grundsatzlich zu bejahen. Die Pflicht (und das Recht!) zu
einem lebensrettenden Eingriff (z.B. kinstliche Erndhrung oder
Flussigkeitszufuhr) entfillt allerdings, wenn der urteilsfihige Pati-
ent dies ausdriicklich ablehnt. Auch mit Bezug auf diese Norm ist
daher von entscheidender Bedeutung, dass das Selbstbestim-
mungsrecht des Patienten gewahrt wird. Deutlicher formuliert:
Der urteilsfahige Patient kann der drztlichen Garantenpflicht zur
Lebenserhaltung Grenzen setzen, indem er sich bewusst gegen
eine medizinische Intervention entscheidet’. Diese Betrachtungs-
weise ist auch fir das Strafrecht zwingend, damit die zivilrechtli-
chen Bestimmungen zum Selbstbestimmungsrecht des Patienten
und zur Patientenverfigung tiberhaupt wirksam werden kénnen.

Schliesslich liegt — aus analogen Uberlegungen — eine «Ausset-
zung» oder cine «Unterlassung der Nothilfe» (1.S.v. Art. 127
bzw. 128 StGB) zum vornherein dann nicht vor, wenn sich der
selbstbestimmt handelnde, d.h. urteilsfihige Patient fir einen
FVNF entschieden hat und ihm weiterhin Nahrung und Getrinke
angeboten werden.

Zusammenfassend ergibt sich, dass die Beratung und Beglei-
tung eines Patienten bei einem FVNF fir den Arzt keine straf-
rechtlichen Konsequenzen hat, sofern der Betroffene urteilsfihig
ist und sich in Kenntnis aller relevanten Umstidnde fir diesen Weg
entschieden hat. Der ,Entscheid” des urteils#nfihigen (und damit
nicht selbstverantwortlich handelnden)” Patienten fiir einen

3 Dazu w.a. LUTHI (Fn 29), Rz 236 f. und 281.
3 Zur strafrechtlichen Begrifflichkeit s. etwa SCHUBARTH, ZStrR 2009, S. 3 ff.,, 5 f.
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FVNF ist allerdings auch aus strafrechtlicher Sicht unbeachtlich,
sodass sich der Arzt u.U. strafbar macht, wenn er sich bspw. auf
die Ausserungen eines depressiven oder neurotischen suizidalen
Patienten verlasst. Auch im Strafrecht erweist sich daher die Kla-
rung der Urteilsfahigkeit als zentral und geht das Selbstbestim-
mungsrecht des urteilsfihigen Patienten der medizinisch-ethischen
Pflicht zur Lebensrettung vor.

Erginzend ist darauf hinzuweisen, dass die gegen den Willen
des urteilsfahigen Patienten durchgefithrte kiinstliche Nahrungs-
und Flassigkeitszufuhr nicht nur zivilrechtlich eine Personlich-
keitsverletzung darstellt (dazu vorne, Ziff. I), sondern im Prinzip
auch eine strafrechtlich relevante Kérperverletzung™.

7. Ist der Arzt verpflichtet, einen Patienten
mit Sterbewunsch zu begleiten?

Nach dem bisher Gesagten steht fest, dass die Betreuung eines
Patienten, der sich aufgeklirt und urteilsfihig gegen eine weitere
Behandlung und fiir einen Verzicht auf Nahrung und Flissigkeit
entschieden hat, rechtmissig ist. Nun kann sich allerdings die Fra-
ge stellen, ob der Arzt — ggf. auch entgegen seiner personlichen
Uberzeugung — die Betreuung bzw. Behandlung eines Patienten
Ubernehmen muss, der sich fir einen FVNF entschieden hat. Die
Antwort hingt zunichst davon ab, ob das konkrete Behandlungs-
verhaltnis dem Privatrecht oder dem 6ffentlichen Recht untersteht:
- Den Privatarzt (insbes. der Arzt in eigener Praxis bzw. Beleg-

arzt im Privatspital) trifft keine allgemeine gesetzliche Behand-

lungspflicht”. Allenfalls hat der Arzt (aufgrund kantonaler Best-

% In der Praxis ist allerdings die Strafverfolgung gegen einen Arzt, der als Ge-
wissensentscheid entgegen dem Patientenwillen lebensrettende Massnahmen
durchgefiihrt hat, kaum relevant.

37 Siche etwa FELLMANN, in: Ayer et al. (Hrsg), Kommentar zum MedBG,
Basel 2009, N 139 ff. zu Art. 40 MedBG, m.w.H.
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immungen) den Patienten an einen anderen Arzt oder an ein
Spital zu verweisen.

Der angestellte Arzt, insbes. in einem 6ffentlichen Spital un-
terliegt den Pflichten, die sich aus dem konkreten Arbeitsver-
trag ergeben. Eine Verletzung der arbeitsvertraglichen Pflichten
kann zu arbeitsrechtlichen Konsequenzen fithren, wobei der
Gewissensentscheid gegen die Begleitung eines FVNF in der
Praxis kaum zu ernsthaften Sanktionen des Arbeitgebers fithren
durfte. Einer klar widerrechtlichen Anordnung durch einen
Vorgesetzten (z.B. unzulissige Zwangsernihrung) muss im Ub-
rigen nicht Folge geleistet werden.

8. Fazit

Hat sich ein urteilsfahiger, aufgeklirter Patient ohne unzulissige

Willensbeeinflussung fiir die Beschleunigung des Sterbeprozesses
mittels FVNF entschieden, dann darf der Arzt keine Behandlun-
gen durchfithren, denen der Betroffene nicht zugestimmt hat.
Konkret:

Kiinstliche Nahrungs- bzw. Fliissigkeitszufuhr ist nicht
erlaubt.

Zulissig sind pflegerische Massnahmen, denen der Patient
(allenfalls konkludent) zugestimmt hat, insbes. Mundpflege.
Zulissig ist auch eine medikamentése Behandlung, soweit
der Patient dazu seine (ggf. vorgingige) Einwilligung erteilt hat,
insbes. die Verabreichung von Schmerzmitteln, u.U. auch eine
Sedation.

Umgekehrt darf sich der Arzt auf den gedusserten Patienten-

wunsch nicht verlassen:

Wenn der Patient ,eigentlich’ nicht sterben will, sondern das
Fasten andere Griinde hat (bspw. Anorexie zufolge einer Infek-
tionskrankheit oder wegen Missbrauchs psychoaktiver Substan-
zen).
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Wenn der Patient nicht urteilsfihig ist. Bei Urteilsunfahigkeit
des Patienten entscheidet der gesetzliche Vertreter tiber die me-
dizinische Behandlung — ein eigenmichtiges Vorgehen der Arz-
te ist nur bei Dringlichkeit zuldssig. Der Vertreterentscheid
muss sich nach dem mutmasslichen Patientenwillen richten.

Ist der Patient mit Bezug auf den
konkreten Eingriff urteilsfahig?

Ja Nein

Der Patient entscheidet alleine und
stimmt medizinischen Massnahmen
Zu oder lehnt sie ab.

An Stelle des Patienten entschei-
det dessen gesetzlicher Vertreter
(Vertretungskaskade beachtenl).

Der Vertreter entscheidet nach
dem mutmasslichen Willen des
Patienten.

Urteilsfshigkeit |
|

| Willensumsetzungsfahigkeit |

| Willensbildungsfahigkeit |

Gelingt es dem Patienten, fremder
Willensbeeinflussung zu widerstehen?

l

|

Verstandes-
gemdsses
Urteilsvermbgen

Realitédtsbezug
des
Urteilsvermbgens

Fhk. zur Bildung
und Abwigung
nachvollziehbarer

* Versteht der Patient,
was bei FVNF passiert?
* Versteht er die alter-

Beeintrachtigt u.a. bei
Magersucht oder
Wahnvorstellungen

Motive

Fahigkeit zur
Motivkontrolle
und Willens-
bildung i.e.5.

