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Zusammenfassung

Menschen am Lebensende haben in der heutigen Zeit haufig die Mdglichkeit bei
Lebensende-Entscheidungen mitzubestimmen. Der Weg der Entscheidungsfindung
wird jedoch aus gesundheitspsychologischer Perspektive noch zu wenig unterstlitzt.
Gesprache Uber Sterben und Tod sind in vielen Familien tabu und finden auch im
Rahmen von medizinischen Behandlungen erst sehr spat statt. Arzte und weitere
Gesundheitsfachleute filhlen sich zu wenig ausgebildet, um Lebensende-
Entscheidungen frihzeitig zur Sprache zu bringen. Patienten und Angehoérige trauen
sich oft noch nicht, von sich aus diese Gespréache zu beginnen. Wenn sie es dennoch
tun, sehen sie sich oftmals mit der Vorstellung des still erduldeten Leidens oder
Vorurteilen gegenuber einem assistierten Suizid konfrontiert. Alle Menschen wiinschen
sich ein gutes Sterben, selbstbestimmt, mit guter Lebensqualitat, mit wenig
Schmerzen, sozial eingebettet und begleitet bis zum Schluss. Es gibt aber
Unterschiede, wie dieser Weg gegangen wird und entsprechend kénnen sich die
Bedurfnisse und passende Massnahmen unterscheiden. Fir Angehoérige und
Gesundheitsfachleute ist diese Begleitung ebenfalls belastend und es fehlt ihnen meist
noch eine angemessene Unterstiitzung. Ihr Einfluss auf die Entscheidungsfindung des
Sterbenden ist bedeutend, doch Unwissen, Unsicherheit und unterschiedliche
spirituelle Vorstellungen beeinflussen oftmals ihre Meinung. Auch hier braucht es
Raum und Zeit und eine offene Kommunikation, damit die Werte und Bedurfnisse des
Menschen am Lebensende respektiert werden. Die Bedurfnisse in Bezug auf
Stressverarbeitung, Trauer, und auch gerade beziglich der Kommunikation, sind sehr
ahnlich bei einem assistierten Suizid oder bei einer palliativen Sterbebegleitung. Die
Madoglichkeit eines assistierten Suizides wird am Lebensende von den Betroffenen oft
nicht als Konkurrenz zur Palliative Care betrachtet, sondern als eine kontrollierbare
Alternative, falls der Sterbeprozess unertraglich werden sollte. Ein langer
Sterbeprozess, vor allem in einem medizinisch hochtechnisierten Umfeld, wird mehr
gefurchtet als der Tod. Jeder stirbt seinen eigenen Tod, es gibt keinen
allgemeingultigen richtigen Weg, doch gibt es Massnahmen, die jedem helfen kénnen,
die fur ihn notwendigen Ressourcen zu bestimmen und zu nutzen. Der im Rahmen

dieser Arbeit entwickelte Leitfaden und die Broschure stellen solche Massnahmen vor.

Kommunikation, Lebensende, Stress, Trauer, Palliative Care, Assistierter Suizid



STRESS, TRAUER UND KOMMUNIKATION AM LEBENSENDE 3

Inhaltsverzeichnis
ZUSAMMENTASSUNG ...ccieieieee ettt 2
INNAISVEIZEICNNIS ...t 3
ADDIAUNGSVEIZEICNNIS ...ttt 5
ANIAGENVEIZEICNNIS. . .uiiiii e e e e e e e e e e e e 6
R o1 =1 (1 T U SSPPPPPRRRN 7
2. Theorie Und Leitfragen.. ...t e e e e e aaaees 11
2.1. Gesundheitspsychologische Perspektive am Lebensende ........cc..cccoovvvvvinnnnnnn. 11
2.0, 0. SHIESS ettt et e e et e e 13
2.1.2. Trauer und antizipatorisChe Trauer ... 15
2.1.3. GesundheitskommuniKation ...........cooeeeeeiieeee e 18
2.2. Formen der Sterbebegleitung ..........oovvviiiiiiiiiiiiiiii 19
2.3. Patienten am LebenSende............ooovvviiiiiiiiiiiiiiiii 20
2.3.1. Selbstbestimmung und Entscheidungsfindung............ccccoooiieiiiiiiiinnne, 20
2.3.2. Leid und Lebensqualitat..............uciiiiiiiiiiiiccce e 22
2.3.3. STErDEWUNSCN ... 24
2.4, ANQENOIIGE ...t a e 26
241, BelaSTUNG....ccooi oo 26
2.4.2. Trauer bei ANGENOMIGEN ....ccoeeeeeeeeeee e 28
2.4.3. Kommunikation mit ANgenOrigen ... 28
2.5. Professionelle Begleiter am Lebensende ...........ccccocvvvviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiie 29
2.5.1. Stress in der Palliative Care und bei assistiertem Suizid....................... 29
2.5.2. Kommunikation in der Palliative Care und bei assistiertem Suizid.............. 30
2.6. LEITAgEN ..o 31
3. MEethode ... 33
3.1. Qualitative Inhaltsanalyse vOn LItEratur .................uueeeiieeiiiieiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieennnes 36

3.2. Halbstandardisierte Experteninterviews und Befragungen...............cccccovvvvvnnnn. 38



STRESS, TRAUER UND KOMMUNIKATION AM LEBENSENDE 4

4. ErQEDNISSE. .o 39
4.1. Stress, Trauer und Kommunikation bei Palliative Care........c.ccoeeevvvivviiiniinneennnns 39
4.2. Stress, Trauer und Kommunikation bei assistiertem Suizid ............ccovvvvvviviiinnnes 48
4.3. Kommunikation von Sterbenden und Angehorigen.............cccccceeeeeiieeeeveviiiinnnn. 55
4.4. Unterstitzung am Lebensende durch Fachleute .............ccccccoviiieiiiieeiniiiiinnn. 56
4.5. Gesundheitspsychologische Massnahmen in der Palliative Care ..................... 59
4.6. Gesundheitspsychologische Massnahmen bei assistiertem Suizid.................. 65

5. DIiSKUSSION UNA FAZIT.......ccooieeeeeeeeeee e 71

LiteraturVerZEICHNIS. ... . .. it 80



STRESS, TRAUER UND KOMMUNIKATION AM LEBENSENDE 5

Abbildungsverzeichnis

Abbildung 1: Transaktionales Stressmodell nach Lazarus und Launier 15
Abbildung 2: Belastungs-Bewaltigungs-Modell 27
Abbildung 3: Schrittweises Vorgehen bei einer qualitativen Inhaltsanalyse 36
Abbildung 4: Grounded Theory 37
Abbildung 5: Haufigste Riickmeldungen von Angehdérigen nach einem 52

assistierten Suizid beim Selbstbestimmungsverein Dignitas



STRESS, TRAUER UND KOMMUNIKATION AM LEBENSENDE 6

Anlagenverzeichnis

Broschire mit Kompaktseminar fur Angehorige

Interview mit Sterbebegleiter

Interview mit Pflegefachfrau

Interview mit Planerin und Begleiterin bei assistiertem Suizid
Leitfaden gesundheitspsychologische Massnahmen

Statistik Durchschnittsalter assistierter Suizid Schweiz

10

10

10

10

10

10



STRESS, TRAUER UND KOMMUNIKATION AM LEBENSENDE 7

1. Einleitung

Das steigende Lebensalter bringt komplexe gesundheitliche Herausforderungen
mit sich. Der medizinische Fortschritt hat dazu gefuihrt, dass viele Menschen einen
gewissen Einfluss auf den Zeitpunkt ihres Lebensendes nehmen kénnen, durch die
bewusste Entscheidung, welche medizinischen Massnahmen am Lebensende noch
stattfinden sollen, und welche eben nicht. Vor allem in westlichen, gut entwickelten
Landern mit hoher Lebenserwartung ist die letzte Lebensphase mitunter ein
jahrelanger Prozess bis hin zum Tod (Rogner, 2013). Ein Zustand allgemeiner
Gebrechlichkeit mit hohem Pflegebedarf kann eintreten, wenn im Alter ein labiles
Gleichgewicht der verschiedenen Erkrankungen entsteht (Kunz, 2021). Die
Sterbephase, als reine Terminalphase zu verstehen, dauert heute nicht l&anger, doch
das «vierte Alter», welches durch Abhé&ngigkeit und Verlust definiert ist, ist neu
(Zimmermann, Felder, Streckeisen & Tag 2019). Wie sich Lebensende-
Entscheidungen entwickeln, kann nicht genau gesagt werden, es ist jedoch
nachgewiesen, dass die Biografie und die Persdnlichkeit das Verhalten am

Lebensende bestimmen (Borasio, 2014).

In unserer Kultur fand im Leben ein Wandel zu Individualitat und Vielfalt statt,
und so wiinschen sich viele Menschen vielfaltige Mdglichkeiten auch am Lebensende
(Buchmann, 2017). Ein wirdevolles Sterben ist in unserer Gesellschaft ein grosses
Anliegen. Wirde wird als moralischen Anspruch auf Respekt beschrieben. Die
Menschenwirde gilt als unverhandelbar, dennoch muss sie immer wieder verteidigt
werden, vor allem in bereits anspruchsvollen Zeiten. Die Reflexion des Lebensendes,
das Abwagen der Optionen, die Ruckschau, das Bedauern, das momentane Erleben
und die Aussicht auf die verbleibende Zeit in Bezug auf die personlichen Werte stellen
eine grosse psychische Herausforderung dar, welche Stress und Trauer auslosen
kénnen bei Patienten, Angehérigen, und auch den involvierten Fachleuten. Hier kann
die Gesundheitspsychologie Unterstlitzung bieten, in Bezug auf den Umgang mit
Stress, der Krankheitsverarbeitung und den persdnlichen und sozialen Ressourcen
(Schwarzer, 2004).

Nach dem biopsychosozialen Modell von Gesundheit und Krankheit (Engel,
1977) ist der Mensch aktiver Teil von Gesundheits- und Krankheitsprozessen. Die
Gesundheitspsychologie befasst sich gestitzt auf dieses Modell unter anderem mit
der individuellen Krankheitsbewdltigung bei chronischen Erkrankungen und mit der
Fragestellung, welche Faktoren die Lebensqualitat bei vorhandener Krankheit fordern.

Sie beschaftigt sich ebenfalls mit dem Zusammenhang zwischen Stress, Gesundheit
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und sozialer Unterstitzung (Knoll, Scholz & Rieckmann, 2017). Gemass Lippke und
Renneberg (2006) gehdren zur Gesundheit ebenso Leistungsfahigkeit,
Selbstverwirklichung und Sinnfindung. Besonders diese Aspekte beschéftigen viele
Menschen am Lebensende und beeinflussen ihre subjektive Lebensqualitat. Die
Gesundheitspsychologie befasst sich weiter mit dem Zusammenspiel von
Gesundheitssystem und Patient und dem Einfluss auf das individuelle
Gesundheitsverhalten (Deutsche Gesellschaft fur Psychologie DGP, 2022).
Medizinische Behandlungsentscheidungen werden in Gesellschaften der westlichen
Kultur heute nicht mehr allein von den behandelnden Arzten getroffen, das Recht der
Patient*innen auf Selbstbestimmung bezlglich der medizinischen Behandlung ist in
der Schweiz in den medizinisch- ethischen Richtlinien der SAMW, der schweizerischen
Akademie der medizinischen Wissenschaften festgehalten (SAMW, 2005) und
kongruent mit geltendem Recht und der gesellschaftlichen Meinung (Exit, 2022). Auch
in Deutschland ist die Selbstbestimmung rechtlich verankert gemass Artikel 2 des

Grundgesetzes.

Die Entscheidungsfindung am Lebensende verlangt nach anspruchsvollen
Gesprachen zwischen dem Patienten, dem behandelnden Fachpersonal und auch den
Angehorigen. Entscheidungen am Lebensende werden ebenso stark von den Arzten
beeinflusst wie von den Patienten selbst (Zimmermann et al., 2019). In welchem Land
die Arzte ihre Ausbildung genossen haben, spielt eine grosse Rolle, inwieweit sie
Patienten und Angehdérige einbeziehen (Bopp, Penders, Hurst, Bosshard und Puhan,
2018). Es zeigte sich, dass eine Schonung des Patienten durch das Zuruckhalten von
Informationen zu grosseren Angsten und Verwirrung fiihrt (Fallowfield, Jenkins und
Beveridge, 2002). Die selbstbestimmte und autonome Entscheidungsfindung kann
auch nicht losgeldst vom sozialen Umfeld des Patienten betrachtet werden, denn der
Mensch als soziales Wesen ist eingebettet in die Gesellschaft und die Erfahrung von
Unterstitzung oder deren Fehlen, sei es durch Angehorige, Freunde oder

Gesundheitsfachleute, beeinflussen sein Denken und Handeln.

Viele Menschen wirden am liebsten zuhause sterben, dies wird gleichgestellt mit
einem guten Sterben und gelungener Palliative Care. Diese Option erfordert aber
einen grossen Einsatz der Angehdrigen (Auzinger, 2015). «Nur weil das Sterben in den
eigenen vier Wénden stattfindet [...] heisst das noch nicht, dass es automatisch ein
gutes Sterben ist.» (Stadelbacher & Schneider, 2016, S. 79). Es kann auch hier aus
gesundheitspsychologischer Perspektive Einfluss genommen werden auf Stress,
Trauer und Kommunikation. Wenn Angehdrige fehlen, missen dennoch gute Optionen
vorhanden sein, um ein friedliches Sterben zu ermdglichen. Eine Studie von Sarafis et

al. (2016) zeigt, dass eine hohe Belastung im Pflegeberuf die arbeits- und
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gesundheitsbezogene Lebensqualitéat der Mitarbeitenden beeinflusst und sich dies

auch negativ auf die Qualitat der Patientenpflege und -beziehung auswirkt.

Fur viele Menschen in unserer Kultur ist es am Lebensende sehr belastend, nicht
mehr autonom oder unabhangig zu sein oder ihre familiaren Aufgaben nicht mehr
wahrnehmen zu konnen (Gudat, Ohnsorge, Streeck & Rehmann-Sutter. 2017). In
diesem Moment kann dann der Wunsch nach einem assistierten Suizid Form
annehmen. Es existieren verschiedene Formen der Sterbehilfe, welche es auch aus
juristischer Sicht zu unterscheiden gilt. Diese Formen werden im Rahmen der Arbeit

noch detailliert erlautert.

Gesprache Uber das Lebensende und den Tod sind heute in der westlichen
Kultur noch immer mit einem Tabu behaftet. Dass Gesprache oftmals erst spat
stattfinden, liegt auch daran, dass nicht nur der Patient, sondern auch die Angehérigen
und das Fachpersonal tberfordert sind (Forster, Hofer & Eychmiiller, 2011). Die letzten
Lebensmonate von Patienten mit chronischen oder degenerativen Erkrankungen sowie
deren Angehorigen sind oftmals von Stress, Angst und Trauer gepragt und
grundlegende Bediirfnisse, welche eine gute Lebensqualitat auszeichnen, treten in den
Hintergrund (Urech & Bingisser, 2021). Die Entscheidungsfindung am Lebensende ist
anstrengend und belastend fir Patienten, Angehdrige und Fachpersonen. Dennoch,
eine Ruckkehr zu fehlenden Behandlungs- und Pflegeoptionen ohne Einflussnahme
seitens des Patienten winscht sich wohl niemand. Nur wenn alle Beteiligten unter den
jeweils bestmdglichen gesundheitlichen Bedingungen im Austausch stehen, also so
gut als mdglich mit Stress und Trauer umgehen koénnen und respektvoll und
authentisch kommunizieren, kann der Patient selbstbestimmt und autonom die fir ihn
am besten passende Entscheidung treffen, auch im Wissen, dass sein soziales Umfeld

seine Entscheidung respektiert.

Bei allen Formen der Sterbebegleitung, welche rechtlich in der Schweiz oder
Deutschland erlaubt sind, kdnnen gesundheitspsychologische Massnahmen zur
Stressreduktion, zum Umgang mit Krankheit und Trauer sowie zur gelingenden
Kommunikation zwischen Patienten, Angehdrigen und Fachleuten dazu beitragen,
dass die Lebensqualitéat aller Beteiligten am Lebensende gesteigert werden kann und
Belastungen verringert werden. Basierend auf den oben vorgestellten
wissenschaftlichen Daten und basierend auf den Schwerpunkten Stress, Trauer und
Kommunikation wurden fir Menschen am Lebensende, ihre Angehdrigen und
Begleiter*innen funf relevante Leitfragen abgeleitet, welche im Rahmen dieser
Masterarbeit beantwortet werden sollen. Es soll erstens untersucht werden ob sich

Stress, Trauer und Kommunikation am Lebensende bei Palliative Care oder
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assistiertem Suizid unterscheiden, wie eine gute Kommunikation seitens des Patienten
und seiner Angehdrigen am Lebensende aussahe, wie professionelle Begleiter aus
gesundheitspsychologischer Perspektive am besten mit schwerkranken Menschen und
deren Angehérigen kommunizieren und sie unterstiitzen. Zweitens wird erarbeitet,
welche gesundheitspsychologischen Massnahmen Patienten und Angehdrige bei
Stress und Trauer in der Palliative Care oder bei der Vorbereitung eines assistierten

Suizides anwenden kdnnen.

Es geht nicht darum, Palliative Care oder assistierten Suizid als Konkurrenten
darzustellen, sondern als Optionen am Lebensende, welche beide im Sinne des
Patienten stehen und seinen Wertvorstellungen und Bedirfnissen gerecht werden
wollen. Die psychische Seite des Sterbens gilt als ein individueller Prozess, welcher
gepragt ist durch die bisherigen biografischen Lebenserfahrungen und individuellen
Gewohnheiten (Trachsel & Maercker, 2016). Die Erfahrung in der Palliativ- und
Hospizarbeit zeigt, dass es so viele Arten zu sterben gibt, wie es Menschen gibt.
Menschen sterben, wie sie gelebt haben (Borasio, 2014). Wie wollen wir es uns also

anmassen anderen vorzuschreiben, wie sie sterben sollen?

Beim Selbstbestimmungsverein Exit in der Schweiz lag im Jahre 2019 das
Durchschnittsalter bei einem assistierten Suizid bei 78,2 Jahren (Statista, 2020). Bei
der Palliative Care wird eine &hnliche Altersgruppe einbezogen, so dass die Gruppe
der Angehorigen im mittleren Alter zwischen 40 bis 60 Jahren angesiedelt werden
kann. Die Erkenntnisse zur Trauer beziehen sich in erster Linie auf den Verlust des
Lebenspartners im fortgeschrittenen Alter oder den Verlust eines betagten Elternteils
nach langerer Krankheitsphase. Die Daten zur Beantwortung der Leitfragen wurden im
Rahmen einer Literaturrecherche, in Interviews mit Begleitern am Lebensende und aus
Uber 400 Riuckmeldungen von Angehdrigen, welche bei einem assistierten Suizid
dabei waren, ermittelt. Basierend auf  diesen Ergebnissen wurden
gesundheitspsychologische Massnahmen zusammengestellt, welche in Form eines
Leitfadens aufzeigen, wie Patienten, Angehérige und Fachleute unterstitzt werden
kdnnen beim Umgang mit Stress, Trauer und der Kommunikation am Lebensende.
Basierend auf den Bedirfnissen der Angehérigen wurde eine mogliche Broschure fur

diese Zielgruppe erarbeitet.
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2.  Theorie und Leitfragen

2.1. Gesundheitspsychologische Perspektive am Lebensende

Aufgrund soziobkonomischer Faktoren wie Wohlistand, einem veranderten
Gesundheitsbewusstsein und -verhalten sowie neuen medizinischem Erkenntnissen
erreichen heute tUber zwei Drittel der Menschen in Industrienationen ein Alter von Uber
80 Jahren (Kunz, 2021). Weniger als 5% der Todesfalle ereignen sich plétzlich und
unerwartet bei voller Gesundheit (Borasio, 2011). Heute stellen chronische und
unheilbare Erkrankungen mit Abstand die haufigsten Todesursachen dar (Trachsel &
Maercker, 2016). 65 % der Personen zwischen 65 und 84 Jahren leiden an zwei oder
mehr Erkrankungen; 82 % der Uber 85-Jahrigen leiden sogar an drei oder mehr
Erkrankungen. Im Allgemeinen tritt Multimorbiditadt mit zunehmendem Alter haufiger
auf und multimorbide Patienten haben oftmals eine schlechte Lebensqualitat (Barnett
etal.,, 2012). Im Zusammenhang mit den allgemeinen organischen, neurogenerativen
und metabolischen Veranderungen steht die Hypothese des Terminal Decline, welche
besagt, dass es am Lebensende zu einer raschen fortschreitenden Abnahme der
kognitiven Leistungsfahigkeit kommt (z. B. Wilson, Beckett, Bienias, Evans & Bennett,
2003). Ein sehr abruptes Abfallen der kognitiven Funktionen wird als Cognitive Drop
bezeichnet. Trotz einiger unterstitzender Studien sind die individuellen Unterschiede
sehr gross, bei einigen Menschen dauert der kognitive Abbau Jahre, bei einigen
Menschen erfolgt er nur wenige Wochen vor dem Tod (Trachsel & Maercker, 2016).
Dennoch zeigt sich, dass mit zunehmendem Alter viele Krankheiten chronisch und
progredient werden, nicht leicht heilbar sind, und sich auch eine zunehmende

Préavalenz von Demenzerkrankungen zeigt (Kunz, 2021).

Die World Health Organisation (WHO) definierte 1946 Gesundheit als den
Zustand des umfassenden physischen, psychischen und sozialen Wohlbefindens und
nicht nur des Freiseins von Krankheit. Basierend auf dem bio-psycho-sozialen Modell
von Engel (1977) bestehen biologische, psychische und soziale Faktoren nicht
unabhangig voneinander, sondern sie stehen in einer dynamischen
Wechselbeziehung, welche von Bedeutung fir die Entstehung, den Verlauf von
Krankheiten und deren Bewaltigung ist. Ziel gesundheitspsychologischer Forschung
ist es hier, gesichertes Wissen Uber Mechanismen und Prozesse der
Gesundheitsverhaltenséanderung und der Bewaéltigung von Krankheiten und Stress zu
erhalten sowie effektive Strategien und wirksame Gesundheitsférderungsmal3inahmen

zu erarbeiten (Lippke & Renneberg, 2006).
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Am Lebensende geht es nicht mehr um die Heilung von korperlichen
Beschwerden. Es gilt hier die Perspektive des Patienten auf den bestmdéglichen Erhalt
der Lebensqualitat, die Stressreduktion sowie die Verringerung von psychischen
Beschwerden zu richten. Nach Renneberg und Hammelstein (2006) wird die
Lebensqualitait  durch  die  Selbstwirksamkeitserwartung  beeinflusst. Die
Selbstwirksamkeitserwartung wird gemass Bandura (2004) durch eigene
Erfolgserfahrungen, dem Modelllernen und durch verbale Verstarkung gefordert. Der
sterbende Mensch muss die eigene Hilflosigkeit erfahren. Das Gefuhl der
Selbstwirksamkeit kann er dadurch erleben, dass er seine Bedurfnisse dussern kann,
ihm zugehort wird und versucht wird, seinen Bedurfnissen nachzukommen. Ein
wuirdevolles Sterben ist in unserer Gesellschaft ein grosses Anliegen, Patienten der
Palliative Care verstehen darunter in erster Linie die Wahrung ihrer Selbstachtung und

persdnlichen Identitat (Zimmermann et al., 2019).

