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Das Lebensende :
Am Kreuzweg zwischen ethischen und finanziellen Herausforderungen,
und 7wischen Grenzen des medizinischen Fortschritts und Patientenrechten

Mein Vortrag ist in zwei Teile gegliedert: Zuerst zeige ich die Grenzen der Fortschritte im
Gesundheitsbereich, die Entwicklung der Patientenrechte und die Budget — Zwénge, die unsere Gesellschaft
belasten. Im zweiten Teil mochte ich einige Gedanken zu den ethischen Konsequenzen weitergeben, die
sich an den Schnittstellen dieser Fakten stellen.

1. Die Grenzen des Fortschritts im Gesundheitsbereich, die Entwicklung der
Patientenrechte und die Budget- Zwinge, die unsere Gesellschaft belasten

1.1. Die Fortschritte der modernen Medizin sind Ursachen fiir komplexe und einzigartige,
lange Zeit undenkbare Situationen und neuer Formen von Verletzlichkeit (1)

Die moderne Medizin erlaubt einerseits Krankheiten zu verlangsamen oder anzuhalten, die ohne sie rasch
zum Tod der betroffenen Menschen fiihren wiirden, andererseits schafft sie aber Chronifizierung und
Komplexitdt mit Verletzlichkeit.

Durch Verschiebung der Grenze zwischen Leben und Tod hat die (Bio-) Medizin klinische Situationen und
ethische Fragen entstehen lassen, die bisher undenkbar waren und hat damit die &rztlich Tétigen in ein
richtiges Niemandsland katapultiert.

Die Komplexitdt der durch die medizinischen Fortschritte entstehenden Situationen kommt vom
zunehmenden Graben zwischen dem Leben und dem, was man gemeinhin “ funktionelle Autonomie* zu
nennen pflegt: Ein Mensch kann heute mit einem teilweise oder vollstandig versagenden Organ leben, weil
die Wissenschaft und die Technik meistens dessen Ausfall kompensieren kann.

Ein Tetraplegiker kann mit einem Korper leben, der keine Afferenzen und keine Beweglichkeit mehr hat,
nicht nur, weil ihn die Pflegenden nicht aufgeben, seinen Kdorper pflegen, ihn erndhren und diesen Teil
seiner Autonomie palliativ ersetzen, sondern auch, weil das Bewusstsein dieses Menschen und seine
Umgebung ihm ermdglichen, wieder einen Sinn im Leben zu finden.

Ein Mensch kann heute mit einer chronischen oder chronifizierten Krankheit leben, die durch
Behandlungen gebremst wird, weil er Hoffnung hat und die Erwartung auf einen Sinn und einen Genuss
seiner Existenz, die zwar nicht die ist, die er sich vorgestellt hatte aber immerhin eine Existenz darstellt. Es
handelt sich um eine neue Form des Lebensendes, das immer weniger auf das reduziert werden kann, was
man als ,terminale Phase* zu bezeichnen pflegte. Das Lebensende verldngert sich. Es wird zu einer
Lebensphase die es zu gestalten gilt, wenn man ihr einen Sinn geben will.
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Aber wie soll man mit einer zwar gebremsten aber doch in einem selbst vorhandenen und dauernd
priasenten Krankheit gut leben? Wie soll man gut leben mit der Mdglichkeit sogar mehrere chronische oder
akute Krankheiten und manchmal mehrere Behinderungen gleichzeitig zu haben? Wie soll man gut leben,
wenn das Bewusstsein seiner eigenen Endlichkeit quasi dauernd und das blosse Existieren langsam zum
Leiden wird? Wie kann man gut leben, wenn der Verlust an Selbstindigkeit alle Einzelteile des Korpers
ergreift? Wie kann man schwer krank, invalid oder einfach gebrechlich leben, wenn die gesellschaftlichen
Normen mehr Gewicht auf das Handeln als auf das Sein legen? Was ist in diesem Sinne das Leben eines
Menschen im vegetativen Zustand? Was erlebt ein Mensch in einer schweren Demenz oder mit einem
schweren psychomotorischen Defizit? Was erlebt ein alleinstehender Mensch ausserhalb aller sozialen und
familidren Netze, der ein progressives Leiden hat, dessen Ausgang leider nicht die Heilung ist ?

Die Fortschritte der technowissenschaftlichen Medizin zwingen zu diesen und dhnlichen Fragen, weil sie
Komplexitdt schaffen und zu neuen Formen der Verletzlichkeit fithren, Fragen, die von Natur aus ohne
Antwort bleiben. Die Fortschritte sind nur dann wirkliche Verbesserungen, wenn die Gesellschaft sie auch
hervorhebt und dauernd hinterfragt. Wenn wir an die Stellung desjenigen der ,,nicht mehr produziert®
denken in einem wirtschaftlich schwierigen Umfeld, in einer Zeit, wo die Logik des Handelns allzu oft
Momente ethischer Uberlegungen beherrscht, miissen wir aus dem ,, Anderssein®, d.h. dem Recht eines
jeden als Mensch unter anderen anerkannt zu werden, was auch immer ihn gebrechlich macht und wie auch
immer sein Existenzhorizont sein mag, ein Gesellschaftsprinzip machen.