Aber: Keine Motiv-
kontrolle bzw. kein

nativen
maoglichkeiten?

Vernidnftigkeitstest!

Auch: Emotionale
Stabilitdt und Stabilitdt
der Willensbildung




Nahrungs- und Flissigkeitszufuhr
am Lebensende

Was sagt die klinische Praxis?

1
Hans Neuenschwander

Es entspricht dem Zeitgeist, dass das Recht auf Selbstbestim-
mung hoch bewertet wird. Die rasante Entwicklung der Medizin,
die uns auffordert, nicht nur zu lernen und zu lehren, was man
noch alles tun konnte, sondern auch, worauf was man alles ver-
zichten konnte, oder auch die Jahrzehnte dauernde Debatte um die
Sterbehilfe haben sicher einen wichtigen Anteil daran, dass der
Autonomie des Patienten ein hoher Stellenwert zukommt.

In diesem Zusammenhang hat die Diskussion um den «Freiwil-
ligen Verzicht auf Nahrung und Flissigkei» (FVNF) als Instru-
ment der Selbstbestimmung am Lebensende in den letzten Jahren
eine Renaissance erlebt. Damit ist nicht die Verminderung der
Nahrungs- und Flissigkeitsaufnahme gemeint, wie wir sie etwa
beim alten, dementen Patienten als naturlichen Teil des Krank-
heitsprozesses beobachten. Beim FVNF handelt es sich um eine
bewusste und zielgerichtete Entscheidung. Sie wird manchmal in
palliativmedizinischen Kreisen idealisiert, vor allem im Hinblick
auf eine Alternative zur Sterbehilfe bzw. zum assistierten Suizid.
Dass dies dabei immer zu einem «friedlichen» Sterben fihrt, ist

! Dr. med. Hans Neuenschwander ist Palliativmediziner in Lugano.
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wissenschaftlich nicht untermauert, und beruht eher auf dem Vor-
bzw. Nach-Urteil des Betreuers, der méglicherweise froh ist um
diese Alternative. Der Sterbeprozess bei FVNF dauert unter Um-
stainden 10 bis 14 Tage und kann im Einzelfall fiir den Sterbewilli-
gen und fir seine Angehérigen belastend und — z.B. beim Auftre-
ten von Zweifeln — konflikttrichtig sein.

Aus physiologischer Sicht sind Essen und Trinken eine Grund-
voraussetzung zum Leben. Die entsprechenden Bediirfnisse wer-
den durch Hunger und Durst gesteuert. In der Krankheit funktio-
nieren diese Steuerinstrumente unter Umstinden nicht mehr kor-
rekt. Neben der physiologischen besitzen Essen und Trinken je-
doch eine ebenso wichtige psychosoziale und emotionale Dimen-
sion: Zu essen und zu trinken (geben) ist auch ein symbolischer
Akt der Aufmerksamkeit, Pflege, Unterstiitzung, Fursorge, Be-
schiitzung, Empathie und Sympathie. So kann der Unterbruch
dieses Aktes, auch der Verzicht auf eine kinstliche Hydrierung
und Ernihrung, wie ein Pflegeabbruch oder ein Imstichlassen er-
lebt werden.

1. Medizinische Dimension

Ubetlebt eine Person bei ausbleibender Fliissigkeitszufuhr we-
nige Tage bis manchmal auch tber eine Woche, dauert dieser Pro-
zess beim Verzicht auf Nahrung viel linger. Verallgemeinernd
kann ein Gesunder ungefahr 30% seiner «lean body mass» verlie-
ren (3 Monate!), bis er ernste bzw. lebensbedrohende Symptome
und Stérungen entwickelt. Bei einer schwer kranken Person dauert
dies weniger lang, weil sie erstens schon nicht mehr «von einem
Normalgewicht aus startet» und zweitens die chronische Krankheit
selber eine erhohte katabolische Aktivitit entwickelt (s. Abb. 1).

Forcierte oder kiinstliche Erndhrung ist bei Patienten mit weit
fortgeschrittenem Leiden in palliativer Situation und bei einer
Uberlebensprognose von weniger als 2-3 Monaten aus medizini-
scher Sicht praktisch nie indiziert.
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Tage

Falls eine solche trotzdem in Betracht gezogen wird, ist es sinn-
voll, die Indikation dazu offen und ehtlich zu formulieren und im
Team und mit den Betroffenen zu teilen. Zu diesem Entschei-
dungsprozess gehort auch die Erarbeitung von anwendbaren Kri-
terien fur einen Abbruch der Massnahme.

Ein 70 Kilogramm schwerer Mensch besteht zu ungefihr 45 kg
(ungefihr 2/3) aus Wasser. Rund 5 Liter davon befinden sich in
den Blutbahnen, 25 Liter intrazelluldr und 15 Liter im Extrazellu-
lirraum. Knapp 2.5 Liter werden taglich umgesetzt. Neben einer
kleinen endogenen Produktion ist die perorale Einnahme zentral.
Die Ausscheidung geschieht zur Hauptsache via Urin, aber auch
tber den Stuhl und durch insensible Verluste (Perspiration, At-
mung).

Die Wasserbilanz erfihrt, auch beim Gesunden, recht hiufig
Schwankungen. Mehrheitlich handelt es sich dabei um eine Nega-
tivbilanz («wir trinken zu wenigy). Verschiedene Korrekturmecha-
nismen bewahten uns davor, nach und nach auszutrocknen, aller-
dings manchmal zum Preis einer erhohten Belastung der Aus-
scheidungsorgane oder einer verminderten Korperleistung auf
Grund eines Defizits in allen Kompartimenten.

Bei Wasserbilanzstorungen im Krankheitsfall, gerade bei weit
fortgeschrittenem Leiden, entstehen die Symptome und Krank-
heitszeichen fast immer auf Grund von Flissigkeitsverlusten. Das
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heisst aber nicht unbedingt, dass der Gesamtkorper zu wenig Was-

ser hat. Manchmal ist dieses zum Teil einfach am falschen Ort

(Oedeme, Aszites, Ergiisse), was dann trotzdem zu schwerwiegen-

den Symptomen der Dehydrierung fithren kann.

Die negative Bilanz ist fast immer das Resultat einer Kombina-
tion von verschiedenen Ursachen. Erhohte Verluste kommen zu
Stande durch:

- verminderte Zufubr: vermindertes Durstgefithl, Schluckstérungen,
Erbrechen, verminderter Appetit, weniger Bewegung, einge-
schrinkter Bewusstseinszustand)

- wvermebrte Verluste: ethohte Ausscheidung durch Diuretika, Dia-
betes, Hyperkalzimie, Durchfall, Malabsorption, vermehrtes
Schwitzen/Fieber, Hyperventilation, usw. Vetluste treten aber
haufig auch «gegen Innen» auf (Oedeme, Aszites, usw)