Um mit belastenden Ereignissen besser umgehen zu kénnen wird Resilienz
bendtigt. Resilienz kann helfen, die Aufmerksamkeit auf die immer noch guten Aspekte
einer Situation zu lenken. Sie kann auch am Lebensende helfen gelassener zu bleiben
(Buchmann, 2017). Resilienz stellt einen Prozess oder ein Phdnomen dar, das eine
positive Anpassung trotz vorhandener Risikofaktoren ermdéglicht. Resilienzfaktoren
sind auf individueller Ebene zu finden, so die Persotnlichkeit, Kompetenzen und
physiologische Faktoren. Selbstwert reprasentiert eine positive Anpassung. Auf
sozialer Ebene sind der Bezug zu Familie und Peers bedeutende Resilienzfaktoren.
Auf gesellschaftlicher Ebene ist es die Verflgbarkeit gesellschaftlicher Ressourcen
(Renneberg & Hammelstein, 2006). Wenn gewisse Bedingungen zu einer
maladaptiven Entwicklung fuhren, sind sie als Risikofaktoren anzusehen. In der
Gerontologie konnte das Paradoxon festgestellt werden, dass trotz zunehmender
gesundheitlicher Belastungen die Zufriedenheit im Alter nicht geringer ausféllt. Dies
kann durch die Resilienz erklart werden (Kruse, 2015). Im Alter steht nicht die
Entwicklung neuer Kenntnisse im Vordergrund, sondern die Beschéaftigung mit der

personlichen und sozialen Identitat.

Am Lebensende kénnen Zweifel an der eigenen Selbstwirksamkeit aufkommen.
Die allfallige subjektive Gewissheit, neue und schwierige Anforderungen aufgrund
eigener Kompetenz bewadltigen zu kénnen, wird durch die zunehmende physische
Schwéache beeintrachtigt. Es besteht ein relevanter Zusammenhang zwischen
Selbstwirksamkeit und Krankheitsbewaltigung (Schwarzer, 2004). Ein Mensch, der
glaubt, selbst etwas bewirken und auch in schwierigen Situationen selbststéndig
handeln zu kénnen, hat eine hohe Selbstwirksamkeitserwartung. Hoffnungslosigkeit

kann als eine Folge von geringer Ergebnis-Erwartung und Hilflosigkeit als Konsequenz
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geringer Selbst-Wirksamkeits-Erwartungen interpretiert werden (Egger, 2020).
Optimismus ist ein wichtiger Einflussfaktor auf die Selbstwirksamkeit (Hoyer, 2000). Bei
Krankheit oder existenzieller Bedrohung tendieren optimistische Menschen dazu eine
positive Perspektive einzunehmen. Dennoch gilt, dass die individuelle Fahigkeit flexibel
mit belastenden Situationen umgehen zu kénnen, noch effizienter und wichtiger ist
(Hoyer 2005). Antonovsky definiert den Koharenzsinn als die dauerhafte
Auffassung eines Menschen, dass innere und Aaussere Umweltreize im
Lebensverlauf strukturiert, vorhersehbar und erklarbar sind, gentiigend Ressourcen
zur Bewadltigung der Umweltanforderungen zur Verfiigung stehen und sich deren
Einsatz auch lohnt (Schwarzer, 2004). Interne Ressourcen sind
Selbstwirksamkeitserwartung und selbstregulatorische Kompetenz, externale
Ressourcen sind beispielsweise soziale Unterstiitzung und Einsamkeit (Schwarzer,
2004). Gemass Seeger (2018) winschen Sterbende oftmals Menschen um sich zu

haben, die diese Situation aushalten kdnnen.

2.1.1. Stress

Baltes und Carstensen (1996) beschreiben drei psychische Regulationsziele,
welche Uber die gesamte Lebensspanne verfolgt werden. Das erste Ziel ist Gewinn
oder Zuwachs (growth), mit dem Ziel neue Verhaltensweisen zu entwickeln. Das
zweite Ziel ist die Aufrechterhaltung (maintenance), bei dem versucht wird negative
Einflisse zu vermeiden. Das dritte Ziel ist die Verlustregulation hinsichtlich
organismischer und sozialer Verluste. Mit zunehmendem Alter tritt die
Zuwachsorientierung immer mehr in den Hintergrund, die Aufrechterhaltung und die
Verlustregulation gewinnen dafir an Bedeutung (Maercker, 2015). Die Theorie der
Ressourcenerhaltung wurde 1989 von Hobfoll aufgestellt, wobei er vier grundliegende
Formen von Ressourcen definierte, Gegenstdnde wie physikalische Objekte,
Bedingungen wie Ehe, Karriere oder Gesundheit, personale Ressourcen wie
Optimismus oder Selbstwirksamkeit und Energieressourcen wie Geld, Wissen oder
Zeit. Diese Ressourcen sind nach Hobfoll identitatsstiftend fur die meisten Menschen.
Seiner Theorie liegen zwei zentrale Prinzipien zugrunde, aus denen er vier Ableitungen
erfasst (Knoll et al., 2017). Das erste Prinzip lautet, dass Ressourcenverluste als
schwerwiegender wahrgenommen werden als Ressourcengewinne. Das liegt darin
begriindet, dass der Schutz vor Verlusten einen Uberlebenswert besitzt, der Gewinn
beschranke sich aber auf Vermeiden oder Dampfen von Verlusten und hat somit

keinen unmittelbaren Uberlebenswert. Das zweite Prinzip lautet, dass Menschen ihre
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Ressourcen investieren, um sich vor Verlusten zu schiitzen, um sich von Verlusten zu
erholen oder um neue Ressourcen zu erwerben (Knoll et al.,, 2017). Dieser Einsatz
kann als Stress erlebt werden, weshalb die Theorie nach Schwarzer (2000) auch als
moderne Alternative zur Stresstheorie von Lazarus gilt, welche nachfolgend vorgestellt
wird. Hobfoll kritisierte an Lazarus’ Modell die grosse Betonung der subjektiven
Sichtweise auf den Stress, welche eine Trennung von Stressor und emotionaler
Reaktion schwierig mache (Knoll et al., 2017). Die Balance der Anforderungen und
Bewaltigungskapazitaten gilt bei Lazarus als Ziel, Hobfoll hebt das Streben nach
Wachstum, nach der Bewaltigung von stressreichen Ereignissen in einer

belastungsfreien Zeit hervor (Hobfoll & Freedy, 1990).

Gemass dem transaktionalen Stressmodell von Lazarus und Launier (1981)
bezeichnet man Stress als eine kérperliche und psychische Reaktion eines Menschen
auf ein fUr ihn als nicht bewaéltighar wahrgenommenes Ereignis. Es erfolgt zuerst eine
primare Interpretation des Stressors. Wenn dieser als gefahrlich bewertet wird, erfolgt
die Analyse der personlich verfigbaren Ressourcen. Sind diese ungentigend, wird
Stress empfunden. Diese Bewertung ist subjektiv und abhéngig von den bisherigen
Erfahrungen (Gloster et al., 2019). Wie das transaktionale Stressmodell von
Lazarus und Launier (1981) aber auch zeigt, wird versucht den erlebten Stress zu
bewadltigen. Stress oder eine Belastung koénnen das Gleichgewicht eines
Menschen, seine Homoostase bedrohen (Reimann & Pohl, 2006). Kdorperliche
Stressreaktionen wie Atembeschleunigung oder erhthte Muskelspannung kénnen
die Folgen sein. Auf der kognitiv-emotionalen Ebene kénnen innere Unruhe,
Gereiztheit, Hilflosigkeit oder Konzentrationsstorungen auftreten (Reimann & Pohl,
2006). Ein starkes Kontrollbedirfnis oder hohe Leistungsanforderungen an die
eigene Person koénnen Stressreaktionen verstarken. Es kann zwischen
korperlichen Stressoren wie Schmerz, sozialen Stressoren wie Trennungen und
Leistungsanforderungen unterschieden werden (Reimann & Pohl, 2006). Auch
Nicht-Ereignisse konnen Stressoren sein und sind in erster Linie durch
Unvorhersehbarkeit, schwere Kontrollierbarkeit, zeitliche Dauer, emotionale
Belastung und Aversion gekennzeichnet (Reimann & Pohl, 2006). Gemass Lazarus
und Launier (1981) kann die Stressbewdltigung problemorientiert oder
emotionsorientiert erfolgen. Es wird also entweder versucht, die Situation zu andern,
oder den Bezug zur Situation. Nachfolgend findet sich eine Darstellung des

transaktionalen Stressmodelles von Lazarus und Launier (1981).
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Abbildung 1: Transaktionales Stressmodell nach Lazarus und Launier
Quelle: Guttmann, 2017

Brandtstadter schuf 1992 mit dem Zwei-Prozess-Modell einen Ansatz, der
sich mit den Konsequenzen nicht erreichter Ziele im Rahmen der
Stressbewaltigung befasst. Biografische Veranderungen kdnnen dabei aus Sicht
des Betroffenen eine Anndherung oder Entfernung von personlichen
Entwicklungszielen  definiert  werden. Er  unterscheidet die drei
Bewaltigungsprozesse assimilative Prozesse, akkommodative Prozesse und
immunisierende  Mechanismen. Diese  Mechanismen  bedeuten, dass
Informationen, welche dem Selbstbild widersprechen, verneint oder umgedeutet
werden (Knoll et al., 2017). Assimilative Bewaltigung erfolgt, wenn eine Situation
als veranderbar erlebt wird. Es wird versucht, Hindernisse aktiv aus dem Weg zu
raumen, um gesetzte Ziele weiter zu verfolgen. Selbstwirksamkeit spielt hier eine
grosse Rolle. Die akkommodative Bewaltigung wird eingesetzt, wenn eine
assimilative Bewaltigung nicht mehr maoglich scheint. Die Situation wird
umgedeutet und die Standards und Zielvorstellungen werden angepasst.

Brandstadter definiert die beiden Bewéltigungsmdoglichkeiten als Dispositionen.

2.1.2. Trauer und antizipatorische Trauer

Trauer wird weitgehend als ein mehrdimensionales Prozessgeschehen
betrachtet (Stroebe, Hansson, Schut, & Stroebe, 2008). Beeinflusst wird es durch
objektive Merkmale wie die Licke im Familiengefiige, das Verwandtschaftsverhaltnis

und die Art des Todes. Auf intrapsychischer Ebene sind affektive und kognitive
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Reaktionen sowie somatische Begleiterscheinungen wie Herzrasen oder
Schlaflosigkeit beschrieben. Subjektive Ausdrucksformen der Trauer sind Affekte wie
Angst, Einsamkeit, Empfindungslosigkeit, Schuldgefihle, Sehnsucht, Hilflosigkeit,
Verzweiflung, Wut, Freude oder Erleichterung. Kognitiv zeigt sich Trauer in einer
starken Beschaftigung mit dem Toten, Geflhlen der Unwirklichkeit und
Konzentrationsstérungen (Wittkowski & Scheuchenpflug, 2015). Manifeste Merkmale
der Trauer sind das Tragen bestimmter Kleidung, die Art der Bestattung, die
Grabpflege und Gedenkrituale (Wittkowski, & Scheuechenpflug, 2015). Nach diesen
Autoren ist Trauer ein Vorgang der Anpassung an eine neue Lebenssituation. Die
Dauer kann hierbei stark variieren. Erkenntnisse dber den Verlauf des
Trauerprozesses stammen aus Langsschnittstudien Uber einen Zeitraum von bis zu
vier Jahren, sowie aus verschiedenen Phasenmodellen, basierend auf klinischen
Daten. Es zeigt sich, dass kein allgemein guiltiges Bild der Trauer ermittelbar ist. Ein
starker Pradiktor fur die Auspragung von Trauersymptomen ist die Zeitspanne seit dem
Todesfall (Feigelman, Jordan, & Gorman, 2008). Uber die Zeit hinweg sind eine
Abnahme von Schock, Benommenheit und der depressiven Stimmungslage und der
Angstzustande erkennbar, sowie eine Zunahme von Zuversicht und emotionaler
Stabilitat (Wittkowski & Scheuchenpflug, 2015). Trauer kann auch zu einer grésseren
Wertschatzung des eigenen Lebens und zu mehr Empathie und innerer Starke fihren.
Erfasst werden diese Merkmale beispielsweise mit dem Wirzburger Trauerinventar
WAUTi. Der Trauerprozess ist auch beeinflusst durch Geschlecht, Alter und Glaubigkeit
der Hinterbliebenen (Wittkowski & Scheuchenpflug, 2015).

Trauermodelle sind der Versuch, das individuelle Trauererleben zu
systematisieren und erklarbar zu machen, um bestimmtes Verhalten einordnen zu
kénnen. Einige Modelle sind weit verbreitet und erscheinen als selbstverstandlich fir
alle Betroffenen (Leget, 2021). Ein Beispiel ist das Funf - Phasen-Modell von Kibler
Ross (1969), welches die Phasen Nicht-wahr-haben-wollen, Zorn, Verhandeln,
depressive Phase und Annahme umfasst. In der Realitat zeigt sich, dass nicht jeder
Mensch alle Phasen durchlebt und einige Phasen auch mehrmals durchlebt werden.
Das Modell wird auf Patienten und Angehotrige angewendet. Basierend auf diesem
Modell hat Verena Kast ein Vier-Phasen-Modell entworfen, welches die Phasen des
Nicht-wahrhaben-wollens, Phase der aufbrechenden chaotischen Emotionen, Phase
des Suchens, Findens, Sich-Trennens und die Phase des neuen Selbst - und
Weltbezuges umfasst. Nach Leget (2021) kann eine dominante Vorstellung eines
Trauermodells aber die personliche Art zu trauern missachten und zu Verunsicherung
fuhren. Wissenschatftlich wird heute anerkannt, dass die Einzigartigkeit der Trauernden

anzuerkennen sei, doch gesellschaftlich sind wir noch nicht an diesem Punkt angelangt
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(Leget, 2021). Emotionale Prozesse haben aber ihren eigenen Zeitrahmen und eine
trauernde Person muss eigentlich zwei Prozesse durchlaufen. Sie muss den Tod und
die damit verbundenen Gefilhle verarbeiten, aber auch eine neue Rolle finden und
veranderte Beziehungen annehmen (Leget, 2021). Auch Znoj (2015) betont, dass die
Symptome der Trauer vielféltig sind und sich emotional, kdrperlich, intellektuell, sozial
und spirituell dussern und in ganz individueller Weise auftreten. Ein normatives
Vorgehen bei der Trauerverarbeitung kann nachteilig sein, da jeder Mensch anders
trauert. Wenn die eigenen Bedurfnisse nicht erhort werden, weil sie nicht der Norm
entsprechen, kann die Trauerverarbeitung erschwert werden (Znoj, 2015). Aus
biologischer Perspektive ist Trauer der Preis, den wir als soziale Wesen zahlen
missen, da wir Bindungen mit anderen eingehen (Znoj, 2015). Ein sozialer Verlust
sollte gemass Znoj (2015) als ein Lebensereignis verstanden werden, dass nicht per
se Leiden verursacht oder unbedingt eine psychologische Behandlung erfordert.
Trauer ist eine adaptive Reaktion und positive Gefiihle sollten auch zugelassen
werden. Er beschreibt verschiedene Mechanismen, welche dazu fuhren kdnnen, dass
Trauer chronisch wird. Der Versuch den Schmerz durch zwanghaftes Beschéftigen zu
minimieren, als auch das Verstarken des Schmerzes zur Aufrechterhaltung der Trauer
kénnen zu einer Chronifizierung filhren. Verbitterung, das Erleben einer bedrohten
Identitdt als auch das Gefiihl der Sinnlosigkeit kénnen Trauer chronisch werden
lassen. Auch Unerledigtes kann Trauer aufrechterhalten. Als Risikofaktoren nennt Znoj
(2015) hier die Art des Verlustes, also ob das Kind oder ein entfernter Bekannter stirbt,
traumatisierende Umstande sowie sekundére Verluste sozialer oder 6konomischer Art.
Als Resilienzfaktoren definiert Znoj die persénlichen Ressourcen wie den
Koharenzsinn oder eine optimistische Lebenseinstellung, als auch die Unterstiitzung
durch Angehdrige oder Freunde. Biografisch pragende und belastende Erfahrungen in
der Kindheit spielen eine Rolle bei der Trauerweise und kdnnen auch zu einem
schwierigen Trauerprozess fiuhren (Klumpp, 2018). Znoj (2016) spricht von
komplizierter Trauer, wenn die Trauer von Angsten und affektiven Stérungen
Uberlagert wird und eine Dysregulation der Emotionen vorhanden ist, also
beispielsweise unkontrolliertes standiges Weinen oder Panik auftritt. Physisch kann
sich eine komplizierte Trauer in Schmerzen, Schlafstérungen, Appetitlosigkeit oder
einem geschwachten Immunsystem ausdriicken. Die Dauer einer Trauerreaktion ist

nach Znoj (2015) allein betrachtet kein Kriterium fir eine komplizierte Trauer.
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2.1.3. Gesundheitskommunikation

Gesundheitskommunikation ~ beschreibt  allgemein  den  Nutzen  von
Kommunikation bei der Einflussnahme auf Entscheidungen, die sich auf die
menschliche Gesundheit auswirken. Im Rahmen der Individualkommunikation im
Gesundheitswesen steht die Arzt- Patient- Interaktion im Fokus. Sie beinhaltet den
kommunikativen Austausch von sensiblen Mitteilungen zwischen hierarchisch
unterschiedlichen Parteien im medizinischen Behandlungskontext. Die
Patientenautonomie liegt zunehmend im Fokus der Gesundheitskommunikation. Der
Patient muss Gesundheitsinformationen verstehen kénnen, um angemessen Uuber
weitere Behandlungen entscheiden zu kénnen. Miller definierte 1981 vier Aspekte der
Autonomie. Autonomie als freie Handlung bedeutet, dass die Entscheidung ohne
ausseren Druck geschieht und der freien Willensbildung eines aufgeklarten Patienten
entspricht. Autonomie als Authentizitdit meint, die Entscheidung entspricht den
Wertvorstellungen und der Lebensplanung des Patienten. Autonomie als praktische
Reflexion besagt, dass der Patient die Handlungsoptionen versteht und seine
Entscheidung entsprechend begrinden kann. Autonomie als moralische Reflexion
bedeutet, dass der Patient seine Entscheidungen auf seinen Werten basiert und die

Konsequenzen seiner Wertentscheidung akzeptiert (Borasio, 2014).

Heute besteht das Ideal des gemeinsamen Behandlungsentscheides, welcher gerade
auch bei chronischen Erkrankungen die Handlungskompetenzen des Patienten und
seine Motivation erhdéhen soll (Hurrelmann & Baumann, 2014). Gesundheitsexperten
missen mit Zielgruppen so kommunizieren, wie es deren Bedirfnissen entspricht
(Roski, 2009). Aus psychologischer Sicht verfolgt die Gesundheitskommunikation die
drei Ziele Informationsdarbietung, Wissensvermittlung und Verhaltensédnderung
(Renner & Gamp, 2014). Die zentrale Aufgabe der &rztlichen Téatigkeit besteht darin,
den Patienten so zu informieren, dass dieser mdglichst autonom handeln kann
(Kiessling, 2014). Eine weitere anspruchsvolle Situation stellt der Einbezug von
Angehdrigen dar. Studien in der Onkologie zeigen, dass durch die aktive Einbeziehung
von Angehdrigen die Zufriedenheit mit dem Arzt, die Therapietreue und die
Lebensqualitat bei den Patienten steigt (Kiessling, 2014). In der Arzt-Patienten-
Kommunikation hebt die Deutsche Gesellschaft fir Psychologie (2022) hervor, dass
der Arzt die Verantwortung tragt wertfrei zuzuhdren, den Patienten ernst zu nehmen

und ihn nach bestem Wissen und Gewissen zu behandeln und unterstitzen.
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2.2. Formen der Sterbebegleitung

Sterbehilfe ist ein ungenauer Begriff, der viele Moglichkeiten der Hilfe beim
Sterben umfasst (Dignitas, 2022). In o&ffentlichen, als auch wissenschaftlichen
Diskussionen wird der Begriff der Sterbehilfe und die Beihilfe zum Suizid oftmals
gleichgesetzt (Wittwer, 2020). «Der erste und augenfalligste Unterschied zwischen
ihnen betrifft die Frage, wer wen totet. Bei der Sterbehilfe tétet ein Mensch einen
anderen Menschen, bei der Selbsttétung ein Mensch sich selbst.» (Wittwer, 2020,
S.31). Bei der Sterbehilfe gilt es weiter zwischen aktiver und passiver Sterbehilfe zu
unterscheiden. Bei der direkten aktiven Sterbehilfe fordert der Sterbewillige Dritte auf,
sein Leben zu beenden. Dies ist in Deutschland und der Schweiz verboten, in Belgien,
den Niederlanden und Luxemburg aber unter streng geregelten Bedingungen durch
Arzte erlaubt. Bei der indirekten aktiven Sterbehilfe werden dem Patienten
Medikamente zur Linderung von Beschwerden verabreicht, die als unbeabsichtigte,
aber nicht vermeidbare Nebenwirkung die Lebensdauer vermindern kénnen. Diese
Form der Sterbehilfe gilt in Deutschland und der Schweiz grundsatzlich als erlaubt und
wird weltweit praktiziert (Dignitas, 2022). Auf den Begriff der indirekten aktiven
Sterbehilfe kann in Zukunft wohl verzichtet werden, da viele Studien aus der
Palliativmedizin klar belegen, dass auch sehr hohe Dosierungen von Opioiden oder
Benzodiazepinen nicht zu einer Verkirzung der letzten Lebensphase filhren, bei
korrekter Anwendung (Trachsel & Maercker, 2016). Direkte aktive Sterbehilfe ohne
ausdrickliches Verlangen ist in der Schweiz und Deutschland verboten. Passive
Sterbehilfe, also Sterben lassen, ist in Deutschland und der Schweiz legal. Sie
beschreibt den Verzicht auf Ergreifung von lebenserhaltenden und -verlangernden
Therapien und den Abbruch von Behandlungen und die Akzeptanz von Nahrungs- und
Flussigkeitsverzicht. Bei der Suizidhilfe oder der Hilfe zur Selbsttétung liegt die
Tatherrschaft bei der sterbewilligen Person, im Gegensatz zur direkten aktiven
Sterbehilfe. Der Patient entscheidet tUber sein eigenes Lebensende und fuhrt den Akt
auch selbst aus. In der Schweiz ist diese Form der Hilfe legal, solange keine
selbstsiichtigen Beweggriinde im Spiel sind, gemass Art. 115 des schweizerischen
Strafgesetzbuches, und der Patient urteilsfahig ist (Dignitas, 2022). In Deutschland hat
das Bundesverfassungsgericht am 26. Februar 2020 entschieden, dass jeder Mensch
grundséatzlich ein Recht darauf hat, selbstbestimmt zu sterben. Das heisst, auch
Beihilfe zum Suizid ist nun in Deutschland erlaubt, wenn die Person freiverantwortlich
ist. Beihilfe zum Suizid stellte seit 2015 eine Straftat dar. Im Mai 2021 entschied die
Bundesérztekammer das Verbot zur Beihilfe zur Selbsttétung aus der Berufsordnung

zu streichen. Der Begriff Sterbebegleitung umfasst jede medizinische und
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zwischenmenschliche Betreuung von Sterbenden, ohne lebensverkirzende Wirkung.
Palliative Care kann in diesem Sinne als Sterbebegleitung verstanden werden, als
dass der Eintritt des Todes weder beschleunigt noch verzégert werden soll. Palliative
Care ist Teil des professionellen Gesundheitswesens. Die Palliative Care ist ein
interprofessionelles Arbeitsfeld und schliesst auch Angehdérige und Freiwillige mit ein
(Wendtner, 2012). In Deutschland und in der Schweiz wurden in den vergangenen
Jahren nationale Leitlinien zur Palliative Care verabschiedet, um eine verbindliche
Umsetzung zu erreichen. Freitodbegleitung oder assistierter Suizid sind eine Mischung
aus Suizidhilfe und Sterbebegleitung. Sie entsprechen den Moglichkeiten der
Mitglieder von Vereinen wie Dignitas oder Exit. «Der Sterbewillige nimmt einen gut
vorbereiteten, wohl Uberlegten Suizid vor — wird dabei aber nicht alleine gelassen,
sondern betreut und begleitet, mdglichst immer in Anwesenheit von Familie und

Freunden, wo immer moglich bei ihm zuhause.» (Dignitas, 2022).