1.2 - Die Komplexitit und die Verletzlichkeit, die durch den medizinischen Fortschritt
entstehen, werden durch die Verinderungen in unserer Gesellschaft und durch die
wirtschaftliche Situation noch akzentuiert.

- Zunahme der Vereinsamung

Der Mensch ist immer mehr allein. Das familidre Umfeld: Wir beobachten heute einen ausserordentlichen
Schub von Einsamkeit. In 40 Jahren hat sich der Anteil von alleinstehenden Menschen mehr als verdoppelt
von 6.1% im Jahre 1962, auf 10.3% 1990, auf 12.6% 1999 und 2004 bestimmt auf ca 14%. (1)

Fiir die Betagten steigt dieser Anteil deutlich an: Wenn von den tiiber 65 jdhrigen ein Drittel allein leben,
sind es fiir die {iber 80 jdhrigen Frauen 53% als jede zweite.

- Bedeutungszunahme der Patientenrechte

Frither schien es respektvoll, den Patienten von seiner Krankheit fernzuhalten, um ihn vor Beunruhigungen
und Sorgen zu bewahren, die der Arzt zu losen hatte. Die flinfziger Jahre waren geprdagt durch die
ungeheuren Fortschritte der Medizin wie die Entwicklung der Antibiotika. Diese Fortschritte haben dazu
beigetragen, dass die Medizin als Tréigerin jeglicher Hoffnungen erscheinen konnte.....Hoffnungen, die
iibertrieben waren und enttduscht wurden in den achziger Jahren, als neue Krankheiten wie AIDS auftraten
und zeigten, dass die Grenzen des Lebens und des Wissens immer noch da waren und die Medizin sie nicht
verhindern konnte. Einige Skandale spiter (kontaminiertes Blut, Wachstumshormon.....) wandte sich das
Vertrauen in zunehmendes Misstrauen gegeniiber einer Medizin, die sowohl zum Besten wie zum
Schlimmsten fahig war. Auf Initiative der Vereinigungen entstand in unserer Gesellschaft der Wille, die
Rechte der kranken Menschen zu verstirken, indem man sie in nationale und europiische Gesetzestexte
aufnahm. (Konvention von Oviedo, Européische Charta der Patientenrechte). In Frankreich sind es zwei
neuere Gesetze, die einen bedeutenden Wandel in der Beziehung zwischen Behandelnden und Behandelten
und in der Beziehung zwischen dem Kranken und dem Biirger festlegen.(2) Heute wird die kranke Person
zu einem Handelnden der Gesundheit, seiner Gesundheit. Die paternalistische Medizin, wo man iiber das
Wohl fiir einen Andern entscheiden konnte, steht ausser Frage. Es liegt am Hauptbetroffenen zu wissen,
was ihn angeht. Es liegt am Hauptbetroffenen, zu entscheiden, ob er das annimmt, was man ihm als
Behandlung seiner Krankheit vorschldgt. Hochst symbolisch verlangt die Konvention von Oviedo, die
1997 unterschrieben und 2012 von Frankreich ratifiziert wurde, dass ,.ein Eingriff auf dem Gebiet der
Gesundheit erst vorgenommen werden kann, nachdem die betroffene Person ihre Zustimmung frei und
vollstindig aufgeklidrt gegeben hat .
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- Die 6konomischen Zwiinge
Die verstdrkten Hoffnungen auf das Leben und die ungeheuren technowissenschaftlichen Fortschritte

haben ihren Preis. Nur sind die Moglichkeiten der Finanzierung speziell unter den Bedingungen der
Wirtschaftskrise beschrankt.

2. Die sich stellenden Fragen und die Diskussionen in unserer Gesellschaft

2.1. Die Riickkehr der Einzigartigkeit und Andersheit in einem vom Fithrungsanspruch der
Norm und der Wissenschaft gepriigten Umfeld

Die Schwierigkeit der durch die moderne Medizin verursachten Situationen kommt nicht zuletzt von der
Einzigartigkeit der Situationen her. Weil sie einzigartig sind, entgehen diese Situationen der Norm, der
wissenschaftlichen Rationalitdt und damit der ,,Evidence Based Medicine®, weil fiir die Einzelsituation kein
Expertenwissen vorliegen kann.

Wie kann man eine ungedachte Situation angehen? Die Antwort auf eine solche Frage ldsst sich sicher
durch eine andere Frage finden: wie kann man eine Person achten und mehr noch ihr helfen, wenn man mit
der Einzigartigkeit der Situation und der Andersartigkeit der Person selbst konfrontiert ist? Wo die
klassische medizinische Vernunft (Rationalitit) versagt, besteht das Risiko iiber die Hyperrationalitdt zur
Irrationalitédt iiberzugehen. Die Subjektivitdt (aus Emotionen, Glaubenssidtzen, Annahmen, Projektionen,
Angsten... zusammengewiirfelt) sollte, wenn sie zum Entscheid fiihrt, weder die strenge Sachlichkeit
verhindern noch den gesunden Menschenverstand ausldoschen. Das aktive Horen auf die Worte des
Kranken, der interdisziplindre Zugang auf die Komplexitit und die Teamarbeit sind alles Werkzeuge der
handelnden Vernunft, um einen richtigen Mittelweg zwischen zwei Extremen zu finden: das ,,Ubernehmen
(als Auftrag)“ und das ,,Aufgeben (und Verlassen)*“ der Person. Diese beiden Extreme iibergehen das
»Behandlungsobjekt* eben die Person, die wohl verletzlich und von anderen abhéngig ist aber hdufig in der
Lage zu versehen und ihre Meinung zu dussern und eine Wahl zu treffen. Jedenfalls viel hdufiger als man es
zu glauben bereit ist...