Die meisten Patienten nehmen in der fortgeschrittenen palliati-
ven Situation weniger Flissigkeit zu sich. Dies fithrt oft zu einem
gewissen Aktionismus im Sinn von medizinisch unterstitzter Hyd-
rierung. Als mehr oder weniger erklirtes Ziel gilt dabei die Le-
bensverlingerung oder die Verbesserung der Lebensqualitit (oder
eine Kombination von beiden). Auch aus somatischer Sicht wird
die Indikation zur Hydrierung, vor allem in der terminalen Situati-
on, kontrovers diskutiert. Tabelle 1 illustriert eine Reihe von At-
gumenten fiir oder gegen die Hydrierung. Dabei fillt auf, dass man
in einer gegebenen Situation je nach Gewichtung der Vor- und
Nachteile zu unterschiedlichen Empfehlungen kommen kann. So
fihrt die Hydrierung zu einer Steigerung der Urinmenge und damit
zu einer Besserung der Ausscheidung von Medikamenten und de-
ren Metaboliten. Gleichzeitig nimmt das Risiko von Bettnidssen
(und damit die Notwendigkeit einer Kathetereinlage) zu. Oder das
Anlegen einer Infusion entspricht vielleicht den Erwartungen von
Patient und Angehorigen («Es wird etwas gemacht»); gleichzeitig
schaffen aber solche technischen Hilfsmittel zusitzliche Barrieren
fir einen physischen und emotionalen Austausch.
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Das weist darauf hin, dass der Entscheid, auch aus rein somati-
scher Sicht, individuell gefasst werden muss. Vor allem wird
dadurch klar, dass sich der Argumentationskatalog auf wissen-
schaftlich nicht untermauerte Annahmen stitzt, die allein durch
unkritische hdufige Wiederholungen von «Gewohnheiten zu Ge-
wissheiten» beférdert worden sind.

Tab.1: Vor-/ Nachteile der Hydratation

Moégliche Vorteile Mogliche Nachteile

Bewusstseinszustand P
Delir ¥

Urinvol. N (= Ausschei-
dung von Metaboliten)
«Infusion» (Erwartung)

Urinvol. N (= Bettnissen,
Katheter)
«Infusion» (> Batriere, Me-

Durst ¥ (?), Trockener dikalisierung)

Mund \(??)

Embolierisiko (??)

Kopfweh ¥ (?)

Nausea — Erbrechen W Nausea — Erbrechen M (€
Verstopfung W (?) Mageninhalte 1)

Muskelkrampfe J
Hyperthermie \v

Orthostasesyndrom W Volumentiberlastung (Dysp-

noe, Oedeme, third space,
«Karcheln»)

Schmerzen (Vetlust der
dehydratationsinduzierten

Analgesie (?))

In der Tat gibt es in Bezug auf den Sinn und Unsinn der Hyd-
rierung am Lebensende nur sehr wenige Studien, die héheren Qua-
litaitsansprichen gentigen (Cochrane 2008, updating 2014). Die
Daten wurden ausschliesslich bei Patienten mit Tumotleiden erho-
ben. Immerhin werden in dieser Review drei kontrollierte Studien
hervorgehoben. Bruera zeigte schon in einer Studie vor 20 Jahren,
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dass eine kinstliche Hydrierung bei Patienten in einem akuten
Verwirrungszustand die kognitiven Leistungen verbessert bzw. den
Bedarf an Neuroleptika vermindert. Diese Resultate wurden in
einer randomisierten Doppelblindstudie 2005 bestitigt. In dieser
Studie kam es unter kunstlicher Hydrierung zusitzlich zu einer
Abnahme der Muskelkrimpfe. Morita wiederum zeigte in einer
Publikation von 2005, dass unter einer forcierten Hydrierung der
Aszites signifikant zunahm; Oedeme und Pleuraergiisse nahmen,
vielleicht entgegen der weit verbreiteten Erwartungen, nur unsigni-
fikant zu.

In palliativmedizinischen Kreisen herrscht die Meinung vor,
dass die (durch nicht mehr geschlucktes oder abgehustetes Sekret
in der Trachea oder in den oberen Luftwege bedingte) Rasselat-
mung («death rattle») mit einer Uberwisserung zu tun habe und
dass deswegen im Endstadium auf Infusionen verzichtet werden
soll. Es gibt sicher gute Griinde, einer Volumeniiberlastung vorzu-
beugen, bzw. auf eine Infusion zu verzichten, oder eine solche bei
einer sterbenden Person abzusetzen. Aber auf Basis der wenigen
verfliigharen Daten gehort das «Todesrasseln» nicht dazu. In der
Tat fand Morita (2005) keinen signifikanten Unterschied beziiglich
dieses Symptoms zwischen hydrierten und nicht hydrierten Patien-
ten. Der Vollstindigkeit halber sei noch die Studie von Cerchietti
erwihnt, welche zeigt, dass bei Krebspatienten unter Hydrierung
das Symptom «chronische Nausea» etwas verbessert werden kann.

Zusammengefasst gibt es also keine gesicherten wissenschaftli-
chen Anhaltspunkte fir oder gegen eine Hydrierung am Lebens-
ende (mit Ausnahme einer missigen Evidenz fur die Beeinflussung
des Deliriums, des Aszites, der Muskelkraimpfe, und ev. der chro-
nischen Uebelkeit)... Es besteht ein grosser Bedarf an Studien auf
diesem Gebiet, vor allem auch bei Patienten mit nicht-
onkologischen Krankheiten.
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2. Entscheidungsfindungsprozess

Vor allem in der terminalen Situation wird der Nutzen oder
Schaden einer aggressiven Hydratation (bzw. eines bewussten Ver-
zichts darauf) kontrovers beurteilt. Die fehlende wissenschaftliche
Evidenz fiir beide Haltungen fihrt dazu, dass Entscheide auf emo-
tionaler Grundlage gefillt werden, oder durch manchmal fast sek-
tiererische Uberzeugungen beeinflusst werden.

Extremhaltungen — systematisch eine Hydratation vorzuneh-
men oder im Gegenteil aus Prinzip darauf zu verzichten — lassen
sich nicht rechtfertigen. Es ist deshalb niitzlich, einen systemati-
schen Entscheidungsprozess festzulegen, der die Antworten auf
folgende Fragen enthalten muss:

st der Patient debydriert?

Mit der Anamnese und der Suche nach klinischen Zeichen
(Abnahme des Hautturgors und der Transpiration, verminderter
Bulbusdruck, Abnahme der juguliren Venenfillung, Oligurie, or-
thostatische Hypotonie und Tachykardie (bei Stérungen des vege-
tativen Nervensystems sind diese Zeichen unzuverlissig), lasst sich
die Diagnose Dehydratation stellen. Bei Bedarf kénnen Laborwer-
te die Diagnose bekriftigen (Plasmaproteine, Himatokrit, Natrium
Harnstoff und Kreatinin, Osmolalitit).

3

Welche Symptome werden durch Dehydratation potentiell vernrsacht bzmw.
verschlimmert?

Dehydratation kann verschiedene Symptome verursachen oder
verschlimmern wie etwa Durst, Asthenie, Nausea, Mudigkeit, kog-
nitive Stérungen und Verwirrtheit, Fieberzustand ohne zugrunde
liegende Infektion. Besteht der Verdacht auf zu hohem Serum-
spiegel von Medikamenten bzw. aktiven Metaboliten, z.B. von
Opiaten, die neurotoxische Wirkungen in Form von Verwirrtheit,
Myoklonien, Hyperalgesie und Allodynie haben koénnen, oder Ne-
benwirkungen wie Nausea und Schlifrigkeit?
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Welches wiren die 1 orteile einer Rebydratation fiir den Patienten?

Das Ziel soll die Verbesserung von Symptomen sein, die sicher
oder wahrscheinlich durch die Dehydratation ausgelost oder ent-
scheidend mitverursacht sind (z.B. Verwirrung). Die Verwirrung
ist das haufigste Erscheinungsbild, welches durch eine Rehydrata-
tion verbessert werden kann. Andrerseits wird die Rehydratation
das Gefuhl der Mundtrockenheit und des Durstes nur selten behe-
ben, da deren Assoziation mit dem Dehydratationszustand des
Patienten durch kontrollierte Studien nicht nachgewiesen werden
konnte.