2.3. Patienten am Lebensende

2.3.1. Selbstbestimmung und Entscheidungsfindung

Die Kultur der Selbstbestimmung hat sich in den letzten 30 Jahren, durch den
Aufstieg des Neoliberalismus, entwickelt (Leget, 2021). Deci und Ryan (2008)
beschreiben in der Selbstbestimmungstheorie ein Konzept, das davon ausgeht, dass
Autonomie, Kompetenz und soziale Eingebundenheit als Grundbedirfnisse unseres
Wohlergehens betrachtet werden kénnen. Werden diese Bedurfnisse nicht oder nur
ungenigend erflllt oder sogar fremdbestimmt, kann dies zu erlebter Frustration mit
moglichen psychischen und physischen Auswirkungen fiuihren (Deci & Ryan, 2008).
Gemass Leget (2021) gilt ein Mensch nach der neoliberalen Ideologie als autonom
und eigenverantwortlich, Abhangigkeit und Verwundbarkeiten werden als
Schwéchen ausgelegt. Das Sterben wird als Privatsache und individuelle
Angelegenheit betrachtet. Dies blendet aber aus, dass Menschen auch soziale
Wesen sind und Mensch sein auch durch Verletzlichkeit und Abhangigkeit
bestimmt wird (Leget, 2021). Gemass Elias (1985) fuhrt der Individualismus in
unserer Kultur dazu, dass wir von Sterbenden erwarten, dass sie den Sinn ihres
Lebens ganz allein finden. Wer glaubt, dass die Bedeutung des eigenen Lebens
nur aus der individuellen Perspektive zu betrachten ist und nicht auch aus der
Perspektive des sozialen Umfeldes, kann das eigene Leben als sinnlos deuten,

wenn er aus individueller Sicht keine Bedeutung mehr erkennt (Leget, 2021). Die
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sterbende Person ist nicht allein, sie ist von Fachleuten des Gesundheitswesens
begleitet und oftmals auch in ein soziales Netz von Angehérigen und Freunden
eingebettet, was als soziale Integration bezeichnet wird. In Studien zeigte sich, dass
sich die Wertvorstellungen von Patienten am Lebensende dem Altruismus annahern,
wodurch ihre Lebensqualitat erhoht wird (Fegg, Wasert, Neudert & Borasio, 2005).
Selbstbestimmung am Lebensende bedeutet oft auch, sich selbst nicht mehr so wichtig

zu nehmen (Borasio, 2014).

Der Sterbeprozess ist auch durch den sozialen Kontext und die
gemeinschaftlichen und institutionellen Bedingungen gepragt (Trachsel & Maercker,
2016). Die frihe Einstellung zum Sterben wird dadurch gepréagt, wie in der Familie
damit umgegangen wird. Die Vorstellung ist gepragt von Hoffnung, Unkenntnis und
Angst (Buchmann, 2017). Greenberg, Pyszczynski und Solomon (1986) definierten
die Terror- Management- Theorie (TMT), welche das Erleben existenziellen Terrors als
Grundlage verschiedener psychologischer Schutzmechanismen zur Reduktion der
Angst und zur Aufrechterhaltung des Selbstwertes beschreibt (Trachsel & Maercker,
2016). Gemass der TMT wird die Angst durch zwei Komponenten auf ein Minimum
reduziert. Die eine Komponente ist die kulturelle Weltsicht und der Gerechtigkeitssinn,
«...die andere Komponente beinhaltet das eigene Selbstwertempfinden, die eigene
Wirde und die Uberzeugung, dass man entsprechend den WertmafRstiaben des
kulturellen Systems lebt.» (Trachsel & Maercker, 2016, S.38). Die Theorie wurde
mehrmals experimentell geprift. In einer Metaanalyse aus 277 Experimenten fanden
Burke, Martens und Faucher (2010) finf Arten von Veréanderungen der Todesangst. Es
andert sich, in der Reihenfolge der Effektstarke, die Einstellung gegeniber anderen
Menschen, das eigene Verhalten, die Einstellungen gegeniuber Sachverhalten wie
Literatur oder Sport, die verwendeten kognitiven Heuristiken und Affekte wie Arger
oder Freude (Trachsel & Maercker, 2016). Die Meaning-Management-Theorie (Wong,
2008) streicht das Bedurfnis und die Fahigkeit nach Sinngebung als zentralen Faktor
zum Umgang mit der Todesangst hervor. Geméss Trachsel und Maercker (2016) ist

diese Theorie noch wenig erforscht.

In der Hospizbewegung wird gemass Leget (2021) das Bild vermittelt, der
sterbende Patient kdnne mit seinem rationalen Geist den Kdrper nutzen, um sich
selbst auszudricken. Lawton (2000) warf aber die Frage auf, ob der Kdrper nicht
einfach eine nicht verhandelbare Untergrenze der Lebensfahigkeit aufzeigt. Leget
(2021) beschreibt als grosse Herausforderung flr unseren Geist zu verstehen, wie
Geist und Kdorper beide wahr sein kénnen. «Wer wir sind, hangt mit der Art und
Weise zusammen, in der unser gelebter Korper in der Welt ist. Wer und was wir

sind, hangt nicht so sehr davon ab, was wir denken, sondern davon, was wir tun
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kénnen» (S. 34). Lawton (2000) schildert diese Spannung der Palliativmedizin, bei
dem Menschen bis zum Ende aktiviert werden, auch wenn sie dies gar nicht mehr
mochten. Durch die Eingeschranktheit ihrer Fahigkeiten, fuhlen sie sich nicht mehr
als die Person, welche sie einmal friher waren. Pflegende Ubernehmen immer
mehr Aufgaben der Sterbenden, was deren Erfahrung ein Objektkorper zu werden
noch weiter verstarkt. Sterbende nehmen auch sehr feinfuhlig wahr, dass
Begleitende durch den korperlichen Zerfall abgeschreckt werden. Lawton (2000)
weist darauf hin, dass das Hospiz seiner Absicht den Tod wieder in die
Gesellschaft zu integrieren zuwiderlauft, denn einerseits bietet es einen Ort flr
Menschen, die keinen anderen Ort mehr in der Gesellschaft finden und aufgrund
ihnres korperlichen Zerfalles und beispielsweise Inkontinenz Pflege bedirfen,
andererseits bestétigen Sie, dass diese Menschen ein Problem darstellen und aus

dem Blickfeld der Gesellschaft genommen werden.

2.3.2. Leid und Lebensqualitat

Leidensursachen mussen nicht ausschliesslich im medizinischen Bereich
liegen. Leiden kann durch kdrperliche oder psychische Krankheitssymptome bedingt
sein, aber auch durch Probleme bei der Alltagsbewaltigung, soziale Verluste sowie
durch das Erleben von Sinn- und Hoffnungslosigkeit, wie die Schweizerische
Akademie der medizinischen Wissenschaften (SAMW, 2012) festhalt. Die Empfindung
des Leids ist subjektiv. Die Bedeutsamkeit des nicht durch korperliche Symptome
verursachten Leidens, zeigt sich im Konzept des Total pain in der Palliative Care, das

alle Dimensionen des Leidens eines Patienten umfasst.

Angst, Furcht und Panik sind mit dem vegetativen Nervensystem verbunden und
stehen im Zusammenhang mit physiologischen Reaktionen im betroffenen
Organismus. Leget (2021) schreibt, dass die Angst der Menschen vor dem Tod
natdrlich ist, da wir ihn mit Schmerz, Leid und Verlust verbinden. Deshalb wird auch
das Gesprachsthema Tod und Sterben vermieden. Seit Jahrzehnten wird die Angst vor
dem Tod untersucht. Die Collett-Lester-Todesangst-Skala (Collett und Lester, 1969)
unterscheidet dabei zwischen dem Zustand tot sein und dem Prozess des Sterbens.
Weiter beziehen sich unsere Angste auf uns selbst als auch auf unsere Angehorige, es
gibt also sehr viele Facetten (Leget, 2021). Leget (2021) beschreibt ebenso den
Unterschied zwischen Furcht und Angst. Furcht ist eine auf ein Objekt bezogene
Emotion. Sie kann mit Mut Uberwunden werden. Ein solcher Mut kann trainiert werden

und die Furcht kann verschwinden. Angst hat gemass Leget (2021) aber kein Objekt,
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wir sind ihr hilflos ausgesetzt. Die Angst vor dem Fortschreiten einer Krankheit, die
Progredienzangst, wird erforscht, um negative Auswirkungen zu erfassen und um die
Nachsorge entsprechend zu gestalten (Trachsel & Maercker, 2016). Fir Angehorige
stellt die Zukunftsangst eine Hauptbelastung dar. 72 Prozent der Schweizer
Bevolkerung winschen sich zu Hause sterben zu kénnen (Stadelbacher & Schneider,
2016). Fur den Wunsch zuhause sterben zu kénnen dirfte geméss Stadelbacher und
Schneider (2016) auschlaggebend sein, dass sich Menschen zu Hause geborgen
fuhlen und sie vermuten dort mehr Einfluss nehmen zu kbénnen als in einem
Krankenhaus oder Heim und dass selbstbestimmtes Sterben so eher mdglich ist.
Stadelbacher und Schneider (2016) weisen aber darauf hin, dass in deutschen
Untersuchungen bei Menschen, die zu Hause starben, regelmassig arztliches und
pflegerisches Fachpersonal anwesend war, ebenso war der Gebrauch von technischen
Hilfsmitteln sehr gross, so dass dennoch ein grosser Eingriff in die Privatsphare
erfolgte. Am Lebensende ist eine ganzheitliche, individuelle Betreuung, welche sich
samtlichen Symptomen annehmen kann, von Bedeutung. Dies kann unter Umstanden
nicht zu Hause ermdoglicht werden. Die notwendigen Ressourcen sind da oftmals nicht

gegeben.

Lebensqualitat ist ein Konstrukt, welches auch aus der
gesundheitspsychologischen Perspektive erforscht wird. Geméass der Definition der
World Health Organisation (WHO, 1997) wird Lebensqualitat definiert als «...die
subjektive Wahrnehmung einer Person (ber ihre Stellung im Leben in Relation zur
Kultur und den Wertesystemen, in denen sie lebt und in Bezug auf ihre Ziele,
Erwartungen, Massstabe und Anliegen. Es handelt sich um ein breites Konzept, das in
komplexer Weise beeinflusst wird durch die korperliche Gesundheit einer Person, den
psychischen Zustand, die sozialen Beziehungen, die persénlichen Uberzeugungen und
ihre Stellung zu den hervorstechenden Eigenschaften der Umwelt.» Nach Renneberg
und Hammelstein (2006) umfasst gesundheitsbezogene Lebensqualitat das physische,
psychische und soziale Befinden und die Funktionsfahigkeit. Das Konstrukt basiert auf
subjektiven Annahmen und wird zunehmend zu einem Evaluationskriterium im
Gesundheitsbereich. Die Lebensqualitat von Angehdrigen und Betreuenden, die oft
eng verknlpft mit derjenigen des kranken Menschen, ist ebenso zu beachten (SAMW,
2012). Die Perspektive der Sterbenden wurde in der Forschung bisher nur wenig
untersucht (Kellehaer, 2014). Oftmals ist es schwierig zu erkennen, welche
Bedurfnisse vorliegen, da kognitive und kdrperliche Einschrankungen die
Kommunikation erschweren. Zimmermann et al. (2019) definierten aufgrund
vorliegender Studien und Erkenntnisse Bedurfnisse auf der sozialen Ebene, das

Bedurfnis, gut informiert zu sein, ohne bewusstes Erleben, im Schlaf, und rasch zu
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sterben, das Bedurfnis nach Freiheit von Leiden und das Bedurfnis hach Hoffnung bis
zuletzt (S. 51) Gemass Zimmermann et al. (2019) stehen diese Bedurfnisse teilweise
auch im Widerspruch, wenn beispielsweise ein rascher Tod Bedirfnisse auf sozialer

Ebene beeinflusst.

Gemass der Studie von Gerino, Rollé, Sechi und Brustia (2017) beeinflusst
Einsamkeit die psychische und kérperliche Lebensqualitat auf zwei Arten, die mentale
Gesundheit als auch die Resilienz spielen eine Rolle. Personen, welche unter grosser
Einsamkeit leiden, weisen eine geringere Resilienz auf und erfahren ein erhfhtes
Risiko fir psychische Erkrankungen, was wiederum in einer geringeren psychischen
und physischen Lebensqualitat resultiert. (Renneberg & Hammelstein, 2006). Lippke
(2021) erwahnt, dass Einsamkeit auch eine Funktion hat. Sie lasst uns eine
Verhaltensdnderung anstreben, da sie uns in Erinnerung ruft, dass wir andere
Menschen brauchen und ein Bedurfnis nach sozialer Teilhabe haben. Alleinsein kann
das Risiko fur Einsamkeit erhdhen, doch viele Menschen fuhlen sich auch mit anderen
zusammen einsam, da sie sich nicht verstanden fiihlen. Es liegen wissenschaftliche
Erkenntnisse vor, dass ein gesundheitsforderlicher Lebensstil helfen kann gegen
Einsamkeit (Lippke, Fischer & Ratz, 2021). Es besteht eine deutliche Assoziation von
Einsamkeit mit gesundheitlichen Einschrankungen (Lippke, 2021). In Deutschland
fuhlen sich 16 Prozent der Menschen ohne Behinderung oft einsam, bei Menschen mit
Behinderungen sind es 33 Prozent, bei chronisch kranken Menschen liegt der Wert bei
35 Prozent (Lippke, 2021).

2.3.3. Sterbewunsch

Coyle und Sculco (2004) definierten den Sterbewunsch als kommunikative
Funktion, um auf einen schweren Sterbeprozess zu verweisen, als Hilferuf, um eine
unertrgliche Situation zu &ndern, um Kontrolle zurickzugewinnen, um
Aufmerksamkeit zu bekommen, als altruistische Geste, um Angehdrige zu
manipulieren oder als Hilferuf, um die aktuelle Situation zu verdeutlichen. Wie eine
Studie von Monod et al. (2017) darlegte, zeigte sich bei der Befragung von 280
Bewohnern verschiedener Pflegeheime, dass jede flnfte Person einen Sterbewunsch
ausserte. Im Bezug zu den Bewohnern ohne Sterbewunsch zeigten sich o6fters
Symptome von Depression, spiritueller Not und der Ansicht, eine Last fir andere zu
sein. Diese Symptome waren aber oftmals auch miteinander verknipft und erwiesen
sich bei der Analyse von unabhangigen Variablen nicht mehr als ausschlaggebend.

Bedeutender waren das Alter, je alter die Patienten waren, je eher wollten sie sterben,
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sowie eine allfallige antipsychotische Medikation. Menschen mit kognitiven
Einschrankungen ausserten weniger haufig einen Sterbewunsch. Ob diese kognitiven
Einschrankungen einen Schutzfaktor darstellen oder die Betroffenen ihre
Sterbewiinsche einfach vergessen liessen, kann nicht ausgesagt werden. Es zeigte
sich in der Studie von Monod et al. (2017), das spirituelle Not von Depressionen zu
unterscheiden ist. Viele Menschen in spiritueller Not wiesen keine Depression auf,
doch Befragte mit Depressionen zeigten oftmals eine spirituelle Not. Die Autoren
folgern daraus, dass spirituelle Not eine Art Vorlaufer einer Depression darstellen kann
und demzufolge frihzeitig angegangen werden sollte, als einer der vielen
Komponenten, welche einen Sterbewunsch beeinflussen kdénnen. Gemass Fassberg et
al. (2016) stehen physische Erkrankungen wie Krebs, neurologische Beschwerden,
Angst, Leberkrankungen, rheumatische Beschwerden oder weitere korperliche
Einschrankungen in enger Verbindung mit Suizidversuchen bei alteren Menschen. Die
Diagnose einer lebensbedrohlichen Erkrankung stellt einen grossen Stressfaktor da.
Auch Geflhle von Einsamkeit und Trauer und der Ansicht eine Last zu sein kénnen
Suizidversuche anregen, als komplexe Folge von mehreren, negativen Ereignissen.
Eine gute soziale Einbindung kann hier eine wirksame Praventionsmassnahme
darstellen (Conejero, Oié, Courtet & Calati, 2018). Brieger, Menzel und Hamann (2021)
weisen darauf hin, dass eine zu enge Assoziation zwischen psychischen Erkrankungen
und Sterbewunsch, beziehungsweise Suizid, zu kurz greift. Auch sie weisen darauf hin,
dass ein Blick auf die Lebensverhaltnisse, die soziale Einbindung und die
Unterstlitzung bei Lebensiibergangen geworfen werden muss, um Sterbewinsche und
Suizidalitat zu verstehen. Auch Pompili (2019) kritisierte die angesprochene Kausalitét.
Wie kodnne es sein, dass in vielen Landern Suizide zundhmen, wenn sich doch die
Behandlung von psychischen Erkrankungen laufend verbessere. Die Suizidpravention
sei deshalb auch oftmals wirkungslos, da sie am falschen Punkt ansetze (Stone et al.,
2018).

Eine wohliiberlegte Bilanzierung des bisherigen Lebens oder eine unertragliche
Lebenssituation beeinflussen den Sterbewunsch in hohem Masse (Brieger et al.
(2021). Das Royal College of Nursing (2011) benennt als Grinde fiur den
Sterbewunsch die Abnahme der koérperlichen und geistigen Féhigkeiten,
Kontrollverlust, Erschopfung, Angst vor Wirde- und Autonomieverlust und
Progredienzangst. Solch begriindete Sterbewiinsche kdnnen noch verstarkt werden,
wenn nicht gewagt wird, offen dartiber zu sprechen. Bei den Befragten in der Studie
von Gudat et al. (2017) zeigte sich, dass eine Veranderung des Selbstbildes zu dem
Gefuihl beitrug, eine Last zu sein. Betroffene klagten, nicht mehr autonom oder

unabhéangig zu sein oder ihre familidren Aufgaben nicht mehr wahrnehmen zu kénnen.
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Im Rahmen der qualitativen Interviewstudie zu Sterbewiinschen bei Menschen
mit schweren Erkrankungen oder Gebrechen von Gudat et al. (2017) wurde ein Modell
zur Analyse des Sterbewunsches entwickelt. Das Modell kann zum Versténdnis von
Sterbewlinschen in verschiedenen Krankheitssituationen eingesetzt werden. Fir jede
Patientengruppe fanden sich Muster, Gemeinsamkeiten und Unterschiede. Bei
neurologischen Erkrankungen war der Sterbewunsch hypothetisch, falls in Zukunft
bestimmte Bedingungen unertraglich wirden. Hier steht die Angst vor Abhangigkeit,
dem Verlust der Souveranitat und dem Bedurfnis nach Sicherheit im Vordergrund. Bei
Patienten mit Organversagen stand der Sterbewunsch in Zusammenhang mit
fehlender Stabilisierung. Der Sterbewunsch wurde vielfach hypothetisch gedussert, um
weitere schwere Situationen nicht mehr erleben zu mussen. Bei Menschen mit
Gebrechen fihrte die zunehmende Abhéngigkeit zum Ausdruck eines
Sterbewunsches. Sie erlebten eine reduzierte Lebenswelt durch Verluste von
Freunden und dem gewohnten Lebensumfeld. Personen mit Tumorerkrankung
ausserten einen Sterbewunsch oftmals in einer Situation des grossen physischen und
psychischen Leidens. Ein Mangel an Perspektiven fuhrt zum Sterbewunsch. Das
Wissen um Behandlungsoptionen kann einen Sterbewunsch verringern (Voltz & Perrar,
2015).

2.4. Angehorige

2.4.1. Belastung

Auch die Angehérigen sind vom Sterben des Patienten betroffen und belastet.
Mitzuerleben, wie eine Person schwécher und schwécher wird und schliesslich sterben
wird, kann sehr belastend sein (Krebsliga, 2018). Angehérige versuchen
beispielsweise soziale Unterstlitzung zu bieten. Damit ist gemass Schwarzer (2004)
gemeint, dass sie entweder versuchen das Leid verursachende Problem zu beseitigen
oder das Ertragen des Zustandes zu erleichtern. Gemass dem Belastungs-
Bewaltigungs-Modell von Hurrelmann (2006) méchte der Mensch Belastungen im
Alltag wie Lebensiibergange und kritische Lebensereignisse erfolgreich bewaltigen.
Der Tod des Lebenspartners oder eines Elternteiles stellt ein solch kritisches Ereignis
dar. Die Aufgabe ist es zu erkennen, dass die eigenen Eltern alter und gebrechlich
werden, plotzliche abhangig von anderen werden und auch sterblich sind. Wenn die

Bewaltigung der Belastung nicht gelingt, kann es zu Stérungen im sozialen,
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psychischen und korperlichen Bereich kommen (Hurrelmann, 2006). Nachfolgend ist

das Belastungs-Bewaltigungs-Modell von Hurrelmann abgebildet.

Gesellschaftliche Bedingungen in Arbeit, Gelingende Bewaltigung
Bildung und sozialem Netzwerk - soziale Integration
- psychisches Wohlbefinden

- korperliche Integritat
mit gesicherter Identitat

Belastungen im Lebensalltag
- Entwicklungsaufgaben
- Lebensibergange
- Rollenkonflikte
kritische Lebensereignisse

Versuch der
Bewailtigung

nicht ge\inaende Bewadltigung
- soziale Abweichung
- psychische Stdérung

- karperliche Krankheit
Individuelle Bedingungen von genetischer Dispo — mit ungesicherter Identitat

sition, Temperament und Persdnlichkeitsstruktur

Abbildung 2: Belastungs-Bewaltigungs-Modell
Quelle: Hurrelmann (2006)

Ob soziale Unterstiitzung im Rahmen eines sozialen Netzwerks als angemessen
und hilfreich verstanden wird ist abhéangig von erfolgreicher Kommunikation. Hier
spielen die Vorgeschichte und die bisherigen Erfahrungen mit Hilfestellungen sowie die
Erwartungshaltung eine Rolle (Schwarzer, 2004). Um Unterstitzung zu mobilisieren,
muss der Leidende signalisieren, dass er Hilfe benétigt. Er muss sich dafiir auch
eingestehen kénnen, dass Um-Hilfe-Bitten kein Zeichen von Schwéche ist, sondern
adaptive Stressbewadltigung (Schwarzer, 2004). Sein gezeigtes Verhalten kann die
Motivation zu helfen beeinflussen (Schwarzer, 2004). Hilfsmotivation ist nach
Schwarzer (2004) auch abhangig vom erlebten Stigma und der Kontrollierbarkeit der
Situation. Eine schwere Lebenskrise betrifft das Umfeld auch in dem Sinne, als
beispielsweise der Partner plotzlich Dinge erledigen muss, die friiher vom Patienten
erledigt wurden. Die schwere Erkrankung verlangt von beiden eine gemeinsame
Bewaltigung. Dies wird als dyadisches Coping bezeichnet (Gmelch & Bodenmann,
2007). Schwarzer (2004) beschreibt emotionale Unterstitzung und Abpuffern als
wichtige Merkmale des Partners. Beim Abpuffern werden schlechte Nachrichten und
Konflikte vom Patienten ferngehalten. Es zeigte sich in Studien, dass es eine
zeitverzogerte Wirkung von Partnerunterstitzung auf die selbst eingeschéatzte
Krankheitsbewaltigung des Patienten gibt (Schwarzer, 2004). Auch zwischen
emotionaler Unterstitzung und Kampfgeist des Patienten scheint es einen
Zusammenhang zu geben. Die Umkehrung im dyadischen Coping, also der Einfluss

des Patienten auf Geflihle und Verhalten des Partners sind noch zu wenig untersucht
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(Schwarzer, 2004). Der Verlust des Partners gilt als ein kritisches Lebensereignis und
gilt als einer der grdssten Stressoren in der Stressforschung (Holmes & Rahe, 1967).
Nach dem Tod des Partners geht nicht nur die instrumentelle, validierende und
emotionale Unterstiitzung verloren, sondern auch die soziale Identitdt. (Haagen &
Mdller, 2013). Unter der instrumentellen Unterstltzung wird die soziale Rollen- und
Arbeitsverteilung verstanden. Je nach Rolle koénnen Hilflosigkeitsgefiihle und
Uberforderung auftreten. Das Welt- und Selbstbild kénnen ins Wanken geraten ohne
die validierende Unterstitzung des Partners. Der Verlust der emotionalen
Unterstiitzung und Liebe kann die psychische Gesundheit und das Selbstwertgefihl
beeinflussen. Der Verlust des Lebenspartners durch Tod stellt eine Belastung dar
(Haagen & Modller, 2013). Gemass der Studie von Schwarzer, Taubert, und Schulz
(2002) weisen Verwitwete im ersten Trauerjahr eine erhdhte Sterbewahrscheinlichkeit
auf als gleichaltrige Verheiratete. Je nach Lebenssituation der Angehérigen
unterscheiden sich die jeweiligen Belastungen. Auzinger befragte 2015 140
pflegende Angehodrige und fand heraus, dass physische Belastungen, gefolgt von
psychischen, zeitlichen und finanziellen Belastungen bei den Angehérigen tberwiegen.