2.2. Zu einer modernen Klinik der Verletzlichkeit und der Unsicherheit
- Unsicherheit und Verantwortung: Die komplexen Situationen zwingen dazu, anders zu arbeiten.

Die komplexen Situationen fithren uns zur einzigartigen Situation des leidenden Menschen zuriick. Wir
haben gesehen, wie die Einzigartigkeit der angetroffenen Situationen den Arzt von seinen gewohnten
Wegweisern entfernt und ihn zur ,,Wissenschaft* auf Distanz setzt.

Durch Verlust seiner vertrauten wissenschaftlichen Marksteine wird der Arzt den Fragen iiber die Grenzen
gegeniibergestellt: Grenzen des Wissens, des Lebens, der eigenen und der Person des Kranken. Er muss
sich der Unsicherheit stellen. Kann man behandeln, wenn man zweifelt? Ist der Zweifel nicht ein Teil der
Behandlung? (3) Oder im Gegenteil, kann der Zweifel, der den Behandelnden befillt, ihn nicht
destabilisieren und daran hindern, seine Behandlung auszufiihren? Nicht zu wissen ist eine schwierig zu
haltende Stellung wenn es darum geht, verantwortlich zu sein, zu entscheiden, eine Wahl zu treffen.

Aber der Zweifel kann auch als Werkzeug benutzt werden, um die Sicherheiten und Unsicherheiten zu
kritisieren, den Sinn von Behandlungsplinen und — techniken zu verifizieren. Zweifel ist dann das
Gegenteil von Sicherheit: Er ist eine Kompetenz auf der die Beratungen griinden, die zum Entscheid fiir
eine Handlung filhren. Anders gesagt, zwingt der Zweifel zum Uberlegen vor der Handlung, ermutigt zu
Uberlegungen iiber den Sinn und die Berechtigung einer Handlung. Er 14dt ein zum Begriinden der Wahl
oder der Uberzeugungen. Er zwingt zum Héren auf andere Uberzeugungen und zum Achten anderer
moglichen Argumente, im selben Fall auf andere Entscheide zu kommen.

Der am wenigsten schlechte Entscheid ist meist einer der sich in der Mediane befindet, auf der Kreuzung
der verschiedenen Blickrichtungen, die sich auf eine kranke Person und ihre Situation richten. (4) Wenn es
wahrscheinlich ist, dass eine auf diese Weise gefundene Entscheidung den kranken Menschen am meisten
achtet und ihm am besten angepasst ist, ist es auch sicher, dass sie fiir den Arzt und die Pflegegruppe
leichter als Verantwortung anzunehmen ist.
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Eine conditio sine qua non, um die Komplexitdt einzusetzen und anzunehmen und der Versuchung einer
blossen Technowissenschaftlichkeit zu wiederstehen, besteht darin, sich selbst zu vertrauen und im Team zu
arbeiten. Gegeniiber einzigartigen und komplexen Situationen, in denen die Unsicherheit zentral ist, miissen
alle Akteure der Gesundheit des kranken Menschen zuerst wissen, dass sie nicht wissen, was fiir andere gut
ist und dass die Wissenschaft und die Technik keine Antworten sondern Hilfsmittel sind.

Sich selber zu vertrauen beinhaltet dass man auch eine gewisse Achtung vor sich selbst hat und dass man
einen ,,Rundgang durch seine Person® in einer Arbeit an sich selbst unternommen hat. Es ist zur Zeit nicht
sicher, dass das Studium und besonders das Medizinstudium dazu ermuntern.

Um im Team zu arbeiten, muss die Achtung im Zentrum der beruflichen Kontakte stehen. Wenn die Arbeit
im Team eine gewisse Hierarchie verlangt, um in den Behandlungsplinen vorwirts zu kommen und
Arbeitsprojekte zu erstellen, sollte diese Hierarchie nie auf den Begriff der ,,Autoritit” reduziert werden.
Jeder kann und muss von dort aus, wo er steht, zur verniinftigen Beurteilung der Komplexitdt beitragen. Die
willkiirliche und traditionelle Hierarchie zwischen Arzten und Pflegenden kann aus dieser Sicht den
diskursiven Zugang zur Situation und die Teamarbeit stdren. Sie muss sich immer mehr verwischen, um die
freie Meinungsiusserung jedes Mitarbeiters zu erlauben, die die eigene Sichtweise des komplexen Themas
aus seinem Berufsempfinden heraus wiedergibt. Die Eigenartigkeit der Interdisziplinaritét ist die Interaktion
und der gegenseitige FEinfluss, die in einem kollaborativen Geist zu einer Entwicklung und einer
gegenseitigen Verdnderung des Wissens fiihrt (5).