Subjektive und objektivierbare Xerostomie tritt praktisch bei al-
len Patienten in den letzten Lebenstagen auf. Sie ist z.B. bedingt
durch eine vegetative Polyneuropathie, durch Nebenwirkungen
von anticholinergischen Medikamenten, durch Mundatmung. Sie
wird gelindert (und «behandelt») durch eine minutiose Mundpfle-
gebzw. Bekimpfung der Mundtrockenheit nach best practice der
Pflege.

Welches konnten die Nachteile einer Rebydratation fiir den Patienten sein?

Die in der Literatur zitierten Nachteile entstehen aufgrund der
Verabreichung von zu hohen Volumina in Bezug auf die Bediirf-
nisse des Patienten und betreffen meist die intravendse Verabrei-
chung von Flissigkeit. Bei subkutaner Verabreichung sind die Ge-
fahren der Nebenwirkungen auf Grund von Volumentberlastung
vernachlissigbar.

Was meinen Patient und Angehorige dazn?

Im Dialog mit dem Patienten und den Angehérigen sollen die
Priorititen und demzufolge das Ziel der Behandlung auf Grund
der individuellen Bedurfnisse definiert werden. Dabei wird disku-
tiert, welche Symptome eine Rehydratation allenfalls lindern kann.
Die praktische Modalitit einer Rehydratation wird in einfacher Art
erklart. In der terminalen Situation ist dabei wichtig, den Angeho-
rigen wiederholt und mit einer Stimme zu erkliren, dass der Pati-
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ent nicht stirbt, weil er nicht trinkt, sondern dass er nicht trinkt,
weil er am Sterben ist.

Im Zweifelsfall kann ein zeitlich begrenzter therapeutischer
Versuch unternommen werden. Dabei wird definiert, welche
Symptome durch die Hydratation behoben werden sollen. Bei der
Erfolgsbeurteilung wird kontrolliert, ob tatsichlich diese Sympto-
me verbessert wurden oder nicht. Oft veridndert sich die klinische
Situation innerhalb von wenigen Stunden. Eine regelmissige Beur-
teilung der therapeutischen Haltung ist daher indiziert.

Je nach Herkunft, Kultur, Glauben, Ausbildung, Informations-
stand haben ein Patient und seine Angehorigen unterschiedliche
Erwartungen in Bezug auf Hydrierung und Ernidhrung. In den
Entscheidungsprozessen sollte diesen Unterschieden Rechnung
getragen werden, auch wenn dadurch im Einzelfall die Massnah-
men im Widerspruch zu der als «best practice» angesehene Thera-
pie stehen mogen. Mit einem vielleicht nicht indizierten Behand-
lungsversuch erhilt der Patient und seine Familie Zeit und auch
die Gelegenheit zu erfahren, dass eine Massnahme inaddquat war.

3. Fazit

Das durch Erndhrungs- und Flissigkeitsdefizit verursachte Lei-
den ist multidimensional. Neben der physischen Komponente
beinhaltet es auch die Bedeutung der damit mittelbar verbundenen
Endlichkeit. Die daraus entstehende Sorge ist «Umgebungs-
ansteckend»: Sie fithrt zu einem Mit-Leiden. Gerade in einem Ge-
biet, wo es rein medizinisch-wissenschaftlich nur schwache Evi-
denzen fiir oder gegen therapeutische Aktivitit gibt, werden Ent-
scheide mehrheitlich auf Grund von Vor- und Nach-Utrteilen, von
nie gepriften Erfahrungen und von Emotionen geleitet. Sie wer-
den auf Grund von durch dauernde Reproduktion zur Wahrheit
gewordenen Gewohnheiten geleitet («Das haben wir schon immer
so gemacht» bzw. «Das haben wir noch nie so gemacht»).
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Zum Mythos der Selbstbestimmung

Eine narrativ-ethische Annaherung

1
Rouven Potrz

»(+..) the four principles form only a starting point — the point
where the practical work begins.

(T. Beauchamp, 2007; kutsive Betonung: R. Porz)

Der vorliegende Text stellt das in der westlichen Medizin aktu-
ell vorherrschende Konzept der Selbstbestimmung kritisch in Fra-
ge. Diese Kritik ist vorliegend eingebettet in die Frage nach einem
,selbstbestimmten® Tod durch freiwilligen Verzicht auf Nahrung
und Flissigkeit im Kontext von Palliative Care. Dieser klinische
Anwendungsbereich bietet aber lediglich den Kontext meiner
Uberlegungen. Ich biete keine ethischen Losungsvorschlige fiir
diesen Kontext. Ich benutze ihn lediglich als Beispiel fir meine
konzeptuelle Kritik an einer — aus meiner Sicht oft falsch verstan-
denen — unhinterfragbaren ,Autonomie‘. Dabei wird der Begriff
der ,Selbstbestimmung® synonym zum Begriff der ,Autono-
mie‘ verwendet.

Der Fokus meiner Kritik liegt nicht darauf, den Wert der
Selbstbestimmung als Ideal zu hinterfragen, sondern vielmehr da-

I PD Dr. phil. Rouven Porz ist Leiter der Fachstelle fiir klinische Ethik im Uni-
versititsspital Inselspital und im Spital Netz in Bern.
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rauf, aufzuzeigen, dass die aus diesem Wert abgeleiteten realen
Lebensregeln fiir die medizinische Praxis konzeptuell oft zu ver-
einfacht sind. Dementsprechend stellt dieser Text auch eine Kritik
an einer vereinfacht unterrichteten und praktizierten Medizinethik
dar, die sich auf den unhinterfragten Wert der ,Autonomie als
einzige und damit letztbegriindende gedanklich-ethische Leitplanke
bezieht. Ich mochte vorliegend die These entwickeln, dass das
Konzept der Selbstbestimmung durchaus richtungsweisend und
sinnstiftend sein kann, allerdings nur in einer narrativen Transfor-
mation, und nicht als Wert an sich. In einfachen Worten: Patien-
tinnen und Patienten, die von Selbstbestimmung sprechen, sollen
ermuntert werden, narrativ auszufiihren, was sie damit genau mei-
nen. Nicht fir jeden bedeutet Selbstbestimmung das gleiche. Na-
tirlich ist das eine schwierige Forderung, weil viele Sterbende viel-
leicht gar nicht mehr in der Lage dazu sind, jetzt und hier auszu-
driicken, was sie unter Selbstbestimmung verstehen. Damit wiren
wir wieder beim Kontext des vorliegenden Textes, d.h. beim Le-
bensende, bzw. konkreter: bei der Moglichkeit, das eigene Lebens-
ende in terminal-palliativen Situationen dadurch zu beschleunigen,
dass der (oder die) Sterbende freiwillig auf Nahrung und Fliissig-
keit verzichtet. Dieser Verzicht kann als eine Option auf ein
selbstbestimmtes Lebensende interpretiert werden, woraus wieder
auf den oben festgelegten Fokus des Textes geschlossen werden
kann, diesmal als Fragen umformuliert: Was bedeutet diese
Selbstbestimmung? Handelt es sich hierbei wirklich um ein gutes,
nutzbares und sinnvoll anwendbares Konzept? Miisste man dieses
Konzept nicht ehr als narrative Aufforderung denken?