2.4.2. Trauer bei Angehorigen

In welcher Beziehung man zu dem verstorbenen Menschen stand, beeinflusst die
Gedanken nach der Trauer. In der Trauerarbeit geht man die Lebensgeschichte mit der
verstorbenen Person durch, diese gemeinsam gelebte Geschichte ist mit einem
Elternteil, Geschwister oder Kind anders als mit einem Freund (Znoj, 2015).
Qualitative Studien legten die spezifischen Probleme von Trauernden nach einem
assistierten Suizid dar. Es zeigten sich ethische Konflikte, Geflihle wie Schuld und
Verantwortung, die Auseinandersetzung mit Behdrden oder den Umgang mit
antizipierten ungunstigen Wahrnehmungen oder Urteilen. Als positiv wurden von den
Angehorigen und dem sterbenden Familienmitglied folgende Punkte angegeben: Der
Tod kann geplant werden, Dinge kdnnen geregelt werden, Angehorige hatten das

Gefuhl die Wiinsche des Sterbenden beriicksichtigt zu haben (Andriessen et al., 2019).

2.4.3. Kommunikation mit Angehdrigen

Viele Patient*innen erwarten nicht von ihren Arzten, dass diese Interesse am

sozialen Umfeld zeigen, und so werden emotionale Themen oder Beziehungen zu
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Familienangehorigen  oftmals nicht angesprochen. Familien kénnen ein
Gesprachsangebot auch als bedrohlich erleben, wenn nun plétzlich Unaussprechliches
in der Familie am Lebensende noch offengelegt werden soll. Gemass Haagen und
Moller (2013) kann so aber auch Spielraum entstehen, besonders auch wenn der
Prozess der emotionalen Anerkennung des bevorstehenden Todes von den
Familienmitgliedern unterschiedlich erlebt wird. Auch wenn ethisch und rechtlich
zwischen den Winschen des Sterbenden und den Winschen der Angehdrigen
unterschieden werden muss, kann dies in der Praxis schwierig werden. Die Wiinsche
von Sterbenden richten sich haufig nach den Bedurfnissen der Angehorigen und
umgekehrt. Winsche werden manchmal von Angehdrigen mitgetragen, um die

Selbstbestimmung des Patienten zu achten (Gamondi, Pott & Payne, 2013).

2.5. Professionelle Begleiter am Lebensende

2.5.1. Stress in der Palliative Care und bei assistiertem Suizid

Das Handeln der Akteure in der Gesundheitskommunikation wird durch
individuelle, organisationsspezifische und ethisch-moralische Standpunkte definiert
(Reifegerste & Hastall, 2015). Unterschiedliche Handlungspositionen werden oft
kontrovers definiert (Reifegerste & Hastall, 2015), so auch die Optionen Palliative Care
oder assistierter Suizid. Moralische Werte sind durch Identitat, Selbstwert und
Erfahrungen beeinflusst und wirken auf ethische Entscheidungen ein. Konfliktpotenzial
bieten im Gesundheitsbereich unter anderem die Optionen Eigenwohl und
Gemeinwohl. In der aktuellen Gesundheitskommunikation wird Eigenverantwortung in
gesundheitlichen Belangen in den Vordergrund geriickt. Eigenverantwortung bedeutet
fur sich selbst und alle seine selbstbestimmten Entscheidungen, Handlungen, Nicht-
Handlungen und alle seine Ergebnisse einzustehen. Nach den persdnlichen Werten
leben zu konnen ermdglicht eine bessere Lebensqualitat. Wenn in
personenbezogenen Dienstleistungsberufen, wie beispielsweise im
Gesundheitswesen, auszufiuihrende Arbeiten im Widerspruch zu den persdnlichen
Wertvorstellungen stehen, tritt ein Gewissenskonflikt auf. Wenn in diesem Rahmen
Geflhle gezeigt werden mussen, welche sich von den tatsdchlichen Emotionen
unterscheiden, kommt es zu einer emotionalen Dissonanz, welche Uber langere
Zeit zu gesundheitlichen Problemen fuhren kann, wenn keine kompetente

Bewaltigung erfolgt. (Philipp, Krause, Bader und Schipach, 2007). Gespréache Uber
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die Angst sind wichtig und fur den Patienten hilfreich, um sich selbstwirksam und

unterstitzt zu fuhlen (Forster et al., 2011).

2.5.2. Kommunikation in der Palliative Care und bei assistiertem Suizid

Professionelle sollten nicht die Rolle eines Schiedsrichters tibernehmen (Haagen
& Moller, 2013). Gesprache Uber das Lebensende missen im passenden Moment
eingeleitet werden, am besten frihzeitig und automatisch (Onishi, 2021). Es besteht
die Mdglichkeit, dass in der Zeit, in der die kranke Person und die Angehérigen noch
versuchen die Diagnose zu begreifen und gegen die Krankheit kampfen, Gesprache
Uber das Lebensende nicht angenommen werden (Granek, Krzyzanowska, Tozer &
Mazzotta, 2013). Gemass einer Studie von Silveira, Kim und Langa (2010) haben 70 %
der Patienten, welche existentielle Entscheidungen zu treffen hatten, ihre
Urteilsfahigkeit bereits verloren. Eine weitere Studie zeigt auf, dass rund 40 Prozent
der Patienten im Laufe ihrer Hospitalisierung ihre Urteilsfahigkeit verlieren (Zaros,
Curtis, Silveira und Elmore, 2013). Frilhzeitige Gesprache zwischen den Beteiligten

waren also angebracht.

Psychologen sind eher bereit Patienten und Angehdrige am Lebensende bei der
Entscheidungsfindung zu unterstitzen, wenn es sich um terminal erkrankte Patienten
handelt (Marina et al., 2021). Als psychologische Unterstiitzung werden Interventionen
zur besseren Kommunikation sowie Unterstitzung bei Bewaltigungs- und
Traueraufgaben definiert. Bei nicht terminal erkrankten Patienten wird die Beurteilung
der unabh&ngigen Urteilsfahigkeit als hoch gewertet. Bei nicht physisch erkrankten
Patienten wirden nur noch knapp 50% der Psychologen die Begleitung bei einem
assistierten Suizid unterstitzen (Marina et al., 2021). Bei diesen Patienten wirden in

erster Linie Interventionen zur Reorientierung priorisiert werden.

Es wird vorgeschlagen, begleitende Interventionen im Rahmen der Palliative
Care anzubieten, bei denen es um die Thematisierung der Symptomkontrolle,
Abklarung des Sterbewunsches, Evaluierung weiterer Optionen sowie der sozialen
Beziehungen mit Verwandten und Freunden geht (Galushko et al., 2016). Gupta et al.
(2017) schlagen Interventionen zur Abklarung der unbeeinflussten Urteilsfahigkeit vor.
Marina et al. (2021) fuhrten ihre Umfrage in Luxemburg, welches assistierten Suizid
seit 2009 erlaubt, und Portugal durch, welches erst 2020 ein entsprechendes Gesetz
erlassen hat. Es zeigt sich, dass Uber 90 Prozent der Psychologen in Portugal und

Uber 80 Prozent in Luxemburg keine Kenntnisse Uber nationale oder internationale
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Richtlinien bezuglich ihrer Arbeit in einem solchen Kontext hatten. 75 Prozent der
Psychologen in Portugal war keine spezielle Ausbildung fur die Arbeit mit
Palliativpatienten bekannt. In den Richtlinien der Schweizer Akademie der
medizinischen Wissenschaften von 2004 wurde festgelegt, dass Arzte Suizidhilfe bei
Patientinnen und Patienten leisten dirfen, wenn der suizidwilligen Person zuvor
Alternativen zum Suizid aufgezeigt worden sind. Fir viele Arzte ist die Qualitat der
Arzt-Patienten-Beziehung fir eine angemessene Suizidhilfe wichtig. Gemass
Zimmermann et al. (2019) sind die Fahigkeiten, tber das nahende Lebensende zu
sprechen, je nach Disziplin und Erfahrung mit Sterbenden bei professionellen

Gesundheitsfachleuten unterschiedlich stark ausgepragt.

2.6. Leitfragen

Die internen und externen Ressourcen beeinflussen den erlebten Stress und die
physische und psychische Gesundheit, auch bei einem Sterbenskranken (Urech &
Bingisser, 2021). Wie erwahnt ist jeder Sterbeprozess individuell und von den
bisherigen Erfahrungen gepragt (Trachsel & Maercker, 2016). Einige Menschen
scheinen den Prozess ohne Muihe annehmen zu konnen, andere flrchten die
Ungewissheit und Unkontrollierbarkeit der Situation, wie die Erfahrung bei Dignitas
zeigt. Es kann ein Sterbewunsch auftreten und auch mit der Planung eines assistierten
Suizides begonnen werden, wenn aber dann die Zustimmung seitens des Arztes
erhalten wurde, das sogenannte provisorische griine Licht, wird dieser Weg oftmals
nicht mehr weiterverfolgt. Zu wissen, dass die Option besteht, bietet schon genug
Hoffnung, und diese ermdglicht es, seine verbleibenden Ressourcen besser zu nutzen
und sein Leben so erflllend wie mdglich zu gestalten. Grundsatzlich geht es auch
darum, das Sterben zu akzeptieren, herauszufinden, was noch Sinn und
Lebensqualitat vermitteln kann und was gerade nicht. Dies fuhrt zu der ersten

Leitfrage, welche in dieser Arbeit untersucht werden soll:

1. Unterscheiden sich Stress, Trauer und Kommunikation am Lebensende bei

Palliative Care oder assistiertem Suizid?

Einerseits steht hier die Perspektive des Sterbenden im Vordergrund, um
Massnahmen zu erarbeiten, die ihm hilfreich sein kénnen, es geht aber auch um die
Erfahrungen der Angehdrigen wahrend ihrer Begleitung am Lebensende, als auch ihr
Erleben von Stress, Trauer und Kommunikation nach dem Tod des geliebten

Menschen. Angehdrige haben oftmals grosse Angst, die geliebte Person zu verlieren
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und verdrangen die Tatsache, dass diese bald sterben wird. Auf beiden Seiten wird
durch Stress, Uberforderung und Angst die Kommunikation erschwert und die
Lebensqualitdt noch mehr beeintrachtigt (Nolte, 2020). Bei den Angehtrigen kénnen
Schuldgefihle zu einer psychischen Belastung fuhren, wenn sie das Gefuhl haben,
Winsche der verstorbenen Person vielleicht nicht berilicksichtigt zu haben. Dies fihrt

zur zweiten Leitfrage:

2. Wie sieht eine gute Kommunikation seitens des Patienten und seiner Angehérigen

am Lebensende aus?

Hier wird untersucht, welche Bedirfnisse und Wiinsche Sterbende und auch ihre
Angehorigen haben und wie diese am besten vermittelt werden kénnen, basierend auf
den wissenschaftlichen Erkenntnissen Zu Gesprachsfuhrung und
Gesundheitskommunikation. Hier soll einerseits die Kommunikation zwischen dem
Patienten und seinen Angehérigen betrachtet werden, als auch die jeweilige
Kommunikation von Patienten und Angehdrigen mit Gesundheitsfachleuten. Es soll
auch betrachtet werden, in welchem Kontext ein Sterbewunsch gedussert wird und wie

damit umgegangen wird oder werden sollte.

Wie sich aus der Forschung zeigt, ist die Arzt-Patienten-Kommunikation auch
unter anderen Bedingungen oftmals sehr schwierig (Borasio, Golla, Voltz & Anneser,
2021) und beeinflusst das Wohlbefinden der Patienten, und wohl auch der
Angehorigen. Im Kontext einer schweren Krankheit und dem nahenden Lebensende
sind der Patient und Angehoérige mit einer in dieser Konstellation einmaligen und
belastenden Situation konfrontiert. Gesundheitsfachleute tragen hier eine spezielle
Verantwortung, da sie aufgrund ihrer Ausbildung, Erfahrung und als Aussenstehende
dazu beitragen koénnen, dass der Sterbende sein Leben so gut als moglich
abschliessen kann und auch die Angehdrigen ihr Leben ohne zu grosse psychische
Belastung weiterfiihren konnen. Diesen Aspekten wird mit der dritten Leitfrage

Rechnung getragen:

3. Wie sollten Arzte, Pflegende und Sterbehelfer, aus gesundheitspsychologischer
Perspektive, schwerkranke Menschen und deren Angehdrige am besten

unterstitzen und mit ihnen kommunizieren?

Wie bereits erwahnt, steht die Selbstbestimmung auch am Lebensende im
Vordergrund. Bei der Herausforderung existenzielle Entscheidungen zu treffen, die
Ressourcen wahrzunehmen, seine Bedurfnisse zu aussern und Massnahmen
umzusetzen kann der Patient durch gesundheitspsychologische Massnahmen

unterstitzt werden. Diese Herausforderung betrifft nicht nur den Patienten, sondern
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auch Angehorige und die Gesundheitsfachleute. Im Rahmen dieser Arbeit stehen aus
gesundheitspsychologischer Perspektive die Prozesse im Vordergrund, die dazu
beitragen, dass Menschen trotz psychischer und physischer Belastungen gesund
bleiben (Renneberg & Hammelstein, 2006). Dies steht im Fokus der vierten und flinften
Leitfrage, und unter der Berlcksichtigung von zwei unterschiedlichen Lebensende-

Entscheidungen:

4. Wo konnen gesundheitspsychologische Massnahmen Patienten, Angehérige und

Begleiter bei Stress und Trauer in der Palliative Care unterstitzen?

5. Wo kénnen gesundheitspsychologische Massnahmen Patienten, Angehérige und
Begleiter bei Stress und Trauer bei der Vorbereitung eines assistierten Suizides

unterstutzen?

Die Bedeutsamkeit des Themas entsteht durch die aktuelle Debatte Uber
Selbstbestimmung am Lebensende in Anbetracht der verschiedenen Optionen, der
Bedeutung der Patienten-Arzt-Kommunikation und den wissenschaftlich noch wenig
untersuchten Anwendungsmoglichkeiten gesundheitspsychologischen Massnahmen

am Lebensende.

3. Methode

Zur Perspektivenerweiterung von quantitativer Forschung ist die qualitative
Forschung heute sinnvoll. In der Gesundheitsforschung ist sie heute fest verortet
(Ohlbrecht & Meyer, 2020). Qualitative Methoden eignen sich aufgrund ihrer
dialogisch- kommunikativen Vorgehensweise und dem Anspruch, sinnverstehend zu
interpretieren und die Lebenswelt konsequent zu bertcksichtigen (Ohlbrecht & Meyer,
2020). Eine Wechselwirkung zwischen Datengenerierung und Interpretation muss
jeweils in Betracht gezogen werden. Aussagen kénnen nur dann als wahr betrachtet
werden, wenn sowohl der Gultigkeitsbereich als auch die theoretischen Vorannahmen
deutlich nachvollziehbar sind (Muhlfelder, 2015). Auch in der qualitativen
Inhaltsanalyse sind Giutekriterien bedeutend. Miles und Huberman (1994) haben
bereits Mitte der 1990er Jahre neue Kriterien fur die qualitative Forschung formuliert,
basierend auf den Kriterien der quantitativen Gitekriterien Objektivitat, Reliabilitat und
Validitat. Objektivitat entspricht Bestatigbarkeit, Reliabilitat wird als Zuverlassigkeit und
Verlasslichkeit bezeichnet. Die interne Validitdt wird zur Glaubwirdigkeit und die

externe Validitat zur Ubertragbarkeit. Bei der qualitativen Inhaltsanalyse steht die
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interne Studienglte im Vordergrund (Kuckartz & Radiker, 2022). Den Gutekriterien
wird im Rahmen dieser empirischen Studie Beachtung geschenkt. Die
Literaturrecherche wurde in der universitaren Datenbank durchgefiihrt, bei
www.researchgate.net und in umfassender Literatur wurde im jeweiligen
Literaturverzeichnis nach weiteren Quellen gesucht. Die Literatursuche basierte auf
den Schlagwoértern Lebensende, Palliative Care, assistierter Suizid, Trauer am
Lebensende, Trauer Dbei assistiertem Suizid, Stress am Lebensende,
Gesundheitskommunikation, Kommunikation in der Palliative Care,
Gesundheitspsychologie und Lebensende. Zur Codierung allgemein kann an dieser
Stelle gesagt werden, dass ein konsistentes Kategoriensystem verwendet wurde und
die Kategorien préazise definiert wurden, basierend auf den bereits erwdhnten
Schlagworten. Die gezogenen Schlussfolgerungen werden mit den gefundenen Daten
begrindet.

In der qualitativen Sozialforschung stehen mehrere Methoden zur Verfigung. Im
Rahmen dieser empirischen Studie kommen die qualitative Inhaltsanalyse nach
Kuckartz, die grounded Theory nach Glaser und Srauss sowie Experteninterviews zur
Anwendung. Bei der gualitativen Inhaltsanalyse nach Kuckartz wurden die Formen der
inhaltlich strukturierenden qualitativen Inhaltsanalyse und der evaluativ qualitativen
Inhaltsanalyse  kombiniert. Bei der inhaltlich strukturierenden qualitativen
Inhaltsanalyse werden in einem mehrstufigen Codierungsprozess Kategorien gebildet.
Das Verfahren kann bei verschiedenen Datenformaten angewendet werden. Ziel ist es
durch die kategorienbasierte Auswertung an Differenziertheit und Erklarungskraft zu
gewinnen (Kuckartz & Radiker, 2022). Bei der evaluativen qualitativen Inhaltsanalyse
steht die Einschatzung und Bewertung der Inhalte im Fokus (Kuckartz & Rédiker,
2022). Im Rahmen dieser Studie kommt die Methodik der grounded Theory zur
Anwendung, wenn Sterbewunsch, Lebensqualitat, Kommunikation und antizipatorische
Trauer spezifisch bei assistiertem Suizid betrachtet werden und auch das Erleben der
Angehdrigen und Begleiter untersucht wird, da es sich hier noch um wenig erforschte
Gebiete handelt. Im Zusammenhang mit assistiertem Suizid finden sich eher Studien,
welche sich mit moralischen oder juristischen Aspekten befassen, doch nur wenig
Literatur in Zusammenhang mit den im Rahmen dieser Arbeit untersuchten Themen.
Es wurde dennoch versucht geniigend Daten sammeln zu konnen, um eine
theoretische Sattigung erreichen zu konnen mittels offener Kodierung. Die
Literaturrecherche beziglich Stress, Trauer und Kommunikation bei assistiertem Suizid
ware ohne die Interviews und die online-Befragungen ungeniigend ausgefallen. Im
Laufe der Recherche ist die Autorin aber auch immer wieder auf neue, aktuelle

Literatur gestossen. Es scheint sich hier um einen Themenbereich zu handeln, bei dem
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in nachster Zeit mit weiteren Studien gerechnet werden kann. Qualitative Methoden
haben sich in der Gesundheitsforschung auch im Bereich der Arzt-Patienten-
Kommunikation etabliert (Ohlbrecht & Meyer, 2020). Die Qualitative Inhaltsanalyse
nach Kuckartz (2022) kommt zur Anwendung bei Daten im Zusammenhang mit
Palliative Care, um relevante Daten zu codieren. 400 Rickmeldungen von Patienten
und Angehdrigen beziiglich Vorbereitung und Ablauf einer Freitodbegleitung liegen
unter Bericksichtigung des Datenschutzes von Sterbehilfeorganisationen Dignitas und
Exit vor und koénnen mittels der Software MAXQDA wissenschaftlich ausgewertet
werden in Bezug auf die zu untersuchenden Aspekte Stress, Trauer und
Kommunikation. Es ist zu beachten, dass dies nur einen kleinen Teil darstellt, dennoch
ist die Bandbreite der Aussagen sehr breit, es sind sehr unterschiedliche Aussagen
rickgemeldet worden. Die schriftichen Rickmeldungen decken sich auch mit den
zahlreichen mundlichen Ruckmeldungen, welche die Autorin in den Jahren ihrer
beraterischen Tatigkeit bei Dignitas erhalten hat. In Bezug auf die palliativ betreuten
Patienten liegen zahlreiche Studien vor, welche mittels einer qualitativen
Inhaltsanalyse codiert werden in Bezug auf Stress, Trauer und Kommunikation. Es
wurde ein Vergleich der in Gruppen codierten Daten in MAXQDA durchgeftihrt zur
Beantwortung der ersten Leitfrage. Die zweite Leitfrage wird basierend auf einer
Literaturrecherche zu Kommunikation und Selbstbestimmung am Lebensende in
Kombination mit Erkenntnissen aus der MAXQDA -Auswertung zum Punkt
Kommunikation und unter Einbezug gesundheitspsychologischer Erkenntnisse
beantwortet. Die dritte Leitfrage wird basierend auf einer Literaturrecherche zum
Schwerpunkt Arzt-Patienten-Kommunikation und mittels Experteninterviews mit einer
Pflegefachfrau eines Palliative-Care- Teams, einer Freitodbegleiterin und eines
Sterbebegleiters der Palliative Care sowie in Bezug auf gesundheitspsychologische
Erkenntnisse beantwortet. Die Auswahl der Interviewpartner erfolgte aufgrund ihrer
unterschiedlichen beruflichen Erfahrungen, welche fiir die Fragestellung dieser Arbeit
relevant waren. Weiter verfugen alle Interviewpartner iber mehrjahrige Erfahrung. Die
Pflegefachfrau und Planerin und Begleiterin wurden gebeten nicht nur ihre ganz
personliche Meinung, sondern auch die Erfahrungen ihrer jeweiligen Teams zu
erzahlen. Dies sollte dazu dienen, eine noch breitere Riickmeldung zu erhalten. Nebst
den Ruckmeldungen der Angehdérigen flossen die Motive von Gesuchstellern eines
assistierten Suizides ein, basierend auf einigen wissenschaftlichen Studien und vor
allem basierend auf den Erfahrungswerten der Autorin und der befragten Planer*innen.
Es schien der Autorin ethisch nicht vertretbar, Menschen, die sich gerade jetzt am
Lebensende befinden sowie ihre Angehdrigen direkt zu befragen. Teil der persdnlichen

Erfahrungswerte ist auch die Erfahrung der Autorin mit der Palliativbetreuung ihres
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kirzlich verstorbenen Vaters. Die personlich durchgeflhrten Interviews wurden mit
einem Aufnahmegerat aufgezeichnet und in MAXQDA transkribiert. Zur Beantwortung
der vierten und flunften Frage dienen erneut die durch qualitative Inhaltsanalyse und
durch Interviews gewonnenen Daten, welche von der Autorin unter der
gesundheitspsychologischen Perspektive betrachtet werden, basierend auf den
Bedurfnissen  werden  passende  gesundheitspsychologische = Masshahmen
vorgeschlagen. Nachfolgende Abbildung zeigt das schrittweise Vorgehen bei einer

qualitativen Inhaltsanalyse.