Der Zweifel ist dann ein Motor des Fortschritts, weil er die Interdisziplinaritit fordert, die ihrerseits eine
Weise ist, komplexe Situationen anzugehen. Der Zweifel, der dem Angehen von komplexen und
einzigartigen Situationen innewohnt, kann so eingesetzt fruchtbar sein und Kreativitit und Erfindergeist
fordern. Zweifel und Unsicherheit zwingen die Fachleute dauernd, ihre Behandlungslogik anzupassen, um
den Raum zwischen den Vorgaben und der Realitit zu vermindern. ,, Arbeiten ist Losungen finden*,
schreibt sehr treffend C. Dejours (6) und unterstreicht damit die Notwendigkeit fiir Fachleute, informelle
Losungen zu treffen, wenn sie sich der tédglichen Realitit gegeniiber sehen, die Erfahrung der
Uberschreitung zu machen (und also die Verantwortung zu iibernehmen), einen kritischen Blick gegen
Normen und Protokolle zu entwickeln, und schliesslich eine Anerkennung zu suchen, die sich nicht in
finanzieller Entschiddigung erschopft, sondern (auch) eine symbolische Anerkennung darstellt (Dankbarkeit,
Wertschétzung) : “ die Leute wollen dass man sich bewusst sei, was sie alles von sich selbst in ihre Arbeit

‘

gesteckt haben — ihre Intelligenz, ihre Intuition, aber auch ihren Einsatz und ihr Leiden “.

- Von der Unsicherheit in der medizinischen Handlung zur Erhaltung der Hoffnung fiir die
kranken Menschen

Die Unsicherheit kann schliesslich eine Quelle fiir einen neuen Zugang in der Beziehung zwischen dem
Patienten und dem Therapeuten sein.

In einer Zeit und einem Umfeld, wo die Tendenz herrscht, immerzu den Zeitaufwand einzuschranken und
das Handeln zu bewerten, verwechselt man héufig Schnelligkeit und Leistung. Die Zeit ist sicher ein
Werkzeug der Leistung, weil die Kommunikation sich in der Zeit bewerkstelligen lédsst, weil sich in der Zeit
eine durch Vertrauen geprigte Beziehung aufbauen lésst.

Insofern die Beziehungsféhigkeit bedeutet ,,Bindungen schaffen zu kdnnen* verlangt sie Zeit aber auch
Authentizitit und schliesslich das Erhalten der Hoffnung.

In dieser Hinsicht besteht eine Verbindung zwischen Unsicherheit und Hoffnung. Im Gegensatz zu einer
besonders in der Medizin verbreiteten Meinung, muss der Therapeut und insbesondere der Arzt nicht
unbedingt allzu selbstsicher scheinen. Eine Unsicherheit bewahren ist normal, wenn man im Bereich des
Menschlichen und somit der Andersheit arbeitet. Eine Unsicherheit zu bewahren ist beruhigend: in den
Liicken des vom Arzt gedusserten Zweifels kann sich zuweilen die Hoffnung des Patienten einnisten. Und
weil die Hoffnung der Motor des Lebens ist, hat sie eine existentielle Dimension und erleichtert die
Erwartung auf das, was den Tod iiberdauert auf ein Jenseits hin. Deshalb bleibt den Patienten auch in den
letzten Stunden des Lebens noch Hoffnung....

2.3. Die Leistung neu an der Komplexitiit, der Einzigartigkeit, der Unsicherheit messen

Die Begriffe von Leistung und Rentabilitét gleiten langsam von der Finanzwelt und den Unternehmungen
auf die Gesundheitsorganisation und jetzt auf die Akteure im Gesundheitswesen iiber.
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Was heisst es als Pflegefachperson eine hohe Leistung zu erbringen? Was heisst rentieren als
Pflegefachperson? Ist leistungsstark nur wer rentiert, wer um jeden Preis effizient ist. Diese Fragen konnen
schockieren und iiberraschen, weil sie nicht in der Pflegetradition verankert sind aber sie sind hier wichtig,
weil das Anstreben einer Verbesserung, einer Optimierung der Gesundheit, eine Qualitidtshandlung ist, die
iiber die Behandelnden und Pflegenden lauft.

Sollen Effizienz, Wirksamkeit und manchmal sogar Rentabilitit Grundelemente der Leistung werden,
miissen sie auf sozial und somit ethisch vertretbarem Weg erreicht werden. Werden diese Fragen in einem
Okonomisch gespannten Umfeld gestellt, (z.B. iiber die ausgeglichenen Budgets von Institutionen) riskiert
die finanzielle Rentabilitdt bevorzugt zu werden, wiahrend andere Aspekte auf der Strecke bleiben, die
ebenso beachtet werden miissten ( klinische und soziale Rentabilitét etc). Es gibt Werkzeuge, mit denen die
klinische Qualitdt verbessert werden kann. Die interdisziplindre Arbeit ist z.B. eins davon ebenso die
Morbiditdts- und Mortalitidts — besprechungen, oder die Tarifierung nach Aufwand, wenn man sich die
Mithe nimmt ihre Anwendung und ihre Grenzen durchzudenken. Solche Werkzeuge der klinischen
Leistung sollen die Risiken verringern, die Pflegequalitit verbessern und die Kosten optimieren.

Kann man in Unsicherheitssituationen von Leistung sprechen?

Die Unsicherheitssituationen sind in der Medizin immer hiufiger und dies besonders mit Patienten am
Lebensende, wo die Situation komplex, die Personen sehr verletzlich sind und die Akteure dauernd auf dem
Grat der Grenzsituationen arbeiten. (Grenzen des Lebens, des Wissens, eigene Grenzen vor allem unter dem
Pflegepersonal. ...)