1. Mythos und Ethik

Wenn ich im Titel vom ,Mythos* der Selbstbestimmung spreche,
dann bedarf dies zunichst einmal einer Klirung, was ich vorlie-
gend unter diesem Begriff verstehen mochte. Aus meiner Sicht ist
ein Mythos eine Art narrative Verkniipfung aus Fakten, Ereignis-
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sen und sogar Hoffnungen, mit der Menschen ihre Lebenswirk-
lichkeiten erklirt haben (oder immer noch erkliren).” Mythen sind
eine Moglichkeit, die eigene Weltsicht zum Ausdruck zu bringen.
Natirlich ist es heute nicht mehr sonderlich modern von Mythen
zu sprechen, zum einen weil Mythen nicht rational sind, und auch
deshalb nicht, weil sie nicht zu beweisen sind. Zum zweiten kennt
man Mythen eher aus vergangener Zeit, z.B. aus Altgriechenland.
Einer meiner eigenen Lieblingsmythen aus dieser Zeit ist der My-
thos von Sisyphos. Sisyphos soll sehr schlau gewesen sein, und mit
seiner Listigkeit soll er die Gétter tibetlistet haben. Dafiir wurde er
sehr schlimm bestraft. Er musste immer und immer wieder, jeden
Tag seines Lebens lang, gar bis in alle Ewigkeit, einen extrem
schweren Stein in der Unterwelt auf einen Berg hinauf rollen.
Kaum angekommen, auf dem Berggipfel, rollte der Stein aber im-
mer wieder herab und Sisyphos musste den riesigen Stein erneut
den Berg hinaufschieben, immer und immer wieder. Hier wird
natlrlich sehr schnell deutlich: Das ist keine rationale Geschichte,
aber dennoch gelingt es dieser Geschichte sinnstiftend zu sein. Der
Sinn der Geschichte ist: Leg Dich nicht mit den Gottern an! Wenn
Du es doch tust, dann wirst Du bis in alle Ewigkeit bestraft. Damit
hat dieser Mythos seinen Zweck erfillt, zumindest zur damaligen
Zeit.

Wenn Mythen also sinnstiftend wirken, dann bedeutet dies,
dass sie Lebensregeln transportieren. Sie driicken aus, was gut und
richtig ist. Oder sie zeigen auf, was falsch ist. Damit wiren wir im
Bereich der Ethik angekommen. Die Ethik als Disziplin handelt
von ,gut’ und ,falsch’. In einer ihrer modernsten und aktuellen
Form, z.B. als Medizinethik an Universititen oder als institutionali-
sierte klinische Ethik in Spitilern stellt die Ethik z.B. die Frage
nach dem guten Handeln im Kontext der Spitzenmedizin. Diese

2 Vgl. z.B. Ernst Cassirer: Philosophie der symbolischen Formen, Band II: Das
mythische Denken (1925), Darmstadt, Wissenschaftliche Buchgesellschaft,
1973.
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Frage ist nicht mehr leicht zu beantworten, je nach Kultur, je nach
Wertvorstellungen koénnen unterschiedliche Beteiligte zu unter-
schiedlichen Schlissen dariiber kommen, was sie als ,gut’ betrach-
ten. Die moderne Ethik versucht aber zumindest, diese untet-
schiedlichen Wertvorstellungen zu reflektieren, besser verstehen zu
lernen, um gewissermassen vermittelnd in Pro- und Contra-
Argumenten denkend, Entscheidungs- und Handlungswege vorzu-
schlagen, die im besten Sinne als ,gut® (oder zumindest mal nicht
als ,falsch® oder gar ,willkiirlich®) begriindet werden kénnen. Keine
leichte Aufgabe, denn die Zeit der Mythen ist offensichtlich vorbei.
Begriindungen miissen mit medizinischem Fachwissen untermau-
ert sein, und juristische Rahmenbedingungen wollen eingehalten
werden. Das ist wohl auch gut so. Allerdings beschleicht mich in
meiner Arbeit als klinischer Ethiker manchmal das Gefiihl — und
nur deshalb nehme ich mir die Zeit hier so ausschweifend tber
Mythen in meinen Text einzuleiten —, dass sich, viel 6fter als man
denken mag, auch Mythen in unseren modernen Medizinalltag
hineinmogeln. Ich meine damit sinnstiftende Zusammenhinge, die
gar nicht begriindet werden miussen, die eher so plausibel erschei-
nen, dass jegliche Frage nach einer Begriindung schon als Affront
angesehen wird. Und damit sind wir aus meiner Sicht schon bei
dem Konzept der Selbstbestimmung angekommen, oder anders
formuliert: beim Mythos der Selbstbestimmung. Der Bezug zur
Selbstbestimmung scheint so normal, so richtig, so gut, wieso soll-
te man diese Selbstbestimmung hinterfragen wollen? Mein vorlie-
gendes weiteres Hinterfragen bezieht sich auch gar nicht auf den
ideellen Wert der Selbstbestimmung, der mit Sicherheit ein konsti-
tutiver Bestandteil der westlichen demokratischen — und damit
freien — Welt ist. Mein Hinterfragen bezieht sich auf die Operatio-
nalisierung dieses Wertes im Bereich der Medizin. Wieso nehmen
wir immer so selbstverstindlich an, dass wir Selbstbestimmung im
Alltag — konkret: im Spitallalltag — wirklich umsetzen koénnen?
Wieso belassen wir es nicht dabei, sie als ,Wert® anzusehen. Und
wenn wir sie wirklich in eine Lebensregel, eine Norm, transformie-
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ren wollen, missten wit uns dann nicht viel mehr Arbeit damit
machen, diese Lebensregeln genauer zu erkliren. Die Auslegung
von Werten, d.h. das Ausleben der Normen, kann von Mensch zu
Mensch variieren. Beschiftigen wir uns also kurz mit dem Unter-
schied von Werten und Normen, um darauf aufbauend wieder zur
Selbstbestimmung zuriickzukommen.

2. Werte und Normen

Die meisten unserer alltiglichen Lebensregeln (Normen) lassen
sich bei genauerer Betrachtung auf bestimmte zugrunde liegende
Werte zurickfiihren. Werte sind Ideale, Motive, bewusste oder
unbewusste Orientierungsstandards, von denen sich einzelne Men-
schen oder Gruppen von Menschen oder Kulturen in ithrem Mit-
einander leiten lassen. Es sind oft grundlegende, wenig reflektierte
Vorstellungen dartiber, was in einer Gemeinschaft als richtig, gut
und erstrebenswert angesehen wird.” Fiir die Ethik interessant ist,
wie sich diese Werte im Miteinander in Normen ausdricken. Ich
mochte zur Illustration ein einfaches Beispiel aus meiner eigenen
Wertewelt als Beispiel anfithren: Mir ist der Wert des ,Res-
pekts® wichtig. Ich transformiere diesen Wert in meinem Alltag z.B.
im Kennenlernen einer Person darin, dass ich dieser Person li-
chelnd in die Augen schaue, und ihr (oder ihm) einigermassen
kraftig die Hand schiittele bei der ersten Begriissung, d.h. bei unse-
rer gegenseitigen Vorstellung. Dies ist fir mich personlich eine
gute non-verbale Art Respekt zu zeigen. Andere Kulturen legen
den Wert des Respekts aber in einer dhnlichen Situation ganz an-
ders aus. In anderen Kulturen mag es in der ersten Begegnung
gerade wichtig sein, nicht zu licheln, sich nicht mit der Hand zu
bertihren, und schon gar nicht, sich in die Augen zu schauen. Wie-
der geht es um Respekt, die normative Transformation ist aber
eine ganz andere. Hierbei bleibt festzuhalten: Die gleichen Werte

3 Vgl. auch Dagmar Fenner: Ethik. Ttubingen, Narr Francke, 2008, hier 170f.

61



koénnen also zu unterschiedlichen Normen fihren. Und wir mus-
sen kulturell gar nicht immer weit gehen, um normative Unter-
schiede festzustellen. Ich mochte dies durch eine weitere personli-
che Anekdote im Kontext des Hindeschiittelns illustrieren. Mir
selbst ist der Moment des kriftigen und freundlichen Hindeschiit-
telns wie gesagt eine gute und sogar wichtige Norm, um Respekt
zu zeigen. Nun neige ich aber offensichtlich dazu, diese Lebensre-
gel uberzustrapazieren und Menschen jeden Morgen die Hand zu
geben, wenn ich sie an diesem Tag zum ersten Mal wieder sehe. In
meinem Auslandssemester in den Niederlanden versuchte ich mei-
nem Professor also jeden Morgen die Hand zu schiitteln, wenn ich
thn im Universititsflur erblickte. Am dritten Tag nahm er mich zur
Seite und sagte: ,,Rouven, wir schiitteln uns hier auf der Arbeit
nicht jeden Tag die Hand, sondern nur genau zweimal, einmal
wenn wir eine neue Arbeitsstelle irgendwo beginnen, und einmal
wenn wir uns verabschieden, um in Rente zu gehen. Dazwischen
nicht.”