Bestimmung des angestrebten Abstraktionsniveaus der Daten
Generalisierung der Bedeutungseinheiten (,,Codes”) unter diesem
Abstraktionsniveaus

|

¥

Reduktion durch Auswahl und Zusammenfassung
Streichen bedeutungsreicher Bedeutungseinheiten (,,Codes”)

¥

Weitere Reduktion durch Bindelung Integration von
Bedeutungseinheiten auf dem angestrebten Abstraktionsniveau
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Zusammenstellung der neuen
Bedeutungseinheiten als Kategoriensystem
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OHOHONIOIS

Uberpriifung des zusammenfassenden Kategoriensystems am
Ausgangsmaterial bzgl. Vollstandigkeit und Zuordenbarkeit

Abbildung 3: Schrittweises Vorgehen bei einer qualitativen Inhaltsanalyse

Quelle: Studienbrief Qualitative Sozialforschung (Muhlfelder, 2015)

3.1. Qualitative Inhaltsanalyse von Literatur

In der qualitativen Datenanalyse besteht die Mdglichkeit auch Vorwissen in
Analysekategorien festzulegen. In Bezug auf die Leitfragen wurde nach den
Hauptkategorien Stress, Trauer, Kommunikation, Palliative Care und assistierter
Suizide codiert. Die Grundlage bilden Daten aus Literatur, politischen
Gesundheitsstrategien, wissenschaftlichen Studien und Rickmeldungen von Patienten

und Angehdrigen. Diese Daten wurden in den fachrelevanten Datenbanken, im
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Rahmen einer allgemeinen Internetrecherche und in wissenschaftlichen Fachblichern
gefunden. In Bezug auf den zu untersuchenden Forschungsgegenstand in dieser
empirischen Studie wurde die Literatur zu den grundlegenden Themen Stress, Trauer
und Gesundheitskommunikation sowie auch zu Palliative Care im Rahmen einer
qualitativen Inhaltsanalyse kategorisiert mittels dem computergestitzten Programm
MAXQDA. Es fand eine thematische und evaluative Kategorisierung statt (Kuckartz &
Radiker, 2022). Die thematischen Kategorien wurden im Voraus basierend auf den
Leitfragen gebildet, die Kategorien waren Stress, Trauer, Gesundheitskommunikation.
Weiter wurden Subkategorien zu Palliative Care und Lebensende allgemein sowie falls
maglich zu assistiertem Suizid erstellt. Da bis jetzt nur wenig Literatur und Forschung
mit dem Bezug zu assistiertem Suizid vorliegt, erfolgte die Analyse der Daten zum
assistierten Suizid mittels Grounded theory von Glaser und Strauss (1967). Sie eignet
sich besser, wenn die Thematik noch weitgehend unerforscht ist und neue,
datengestitzte Theorien gebildet werden sollen. Nachfolgend ist eine Abbildung der
Grounded Theory dargestellt.

Auswahl der Probanden

Datenerhebung
N \
e
// \\‘
zusammenfassen, strukturieren, codieren, auswerten,
Theorien entwickeln, testen, - vergleichen, prifen
prifen

Abbildung 4: Grounded Theory

Quelle: eigene Darstellung

Als Mitarbeiterin des Selbstbestimmungsvereins Dignitas war es der Autorin
dieser Arbeit erlaubt Gber 400 Rickmeldungen von Patienten und Angehoérigen,
welche bei einem assistierten Suizid anwesend waren zu analysieren. Diese
Ruckmeldungen werden im Rahmen der Qualitéatskontrolle ungekirzt erfasst. Die
Inhaltsanalyse erfolgte anonymisiert und umfasst Rickmeldungen aus verschiedenen
Landern. Die Rickmeldungen wurden entsprechend den Kategorien Stress, Trauer
und Kommunikation codiert, in Unterkategorien entsprechend Patienten und
Angehorigen. Aufgrund der Inhalte der Aussagen liessen sich auch spezifisch erlebte

Emotionen in Bezug auf den assistierten Suizid erfassen. Diese Resultate werden
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nachfolgend prasentiert. Oftmals wird die Gute der erhobenen Daten erst bei der
Auswertung der Inhaltsanalyse ersichtlich (Kuckartz & Radiker, 2022). In Bezug auf die
Anwendung der qualitativen Inhaltsanalyse ist ein Kriterium, ob sich diese Methode fur
die Fragestellung eignet. In dieser empirischen Studie geht es um die Bearbeitung und
Auswertung von nicht-numerischen Daten, was als eine grundlegende Definition von
qualitativer Datenanalyse betrachtet werden kann (Kuckartz & Radiker, 2022). Ein
Gutekriterium ist die transparente und vollstandige Erfassung der analysierten Texte.
Auch dies wurde umgesetzt. Die Analyse ist weiter an einer hermeneutischen
Vorgehensweise orientiert sein (Kuckartz & Réadiker, 2022). Das bedeutet, dass die
Entstehungsbedingungen der analysierten Texte beriicksichtigt wurden, um moglichst
vielfaltige Perspektiven abzudecken. Das Verstandnis der verwendeten Texte wurde

angestrebt. Weiter wurde versucht die Texte moéglichst vorurteilsfrei zu interpretieren.

3.2. Halbstandardisierte Experteninterviews und Befragungen

Bereits bei der Erstellung des Interviewleitfadens wurden deduktive Kategorien
gebildet. Es wurden die Kategorien Stress, Trauer, Gesundheitskommunikation
bertcksichtigt sowie die Unterkategorien Patienten, Angehérige und Begleiter. Es wird
von der Hypothese ausgegangen, dass Stress und Trauer bei Patienten, Angehérigen
und bei Begleitern bei Palliative Care und bei assistiertem Suizid ausgeltst wird und
die Gesundheitskommunikation unbefriedigend ist. Basierend auf den Aussagen wird
dann ein Massnahmenkatalog erarbeitet, der den Betroffenen bei ihrem Umgang mit
Stress, Trauer und der Gesundheitskommunikation hilfreich sein kann. Es wurden drei
ausfihrliche Experteninterviews mit einer Pflegefachfrau der Palliative Care, einer
Freitodbegleiterin und einem Sterbebegleiter der Palliative Care durchgefiuhrt, welche
mit der Autorin dieser Studie bekannt sind. Die Interviews dauerten jeweils zwischen
30-60 Minuten. Die Interviews wurden personlich am Arbeitsort der Befragten
durchgefuhrt. Es wurde ein Interviewleitfaden verwendet und die Gesprache wurden

mit dem Smartphone aufgezeichnet fir die spéatere Transkription.

Mit zehn Berater*innen, Planer*innen und Begleiter*innen von assistiertem
Suizid wurden kirzere online-Befragungen zu verschiedenen Zeitpunkten
durchgefuhrt, das heisst es wurden Fragen per E-Mail geschickt, welche auch per E-
Mail beantwortet wurden, um Informationen zu spezifischen Aspekten zu gewinnen.
Wenn Menschen ein Gesuch fir die Vorbereitung eines assistierten Suizides an den
Verein Dignitas senden, werden sie geben auch ihre Beweggriinde zu schildern. Die

Planer*innen wurden gebeten, die meistgenannten Beweggrinde der Gesuche zu
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notieren. Die Angaben von Berater*innen und Begleiter*innen beruhten nicht auf einer
gquantitativen Erfassung, sondern auf ihren individuellen Erfahrungswerten. Auch die
Erfahrungen der sechsjahrigen Beratungstatigkeit der Autorin bei Dignitas wurden hier
erfasst. Bei den Interviews und Befragungen wurden die Gutekriterien beachtet. Nebst
den bereits oben genannten Aspekten wurde in Bezug auf die interne Studiengtte
darauf geachtet, dass die erhobenen Daten fixiert und transkribiert wurden. Die
Transkription erfolgte mittels MAXQDA. Das Transkribieren wurde von der Autorin

dieser Studie vorgenommen.

4. Ergebnisse

4.1. Stress, Trauer und Kommunikation bei Palliative Care

Der Wunsch nach einem guten Sterben ist allgemeingiltig. Was dies dann aber
genau bedeutet, und wie der Weg dahin verlaufen soll, kann nicht verallgemeinert
werden. Viele Menschen wirden am liebsten zuhause sterben, dies wird gleichgestellt
mit einem guten Sterben und gelungener Palliative Care (Zimmermann et al., 2019).
Dies ist oftmals nur durch grossen Einsatz von Angehdrigen méglich (Auzinger, 2015).
Wie aus den Schilderungen der interviewten Pflegefachfrau und des Sterbebegleiters
aber hervorgeht, ist zuhause sterben nicht automatisch ein Garant fiir gutes Sterben.
Ob ein gutes Sterben dann durch Palliative Care in einer spezialisierten Institution oder
einen assistierten Suizid erreicht werden kann, ist abhangig von den Vorstellungen und

Erfahrungen des einzelnen Menschen.

Wie Schmerzen, belastende Symptome und die Lebensqualitat am Lebensende
eingeschatzt werden, hangt von personlichen Uberzeugungen, Erfahrungen und den
eigenen Grundhaltungen und Charaktereigenschaften von Sterbenden ab. Diese
Aspekte wurden bisher in der Schweiz mehrheitlich nur aus der Perspektive der
Arzteschaft untersucht (Zimmermann et al., 2019) Zum Lebensende hin tritt eine
zunehmende physische und emotionale Vulnerabilitat auf (Diegelmann, Schilling &
Wabhl, 2016). Diese Vulnerabilitat gilt es mit gesundheitspsychologischen Massnahmen
zu erkennen und zu begleiten. Wie in der aktuellen Forschung hervorgehoben wird,
sollten Betroffene mehr Raum fir wertungsfreie Diskussionen erhalten und das Gefunhl
im Alter oder bei Erkrankung eine Last zu werden muss Platz im gesellschaftlichen
Diskurs finden (Gudat Keller, Rehmann Sutter, Ohnsorge & Streeck, 2017).
Frihzeitige Gesprache bringen dem Patienten und den Angehérigen Entlastung. Die

psychische Gesundheit wird unterstitzt und unerwinschte medizinische
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Behandlungen werden vermieden. Betroffene und Angehérige fihlen sich weniger
einsam, erhdhen ihre Autonomie und gewinnen an Lebensqualitat. Dies gilt sowohl bei
der Wahl von palliativer Begleitung als auch bei der Vorbereitung eines assistierten

Suizides.

Selbstbestimmung sollte in erster Linie bedeuten auf seine eigenen Bedurfnisse
zu hdren und ihnen zu folgen. Selbstbestimmung am Lebensende bedeutet nicht alles
allein tragen zu mussen. Die Selbstbestimmung zeigt sich in der Haltung und dem
Umgang mit seinem eigenen Leben, unabhéngig davon, ob man selbstéandig handeln
kann oder auf Hilfe angewiesen ist. Eine selbstbestimmte Entscheidung kann auch
sein, sich bewusst auf den Sterbeprozess einzulassen und die Abhangigkeit
anzunehmen und auch fir sich personlich zuzulassen, dass sich Winsche und
Bedurfnisse im Laufe des Sterbeprozesses andern kdnnten. Menschen in einem
Hospiz konnen eine grosse Ruhe und trotz der koérperlichen Abhangigkeit
Selbstbestimmung zeigen, wie die Autorin der Studie auch beim Sterbeprozess des
eigenen Vaters erleben durfte. Einige Patienten sind verzweifelt angesichts ihrer
Erkrankung, andere haben das Gefiihl daran zu wachsen (Seyedfatemi, Jahafi,
Ghezeljeh, Bolhari & Rezaei, 2021). Begleitung und Austausch und Stiitze des

jeweiligen Bedurfnisses starken die Lebensqualitat.

Durch die Individualisierung der Lebensentscheidungen wird der Einzelne auch
in der Problemlésung auf sich selbst zurickgeworfen. Allgemeingultige
gesellschaftliche und religiése Werte sind durch sehr viele Wahlméglichkeiten ersetzt
worden. Diese Freiheit kann Uberfordern bei abnehmenden Ressourcen (Castra,
2003). Der Mensch ist in ein soziales Netz eingebettet, das Lebensende und die
getroffenen Entscheidungen beeinflussen auch die Angehérigen und kdénnen fir diese
eine Belastung darstellen (Onishi, 2021). Das soziale Netz bilden die Personen, die
mit einem Individuum in Interaktion stehen. Es liegen verschiedene gut validierte
Messmethoden vor, um dieses Netz zu messen (Trachsel & Maercker, 2016). Auch fir
die Erfassung von Angst und Schmerzen liegen evaluierte Messmethoden vor. Einige
dieser Messinstrumente werden im Massnahmenplan erwahnt. Die Exploration des
individuellen Zustands und der aktuellen Intentionen des Patienten bleibt der
psychologischen Gesprachsfihrung tberlassen, denn es liegen nur wenige und nicht
breit verwendete Erfassungsinstrumente diesbeziglich vor (Trachsel & Maercker,
2016).

Die Psychologie bezeichnet Einsamkeit als Zustand der auftritt, wenn das soziale
Netzwerk subjektiv als ungentigend wahrgenommen wird. In unserer heutigen

Gesellschaft schwindet der soziale Zusammenhalt und Sterbende sehen sich in ihrer
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sozialen Umgebung oft allein dem Tod gegentiber. Einsamkeit und Isolation sind hier
ein Risiko. Alleinlebende Hochbetagte sterben oft in Einsamkeit (Zimmermann et al.,
2019). Einsamkeit kann aber auch von Menschen empfunden werden, die sozial
eingebunden sind, sich aber isoliert fihlen. Menschen in Pflegeeinrichtungen sind
hierfir besonders anfallig. Im hohen Alter sind oftmals der Partner und viele Freunde
verstorben, es wird weniger unternommen, auch wegen allfalliger koérperlicher
Einschrankungen (Schwarz, 2019). Einsamkeit steht in Zusammenhang mit Scham,
Schuld, Kummer und Traurigkeit und wirkt sich auch negativ auf das Immunsystem
und das kardio-vaskulare System aus (Schwarz, 2019). Bei einigen &lteren Menschen
tritt das Phanomen der Einsamkeit weniger auf, ihre Erwartungen an die Anzahl
sozialer Beziehungen sinkt mit dem Alter und verhindert somit das Empfinden von
Einsamkeit (Schwarz, 2019). Wie die Einsamkeit interpretiert wird, als veranderbar
oder hoffnungslos, beeinflusst ebenfalls das Wohlbefinden (Schwarz, 2019). Mehrere
Studien stutzen die Annahme, dass Menschen mit internalen Kontrolliiberzeugungen
ein subjektiv hoheres Wohlbefinden aufweisen (Schwarz, 2019). Menschen mit
internalen Kontrolliiberzeugungen gestalten ihre Umwelt aktiver und verandern

unbefriedigende Bedingungen wirksamer (Kuhlsresta & Chandrani, 2006).

Der grosste Teil der Lebensende-Entscheidungen in der Schweiz betrifft dabei
nicht die Wahl zwischen Palliative Care oder assistiertem Suizid, sondern die
Entscheidung bezuglich Behandlungsabbruch oder Behandlungsverzicht
(Zimmermann et al., 2019). Zimmermann et al. (2019) fanden heraus, dass in allen
Situationen, in welchen auf Behandlungen verzichtet oder diese nicht begonnen
wurden, die Entscheidung zu Leidens- und Symptomlinderung getroffen wurde. Bei der
Bewaltigung der Ubergangskrise in die Pflegeabhangigkeit ist einem Teil der
Menschen Spiritualitéat wichtig. Es ist eine spirituelle Vielfalt entstanden, in der
existenzielle Fragen besprochen werden kodnnen, Pflegeorganisationen sind aber
heute oftmals noch Uberfordert bei nicht-christlicher Spiritualitat (Zimmermann et al.,
2019). Ob beispielsweise das Bedirfnis nach einem klaren Bewusstsein bis zuletzt
besteht, hangt mit der Spiritualitat des Sterbenden zusammen (Zimmermann, 2019).
Spiritualitdt kann allgemein eine grosse Ressource sein beim Sterben (Boothe, 2014).
Bei glaubigen Menschen gelten Schmerzen auch weniger haufig als ein Grund fur eine
Lebensbeendigung (Zimmermann et al., 2019). Im Interview mit der Pflegefachperson
fiel die Aussage «...auch ohne Religion ist der Mensch nachher an einem besseren
Ort» Der Prozess des Sterbens darf nicht Uberfrachtet werden durch die Anforderung
der vollstindigen Reifung, der Losung aller Konflikte oder vollstindiger Wahrheit

(Zimmerman et al., 2019)
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Bei schwerer korperlicher Erkrankung ist das Auftreten eines Sterbewunsches
eine normale Reaktion, um sich mit der Sterblichkeit und dem nahenden Lebensende
auseinanderzusetzen, oft wird aber auch noch der Lebenswille bekundet. Diese
Schwankungen sind im Rahmen dieser Auseinandersetzung kennzeichnend (Gudat
Keller et al., 2017). In der Studie von Gudat (2017) konnte aufgezeigt werden, dass
Sterbewiinsche sehr verbreitet sind und nicht begrenzt auf Menschen, welche einen
assistierten Suizid in Erwégung ziehen. Es zeigt sich, dass der Riickschluss vom
Sterbewunsch auf eine psychische Erkrankung zu kurz gegriffen scheint. Die
Bilanzierung des bisherigen Lebens oder eine unertragliche Lebenssituation
beeinflussen den Sterbewunsch signifikant (Brieger, Menzel & Hamann, (2021). Dies
kann mit der Theorie der Ressourcenerhaltung von Hobfoll (2001) in Verbindung
gebracht werden. Menschen versuchen gemass der Theorie zu bewahren und zu
beschiitzen was sie wertschatzen. Dazu bendtigen sie Ressourcen, welche Objekte,
Bedingungen, personale Ressourcen oder Energieressourcen sein kdnnen. Diese
Ressourcen haben eine identitatsstiftende Wirkung und einen instrumentellen und
symbolischen Wert fir Menschen (Knoll et al., 2017). Menschen, die viele Ressourcen
besitzen sind weniger anfallig. Wenn jedoch eine Verlust-Spirale einsetzt und
Ressourcen verloren gehen, dann verlieren sie auch ihre sinnstiftende Funktion. Die
Schweizerische Akademie der medizinischen Wissenschaften SAMW empfiehlt, dass
Sterbewiinsche vom Betreuungsteam ernst genommen und abgeklart werden. Die
Grinde konnen vielfaltig sein und der Wunsch ambivalent. Ein Besprechen der
Winsche sollte offen und wertfrei erfolgen und kein Tabu darstellen. Es gilt das Leiden
des Patienten zu verstehen und zu lindern, falls mdglich. Manchmal verschwindet der
Wunsch wieder, manchmal bleibt er bestehen. Dann gilt es, den fir den Patienten
passenden Weg zu finden. Lebenserhaltende Behandlungen kdnnen abgebrochen
werden, der Patient kann auf Nahrung und Flissigkeit verzichten, oder ausdricklich
nach Suizidhilfe verlangen. Der Arzt muss dann fur sich die Entscheidung treffen, ob er
diesem Wunsch nachkommen kann. Er muss den Patienten dariber informieren und
auch mdogliche Alternativen aufzeigen. Um eine moglichst hohe Lebensqualitdt von
Sterbenden sowie eine patientenzentrierte Versorgung bis zum Schluss anzustreben,
bedarf es der Thematisierung der individuellen Bedirfnisse der Sterbenden
(Zimmermann et al., 2019). Oftmals haben Patient*innen am Lebensende keine freie

Arztwahl mehr, beispielsweise im Krankenhaus.

Es zeigt sich, dass die Entscheidungsfindung fiir oder gegen arztliche
Massnahmen in der Arzt-Patienten-Beziehung begriindet ist. Die Erfahrung in der
Schweiz zeigt, dass ausléandische Arzte aus dem deutschen Sprachraum, die in der

Schweiz arbeiten, Sterbende langer behandeln und Lebensende-Entscheidungen
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spater treffen, als dies Schweizer Arzte tun (Lipp & Brauer, 2016). Patient*innen sind
hier abhangig vom kulturellen und ideologischen Hintergrund des Arztes, unabhangig
von der gesetzlichen Lage. Die Einstellungen und Wertehaltungen der Arzte haben
einen Einfluss auf ihre Gesprachsbereitschaft, wenn dies beispielsweise
unterschiedliche  Werthaltungen bezlglich akzeptabler Lebensqualitat oder
Patientenautonomie haben (Zimmermann et al., 2019). Das Hinauszégern der
Gesprache fuhrt in der Schweiz dazu, das Lebensende-Entscheidungen oftmals als
Notfallentscheidungen getroffen werden. Akutspitaler und Pflegeheime wollen Leben
bewahren und sind nicht unbedingt interessiert daran, Raum fiir andere Diskussionen
zu schaffen (Zimmermann et al., 2019). Gemass der deutschen Gesellschaft fir
Palliativmedizin ist eine Kommunikation, welche sich an den Bedurfnissen der
Patienten orientiert fur eine gelungene palliative Behandlung wichtig (DG
Palliativmedizin, 2021). Gemass Zimmermann et al. (2019) ist oftmals unklar, wer die
Zustandigkeit fur die Gesprache am Lebensende Gbernimmt. Der Hausarzt wirde sich
bei friihzeitigen Gesprachen anbieten, denn spéter ist er in der letzten Phase im Spital
oder Pflegeheim meist nicht mehr involviert. Diese Anderung der Lebenssituation stellt
dann eine weitere kritische Lebensphase dar, welche Angst und Stress auslést. Es
besteht kein fliessender Ubergang vom Gewohnten zum Neuen. Institutionen sind nicht
aufeinander abgestimmt (Zimmermann et al., 2019). Es kann Sterbenden schwer fallen
den Weg zu finden, der ihren bisherigen Gewohnheiten entspricht, wahrend sie
dennoch lernen mit ihrer Erkrankung umzugehen. Bediirfnisse am Lebensende lassen
sich auf sozialer Ebene in die Themengruppen gute Information, Sterben ohne
bewusstes Erleben, Freiheit von Leiden und Hoffnung bis zuletzt zuordnen. Die
zugeordneten Bedurfnisse lassen sich nicht unabhangig voneinander betrachten und
sind teilweise auch widersprichlich. Eine aussenstehende beraterische Begleitung
kann helfen beim Finden des personlichen Weges am Lebensende (Zimmermann et
al., 2019).