Da ist viel Platz fiir Subjektivitit: Empfindungen, Gefiihle, Annahmen, Interpretationen, Sinn aber auch
Angste und Hoffnungen vermischen sich. Der Pflegende ist dann von seinem rationalen und
wissenschaftlichen Denken weg gezwungen, die Subjektivitit zu akzeptieren, die Gesamtsituation der
Person und ihrer Umgebung, ihrer Kultur, ihres Glaubens und ihrer Uberzeugungen einzubeziehen.

Vorerst scheint es finanziell nicht rentabel, solche Situationen anzugehen (obwohl...). Die Leistung scheint
dann an die pluriprofessionelle Teamarbeit gebunden zu sein. Diese Arbeit erlaubt, die verschiedenen durch
die komplexe Situation betroffenen Fachleute zu koordinieren, Komplikationen durch den Austausch von
Erfahrungen zu verhindern oder vorauszusehen, die Subjektivitét in den Entscheidungen zu verringern und
eventuelle Leiden zu begrenzen. Zudem kénnen durch Anordnen von Uberlegung vor der Handlung in der
Interdisziplindren Arbeit an der Komplexitdt unangebrachtes Reagieren und oft teure biomedizinische
Interventionen begrenzt werden, die aus Unvernunft oder aus therapeutischem Aktivismus entstehen.

Die Rentabilitdt einer solchen Behandlung konnte sicher indirekt in Einsparungen und vermindertem
Leiden, sowie verbesserter Zufriedenheit der Pflegenden, der Patienten und der Angehorigen festgehalten
werden.

2.4. Die Herausforderung Gesundheitsfachleute auszubilden und neue Berufe in diesem
Bereich auszudenken

Die Gesundheitsfachleute werden sich daran machen miissen, die neuen Realitdten wahr zu nehmen denen
sie sich gegentiber gestellt sehen.

Es wird notig, die Ausbildung und Fortbildung von Gesundheitsfachpersonen zu iiberdenken, um die
Herausforderung durch die Fortschritte der Medizin im 20. Jahrhundert anzunehmen. Da sind Kompetenzen
in Gebieten, die heute wenig oder gar nicht Teil der Ausbildung der Arzte darstellen: der Aufbau ethischer
Uberlegungen, Bezichung und Kommunikation, die koordinierte Teamarbeit. (7)

Die Fachkategorien der Ausbildung sollten vollstindig neu iliberdacht werden. Dabei ist notig, dass die
Leute, die sich um die Behandlung der Person bemiihen, miteinander ausgebildet werden. Heute ist diese
Ausbildung ,,rohrenformig nach Kategorien.

Eine Abwechslung von praktischer Arbeit und Theorie muss integriert werden. Heute wird zu wenig
geachtet auf das, was in den Praktika geschieht und die Ausbildung integriert die wissenschaftliche und
theoretische Beurteilung zu wenig mit der Beurteilung praktischer Arbeit.

Die Ubertragung von medizinischen Aufgaben wird notig. Ist es unumgénglich die Behandlung chronischer
Kranken und die entsprechende theoretische Ausbildung ausschliesslich durch Arzte machen zu lassen ?
Sollte der zukiinftige Arzt sich nicht vor allem der Behandlung von komplexen Situationen mit vermehrter
Verletzlichkeit und Unsicherheit widmen, fiir die er dann ausgebildet sein wird? Diagnose und
Orchestrierung von Komplexitidt wird fiir den zukiinftigen Arzt zentrale Aufgabe sein. Begleiten und
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ausbilden wird die geteilte Rolle aller im Gesundheitsdienst tdtigen sein, die in dieser Beziehung
gemeinsam ausgebildet wurden.

Neue Berufe werden entstehen, um die Bediirfnisse der weiterentwickelten Medizin zu erfiillen. Die
Bediirfnisse der neuen komplexen Kranken verlangen Kompetenzen in Bezug auf Koordination. Es werden
Leute ausgebildet werden miissen fiir die Schnittstellen zwischen den verschiedenen Bereichen
(medizinisch, medico-sozial) und den verschiedenen Behandlungsabschnitten (Hospitalisation,
Spitalaufenthalt, Entlassung), den Bediirfnissen (sozial und medizinisch) den verschiedenen Mitwirkenden
(Menschen, Berufsleute, Strukturen...). Unter dem finanziellen Druck werden wohl lokale Koordinatoren
fiir die Medizin erscheinen miissen, um die Gesundheitsqualitit des Menschen zu verbessern, den
Gesundheitsfachleuten zu erlauben, ihre zentralen Aufgaben zu erfiillen und wahrscheinlich auch die
Kostenzunahme zu begrenzen oder zu verhindern.

2.5. Das Lebensende, eine ,,neue Zeit* deren wir uns bewusst werden miissen

Mit der Illusion eines gemeisterten Todes, kontrolliert durch die moderne Medizin, sind wir im 20.
Jahrhundert in eine Art Negierung der Endlichkeit des Menschsens geglitten. Wir glaubten nicht, dass die
Medizin Verletzlichkeit und Komplexitit schaffen wiirde. Wir dachten nicht an diese neue Gestalt des
Lebensendes mit mdglichem Leben trotz unheilbaren Krankheiten.