Das mag nach einer lustigen Anekdote klingen, aber ich fithre
sie an, um auf folgenden Zusammenhang hinzuweisen: Er hat mir
die lokalen Normen erkldrt, er hat sie versprachlicht, er musste sie
ausdriicken, narrativ verpacken, dann wurde es fiir mich verstind-
lich. Ich mé&chte auf Folgendes hinaus. Die narrative Explanation
hat die Kraft zwischen Werten und Normen zu vermitteln, selbst
dann, wenn ich die jeweilige Transformation des Wertes in eine
Norm aus eigener Erfahrung heraus nicht verstehe. Die Narration,
in dem Fall eine narrative Begriindung, macht es fiir mich versteh-
bar.

Damit mochte ich wieder zum Wert der Selbstbestimmung bzw.
Autonomie Uberleiten. Der Wert an sich scheint relativ klar: die
individuelle Freiheit Gber das eigene Leben zu bestimmen. Aber
wie setzen Einzelne diesen Wert um, wie leben sie ihn aus? Fir
den einen mag es die grosste Freiheit sein, morgens mit dem Fahr-
rad zur Arbeit fahren zu kénnen. Fir den anderen mag es sich erst
dann nach selbstbestimmter Freiheit anftihlen, wenn er (oder sie)
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allein und ohne Kompass die mongolische Wiiste durchwandert.
Wenn wir beide Personen nach ihren Werten fragen, dann wiirden
sie beide vielleicht ,Selbstbestimmung® antworten. Aber erst in
einem gezielten Nachfragen, ,Koénnen Sie mir erkliren, was
Selbstbestimmung fir Sie genau bedeutet?, mag als Antwort ent-
weder das Fahrrad oder die mongolische Wiiste kommen. Die
Person musste es uns erkliren, damit wir es verstehen, sie misste
thren Wert der Selbstbestimmung in eine Geschichte transformie-
ren, in eine Geschichte aus ithrem Leben (,,ich fiihle mich sehr frei,
wenn ich morgens mit dem Fahrrad zur Arbeit fahre®, oder ,, nur
in der Wiiste habe ich mich wirklich selbstbestimmt gefithlt®). Die
narrative Transformation, und nicht der Wert an sich, macht es
dann fiir das Gegeniiber greifbar.

Ich méchte aus diesen Uberlegungen die These ableiten, dass
der Wert der Selbstbestimmung im klinischen Alltag nur dann Sinn
macht, wenn sich die Gesundheitsfachpersonen die Zeit nehmen
konnen, jedem (von sich selbst als selbstbestimmt dargestellten)
Mensch die Chance zu geben, das eigene Selbstbestimmtsein zu
erkliren. Man kann nicht annehmen, so meine These weiter, dass
ich unhinterfragt verstehen kann, was mein Gegeniiber mit seiner
(oder ihrer) Selbstbestimmung genau meint. Ich muss machfragen.
Ich muss mich fur die Lebensgeschichte dieses Menschen interes-
sieren, ich muss seinen individuellen Lebenskontext verstehen
wollen. Im Kontext unseres vorliegendes Themas heisst das: Was
bedeutet der freiwillige Verzicht auf Essen und Trinken bei diesem
Menschen genau? Ist es wirklich die normative Transformation des
Wertes der Selbstbestimmung oder steckt ein anderer Wert (oder
eine Angst, Sorge, Schmerzen, Verzweiflung, Unverstindnis, Re-
bellion) dahinter? Und kann dieser Mensch seine normative
Grundhaltung noch erkliren, kann er (oder sie) mir eine narrative
Begriindung liefern, oder muss ich mir ein narratives Bild des
Menschen von seinen Freunden und Angehérigen geben lassen.

Ich fordere somit eine interpretierende, hermeneutische
Grundhaltung in der Medizin (und auch in der Ethik!), ein bewuss-
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tes und gezieltes Nachfragen und ein Sich-vergewissern-wollen,
dass man andere Lebenswelten nicht vorschnell missinterpretiert.
Die Benennung von Selbstbestimmung ist somit nur der Anfang,
die wirkliche ethische Arbeit folgt danach: was bedeutet diese
Selbstbestimmung fiir genau diesen Menschen, der sie ausdriickt?

Nattirlich kann man sich der Autonomie, bzw. der Selbstbe-
stimmung, im westlichen medizinethischen Kontext nicht anna-
hern, ohne die Uberlegungen zur Thematik von Tom Beauchamp
und James Childress zu berticksichtigen. Diese beiden US-
amerikanischen ,Urviter’ des sogenannten four-principles-
approach (respect for autonomy, nonmalefience, benefience und justice) gel-
ten gemeinhin als wichtigste Referenz zum medizinethischen Kon-
zept der Autonomie, genauer: des Respekts vor der Autonomie
des Patienten. Beim genauen Hinblicken wird aber schnell deutlich
werden, dass Beauchamp und Childress die Selbstbestimmung
zwar als unabdingbares Prinzip/Wert ansehen, gleichzeitig aber
dazu auffordern, dass dieses Prinzip von den Gesundheitsfachper-
sonen aktiv mit Leben gefiillt werden muss, wenn es um die alltig-
lichen Operationalisierungen der Autonomiefiahigkeit von Patien-
ten geht.

3. Beauchamp und Childress

Das in der Bio- bzw. Medizinethik am meisten zitierte und dis-
kutierte Konzept zur Autonomie geht — wie oben angedeutet — auf
Tom Beauchamp und James Childress zuriick.* Aus deren Prinzi-
pienethik ldsst sich das — oft prioritir angesehene — Prinzip des
Respekts vor der Patientenautonomie wie folgt vereinfacht ausdri-
cken: Patienten sollen verstehen, was in medizinischen Behandlun-
gen mit ithnen geschieht, sie sollen sich zu den Behandlungsschrit-
ten freiwillig und rational entscheiden. Dementsprechend sollen

4Tom L. Beauchamp und James F. Childress: Principles of Biomedical Ethics.
New York: Oxford University Press, (1979), 2009.
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die Gesundheitsfachpersonen diese autonom getroffenen Patien-
tenentscheidungen respektieren. Die Verwendung der vier Prinzi-
pien soll in klinischen Problemsituationen helfen, die Werte des
Arztberufes in Bezug auf den ethisch-problematischen Fall anzu-
wenden. Oft schliessen sich allerdings zwei Prinzipien gegenseitig
aus. Dies muss nicht immer ein Nachteil sein, denn gerade
dadurch kann das ethische Dilemma der Situation oft erst in Worte
gefasst werden.