Zu wissen oder zu spuren, dass das Lebensende naht, ist oft mit der Diagnose
einer schweren Erkrankung verbunden, welche oft mit vielschichtigen Symptomen wie
Schmerzen, Atemnot, Schlaflosigkeit, Unruhe und Fatigue einhergeht (Weber &
Berthold, 2020). Ohne Aussicht auf Heilung und mit der Ungewissheit, wie sich die
gesundheitliche Situation genau entwickeln wird, sind intensive und schnell
wechselnde Geflihle wie Traurigkeit, Verzweiflung, Angst, Unsicherheit und Einsamkeit
haufig existent (Block, 2006). Nun steht die Verlustregulation im Vordergrund. Die
Situation ist neu und die Bewertung der eigenen, nun geringeren Ressourcen zur
Bewaltigung erfolgt ohne Gewissheit. Es wird angenommen, dass 77 % der Patienten

in einer palliativen Situation Angst erleben (Paice & Faan, 2002). Im Kern kann
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zwischen klassischen Angsten und Progredienzangst unterschieden werden.
Klassische Angste sind im Kern irrational und dem Gegenstand gegeniiber
unangemessen, Progredienzangste sind dagegen angemessen und unvermeidbar
(Loosli, 2010). Eine solche Progredienzangst vor dem Fortschreiten der Erkrankung
gehort bei Krebspatienten beispielsweise zu den gréssten emotionalen Belastungen
(Loosli, 2010). Ein Patient, der unter Angstgefuhlen leidet, sollte auf jeden Fall
unterstitzt und behandelt werden (Forster et al., 2011). Angst am Lebensende kann
verschiedene Ursachen haben, welche sich auch potenzieren konnen. Gerade in der
Palliative Care kann die Angst manchmal nur schwer getrennt werden von anderen
Symptomen (Forster et al., 2011). Im Rahmen der Behandlung ist die genaue Klarung
der Herkunft des Leidens wichtig, denn schmerzstillende Medikamente kdnnen
existenzielle Leiden nicht behandeln. Total pain verlangt nach einer ganzheitlichen

Begleitung, welche auch psychosoziale Massnahmen beinhaltet.

Eine offene Kommunikation Uber die Erkrankung und Prognose wird von
Fachleuten als sinnvoll erachtet (Rauch et al, 2006). Doch es sollte auch nicht
erzwungen werden, es sollte in einer Weise geschehen, dass es fir den
sterbenskranken Menschen stimmt (Haagen & Médller, 2013). Nicht selten winschen
Menschen am Lebensende weniger Informationen lber ihren Zustand, als Arzte und
Fachkrafte vermitteln konnten (De Clercq et al.,, 2017). Gemass einer australischen
Studie besteht bei den Patienten in erster Linie das Bedirfnis Uber zukinftige
Schmerzen wéhrend des Sterbens informiert zu sein und die Sicherheit zu erhalten, im
Bedarfsfall die nétige Unterstiitzung zu erfahren (Clayton et al., 2005). Das Gespréach
zu Lebensende-Entscheidungen kann von Patienten*innen, Angehdrigen oder den
Arzten initiilert werden. Aktives Initiieren von Lebensende-Gesprachen erfordert auch
mehr Ressourcen, als wenn diese Gespréche von Fachpersonen initiiert werden. Auch
wenn Arzte beispielsweise detaillierte Informationen zu erwartenden Symptomen
geben konnten, ist die Kenntnis darlber oftmals nicht erwiinscht seitens Patient*innen.
Diese winschen oftmals nur eine grobe Ubersicht tiber die Entwicklungen, wiinschen
aber die Zusicherung, in Krisen auf die nétige Unterstlitzung zahlen zu kdnnen
(Zimmermann et al. 2019). Das Gefihl eine Belastung unter Kontrolle zu haben kann
auch ein Gefuhl der Ruhe vermitteln (Auzinger, 2015). Patient**innen, welche sich
grosse Hoffnungen machen, empfinden die Kommunikation mit Arzten positiver, und
Patienten mit realistischer Einschatzung bewerten die Kommunikation eher schlechter
(Zimmermann et al., 2019). Arzte geben an, dass es ihnen Miihe bereitet bei ihren
Patienten*innen das Sterben anzusprechen. Arzte lernen nicht Patienten dabei zu
helfen mit der Diagnose umzugehen (Weeks et al., 2012). Arzte befiirchten den

Patienten hinunterzuziehen, wenn sie Uber das Lebensende sprechen (Onishi, 2021).
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Bei fehlender Anleitung besteht auch eine Verunsicherung, wie diese Gesprache
gefuhrt werden sollen (Dialog Ethik, 2021). Die empfundene Sicherheit bei Gesprachen
zur Lebensende- Betreuung steigt bei alteren Arzten mit mehr Erfahrung und mit
palliativer Erfahrung (Giezendanner et al., 2017). Wenn Arzte nur Uber geringe
Erfahrung mit sterbenden Patienten verfligen, sind sie zurlckhaltender bei der
Entscheidungsfindung am Lebensende (Fischer et al., 2006). Die groéssten
Herausforderungen in der Kommunikation am Lebensende zeigen sich bei der
Begleitung von Menschen aus einem anderen Kulturkreis, bei Suizidalitat und
spiritueller Not (Zimmermann et al.,, 2019). Gesprache mit Angehdrigen werden im
medizinischen Kontext noch wenig von diesen selbst initiiert. In vielen Bereichen ist der

Einbezug der Familie in Deutschland noch nicht selbstverstandlich (Cierpka, 2001).

Am Inselspital in Bern wurde 2014 eine Strukturhilfe fir komplexe
Fragestellungen am Lebensende entwickelt, abgekirzt SENS. Die vier Buchstaben
stehen fir Symptommanagement, Entscheidungsfindung, Netzwerk und Support. Es
soll dadurch gelingen, interprofessionell die verschiedenen Leiden besser zu erfassen
und durch die gemeinsame Nomenklatur klarer anzugehen. Ziel ist es die Situation fir
den Patienten weniger belastend zu gestalten und wissenschaftlich besser messbare
Forschungsdaten zu erhalten. Mittels der Struktur soll das Narrativ des Patienten in
verschiedene Aufgabenbereiche eingeordnet werden, mit der Absicht Prioritdten zu
setzen und eine klare Aufgabenverteilung sowie eine Verlaufsevaluation zu
ermdglichen. Eine einseitige Medikalisierung und auch Pathologisierung von
Beschwerden soll vermindert werden. Mit dem Einsatz dieses Instrumentes wird auch
angestrebt, dass palliative Behandlungen frilher angesprochen und initiilert werden
(Eychmdller, 2014). Eine Studie beziglich Information und Koordination bei
Palliativbehandlung konnte zeigen, dass sich bei der Gruppe, welche Information und
eine koordinierte Behandlung erhielten die Zufriedenheit mit der Lebensqualitat

signifikant verbesserte (Zimmermann et al., 2019).

Die Vorstellungen des Sterbenden sind zu beachten, die Mdglichkeiten der
Angehorigen aber natirlich auch (Haagen & Moller, 2013). An der letzten
Lebensphase sind in der Schweiz oftmals ganze Familien, weitere Angehdrige oder
Freunde beteiligt. Zeit mit der Familie und nahestehenden Personen wird von
sterbenden Personen in der Schweiz als am bedeutsamsten in Bezug auf ihren
Lebenssinn und ihre Lebensqualitét bezeichnet (Borasio, 2016). Belastungen und das
Gefihl zur Last zu fallen, missen im sozialen Netz oder mit Fachpersonen besprochen
werden, damit entlastende Massnahmen eingefiihrt werden kénnen. Die Vorstellung
des Sterbeprozesses ist eine Mischung aus Hoffnung, Unkenntnis und Angst

(Buchmann, 2017). Zu erkennen, dass mehrere Handlungsmoglichkeiten gegeben
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sind, kann beruhigend wirken. Ebenso kann es als aktive Handlung gesehen werden,
sich dem natlrlichen Sterbeprozess bewusst hinzugeben (Buchmann, 2017). Resilienz
kann sich entwickeln, wenn Menschen Unterstitzung erfahren in schwierigen
Lebenssituationen (Seyedfatemi, et al., 2021). Die Sterbephase, die letzten
Lebenstage, werden definiert durch die zunehmende Einschrankung der kérperlichen
und geistigen Fahigkeiten. Diese Phase ist oftmals sehr dynamisch und stellt eine
Herausforderung fir den Patienten und die Angehorigen dar. Denn unterschiedliche
Symptome wie zunehmende Schwéache, Immobilitat, fehlendes Interesse an Essen,
Abnahme der kognitiven und kommunikativen Fahigkeiten, konnen den Patienten und
die Familie belasten (Zimmermann et al., 2019). Patienten empfinden Scham und
Schuld, wenn sie sich gehen lassen, wie aus den Interviews hervorgeht. Durch die
zunehmende physische und psychische Schwéche am Lebensende ist eine
Abhangigkeit vom sozialen Netzwerk beinahe unvermeidlich. Patient*innen missen bis
zu einem gewissen Grad auch einfach auf ihre Mitmenschen vertrauen kénnen. Bevor
sich diese letzte Lebensphase einstellt, entscheiden sich manche Menschen fir die
Durchfihrung des assistierten Suizides. Dies ist nur méglich, wenn die Planung schon
frlhzeitig begonnen hat. Existentielle Themen am Lebensende sind nach Trachsel
und Maercker (2016) das Ende des Selbst und das Vergessenwerden, der
Sterbeprozess, die Gestaltung der verbleibenden Zeit, Einsamkeit und Isolation sowie
Sinnfragen. Bei einigen Menschen filhrt die Auseinandersetzung mit diesen
existentiellen Themen zu erhdhter Auseinandersetzung mit Spiritualitat, bei einigen zu
existentieller Angst. Die Angst vor dem Ende des Selbst kann sich bis zu
Panikattacken und Zustanden «existenziellen Terrors» steigern (S. 38). Viele Personen
firchten sich davor allein und unbemerkt zu sterben. Professionelle Bezugspersonen
konnen auch einen wichtigen sozialen Kontakt darstellen (Zimmermann et al., 2019).
Auch Pflegefachpersonal betrachtet es als ein wichtiges Element eines guten Todes,
dass ein Patient nicht allein sterben muss (Soom Ammann, Salis Gross & Rauber,
2016). Wenn Angehorige als Teil eines Behandlungsteams angesehen werden, kann
dies einerseits flr sie entlastend sein, weil sie Unterstiitzung erfahren, andererseits
entsteht fir den Patienten auch weniger das Geflhl eine Last zu sein, wenn sie ihre

Angehorigen gut eingebettet und unterstitzt wissen (Gudat Keller et al., 2017).

Die Wahl eines guten Sterbeortes kann auch eine Belastung darstellen. In der
Schweiz sterben die meisten Patienten in einem Akutspital oder Pflegeheim. Doch
viele Patienten kdnnen in grossen Akutspitélern wie beispielsweise dem Inselspital in
Bern mit 32'000 Patienten pro Jahr nicht wunschgemass betreut werden. Es fehlt dem
Gesundheitspersonal an den Vorkenntnissen zu den Patienten und die Patienten

wuinschen sich mehr Zeit fur Gespréache als geboten werden kann. In Institutionen sind
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Menschen organisatorischen Ablaufen ausgesetzt, die dem einzelnen Menschen
weniger Bedeutung beimessen, als es notig ware (Zimmermann et al, 2019). Pflege
findet zunehmend ambulant statt (Friedemann, 2003) Die Familie spielt eine tragende
Rolle in der Pflegeversorgung (Hetzel, 2020). Von den im Jahre 2017 3,4 Millionen
pflegedirftigen Personen in Deutschland wurden 76 % im hauslichen Umfeld versorgt,
davon 52 % durch Angehtérige und 24% zusammen mit ambulanten Diensten
(Destatis, 2019). Auch in der Schweiz wurden im Jahre 2020 viermal so viele Patienten
in ambulanter als in stationdrer Pflege versorgt (Bundesamt fir Statistik, 2021). In
einigen Regionen in der Schweiz ist eine ambulante Palliativversorgung vorhanden,
doch ist diese nicht uberall gleich ausgebaut (Zimmermann et al., 2019). Bei den
Interviews wurde auch ausgesagt, dass eine gute Versorgung zu Hause nur méglich ist
mit einem grossen personellen Aufwand, sei dies Familie, Freunde oder beauftragte
Pflegende, abhéngig von den finanziellen Moglichkeiten. Das Sterben zuhause kann
einfacher werden durch das Schaffen einer offenen Kultur geméass dem Modell Oregon
(Zimmermann et al, 2019), wo mit dem Programm POLST, www.polst.org, den
Betroffenen ermdglicht wird, die Winsche fur die Lebensende-Versorgung zu
dokumentierten und mit verschiedenen Aktivitdten auf lokaler, regionaler und
staatlicher Ebene eine solche Entwicklung unterstitzt wird. Angehoérige, welche eine
sterbenskranke Person zeitintensiv unterstliitzen oder sogar pflegen, sind vielen
verschiedenen Belastungsfaktoren ausgesetzt. Diese Faktoren sind zeitlicher,
gesundheitlicher, emotionaler, sozialer und vielleicht auch finanzieller Natur
(Buker, 2021). Diese Faktoren mussen ebenfalls erkannt und besprochen werden.
Angehdrigen muss hier durch gesundheitspsychologische Entlastungen im Bereich
Erndhrung, Bewegung und Entspannung Unterstiitzung angeboten werden. Solche
Massnahmen miussen finanziell und organisatorisch fur die Angehorigen

umsetzbar sein.

Eine Bevolkerungsbefragung in der Schweiz zeigte 2017, dass sich viele auf das
Lebensende vorbereiten mdochten, Gesprache dariiber aber immer noch oft ein
gesellschaftliches Tabu darstellen. Die Befragung zeigt auf, dass besonders bei
Mannern, Personen mit tiefem Bildungsstand und Menschen mit Migrationshintergrund
Aufklarung notwendig ist (gesundheitsforderung.ch, 2022). Auch bei Bewohner*innen
von Pflegeheimen ist bis heute nur eine Minderheit bereit eine Patientenverfigung zu
verfassen. Die Patientenverfiigung wird mit Tod und Sterben assoziiert, das lasst auch
Hausarzte oft zogern sie anzusprechen. Gemass einer Umfrage ist das Instrument der
Patientenverfligung 70% der Bevdlkerung bekannt, doch lediglich 16% haben ihre
Winsche in einer Patientenverfiigung festgehalten (Zimmermann et al., 2019). Trauer

am Lebensende bedeutet auch zu bedauern, was nicht mehr sein wird. Bei intensiven
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Sterbewiinschen scheinen Depressionen oder spirituelle Not vorhanden zu sein
(Zimmermann et al., 2019). Es gibt aber auch Menschen, die sagen kénnen, dass sie
alles gelebt haben, was sie wollten und mussten, dass sie eine Zufriedenheit
empfinden und ihr Leben gut abschliessen kdnnen (Mehne, 2021). Wie Begleitende
schildern, ist ein grosser Teil der Trauerarbeit in der Sterbephase oder bei einem
assistierten Suizid schon erfolgt, wenn am Lebensende eine gute Aufklarung erfolgte.
Ob diese Reflexion erfolgte zeigt sich auch in der Offenheit am Lebensende. Das
Risiko von komplizierter Trauer ist erhdht bei pflegenden Angehdrigen (Seyedfatemi et
al., 2021). Auch Begle professionell Pflegende erleben Trauer in Verbindung mit ihrer
Aufgabe. Sie méchten, dass ihnen die Pflege eines Sterbenden noch etwas ausmacht,
doch mochten sie «nicht mehrere Male pro Woche sterben», gemass der Aussage der
befragten Pflegefachfrau. Zusammen mit den Angehdrigen wird Platz fur die Trauer
aller geschaffen. Allféllige Spannungen missen ausgehalten werden, auch wenn sie
schwierig sind. Pflegefachleute arbeiten mit dem Patienten und den Angehérigen
zusammen und respektieren sich, auf professioneller Basis. Das kann dem Patienten
Erleichterung bieten in seinem Abschiednehmen. Zulassen und Mitteilen der mit der
Trauer verbundenen Geflihle konnen helfen, das Abschiednehmen als Familie
gemeinsam zu erfahren und neue familiare Kommunikationsmuster kénnen die
Anpassung an die neue Lebenssituation erleichtern. Der Prozess des Loslassens und
des Abschiednehmens ist fir die Angehdrigen sehr belastend. Auch sie benétigen
Unterstitzung (Kranzle, Schmid & Seeger, 2018). Gerade auch die Unsicherheit des
Sterbeverlaufs und das Geflihl der moralischen Verpflichtung anwesend zu sein kann
schwierig sein fir Angehorige (Krénzle et al., 2018). Auch ist fur viele Menschen die
Vorstellung nicht auszuhalten, dass ein geliebter Mensch stirbt. Und wenn ein Elternteil

stirbt, geht auch eine lebenslange Beziehung zu Ende.

4.2. Stress, Trauer und Kommunikation bei assistiertem Suizid

Viele Menschen am Lebensende fiirchten nicht den Tod, aber das Sterben
(Clayton, Butow, Robert & Tattersall, 2005). Bei Patienten kann der Stress dazu
fuhren, dass sie sich auf eine bestimmte Option fixieren, also beispielsweise kommen
nur ein assistierter Suizid oder bestimmte Behandlungsformen in Frage. Der Stress
fuhrt bei diesen Patienten zu einem Tunnelblick und beeintrachtigt die Wahrnehmung
und Lebensqualitat. Patienten sind aus Angst vor dem Kontrollverlust beispielsweise
auf ein selbstbestimmtes Ende fixiert, sodass die Madoglichkeit einer palliativen

Begleitung ausgeblendet wird. Eine Erkl&arung kann sich hier im Modell von
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Brandstadter (1992) finden. Es erfolgt eine assimilative Bewaltigung. Eine
Veranderung des Selbstbildes, von einer starken, selbstbestimmten Person zu einer
abhangigen Person zu werden, scheint undenkbar. Die Patienten andern ihre
Handlung in dem Sinne, als dass sie lieber ihr Leben zu einem Zeitpunkt beenden, zu
dem es ihnen noch mit ihrem Selbstbild Gbereinstimmt. Das Festhalten an préaferierten
kulturellen Werten und die Anhebung des Selbstwertgefiihls kénnen also helfen die
Angst vor dem Tod zu reduzieren. Assistierte Suizide sind Bilanzsuizide, da die
Betroffenen mit ihrem Leiden nicht mehr weiterleben kénnen. Der Sterbewunsch

besteht Uber eine lange Zeit und ist wohliberlegt (Zimmermann et al., 2019).

Lebenszufriedenheit beschreibt die kognitive Komponente des subjektiven
Wohlbefindens. Kritische Lebensereignisse kdnnen die Lebenszufriedenheit kurzfristig
beeinflussen, besonders schwere Ereignisse kdnnen aber langer negativ auf die
Lebenszufriedenheit wirken (Diener, Lucas & Scollon, 2006). Die allgemeine
Lebenszufriedenheit hat auch Grenzen (Schilling & Wahl, 2002). Verschiedene
Langsschnittstudien zeigen geméass Trachsel und Maercker (2016) einen Rickgang
der Lebenszufriedenheit Uber die letzten drei bis finf Jahre bis zum Tod, unabhéangig
vom Sterbealter. Die Zeitspanne bis zum Tod scheint starker mit der subjektiven
Lebenszufriedenheit zusammenzuhangen als mit dem biologischen Alter (Vogel,
Schilling, Wahl, Beekman & Penninx, 2013). Im Interview beschreibt einer der
befragten Sterbebegleiter es als Vorteil, wenn Patienten bis «zum Anschlag» gehen
kénnen. Das Bedurfnis nach Unterstlitzung, wenn es nicht mehr anders geht, ist aber
dennoch da. Es ist moglich, dass viele Menschen im palliativen Rahmen unsicher sind
diese Unterstitzung wirklich vorzufinden. Des Lebens oder Leidens Uberdrissig zu
sein wird mit dem Gefuhl der Hoffnungslosigkeit verbunden (Dees, Dekkers, Vernoij-
Dassen & Vissers, 2011). Bei Patienten der Palliative Care scheint bis zum Ende das
Geflhl der Hoffnung zu bestehen, in Reaktionen wird teilweise eine grosse Diskrepanz
zwischen Realitdt und Wahrnehmung ersichtlich. Patienten, welche bis zuletzt
Hoffnung hegen schiatzen auch die Kommunikation mit ihren Arzten positiver ein als

die Menschen, welche die negative Prognose akzeptierten (Zimmermann et al., 2019).

Leget (2021) stellt fest, dass die Verlangerung der Lebenserwartung des
Menschen und der Erhalt der Jugendlichkeit «eine Mentalitéat des Festhaltens und nicht
des Loslassens» fordern (S. 146). Erfolgreiches Altern wird unterstitzt, Sterben und
Loslassen zu einem noch grésseren Tabu. Viele Menschen mochten nicht an
Patientenverfligungen denken oder sich Gedanken machen uber ihr Lebensende.
Doch scheint es geméss Leget (2021) auch eine wachsende Anzahl Menschen im
fortgeschrittenen Alter zu geben, die ihr Leben nicht mehr fir lebenswert halten

aufgrund des Alters, oder die sich so sehr vor einer Demenz flrchten, dass Sie ihr
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Leben lieber friher als spater beenden mdchten. Eine Veranderung der persénlichen
Identitat wirkt erschreckend. «Es féllt vielen schwer, diesen Prozess des Verlustes
ihres Lebenssinns und ihrer Identitat zu ertragen und auszuhalten» (S. 147) Doch auch
hier handelt es sich dann nicht um ein Loslassen des Lebens, sondern seiner Ansicht
nach um ein «Wegwerfen» (Leget, S. 148). Am Tod wird seine Sinnlosigkeit geflirchtet.
Es wird nach Bedeutung im Sein gesucht, um diese Furcht zu bekampfen, oder
wenigstens den Tod auf eine oder andere Art zu kontrollieren. Sei dies im Rahmen der
medizinischen Behandlung durch Professionalitdt oder selbstbestimmtes Handeln
(Leget, 2021). Es entsteht die lllusion, den Tod kontrollieren zu kdnnen und nicht durch

diesen kontrolliert zu werden.

Das Gefiihl eine Last zu sein verbindet sich mit Schuld, Scham und Arger, aber
auch Sorge Angehdrigen gegenlber (Zimmermann et al. 2019). Wie aus der
Befragung der Planer*innen hervorgeht, steht bei Menschen, welche einen assistierten
Suizid anfragen, die Autonomie und Selbstbestimmung im Vordergrund. Sie méchten
nicht gepflegt werden muissen von der Familie oder Fremden. Weiter sind die
Progredienzangst von Bedeutung sowie auch bereits vorhandene, unertrégliche
Schmerzen. Die Angaben aller Befragten stimmten bezlglich der Beweggriinde
Uberein. Fir viele Sterbende ist es ein Zeichen der Autonomie, wenn sie den Zeitpunkt
des Todes beeinflussen konnen. Der Verlust der Autonomie wird mit dem Verlust der
Personlichkeit gleichgesetzt. Weiter wurden der Verlust des Selbst, negative Gefuhle,
Angst vor zukinftigem Leiden, Abh&ngigkeit und mentale Erschopfung befirchtet.
Ebenso befirchten viele den Verlust von sozialer Bedeutung und spatere
Kommunikationsprobleme (Dees, Dekkers, Vernoij-Dassen & Vissers, 2011). Die
Begleiter*innen eines assistierten Suizides schildern als das am haufigsten
beschriebene Motiv den Wunsch nach Selbstbestimmung. Viele Familienangehtrige
beschreiben den Wunsch nach einem assistierten Suizid als sinnbildlich fir das Leben
des Sterbenden. Der Wunsch passt zu den gelebten Werten und bisher getroffenen
Entscheidungen. Die Meinung des Sterbenden beziiglich verbleibender medizinischer
Behandlungsoptionen ist oftmals negativ gepragt. Eine Einweisung in ein Krankenhaus
oder ein Heim mochte unter allen Umstanden vermieden werden (Gamondi, Potts,
Preston & Payne, 2017). Wie aus den Interviews ersichtlich wurde, stellt fir den
Patienten die Lange und Komplexitdt des Vorbereitungsprozess ein grosser
Stressfaktor dar. Wenn dann der Termin steht, ist diese Zeitspanne bis zum Termin fiir
Angehorige und Pflege schwieriger auszuhalten als fir den Patienten, gemass
Aussagen von Pflegenden und Begleitern. Gemé&ss den Aussagen von
Pflegefachpersonen ist fir diese schwierig mit einem festgelegten Sterbetermin

umzugehen, dies ist ungewdhnlich fur sie. Auch sind die Pflegefachpersonen aus dem
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Vorbereitungsprozess ausgeschlossen. Studien zeigen, dass die Entwicklung einer
traumatischen Stressreaktion nach einem assistierten Suizid eher mit der forensischen
Abklarung als mit dem Akt selbst zusammenhéangen (Wagner, Boucsein & Maercker,
2011).