Die Quittung fiir dieses Ubergehen zeigt sich zweifach beim Bewusstwerden der Realititen im Anfang
dieses Jahrhunderts. Fiir den einzelnen Menschen dussert sich das in einer grosseren Angst vor dem Tode
und dem Lebensende und wohl auch in einer vermehrten Fragestellung zum Sinn des Lebens. Auf der
politischen Ebene zeigt sich das im Feststellen der Notwendigkeit, in einer Demokratie an die Schwéchsten
zu denken und im Bewusstwerden der Organisationsméngel fiir die soziale Begleitung im
Gesundheitswesen.

So sind die Alterung unserer Gesellschaft und die Probleme der Abhéngigkeit nicht immer gebiihrend
beachtet worden. Wie wird unsere Gesellschaft die Abhédngigkeit begleiten, den Autonomieverlust, der
durch die Fortschritte in der Medizin entstanden ist? Immer mehr Personen werden immer ldnger mit immer
mehr, immer schwereren Krankheiten leben. Welches werden die Lebensrdume diese Menschen sein?
Welches die angebrachten Orte fiir den Autonomieverlust? Wie kann man den Willen dieser verletzlichen
Menschen achten, ihren Ort und ihre Lebensweise zu wihlen ohne zwangsldufig normative Modelle und oft
die vorhandenen Institutionen anzunehmen? Was fiir einen Sinn wird das Leben der Menschen haben, wenn
sich Krankheit und Behinderung mit Autonomieverlust und Freiheitseinschriankung paaren?

2.6. Wie kann sich der Biirger, das was er an die Medizin zu viel verloren hat, wieder
zuriickholen ?

Indem unsere Gesellschaft das Lebensende der Medizin anvertraut hat, hat sie es eingeschrénkt. Sie hat
diese Fragen aus dem Bereich der sozialen und individuellen Verantwortung ausgeschlossen. Daraus
ergeben sich zwei speziell in Frankreich sichtbare Konsequenzen: eine Tendenz zur Uberarztung und
Uberhospitalisation der Menschen am Lebensende. Der hiufigste Sterbeort ist das Spital. (8)

Aber das Lebensende und der Tod ist nicht nur Sache der Medizin und der Gesundheit. Sie betreffen in
erster Linie den Einzelnen und den Biirger. Die Hospitalisierung und Medikalisierung sind nur ein Teil der
Ubernahme von Verantwortung und Behandlung dieser Entwicklung in unserer modernen Gesellschaft.
Zwangslaufig miissen wir feststellen, dass wir zwischen tinormaler Wohnung und dem Spital oder dem
Wohnheim keine Alternativen anbieten konnen. Ebenso miissen wir daran denken, dass wir die Menschen
am Lebensende begleiten miissen und eine neue Sichtweise entwickeln, die sich mit den Konsequenzen des
medizinischen Fortschritts erweitert.

- Die Notwendigkeit, die Stelle der Angehdorigen zu erkennen
Es stellt sich die weitere Frage iiber die Stelle, die Angehdrige einer Person einnehmen, wenn sie lange mit
einer Behinderung oder einer schweren Krankheit oder Abhidngigkeit lebt. Die Begleitung einer schwer
kranken Person wird in unserer Gesellschaft den Angehorigen schwer gemacht. Die Verfiigbarkeit und

Bereitschaft der Angehdrigen, die existenziellen Fragen anzugehen, sind durch das Zusammentreffen
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mehrerer Faktoren verringert worden. Ausser der erwéhnten kollektiven Negierung der menschlichen
Endlichkeit, haben die tiefgreifenden neueren Verdnderungen im 20. Jahrhundert zu einer Art Ent-Bindung
in Bezug auf Begleitung Angehoriger bei Gebrechlichkeit durch Krankheit oder Behinderung gefiihrt. Als
Beispicle ohne Anspruch auf Vollstindigkeit konnen erwidhnt werden: die Entwicklung der Frauenarbeit,
die Siakularisation unserer Gesellschaft, das Verwischen des traditionellen Familienbildes, die
Uberschitzung des Wertes von Arbeit.

Angesichts der lange nicht beachteten Realitit, dass das Leben eine neue Phase beinhaltet, die Lebensende
heisst, entsteht der Bedarf an Kompetenz und Zeit fiir die Begleitung durch die Angehdrigen.

So erscheint es nétig, Angehdrigen zu helfen, die sich oft ungewollt in der Rolle von Pflegenden
wiederfinden. Thnen zu helfen die Pflegehandlungen durchzufiihren, ihnen auch zu helfen es nicht zu tun,
ihnen helfen, ihre Grenzen zu erkennen, die Zeichen einer kommenden Erschopfung.... Dies sind neue
Aufgaben von Gesundheitsfachleuten, der Umgebung von Kranken ebenso wie der Angehorigen.

Es ist ebenso notig die Notwendigkeit von Ruhepausen anzuerkennen und Pausenorte moglich zu machen,
um diesem Personen auf die Lange in ihrer Funktion oder in der Begleitung auszuharren. ZU bemerken ist,
dass das franzosische Gesetz Nr 2010-209 vom 2.3.2010, das eine tdgliche Entschddigung fiir die
Begleitung durch Angehorige einer Person am Lebensende, eine erste politische Materialisierung dieser
Beachtung und Anerkennung ist.