Auch die im klinischen Alltag (und in der klinischen Forschung)
verwendeten Einverstindniserklirungen (informed consent), die der
Patient bzw. Forschungsteilnehmer ausfiillen und unterschreiben
muss, mussen als Versuch der Verwirklichung der Patientenauto-
nomie angesehen werden. Einverstindniserklirung bedeutet im
klinischen Alltag: Jede diagnostische und/oder therapeutische
Massnahme muss durch die Einwilligung des Patienten ethisch
legitimiert werden. Ein solides Einverstindnis liegt dann vor, wenn
der Patient aufgeklirt wurde, alles verstanden hat, freiwillig handelt,
entscheidungskompetent ist und zustimmt.

Diese Prinzipienethik ist aus meiner Erfahrung als klinischer
Ethiker nicht frei von Missverstindnissen und damit Problemen.
Zum einen, auf der praktisch-klinischen Ebene, entspricht ein aus
der Prinzipienethik vorschnell abgeleiteter Autonomie-Anspruch
nicht notwendigerweise immer der Autonomie-Fihigkeit dieses
Patienten. Oft wird durch die ,Brille® der Autonomie somit die
Eigenverantwortung des Patienten gar tiberstrapaziert. Es kommt
auch vor, dass sich eine Arztin vor ihrer Verantwortung driicken
will, wenn Patienten immer nur alleine entscheiden mussen. Des
Weiteren fallt es mit der Herangehensweise der Prinzipienethik
schwer, Emotionen und Beziehungen zwischen Akteuren adiquat
auszudriicken, so zumindest aus meiner Erfahrung mit klinisch-
ethischen Fallbesprechungen.

Zum Zweiten ergibt sich in der Prinzipienethik aber noch ein
Problemfeld, das ich eher als ein didaktisches bezeichnen wurde.
Die Prinzipienethik scheint mir an Universititen und Fachhoch-
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schulen oft sehr vereinfacht unterrichtet. Es gibt aus meiner Sicht

nimlich zwei entscheidende Verstindnisschliissel zur Prinzi-

pienethik, die insbesondere im Unterricht oft zu kurz zu kommen
scheinen:

a) Zur Anwendung der Prinzipen ist es Beauchamp und Childress
wichtig zu sagen, dass der Arzt/die Arztin eine gewisse Grund-
haltung an den Tag legen muss. Diese Grundhaltungen kénnen
aus ethischer Sicht als Tugenden bezeichnet werden. Die finf
Grundtugenden jedes Mediziners sollen sein: Vertrauenswiir-
digkeit (zrustworthiness), Integritit (integrity), Gewissenhaftigkeit
(conscientionsness), Urteilsvermogen (discernment), und Einfih-
lungsvermogen (ezmpathy).’

b) Beauchamp und Childress legen ausserdem sehr viel Wert da-
rauf, zu betonen, dass es sich bei dem Prinzip des Respekts vor
der Patientenautonomie um einen professionellen Wert der Be-
rufsrolle der Gesundheitsfachperson handelt. Es geht ihnen al-
so gar nicht darum, dass jeder Patient iiber eine hohe Autono-
miefahigkeit verfugen muss, nein, beinahe im Gegenteil, sie
wollen ausdriicken, dass das Prinzip des Respekts vor der Pati-
entenautonomie eine professionelle Verpflichtung, z.B. des
Arztes ist. Es ist ein Kernelement der Berufsrolle, nicht mehr
und nicht weniger: ,,Respect for autonomy (...) is a professional
obligation. Autonomous choice is a 7ght — not a duty — of pa-
tients.*’

Zusammenfassend gesprochen: Auch aus Sicht von Beauchamp
und Childress ist Selbstbestimmung im klinischen Alltag kein
selbsterklairender Wert, sondern vielmehr eine professionelle Ver-
pflichtung. Wie man — den Tugenden seiner Berufsrolle entspre-
chend — diesen Respekt beim jeweiligen Patienten umsetzt, das

5> Beauchamp und Childress, Anm. 3, hier 37ff. Sieche auch Settimio Monteverde:
Firsorge als Tugend und als Wissen. In: Macht der Fiirsorge? Hrsg. von F.
Matthwig et al. (in Druck), Zirich, TVZ, 181-194, hier 188.

¢ Beauchamp und Childress, Anm. 3, hier 107.
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muss in jeder Situation von der Gesundheitsfachperson neu tber-
dacht und angewendet werden. Die vier Prinzipen geben also keine
Checkliste vor, sie bilden eher einen Ausgangspunkt der ethischen
Uberlegungen. Dies wird deutlich im Zitat von T. Beauchamp, das
auch diesem Text einleitend voran gestellt ist: ,,(...) the four prin-
ciples form only a starting point — the point where the practical
work begins.*’

In Bezug auf meine eigene These dieses Textes mochte ich so-
mit schliessen. Auch in einer detaillierten Interpretation der Prin-
zipienethik kommt man schnell zu dem Schluss, dass der Respekt
vor der Selbstbestimmung bei jedem Patienten neu gedacht, neu
erfragt, d.h. neu von der Gesundheitsfachperson analysiert werden
muss. Es ist kein Wert, es ist eine Aufforderung miteinander ins
Gesprich zu kommen: Was bedeutet es fir sie, wenn Sie von
Selbstbestimmung sprechen? Es muss also eine narrative Trans-
formation stattfinden.

4. Narrative Ethik

Der Narration ist in den letzten Jahren in der biomedizinethi-
schen Debatte einige Beachtung geschenkt worden.® Manchmal ist
sogar von ,narrativer Ethik® die Rede.” Unter narrativer Ethik kann
ein Zugang verstanden werden, der den Wert- und Normvorstel-
lungen von personlichen Erzihlungen besondere Beachtung
schenkt. Ein herausragendes Beispiel, um diesen ethischen Zugang

7 Tom L. Beauchamp: The four principles approach to health care ethics. In:
Principles of health care ethics, hrsg. von R. Ashcroft et al., 2007, 3-11, hier 9.

8 Diese Ausfiihrungen zur narrativen Ethik finden sich auch in Rouven Porz
und Andreas E. Stuck: Zur impliziten Normativitit von Medizinstudierenden.
In: Altern in Wiirde, hrsg. von T. Meireis, Zurich, TVZ, 2013, hier 133ff.

9 Man kann hier verweisen auf Autoren wie Arthur W. Frank, Dietmar Mieth,
Hilde Lindemann und Margaret U. Walker. Weitere Prizisierungen zur narrati-
ven Ethik finden sich bei Guy Widdershoven: Ethics and Narratives, in: The
Narrative Study of Lives, 4, 1996, 275-287 oder z.B. bei Rouven Porz: Zwi-
schen Entscheidung und Entfremdung. Paderborn, Mentis, 2008.
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besser kennen zu lernen, stellt das Werk von Margaret Urban
Walker dar. Ihr gelingt es, aufzuzeigen, warum unsere Erzihlungen
fir unsere Identititen und unser Zusammenleben wichtig, gar
konstitutiv sind, und sie macht deutlich, wie wir diese Erkenntnisse
fiur die Disziplin der Ethik nutzen kénnen. In ithrem Buch Mora/
Understandings'’ zeigt sie 2.B. auf, dass entscheidende Wertvorstel-
lungen in unseren Erzahlungen oft implizit vorhanden sind, dass
es aber gerade diese impliziten Normativititen sind, die wir erken-
nen mussen, weil sie sowohl unser praktisches Verhalten als auch
unsere theoretischen Konzepte beeinflussen.