In der Beratung bei Dignitas oder Exit erlebt man oft, dass Anfragen fiir einen
assistierten Suizid zu spéat erfolgen und eine Vorbereitung nicht mehr moglich ist. Das
liegt manchmal nicht daran, dass die Betroffenen selbst erst dann diesen Entschluss
fassen, sondern dass Angehérige dem Wunsch nicht friiher Folge leisten, sondern
sehr spat darauf eingehen. Manchmal kommt es auch zu tragischen Affektsuiziden von
Menschen am Lebensende, welche von ihren Angehérigen nicht unterstitzt werden bei
der Vorbereitung. Dies kann daran liegen, dass sie diese Entscheidung grundlegend
ablehnen, oder aber auch darin begriindet sein, dass Angehdrige oftmals verweigern
anzuerkennen, dass die geliebte Person bald sterben wird. Heute fehlt Angehdérigen
oftmals die Erfahrung mit dem Tod oder mit Sterbenden (Haagen & Médller, 2013). So
kann es flr Angehorige schwer werden, sich offen auf den Sterbeprozess einzulassen,
ohne bestimmte Vorstellungen bezlglich Art, Ort und Dauer zu haben. Bei in der
Schweiz oder in Deutschland wohnhaften Menschen am Lebensende stellt sich beim
Sterbeort die Frage, ob der assistierte Suizid zuhause stattfinden soll oder ob der
Patient doch die Reise in die Schweiz auf sich nehmen mdéchte und in den
Raumlichkeiten eines Selbstbestimmungsvereins versterben méchte. Hier stellen die
Reisevorbereitungen eine grosse Herausforderung fir Patienten und Angehérige dar.
Die Organisationen wollen hier auch aus rechtlicher Sicht nur bedingt Unterstiitzung
bei der Reise bieten, um sich nicht dem Vorwurf der Beeinflussung auszusetzen. In der
Studie von Swarte et al. (2003) zeigten Familie und Freunde nach einem assistierten
Suizid geringere posttraumatische Stressreaktionen als Trauernde nach naturlichen
Todesféllen. Sie konnten sich verabschieden und sich auf den Verlust vorbereiten.
Einerseits konnte es ein Vorteil sein fir die Angehdrigen an der Entscheidungsfindung
beteiligt zu sein, andererseits konnte dies auch ethische und moralische Fragen
aufwerfen, sowie Schuldgefiihle und Belastung nach dem assistierten Suizid (Starks et
al., 2007). Nachfolgende Abbildung stellt die von Angehdrigen am haufigsten

genannten Begriffe nach einem assistierten Suizid bei Dignitas dar.
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Abbildung 5: Haufigste Riickmeldungen von Angehdérigen nach einem assistierten
Suizid beim Selbstbestimmungsverein Dignitas

Quelle: Eigene Darstellung mit MAXQDA

Es zeigt sich, dass die Teilnahme in erster Linie mit positiven Eindriicken
verbunden ist. Um negativen Reaktionen zu entgehen, teilen Angehdérige oftmals nur
selektive Informationen Uber die Todesart oder den Ablauf der Geschehnisse. Dies
wirkt als Stressfaktor auf die Trauer und die psychische Verfassung (Gamondi, 2013).
Wagner (2012) fand heraus, dass Trauernde posttraumatische Stresssymptome
zeigten aufgrund emotionaler Schwierigkeiten wahrend der forensischen Untersuchung
im Anschluss an den assistierten Suizid. Auch bei Trauernden, die aufgrund der
Todesursache allgemein mit Abneigung oder fehlender sozialer Unterstiitzung rechnen
mussten, zeigten eher eine komplizierte Trauer und posttraumatische
Stresssymptome. Schuldgefiihle scheinen gemass den Autoren am wenigsten schnell
zu schwinden (Wittkowski & Scheuchenpflug, 2015). Ein spezifische Trauerbegleitung
kann hilfreich sein, um grdssere psychische Probleme zu verhindern (Andriessen et al.,
2019). Oftmals geht dem assistierten Suizid eine langwierige intensive Zeit der Pflege
und Sorge voraus, gepragt von moralischen Dilemmas und Schuldgefihlen, und nach
dem Tod sind die Mdglichkeiten offen zu sprechen nur eingeschrankt méglich. Das
Gefiihl des Unverstandnisses der sozialen Umgebung kann zu posttraumatischer

Belastung fihren (Wagner, Keller et al., 2012).

Einige Patienten kommen allein und wollen, dass der assistierte Suizid so schnell
als maoglich vorbei ist, so eine Aussage im Interview. Es kann aber auch eine sehr
entspannte Atmosphére herrschen in den letzten Tagen vor dem assistierten Suizid,
denn ein grosser Teil der Trauerarbeit wurde schon im Voraus geleistet. Wenn eine
Person sehr zégerlich ist am Tag der Begleitung wird sie darauf angesprochen, ob sie
wirklich denke, heute sei ihr Tag zu gehen, und sie wird nochmals dartiber aufgeklart,

dass sie jederzeit den Termin verschieben und wiederkommen kénne. Dennoch ist
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eine andere Ausgangslage gegeben als in der palliativen Betreuung. Allen Patienten
bei einem assistierten Suizid ist gemein, dass sie sich mit dieser Option
auseinandergesetzt und sich dafiir entschieden haben. Die Angehdérigen sind oft
liebevoll besorgt und unterstitzen auch nur in erster Linie, weil es der Wunsch des
Patienten ist. Fur die Angehdorigen ist der Abschied schwer, wie aus den Interviews und
Ruckmeldungen deutlich wird. Angehorige, welche bei der Begleitung Emotionen
zeigen, konnen mit der Trauer besser umgehen. Manchmal wiinschen die Sterbenden,
dass die Angehorigen keine Emotionen zeigen, bis sie verstorben sind. Ein grosses
Anliegen, namlich im Kreise der ganzen Familie gehen zu kdnnen kann im Rahmen
eines assistierten Suizides erfullt werden (Dees, Dekkers, Vernoij-Dassen & Vissers,
2011). Der Rahmen kann beeinflusst werden, es wird noch einmal zusammen Musik
gehort, gelacht und erzahlt, doch immer ist den Personen auch klar, dass sie an
diesem Tage sterben mdchten. N&he oder auch Abstand werden bewusst erlebt, wie

die Begleiter*innen schildern.

Nach einem assistierten Suizid wird die Polizei informiert, da es sich um einen
aussergewobhnlichen Todesfall handelt. Hier ist zu hoffen, dass diese
unvoreingenommen und offen ihre Arbeit erledigt, um den Verlust fiir die Angehérigen
nicht zu erschweren (Wagner, Boucsein & Maercker, 2011). Wenn der assistierte
Suizid in den Raumlichkeiten der Organisationen stattfindet, sind die Beamten vor Ort
schon mit dem Ablauf vertraut, ebenso wie die Freitodbegleiter. Wenn ein assistierter
Suizid am Wohnort stattfindet, treffen die Freitodbegleiter jeweils auf ihnen unbekannte
Beamte, welche oftmals zum ersten Mal mit dieser Situation konfrontiert sind. Hier
zeigen sich jeweils unterschiedliche Reaktionen. Trauernde Angehorige sollten aber
auf jeden Fall von falschen oder unpassenden Anschuldigungen verschont bleiben
(Wagner, Boucsein & Maercker, 2011). Die Trauerarbeit scheint fir Angehdrige nach
einem assistierten Suizid nicht automatisch erschwert zu sein. Ganzini, Prigerson und
Dobscha (2009) fanden keine Erkenntnisse, dass die Trauer komplizierter war oder
mehr psychische Probleme auftraten bei den Hinterbliebenen nach einem assistierten
Suizid. Dass sich die Angehdrigen schon langer im Voraus auf den Tod vorbereiten
konnten, half ihnen besser mit der Trauer umzugehen und Komplikationen zu
vermeiden. Die Angehérigen hatten auch eher das Gefuhl die Winsche des
Verstorbenen erfillt zu haben, was ihre Trauer ebenfalls erleichterte (Andriessen et al.,
2019). Gemass der Studie von Ganzini et al. (2009) unterscheiden sich Angehdrige
von Menschen, die sich fir einen assistierten Suizid entschieden haben beziiglich
Trauer und Depression nicht von Angehdrigen anderer Patienten. lhre Trauer zu teilen
wird vielen Angehdrigen aber dadurch schwer gemacht, als dass sie nicht offen mit

anderen Menschen uber ihren Verlust reden konnen, aus Furcht vor deren Reaktion
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oder vor moralischer Verurteilung (Andriessen et al., 2019). Antizipatorische Trauer tritt
vor dem Tod ein und erfasst Sterbende und Angehdrige auf unterschiedliche Weise.
Diese Trauer beginnt nicht mit der klaren Diagnosestellung bei Kranken, sondern
bereits mit der Ahnung der Erkrankung und dem damit verbundenen Bangen und
Hoffen (Borasio, 2011). Fiur die Angehtrigen bedeutet antizipatorische Trauer den
baldigen Tod einer nahestehenden Person zu betrauern, weil der geliebte Mensch bald
nicht mehr hier sein wird. Die antizipatorische Trauer ist hier ein normaler Teil des
Trauerprozesses (GoOth et al., 2018). Sie kann als Vorbereitung dienen auf die Zeit
nach dem Tod. Problematisch wird diese Form der Trauer, wenn bereits eine
Abwendung vom Sterbenden erfolgt, obwohl dieser noch Kontakt sucht (Géth et al.,
2018). Die antizipatorische Trauer der Angehérigen wird bei einem assistierten Suizid
dadurch erleichtert, als konkrete Unterstiitzung bei der Organisation geleistet wird,
welche kontrollierbar und im Sinne des Sterbenden ist. Es konnen aber Schuldgefiihle
auftreten, wenn die eigenen Wertvorstellungen nicht mit diesem Wunsch

Ubereinstimmen.

Einen Angehorigen durch einen assistierten Suizid zu verlieren ist ein schwerer
Verlust, auch wenn es voraussehbar war. Der Moment der Einnahme des
Medikamentes ist bei vielen Angehoérigen im Rickblick noch sehr prasent, wie die
Ruckmeldungen zeigen. Die Trauerarbeit nach einem assistierten Suizid kann auch
konfliktreich sein. Wenn die Angehdrigen beispielsweise in Frage stellen, ob sie zu
wenig oder zu viel getan haben beziiglich des assistierten Suizides, den Patienten
vielleicht gedrangt haben und sich deshalb schuldig fuhlen. Beides kann zu einer
komplizierten Trauer fuhren und Bedauern ausldsen bei den Hinterbliebenen (Ganzini
et al.,, 2009). Die Auswirkungen sind auch deshalb wichtig zu untersuchen, da die
Angehdrigen mit den moralischen, psychologischen und sozialen Konsequenzen
weiterleben mussen. Einige Angehorige erfahren auch eine sogenannte entrechtete
Trauer, wie Hinterbliebene von Affektsuiziden (Srinivasan, 2018). Andere Angehdrige
fuhlten sich gestarkt durch das erlebte moralische Dilemma, sie hatten das Gefiihl
einen tiefen Entwicklungsprozess durchlebt zu haben (Gamondi et al., 2018). In
Oregon schien die Situation fiir Angehdrige schwierig zu verarbeiten zu sein, in denen
Patienten einen assistierten Suizid winschten, diesen aber nicht umsetzen konnten
(Ganzini et al., 2009). Wagner et al. (2011) vermuten, dass das Miterleben eines
assistierten Suizides einen Einfluss auf die psychische Gesundheit der Angehdrigen
hat. Eine Auswirkung zeigte sich besonders bei jingeren Patienten. Bei ihrer
Befragung zeigte sich, dass obwohl keine komplizierte Trauer diagnostiziert wurde,
sich 20% der Befragten durch den assistierten Suizid traumatisiert fuhlten. Andriessen

et al. (2019) sowie Wagner, Miller und Maercker (2011) schlagen vor, eine
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professionelle Nachbetreuung und Trauerberatung nach einem assistierten Suizid

anzubieten.

4.3. Kommunikation von Sterbenden und Angehdrigen

Der Sterbende ist als soziales Wesen in ein soziales Netz eingebettet und ist bei
seiner Entscheidungsfindung durch seine Beziehungen beeinflusst.
Familienangehdrige werden oft in den Entscheidungsprozess einbezogen. Ein
Widerspruch zur Selbstbestimmung muss nicht bestehen (Lipp & Brauer, 2016). Eher
lasst sich durch den Austausch auch mutmassen, dass die personlichen
Wertvorstellungen und Bedirfnisse reflektiert werden und Entscheidungen als
selbstbestimmte Aussagen gelten. Wiinsche sind sowieso dynamisch und kénnen sich
Uber die Zeit &ndern und vielfaltig in der Bedeutung sein (Zimmermann et al., 2019).
Wer eine Last mit Angehorigen tragen kann und mit ihnen im Reinen ist kann
entspannter sterben, wie Erfahrungen von Begleitern zeigen. Wenn die Mdglichkeit fur
Angehorige und Freunde besteht, am Lebensende Unterstiitzung zu zeigen und sich
verabschieden zu kdnnen, wie dies bei einem geplanten assistierten Suizid mdglich ist,

zeigten sich Effekte einer besseren Trauerverarbeitung (Wright et al., 2008).

In der Palliative Care kann die Umsetzung der Selbstbestimmung dann
misslingen, wenn im sozialen Netzwerk sehr unterschiedliche Wertvorstellungen
herrschen und beispielsweise kein Respekt fir die Winsche und Bedurfnisse des
Sterbenden vorhanden ist. Sterbewilinsche werden also vielleicht geaussert, um
anderen nicht zur Last zu fallen, oder sie werden gerade deshalb auch nicht gedussert
(Gudat et al., 2017). Durch Vorausplanung kann umgangen werden, dass die Winsche
des Sterbenden ignoriert werden. Bei einem assistierten Suizid muss die
Urteilsfahigkeit zum Zeitpunkt der Einnahme des Medikamentes gegeben sein, was
selbstbestimmtes Handeln gewahrleistet. Entscheidungen zu Behandlungsabbruch
oder assistiertem Suizid werden manchmal von Angehoérigen in erster Linie
mitgetragen, weil sie die Selbstbestimmung der sterbenden Person achten mdchten
(Gamondi et al. 2013).

In einer Befragung von 140 Personen fand Auzinger (2015) heraus, dass
physische Belastungen, gefolgt von psychischen, zeitlichen und finanziellen
Belastungen bei den Angehdrigen auftreten, und diesen in der Folge ihren eigenen
Bedurfnissen immer weniger Aufmerksamkeit schenken. Sowohl bei den Patienten als
auch den Angehorigen wird durch Stress, Uberforderung und Angst die

Kommunikation erschwert (Nolte, 2020). Angehoérige versplren oftmals grosse Angst
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vor dem nahenden Ende und verdrangen die Tatsache, dass eine geliebte Person bald
sterben wird. Die personliche Erfahrung der Autorin dieser Arbeit zeigt, dass viele
Angehorige das nahende Lebensende der geliebten Person, haufig eines Elternteils,
nur schwer akzeptieren koénnen und eine antizipatorische Trauer beschamt
verdrangen. Auch deutlich formulierte Wiinsche des Vaters oder der Mutter werden
ignoriert, weil es einfach nicht sein darf, dass diese Person bald nicht mehr da sein

wird.

4.4. Unterstitzung am Lebensende durch Fachleute

Es gilt geméss Zimmermann et al. (2019) die universale Wirde bei Menschen in
Krisensituationen zu wahren. Die universale Wirde kann als ein unverdusserlicher
innerer Wert und als Ausdruck der Selbstbestimmung beschrieben werden.
Selbstbestimmt zu sterben, das Geflihl zu haben wenigstens ein bisschen Kontrolle
Uber den Verlauf zu haben, ist fir viele Menschen sehr wichtig. (Mehne, 2021). Dieses
Gefiihl der Selbstbestimmung sollte vermittelt werden, auch wenn die Patienten
natirlich Hilfe und Unterstiitzung bei den alltaglichen Aufgaben benétigen. Im Interview
zur Palliativbegleitung wurde geschildert, wie manche Menschen nicht mehr Gber die
Kraft verfiigen alle Entscheidungen zu treffen, doch es kann ihnen vermittelt werden,
dass sie beispielsweise komfortméassig aussern koénnen, wenn sie etwas anders
mochten, so wird auch ein Gefuhl der Selbstbestimmung vermittelt, auch wenn eine
Entscheidung zuerst einmal von einer Pflegefachperson geféllt wurde. Um am
Lebensende eine hohe Lebensqualitat zu erreichen ist es wichtig die Bedurfnisse von
Sterbenden zu thematisieren. Auch die Berlcksichtigung der Selbstbestimmung kann
nur funktionieren, wenn die Bedlrfnisse des Sterbenden bekannt sind (Zimmermann et
al., 2019). Der Selbstbestimmung wird mehr Beachtung geschenkt, wenn Leitlinien fur

Entscheidungen am Lebensende vorliegen (Wicki et al., 2015).

Wie eine allfidllige Einsamkeit interpretiert wird, als veranderbar oder
hoffnungslos, beeinflusst das Wohlbefinden (Schwarz, 2019). Das Gefuhl der
Einsamkeit kann dazu fiihren sein Verhalten zu tberdenken und allenfalls anzupassen
(Schwarz, 2019). Einsamkeit muss entstigmatisiert werden und Menschen sollten die
Einsamkeit nicht mehr als personliches Scheitern empfinden, so kann ein weiterer
Rickzug vermieden werden (Rostami & Jowkar, 2016). Einsamkeit kann durch
gestarkte Resilienz und Selbstwirksamkeit verringert werden und somit die
Lebensqualitat im Alter verbessern (Gerino, Rolle, Sechi & Brustia, 2017). Fir

Sterbende ohne nahestehende Bezugspersonen stellen professionelle Begleiter
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wichtige soziale Kontakte dar (Zimmermann et al., 2019). Es hat sich gezeigt, dass
selbstwirksame Personen Schmerzen besser ertragen und Behandlungen im Sinne der
sozialkognitiven Theorie von Bandura Selbstvertrauen und Alltagsbewaltigung férdern
(Schwarzer, 2004). Empirische Untersuchungen zur Selbstwirksamkeit zeigen, dass
mit einer Erh6hung der Selbstwirksamkeit auch eine bessere Ausnutzung der eigenen
Ressourcen einhergeht, sodass Weber (2002) die Selbstwirksamkeit als eine

personale Ressource interpretiert.

Die Rolle von Psychologen bei dem Wunsch nach einem assistierten Suizid ist
noch nicht etabliert, wird aber von vielen Psychologen so verstanden, dass sie
Patienten und Angehorigen psychologische Unterstiitzung bieten und bei der
Entscheidungsfindung unterstitzen kénnen. Viele Psychologen sind aber nur bereit
diese Patient*innen zu unterstiitzen, welche eine terminale Erkrankung aufweisen und
weniger jene, welche den assistierten Suizid wahlen bei chronischen Erkrankungen
(Marina et al., 2021).

Nicht alle Menschen benétigen Palliative Care. Fir diejenigen Menschen, welche
sie allerdings bendtigen, soll eine qualifizierte Behandlung und Betreuung zur
Verfiigung stehen, basierend auf einem gemeinsamen Versténdnis, so das Ziel der
Nationalen Strategie Palliative Care Schweiz (BAG, 2021). Das verlangt aber auch
nach einer bestimmten Grundhaltung der Fachleute, bei der Tod und Grenzen der
Medizin anerkannt werden (Zimmermann et al., 2019). Gesprache mit Angehdrigen
helfen auch diese auf den baldigen Verlust vorzubereiten (Otte, Jung, Elger & Bally,
2015). Falls im Rahmen der Verlustverarbeitung eine psychologische Unterstiitzung
notig wird, so sollte nicht die Trauer Gegenstand der Therapie sein, sondern die
allfallige Vermeidung der Auseinandersetzung mit dem Verlust oder die allfallige

Verweigerung der neuen Realitat (Znoj, 2015).

Die Betreuung und Begleitung von Patienten am Lebensende, geméss der
schweizerischen Akademie der medizinischen Wissenschaften SAMW, «...ist eine
zentrale Aufgabe der Medizin, die hohen Respekt vor der Wirde und dem
selbstbestimmten Willen der Patientin und grosse ethische Verantwortung verlangt. Die
klinischen Situationen in diesem Zusammenhang sind vielfaltig und haufig komplex.»
Mehrere Richtlinien der SAMW bieten eine Orientierungshilfe fir die ethisch
herausfordernde Praxis.» (SAMW, 2012). Die SAMW empfiehlt, dass bei der
gemeinsamen Entscheidungsfindung Arzte und weitere Fachpersonen die
Vorstellungen und das Vorwissen des Patienten beriicksichtigen. Bedurfnisse missen
evaluiert werden. Gemeinsam sollen die fir den Patienten sinnvollen Behandlungsziele

besprochen werden und der Umfang der therapeutischen Begleitung bestimmt werden.
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Der gelungene Einbezug der Angehdérigen im Abschiedsprozess kann sich glnstig auf
deren Trauerverarbeitung auswirken (Haagen & Médller, 2013). Symptome zu erklaren
und zu begleiten kann eine grosse Beruhigung darstellen fir Betroffene und
Angehorige. Delir beispielsweise wird oft als ein Element eines natlrlichen
Sterbeprozesses betrachtet, um Schwierigkeiten und die neu erlebten Grenzen zu
verarbeiten. Da die Visionen oftmals auch bedrohlich wirken, da sie auch nicht
gesteuert werden kénnen (Mehne, 2021), miussen die Erfahrungen ernst genommen
werden, eine Perspektive und Aufmerksamkeit gegeben werden, damit sich Betroffene

und Angehdrige wahrgenommen fuhlen (Zimmermann et al., 2019).