- Die Notwendigkeit, neue Formen der Solidaritiit zu entwickeln

An den Schnittpunkten von neuer Realitit des Lebensendes, Enstehen von Patientenrechten und
Okonomischen Zwéngen ist es absolut unabdingbar neue Formen der Soidaritidt zu entwickeln, um die
Kohésion in unserer Gesellschaft zu erhalten.

Wie den Schwichsten und am meisten Benachteiligten unter uns helfen? Neue Formen von
Freiwilligenarbeit und weiter gesehen neue Formen von Altruismus miissen entstehen. Man kdnnte sich
auch neue Formen von Wohltéitigkeit in Vereinen oder in Betrieben vorstellen. Es wire angebracht, schon
von der Schule an, von der Erziechung weg an die notwendige Kultur der Solidaritit zu denken. Die Hilfe
fiir die am meisten Verletzlichen als notwendige und demokratische Aufgabe zu denken.

Im Spiegel dieser Notwendigkeit liegt ein neues Risiko: das einer neuen Form der Fremdenfeindlichkeit.
Unsere Gesellschaft ist konfrontiert mit der Ahnung dass ihre Zukunft durch diese komplexen Fragen
geprdgt sein wird und dies nicht zuletzt, weil das Thema durch die Medien und die Gespriche unter
Biirgern tunlichst gemieden wird. Vage fiihlt jeder voller Angst, dass tiefgreifende Anderungen nétig sein
werden, damit unsere Gesellschaft dieser demographische Realitit begegnen kann. (Mehr lédnger
lebende,krankere und abhéngigere Menschen) Dieser Angst wird in unserer Marktgesellschaft immer
utilitaristischer begegnet. Das ,,gute” Leben ist das, was dem menschen dazu fiihrt, niitzlich zu sein, zu tun,
zu produzieren und etwas einzubringen. Diese utilitaristische Vision des Lebens bringt gewisse
Schwerkranke dazu ein Gefiihl der Nutzlosigkeit und Wiirdelosigkeit zu empfinden und auszudriicken. Es
wird immer weniger selten, aus dem Munde der Kranken zu hoéren: ,,Wozu noch leben, wo ich doch zu
nichts mehr nutz bin und nur eine Belastung meiner Ndchsten™ Eine solche utilitaristische Vision des
Lebens fiihrt gewisse Gesunde dazu sich zu fragen, was der Nutzen sei, diese Menschen am Leben zu
erhalten wo sie doch nichts mehr bringen und Kosten verursachen.

2.7. Fortschritt und 6konomische Zwinge: notwendige Entscheidungen

Unsere Gesellschaft hat drei von vornherein unvereinbare Erwartungen: immer hohere Anforderungen an
die Gesundheit, ein Druck der Industrie, ihre Entwicklungen auf den Markt zu bringen und die Erwartungen
der Entscheidungstréger, die die Kosten einddmmen miissen.

Kommt unsere Erwartung an die medizinischen Fortschritte nicht aus der Ablehnung unserer
Vergénglichkeit, der Relativitdt unseres Lebens ?

Werden wir morgen die Mittel fiir unsere hochfliegenden Pléne, fiir unser Wissen und fiir unsere
technischen Moglichkeiten haben? Haben wir bei beschrinkten finanziellen Moglichkeiten eine andere
Wahl als eine Wahl zu treffen? Gewisse angelséchsische Liander beschrinken schon die Behandlungen,
deren Kosten als zu hoch beurteilt werden. Organisationen wie das englische National Institute of Health
and Clinical Excellence zum Beispiel integrieren medicodkonomische Kriterien von der Markteinfiihrung
weg.
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Miissen wir nicht eine Wahl treffen in der Finanzierung des Fortschritts? Werden wir nicht Fragen
aufwerfen miissen zu teuren Behandlungen bei Menschen mit fortgeschrittenen, fortschreitenden
Krankheiten, die die Lebensqualitit und den Lebenssinn in Frage stellen, wenn die Behandlung hohe
Kosten fiir einen unsicheren Nutzen und wahrscheinliche Risiken mit sich bringt ?

In einer durch ihre Finanzen unter Druck gesetzte Demokratie kann sich eine entscheidende Wahl
aufdringen, auch wenn sie unpopuldr scheint, zwischen der Finanzierung von wissenschaftlichen
Spitzenleistungen und der Zugangsgarantie zur Behandlung fiir alle. Weil jede Situation einzigartig ist und
die Entscheidung, eine Behandlung einzuschrinken oder abzubrechen mit Riicksicht auf diese
Einzigartigkeit getroffen werden muss, kann diese nicht Frucht einer allgemeinen Regel (Gesetz) sein: Nur
eine ethische Beurteilung, wo die Frage des Sinns einer medizinischen Handlung gestellt wird, kann
wiéhrend der ganzen Dauer einer Behandlung eine solche Wahl begriinden.

Fiir unsere Gesellschaft wire es besser, sie hitte den Mut, sich diese Fragen jetzt zu stellen. Andernfalls
konnten wir eine Perversion der Beziehung in doppelter Weise auftreten sehen: bei den ,,Gesunden® das
Risiko eines Scherbengerichts iiber die Menschen, die krank sind und entsprechend viel kosten, bei den
Kranken und durch ihre angeschlagene Gesundheit Gebrechlichen das Risiko von Schuldgefiihl und
Wiirdelosigkeit.