In einem narrativen Zugang zur klinischen Ethik — mein vorlie-
gender Fokus hier, wenn ich die Selbstbestimmung etwas provoka-
tiv als Mythos bezeichne — sollte somit hervorgehoben werden,
dass es immer Beziechungen sind, die unter Menschen konstruiert
werden, diese Beziechungen werden narrativ transportiert und mit
diesen Beziehungen gehen auch notwendigerweise Abhangigkeiten
einher. Ausserdem wird in einem narrativen Zugang zur Medizi-
nethik betont, dass unsere Identititen und Berufsrollen immer in
Erzihlungen gefasst sind und dass es damit gar als conditio humana
verstanden werden kann, dass der Mensch im Allgemeinen und im
Speziellen immer ein story-telling-agent bleibt."

Auf der anderen Seite ist hier eine gewisse Vorsicht geboten.
Mit dem Schwerpunkt auf Geschichten, d.h. swries bzw. narratives
soll nicht gemeint sein, dass jeder einfach alles erzihlen kann oder
darf. Hilde Lindemann zum Beispiel fithrt eine hilfreiche Charakte-
risierung ein. Narrationen missen den Zuhorenden eine sinnvolle
Bedeutung vermitteln, anschaulich und selektiv sein und sie miis-

10 Margaret U. Walker. Moral Understandings. A Feminist Study in Ethics. 2nd
edition, Oxford, Oxford University Press, 2007.

11 Vgl. Rouven Porz, Elleke Landeweer, Guy Widdershoven. Theory and practice
of clinical ethics support services: narrative and hermeneutical perspectives, in:
Bioethics (Special Issue: ‘Clinical Ethics Support Services’) 2011, 25:7, 354-360.
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sen interpretierende bzw. verbindende Elemente enthalten, die
somit ein Gesamtverstindnis verkérpern:

o The depictive, selective, interpretative and connective features of
a story all work together to give the story its overall meaning (...)
(in) that it differs notably from a chronicle. A chronicle is just
one damned thing after another, whereas a story embodies mean-
. 12

ing.”

Chroniken sind Aneinanderreihungen von vermeintlichen Fak-
ten, Stories miissen anderes zusammengebaut werden. Aber sie
konnen nicht einfach aus der Luft gegriffen werden. Eine gute
reale Story muss gewissen Gitekriterien gentigen. Lindemann
fihrt dazu weiter aus: Die Geschichte, die jemand erzéihlt, muss
fiir Aussenstehende nachvollziehbar sein. Sie muss sich an den
alltaglichen Handlungen des Betreffenden messen lassen. Sie muss
diese Handlungen verstindlich erklaren und auch in ihren Gewich-
tungen bzw. Proportionen stimmig wirken:

() a good (...) story meets the three credibility criteria of cor-
relation of action, strong explanatory power and heft. “"

Diese Gitekriterien kénnten aus meiner Sicht helfen, die eigene
Kommunikationsfahigkeit aus ethischer Sicht zu schulen. Wenn
mir ein Patient von seiner Selbstbestimmung erzihlt, und ich ge-
nau verstehen will, welche Lebensregeln er oder sie daraus ableitet,
dann kann ich mir wihrend des Gesprichs eben jene Charakteris-
tika von Lindemann vor Augen fihren:

12 Hilde Lindemann: Damaged identities, narrative repair. Ithaca, Cornell Uni-
versity Press, 2001, hier 15.
13 Lindemann, Anm. 10, hier 151.
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a) Kann ich mir bildlich vorstellen, was ich erzihlt bekomme (de-
pictive)?

b) Verstehe ich die Punkte, Situationen, Menschen, Werte, die in
der Geschichte ausgewihlt und zusammenhingend vorkommen
(selective)?

¢) Wird mir der Zusammenhang der Fakten, Wertungen, Men-
schen und Situationen klar (connective)?

d) Wiirde ich aus dieser Geschichte einen ahnlichen Schluss zie-
hen wie mein Gegentiber (interpretative)?

Und erginzend:

e) Stimmt die Geschichte mit dem tberein, wie ich mein Gegen-
uber selbst etlebe (correlation of action)?

f) Hat die Geschichte fur mich eine grosse Erklarungskraft (ex-
Pplanatory power)?

2) Und scheint mit die Gewichtung der Geschichte selbst ver-
standlich (beff)?

Und weiter betont sei: Mit Geschichten und Narrationen ist ge-
nau die Art von verbalem Austausch gemeint, die in unseren alltag-
lichen Gesprichen stattfindet. Es ist hier nicht die Rede von philo-
sophischen Diskursen, sondern von einfachen Alltagsgesprichen
zwischen Patient und Pflege, Patientin und Arzt, etc. Wenn mir ein
Mensch also erzahlt, dass er letzten Monat die mongolische Wiiste
zu Fuss durchquert hat, er mir aber finf Minuten vorher erklart
hat, dass er vor 6 Wochen ein Bein gebrochen hat, dann fange ich
z.B. zum Beispiel an, die Erklirungskraft seiner Aussagen zu be-
zweifeln (vgl. f). Es geht um diese einfachen Zusammenhinge, es
geht um das ernsthafte Verstehen-wollen was meinem Gegentiber
wichtig ist. Und wenn meinem Gegeniiber die Selbstbestimmung
wichtig ist, dann muss ich verstehen was er (oder sie) damit meint.
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5. Fazit

Der Wert der Selbstbestimmung kann im klinischen Alltag nur
dann Sinn machen, wenn wir wissen, was er bedeuten soll. Diese
Bedeutung findet sich in den Geschichten und Handlungen der
Patienten. Man kann nicht annehmen, dass ich unhinterfragt ver-
stehen kann, was mein Gegeniiber mit seiner (oder ihrer) Selbstbe-
stimmung immer genau meint. Ich muss nachfragen. Ich darf mich
nicht mit dem Ubermachtigen Begriff der ,Autonomie® zufrieden
geben.

Selbst wenn die Geschichten nicht immer in allen Teilen so ra-
tional sind, wie manche naturwissenschaftlich-denkende Arzte es
vielleicht gerne hitten, selbst wenn diese Geschichten manchmal
cher als Mythen erscheinen, so konnen sie fiir den betroffenen
Menschen doch sehr sinnstiftend sein, und damit stehen wir als
Gesundheitsfachperson der respektvollen Aufgabe gegentber,
diese Sinngebung der betroffenen Person bestmdglichst in Diag-
nose und Therapie einzubinden.

Im Kontext unseres vorliegendes Themas: Was bedeutet der
freiwillige Verzicht auf Essen und Trinken bei diesem Menschen
wirklich? Ist es wirklich die normative Transformation des Wertes
der Selbstbestimmung oder steckt ein anderer Wert (oder eine
Angst, Sorge, Schmerzen, Verzweiflung, Unverstindnis, Rebellion)
dahinter? Und kann dieser Mensch seine normative Grundhaltung
noch erkliren, kann er (oder sie) mir eine narrative Begriindung
liefern, oder muss ich mir ein narratives Bild des Menschen von
seinen Freunden und Angehorigen geben lassen?
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Die Diskussionen um das Sterben in unserer Gesellschaft sind stark geprdagt von der
Betonung nach der Autonomie: Was dem Willen der Betroffenen entspricht, dient

als Kompass. In jiingster Zeit wird in diesem Kontext das Thema des «freiwilligen Ver-
zichts auf Nahrung und Fliissigkeit» (FVNF) debattiert. Auf Nahrung und Flussigkeit
am Lebensende zu «verzichten» ist einerseits ein Willensakt, andererseits ein
Symptom eines sterbenden Menschen, der das Interesse an Essen und Trinken zu-
nehmend verliert.

Im Rahmen eines Symposiums des Palliativzentrums am Inselspital Bern im September
2014 wurde dieses Thema aus verschiedenen Perspektiven analysiert und diskutiert.
Das Ziel der vorliegenden Verdffentlichung ist es, die Inhalte der Prdsentationen und
der Diskussion einem breiteren Publikum zugdnglich zu machen.
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