2.8. Die Bedeutung von offentlicher Diskussion

Es wird leider wenig um nicht zu sagen gar nicht liber diese Fragen oOffentlich gesprochen, die doch
grundlegend sind fiir die Entwicklung unserer Gesellschaft.

Alle die gestellten Fragen scheinen ignoriert. Sie scheinen iiberdeckt zu sein durch die eine Frage: Soll das
Gesetz die Sterbehilfe oder die Euthanasie erlauben? Die Ausrichtung auf diese eine Frage, die
leidenschaftliche Dimension, die sie mittlerweile durch die Meinungsrichtungen erhalten hat, die
Kommentare der Medien auf die Kontroversen dieser Meinungen stellen Fragen. Vielleicht ist es eine
Wandlung der Negation unserer Endlichkeit und eine Art des Vermeidens uns selbst tiefergehend zu
hinterfragen.

Meinungsumfragen iiber die Endphase des Lebens bei Gesunden, die man bittet, sich in Gedanken dorthin
zu versetzen, wo sich ihre Angst kristallisiert, bringen auch keine Losung. So konnte sich alles auf eine
einfache Frage beschrinken: Man sollte fiir oder gegen die Euthanasie sein, womit alle anderen Fragen
gelost waren. Praktisch liegt aber zwischen dem Fiir oder Gegen die Realitét, die die Kranken und ihre
Angehdrigen erleben. Zwischen Fiir und Gegen liegt eine Haltung, in der man seine personlichen
Uberzeugungen nicht mehr fiir Gewissheiten hilt. Jeder empfindet dann, was Unsicherheit bedeutet: ein
Gemisch von widerspriichlichem Verlangen, von Angsten und Wiinschen, Schuldgefiihlen und
Rechtsanspriichen. Man kann keine Sicherheiten haben {iber die am wenigsten schlechten Antworten auf
sehr komplexe Situationen, die sehr verletzliche Menschen betreffen. Wer konnte behaupten, dass das
Gesetz allein diese einzigartigen Situationen 16sen konnte? Zweifellos miissen sich die Gesetze entwickeln
und sich an die neuen Erwartungen und Bediirfnisse in unserer Gesellschaft anpassen. Zweifellos miissen
wir unlebbare Lebenssituationen in Betracht ziehen, die sich aus den nicht vorhergesehenen Fortschritten
der Medizin ergeben.

Aber es wire gefihrlich, wenn das Gesetz die Diskussion vorwegnidhme, die wirkliche Diskussion. Es wére
gefdhrlich wenn man die Realitdt und die komplexe Situation der sich stellenden Probleme verdunkeln
wiirde.

2.9. Muss man das Gesetz idndern und die Hilfe zum Selbstmord und/oder die Euthanasie
erlauben ?

In Bezug auf das herrschende Recht in Frankreich gilt immerhin klar, dass das nicht Durchfiihren oder das
Absetzen von Behandlungen, die von der kranken Person als unverniinftig beurteilt werden, vorrangig und
eine Pflicht ist. Dies verhindert wahrscheinlich viele sehr komplexe Situationen mit einem solchen Leiden,
dass sie zum Aussern von Sterbenswiinschen fithren wiirden.

Sicher stellt sich die Frage der Sterbehilfe (assistierter Selbstmord) eher noch als die der Euthanasie in einer
allgemeineren Uberlegung zum Recht des Menschen auf die Auswahl der Art und Weise seines Sterbens.
Das sind nicht die einzigen Fragen, bei weitem nicht, aber es sind Fragen, die es in gut gefiihrte 6ffentliche
Diskussionen zu integrieren gilt, was Zeit braucht und verlangt, dass wir die Leidenschaften und die
Karikaturen verlassen.

8/9



Zusammenfassung

Ich bin iiberzeugt, dass wir uns der Verdnderungen viel mehr bewusst werden miissen, die durch
unerwartete Konsequenzen des medizinisch technischen Fortschrittes im Bereich des Gesundheitswesens
und in unserer Gesellschaft ablaufen. Es bilden sich viel mehr als wir es uns vorgestellt haben, Situationen
grosser Zerbrechlichkeit, Verletzlichkeit und Abhéngigkeit. Diese Fragen werden einen nicht zu
vernachldssigenden Einfluss auf die Finanzen haben. Immer mehr Personen werden nicht mehr ,,aktiv* sein
konnen, so wie es unsere am Markt orientierte Gesellschaft versteht und erwartet.

Die weltweite Abnahme der Geburtenrate, die Zunahme der Lebenserwartung und mehr noch die Zunahme
des Lebens mit Krankheiten und Behinderungen werden die Grundlagen unserer sozialen Organisationen
durcheinander bringen und zu grundsitzlichen Uberlegungen zwingen, iiber die Zukunft unserer
Gesellschaft, iiber neu zu entwickelnde Formen der Solidaritit, und wohl auch neuer Formen der modernen
Okonomie. Wenn wir die 6ffentliche Diskussion allein auf die Frage des Rechts auf Euthanasie oder Recht
auf assistierten Suizid fokussieren, ist das zwar wohl nétig aber zweifellos eine neue Negierung von
Problemen unserer Gesellschaft, die uns Angst machen.
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