Baile und Buckman haben den Gesprachsleitfaden SPIKES entwickelt fur die
patientenzentrierte Gesprachsfiihrung. SPIKES steht flr Setting, also einen geeigneten
Gesprachsrahmen schaffen, Perception, den Kenntnisstand des Patienten ermitteln,
Invitation, es soll der Informationsbedarf ermittelt werden, Knowledge steht fir
Wissensvermittlung und Exploration of Emotions meint die Emotionen wahrzunehmen,
anzusprechen und mit Empathie zu reagieren. Strategy and Summary bedeutet planen
und zusammenfassen. Die Spiritualitdt soll beim Gesprach ebenfalls berlicksichtigt
werden. (dgpalliative, 2021). Leitplanken in Form standardisierter Gesprachsablaufe
scheinen fir Fachleute eine Stitze zu sein, um den Patienten wirklich in die
Entscheidungsfindung miteinzubeziehen. Die Fachleute sind meistens nicht
grundsatzlich gegen Mitbestimmung, doch sind sie ohne Vorgaben oftmals
verunsichert (Stiftung Dialog Ethik, 2021). In unserer heutigen Gesellschaft missen
Fachpersonen im Gesundheitswesen auch transkulturelle Kompetenzen erlangen, so
konnen Fehlbehandlungen verhindert und Werte und Ideale am Lebensende eher
richtig eingeschatzt werden (Zimmermann et al.,, 2019). Sterbende sind eine
heterogene Gruppe, Versorgungsstrukturen muissen alle gesellschaftlichen
Unterschiede bericksichtigen (Zimmermann et al., 2019). Im Auftrag des
Bundesamtes fur Gesundheit BAG wurden in der Schweiz Checklisten fur eine
migrationssensitive Palliative Care erarbeitet mit einem Fragenkatalog der sich an die
Patienten, als auch an die Angehdérigen richtet. Nach der Vermutung des Palliative-
Arztes Michael Ashby helfen haufige Kontakte zu trauernden Menschen Situationen
und Aussagen von Sterbenden besser zu verstehen. Bei beiden kommt es vor, dass
plotzlich zwischen dem normalen Funktionieren im Alltag und dem plétzlichen Gewahr
werden der unabanderlichen Situation hin und her gewechselt wird (Zimmermann et
al., 2019).
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4.5. Gesundheitspsychologische Massnahmen in der Palliative Care

Ob eine angebotene Behandlung durchgefihrt wird, liegt beim
entscheidungsfahigen Patienten. Dessen Fahigkeit, eine wohlUberlegte, fir ihn
passende Entscheidung zu treffen ist durch seinen Optimismus und seine
Selbstwirksamkeitserwartung beeinflusst. Eine hohe Selbstwirksamkeitserwartung ist
verknlpft mit geringerer Schmerzwahrnehmung, geringerem Suchtverhalten, und
einem verbessertem Copingverhalten bei chronisch Kranken (Ruholl 2007). Empirische
Untersuchungen zeigen, dass Menschen, welche (Uber eine grosse
Selbstwirksamkeitserwartung verfligen, eine niedrigere Anfalligkeit fir Angststérungen
und Depressionen aufweisen (Egger, 2020). Gudat (2017) konnte aufzeigen, dass es
nicht nur eine Art von Akzeptanz des Sterbens gibt. Es wird nicht als ein statischer
Zustand oder als Ende der Uberlegungen der Betroffenen beschrieben. Am
Lebensende geht es bei der Starkung der Selbstwirksamkeit nicht um eine
Verhaltensdnderung zur Gesundung, aber zu einem kompetenten Erleben der eigenen
Wahrnehmung, der Gefuhlsregungen und vor allem des Handelns. In mehreren
Studien wurde der Zusammenhang zwischen der Stéarkung der Selbstwirksamkeit und
einer subjektiv verbesserten Lebensqualitdt nachgewiesen (Renneberg &
Hammelstein, 2006). Konkrete Plane erleichtern die Handlungsumsetzung (Leventhal
et al., 1965). Ausfihrungsplane fur kritische Situationen kénnen erstellt werden. Durch
das Imaginieren der Handlungssituation entstehen aktive kognitive Reprasentationen,
welche es erlauben bereits die Hinweisreize auf die Situation zu erkennen (Gollwitzer,
1999). Verschiedene Kartensets zu den Themen Werte, Kommunikation, Trauer,
Schmerz, Sterbeethik erlauben es den Menschen am Lebensende, den Angehérigen
und unter Umstdnden auch den Gesundheitsfachleuten einen Zugang zu finden zum
notwendigen Austausch. Die Hersteller Rundum und In Worten sind im
Literaturverzeichnis aufgefuhrt. Durch das Erhthen der Selbstwirksamkeitserwartung
kdnnen Angste und Einsamkeit reduziert werden, Faktoren, die beide das

Schmerzempfinden am meisten beeinflussen (Fihrer, 2006).

Die Selbstwirksamkeit am Lebensende kann gestarkt werden durch eigene
Erfolgserlebnisse, beispielsweise durch die Erfahrung, dass die gedusserten
Bedurfnisse gehdort und beachtet werden, durch Teilen von Wissen und Erfahrungen,
durch stellvertretende Erfahrung anderer Betroffener, verbalen Zuspruch und dem

richtigen Einordnen von kdrperlichem und emotionalem Empfinden
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Optimisten weisen ein gunstigeres Koharenzgefuhl auf, wenden oftmals aktivere
Copingstrategien an und sind erfolgreicher in ihrer Krankheitsbewaltigung (Schwarzer,
2004). Je mehr das Lebensende medizinisch-pflegerisch und spirituell tberwacht wird,
desto mehr wird Uber den Menschen am Lebensende entschieden (Gronemeyer &
Heller, 2014). Wenn Entscheidungen zu viel werden, kénnen «kleine» Entscheidungen,
wie die Wahl des Hemdes beispielsweise, abgenommen, dem Patienten aber
versichert werden, dass man jederzeit wechseln konne, so die Aussage einer
Pflegefachfrau. Durch emotionales Schreiben werden nach Pennebaker (1997) durch
die Umwandlung von Emotionen und Bilder in Worte die Art und Weise wie jemand
Uber schmerzliche Erfahrungen denkt verdndert. Das Schreiben starkt das
Kohéarenzgefihl, also die Verstehbarkeit, Handhabbarkeit und die Sinnhaftigkeit. Nach
Antonovsky befahigt ein starkes Koharenzgefuhl einen Menschen seinen
Bewaltigungsstil flexibler anzupassen und Ressourcen besser zu nutzen (Renneberg

und Hammelstein, 2006).

Das Koharenzgefihl wird durch die Selbstwirksamkeit beeinflusst. Zur
Krankheitsbewéltigung kénnen den Betroffenen problemorientierte Copingstrategien
wie Symptomreduzierung oder emotionsorientierte Copingstrategien wie Ablenkung,

Entspannung und Suche von sozialen Kontakten vermittelt werden und das Geftihl

eine Last zu sein vermindert werden

Ein Gefihl fur Werte, Sinn, Sicherheit und Transzendenz hilft, Angste beziiglich
des Endes der eigenen Existenz in den Griff zu bekommen (Kesebir, 2014). Wenn es
Patienten und Angehdérigen hilft ihre Denkprozesse besser nachzuvollziehen, kann
dies zu einer grosseren Akzeptanz fuhren. Eine vollstdndige Gesundung steht nicht im
Vordergrund, auch nicht unbedingt die Préavention weiterer schwerer Erkrankungen,
sondern der Erhalt der Lebensqualitat so lange als moglich. Die Linderung physischer
Schmerzen steht fur die Patienten im Vordergrund. Patienten winschen sich
symptomfrei zu sein, Schmerzen, Ubelkeit und Atemnot im Griff zu haben. Bei einer
Befragung haben Uber 80 Prozent die Schmerzlinderung, friedlich und ruhig sein,
umgeben sein von nahestehenden Personen und Respekt vor den getroffenen
Entscheidungen als wichtig bezeichnet (Zimmermann et al., 2019). Die Linderung des
totalen Schmerzes ist abhéngig von guten Beziehungen zwischen Sterbenden und
ihren Angehdorigen (Kehl, 2006). Tomini und Groot (2016) betonen in ihren Studien die
Wichtigkeit eines grossen sozialen Netzwerks fir die Lebenszufriedenheit &lterer

Menschen. Dieser Zusammenhang ist umso starker, je mehr Familienmitglieder Tell
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des Netzwerkes sind. Nach Pressman und Cohen (2005) besteht ein Zusammenhang
zwischen positiven Emotionen und koérperlicher Gesundheit. Gemass dem Haupteffekt-
Modell verandern positive Geflihle das Gesundheitsverhalten, also Schlaf, Bewegung
und Erndhrung in gutem Sinne und tragen auch zu besseren sozialen Beziehungen
bei. Das Stresspuffer - Modell geht nicht von einem direkten Zusammenhang aus, sieht

aber den Effekt von positiven Emotionen im Abpuffern von Stress.

Die Lebensqualitdt kann verbessert werden durch die Beschaftigung mit Werten, Sinn
und Trauer, dem Aufbau eines sozialen Netzwerkes zur Férderung der physischen und

psychischen Aktivierung, den Umgang mit Schmerzen und der sozialen Teilhabe

Da Angehdrige oft sehr eng in die Betreuung am Lebensende eingebunden sind,
ist ihren physischen und psychischen Bedirfnissen Beachtung zu schenken (Onishi,
2021). Eine Starkung der Selbstwirksamkeit bei den Angehdérigen kann diesen helfen
mit ihren eigenen Ressourcen besser umzugehen und ihre Bedirfnisse
wahrzunehmen. Ein niederschwelliges Angebot zur Gesundheitsférderung in Bezug
auf Ernahrung und Bewegung kann Uber verschiedene Kanale angeboten und
begleitet werden. Diese Begleitung kann auch nach dem Versterben weitergefiihrt
werden im Rahmen der Trauerarbeit. Die Unterstiitzung Angehdriger in der Palliative
Care umfasst deren aktiven Einbezug in den Betreuungsprozess, soweit dies auch
vom Patienten gewinscht wird sowie das aktive Nachfragen nach Ausgleichs- und
Erholungsmaglichkeiten (Brandstétter & Fischinger. 2012). Der Mensch ist Teil eines
sozialen Gefliges, und gerade auch an seinem Lebensende sind seine Angehérigen
auch betroffen von der Situation. Ihre Reaktionen koénnen den Sterbeprozess
mitbestimmen (Trachsel & Maercker, 2016). Gefiihle von Angehérigen sollten auch
thematisiert und anerkannt werden (Trachsel, 2018). «Wenn Druck auf ein System
kommt, werden die Beziehungen nicht besser. Der Patient steht im Fokus, er muss
sich immer mehr auf sich selbst beziehen», so die Aussage im Interview. Angehdrige
werden aber selten gefragt, wie es ihnen geht, hier gilt es auch das Umfeld zu
sensibilisieren und Ressourcen zu erhohen. Angehérige von Patienten mit Krebs
erleben oft Depressionen, Angste, und Stress aufgrund von Isolation und
ungenigender sozialer Unterstitzung (Seyedfatemi et al., 2021). Um mit dem sozialen
Verlust umgehen zu kénnen, werden Ressourcen bendtigt (Znoj, 2015). Fir
Angehorige kann es im Hinblick auf die Trauerarbeit hilfreich sein, tGber kérperliche und
psychischen Reaktionen bis zum Todeseintritt informiert zu sein, zum Beispiel

beziglich Verwirrtheit, Muskelzucken oder Atempausen. Wie die Auswertung der
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Ruckmeldungen der Angehdrigen zeigt, sind diese Bilder bezlglich der kérperlichen
Reaktionen pragend. Aus den Interviews wurde ersichtlich, dass Uberinformationen
aber nicht winschenswert sind. Anwesende Fachpersonen kdnnen aber zum
gegebenen Zeitpunkt auf allfélige Reaktionen eingehen und die Angehdrigen

beschwichtigen.

Angehdrige kénnen unterstitzt werden durch die Einbindung in die Care Unit, durch
Schulung fur Notfalle, durch psychosoziale Unterstiitzung bei der Alltagsbewaltigung,
durch Angebote der Gesundheitsférderung fur pflegende Angehérige und bei der

(antizipatorischen) Trauerarbeit

Entscheidungen sind erst mdglich, wenn man alle Optionen anerkennt und
abwagt, Veranderungen erkennt, annimmt aber sich auch erlaubt, diese
Veranderungen nicht annehmen zu wollen. Sich frihzeitig Gedanken zu seinem
Lebensende zu machen kann beruhigend sein, doch ist es auch in Ordnung, einmal
gemachte Absichten wieder anzuzweifeln und zu verwerfen. So sehr wir uns einfache
und klare Antworten wiinschen, so schwer kdnnen wir diese fur die Zukunft festlegen.
Sowohl Patienten als auch Angehdrige stehen am Lebensende in der Spannung
zwischen Festhalten und Loslassen, beginnend in der Krankheitsphase bis in die
Trauerphase der Angehdrigen hinein. Durch offene Gesprache kénnen Unsicherheiten

angesprochen werden und Missverstandnisse rechtzeitig ausgeraumt werden.

Arzte, Pflegefachleute oder andere Professionelle kdnnen kompetente Beratung fiir
Lebensende-Entscheide anbieten, sie verfligen dafur Uber eine umfassende

Weiterbildung und Erfahrung mit Sterbenden und trauernden Angehdrigen

Durch die Einbettung des Patienten in ein soziales Umfeld wird die
Selbstbestimmung auch durch die Interaktion mit nahestehenden Personen sowie den
Fachleuten beeinflusst. Durch die Zustimmung der Angehoérigen kann die eigene
Meinungsbildung verstarkt werden, Patienten kénnen aber auch aus Riicksicht auf
Nahestehende eigene Interessen vernachlassigen. Gudat Keller et al. (2017)
empfehlen, dass Arzte und Betreuer nicht erst dann mit einem Patienten Uber einen
Sterbewunsch sprechen, wenn es um die Form der Sterbehilfe geht, beispielsweise die

Vorbereitung eines assistierten Suizides. Viele haben das Bedurfnis, mit Fachpersonen



STRESS, TRAUER UND KOMMUNIKATION AM LEBENSENDE 63

Uber Sterben und Tod zu sprechen, jedoch nicht alle. Auch dies ist zu akzeptieren
seitens der Fachpersonen (SAMW, 2012).

Gesprache und Beratung sollten einzeln, aber auch unter Einbezug der Angehérigen
oder engen Freunde stattfinden, um die Meinungen der nahestehenden Personen

abzuklaren und voneinander abgrenzen zu kdnnen

Wertschatzung, Geborgenheit und Sicherheit sind von Bedeutung, wenn es
darum geht zur Selbstbestimmung zu befahigen (Boakye, Nauck, Alt-Epping & Marx,
2016). Das soziale Klima am Sterbeort hat einen Einfluss darauf, ob Patienten ihre
Winsche mitteilen (Zimmermann et al, 2019). Manchmal blihen Patienten auch noch
richtig auf, wenn sie den Druck gesund werden zu missen ablegen kénnen und auch
gepruft wird, welche Medikamente wirklich notwendig sind (Mehne, 2021).

Es soll ein wertschéatzendes Klima geschaffen werden, dies erfordert Kenntnisse tber
die Bedirfnisse am Lebensende, Spiritualitat, Raum und Zeit und Unterstiitzung durch

das Team

Angehdrige kdnnen auch dabei unterstiitzt werden der Situation einen Sinn zu
geben (Briigger, Jaquier & Sottas, 2016). Die Sinngebung kann helfen bei der
Akzeptanz (Trachsel, 2018). Die Akzeptanz des Abschieds kann beruhigend sein
(Kibler-Ross, 1969), doch sollte wie bereits erwdhnt nicht versucht werden diese
Akzeptanz zu erzwingen. Die Akzeptanz- und Commitment-Therapie nach Hayes,
Luoma und Walser (2008) kann helfen beim Umgang mit den Gefiihlen. Higgins (2003)
bemerkte, das wirkliche Akzeptieren ist nur moglich, wenn die Person sinnstiftende
Vorstellungen hat. Diese wirden idealerweise aber auch von der sozialen Umgebung
geteilt werden.

Angehdrige und Begleiter sollten ihre eigenen Sinn- und Vorstellungen reflektieren und
die Sinn- und Wertvorstellungen des Menschen am Lebensende wertfrei und offen

annehmen
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Wenn eine Pflegefachperson resilienter wird, wirkt sich das auf die Qualitat der
Betreuung aus (Seyedfatemi et al., 2021). Das Fordern eines sozialen Netzes,
Wissensvermittlung und  Weiterbildung im Sinne der Kompetenz- und
Selbstwirksamkeitserweiterung sowie das Angebot von Entspannungs- und
Regenerierungsmoglichkeiten erhéhen die Resilienz der Betreuer (Franke & Witte,
2009). Pflegefachleute missen sich selbst und ihre Vorteile gut kennen. Zuwendungen
durfen nicht nach Sympathie erfolgen, alle Pflegeempfanger sollten das gleiche als
Standard bekommen, emotional sind natirlich Unterschiede mdglich, gemass der
Aussage im Interview. Der Pflegenachwuchs muss besser ausgebildet und im Alltag
begleitet werden. Auch die Fuhrung ist wichtig und muss die notwendigen
Rahmenbedingungen und den notwendigen Freiraum bieten. Die befragte
Pflegefachfrau sagte aus, dass Berufserfahrung und ein grosses Netz ihr beim
Reflektieren und der Verarbeitung der Erfahrungen helfen. Als Pflegefachperson
besteht die legitime Berihrung als Mdglichkeit auf Personen zuzugehen, die nichts
sagen oder schweigen, wie in einem Interview ausgesagt wurde. Man darf dem
Patienten den Willen nicht aufzwingen. Fachperson und Patient missen im Kontakt
sein und aushandeln, wie geholfen werden kann. Auch hier ist es wichtig, dass die

Pflegenden Uber genliigend Handlungsspielraum verfugen, um Platz dafur zu finden.

Pflegefachleute mussen geschult werden, Information und fachliche und emotionale
Unterstitzung im Team erhalten, Raum und Zeit firr ihre beruflichen Tatigkeiten und
Moglichkeiten fur die eigene Regenerierung haben

Auch Arzte missen Empathie zeigen und Bereitschaft fir komplexe und
anstrengende Gesprache (Zimmermann et al.,, 2019). Diese Kompetenzen kdnnen
durch Weiterbildung in klienten- und ressourcenorientierter Gesprachsfihrung und
Achtsamkeit erlangt werden. Gemass Zimmermann et al. (2019) sind die Fahigkeiten
Uber das nahende Lebensende zu sprechen, je nach Disziplin und Erfahrung mit
Sterbenden bei professionellen Gesundheitsfachleuten unterschiedlich  stark
ausgepragt. Bei verschiedenen schwierigen Themen kann es fur die Behandelnden,
Betroffenen und Angehdrigen eine Erleichterung sein, wenn ein praxisorientiertes
Instrument vorliegt, welches die verschiedenen Punkte auflistet und mdgliche
Massnahmen vorschlagt (Gudat Keller, 2017, Ethik Dialog 21)
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Schulung der Arzte in klienten- und ressourcenorientierter Gesprachsfiihrung beziiglich

des Lebensendes und Unterstutzung durch Leitfaden und Strukturhilfen

Manchmal geht der Sterbephase der soziale Tod voraus, wenn der Patient
einsam und isoliert ist. Zeit mit der Familie qilt als wichtige Ressource flr
Lebensqualitat in der Schweiz (Borasio, 2016). Falls keine Angehdrigen da sind,
konnen Hilfsstrukturen wie eine Nachbarschaftshilfe aufgebaut werden und auch
spezifische alterspsychiatrische Einrichtungen, die sowohl den psychischen als
auch physischen Problemen Rechnung tragen (Zimmermann et al.,, 2019). Auch
hier gilt es Bedirfnisse in Gesprachen zu definieren und am Wohnort und in
Institutionen den zeitlich und 6rtlichen nétigen Raum fir soziales Beisammensein zu

schaffen.

Auf politischer und institutioneller Ebene mussen zeitliche und ortliche

Begegnungsmaoglichkeiten fir Menschen am Lebensende geschaffen werden

Schwerkranke sollten friihzeitig psychologisch unterstitzt werden, denn die
Auseinandersetzung mit Endlichkeit, Sterben und Tod erfolgt nicht erst ganz am
Lebensende. Bei vielen Erkrankungen ist die Progredienzangst sehr belastend. Ein
friher Zugang zu Palliative Care kann entlastend wirken. Handlungsplane kénnen den
Arzt unterstitzen diese Gesprache zu initieren oder Patienten und Angehtrige dazu

ZU ermuntern.

Arzte verfuigen iiber die notwendigen Handlungsplane, um einen friihzeitigen Zugang
zu Palliative Care zu ermdglichen und Sterbende sollten frithzeitig bei der
Krankheitsbewéltigung und im Umgang mit der Progredienzangst psychologisch

unterstiitzt werden

4.6. Gesundheitspsychologische Massnahmen bei assistiertem Suizid

Die korperlichen Veranderungen am Lebensende kdnnen Verunsicherung
hervorrufen (Buchmann, 2017). Mit dem Gefihl fir andere eine Last zu sein sind

Gefihle von Schuld, Scham, Arger und Selbsthass verbunden. Dies ist in der Sorge
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um Nahestehende begrindet. Negative Emotionen kénnen Sterbewilnsche verstéarken.
Wichtig ist, dass Sterbende offen mit Angehdrigen oder anderen nahestehenden
Personen reden kénnen lber diese Gefiihle (Ohnsorge et al., 2017). Wenn dann das
Leiden unertraglich wird und auch fir die Angehdérigen sichtbar wird, wird mit den
Vorbereitungen fir einen assistierten Suizid begonnen (Gamondi et al., 2017). Ein
Kritikpunkt oder Unsicherheitsfaktor ist die Subjektivitdt von unertraglichem Leiden,
welches als Argument fir einen assistierten Suizid gilt. Bei kdrperlichen Beschwerden
ist das Leiden oftmals nicht immer vorhanden, aber dennoch so konstant, als das ein
assistierter Suizid erwogen wird. Vielleicht kann Leiden durch Anderung der Umstande
gelindert werden, oder es mag dem Leidenden vielleicht auch gelingen ein neues
inneres Gleichgewicht zu finden und das Leid besser zu ertragen. Wenn schweres Leid
aber andauert und Hoffnungslosigkeit hervorbringt, wird es haufig als unertraglich
bezeichnet. Auch dieser Zustand kann unter Umstéanden eine Besserung erfahren

durch neue Hoffnung.

Wissen, dass man eine Option hat, wenn es nicht mehr auszuhalten ist und man nicht

allein sterben muss

Es ist nicht méglich objektive Kriterien flr unertragliches Leiden zu definieren.
Dennoch zeichnet es sich dadurch aus, dass es fir Aussenstehende mehr oder
weniger gut nachvollziehbar ist (SAMW, 2012). Mittels verschiedener psychologischer
Testverfahren, welche im Leitfaden erwéhnt werden, kann versucht werden die
jeweilige Leidenssituation des Patienten messbar zu machen. Die Befragung bei
Selbstbestimmungsvereinen zeigt, dass es fir viele Menschen eine grosse
Erleichterung ist, offen Uber ihre Sorgen und Angste reden zu konnen. Fur viele ist
dieses Angebot von Selbstbestimmungsvereinen sehr wichtig. Wie auch die Erfahrung
der Autorin dieser Studie im Rahmen der Beratung zeigte, trauen sich viele Patienten
in der Schweiz nicht, den eigenen Arzt auf die Option eines assistierten Suizides
anzusprechen, obwohl dieser ihnen einfacher helfen kbnnte, als wenn sie sich zuerst
an einen Selbstbestimmungsverein wenden. Gleichzeitig sagen aber auch viele Arzte
aus, dass sie ein solches Anliegen eher unterstiitzen kdnnen, wenn sie den Patienten
auch schon langer betreuen. Es scheint immer noch ein Tabu darzustellen. Wenn
Angehdrige uber den Ablauf bei einem assistierten Suizid besser informiert sind,
konnen sich Auswirkungen auf deren psychische Gesundheit eher vermeiden lassen.
Bei den Selbstbestimmungsvereinen steht der aktive Einbezug der Angehotrigen in die

Entscheidungsfindung nicht im Vordergrund, dennoch wird deren Haltung natirlich mit
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dem Patienten thematisiert, auch um die Wohlerwogenheit seines Sterbewunsches
abzuklaren. Die Patienten und auch die Angehoérigen sind dankbar fur die Option des
assistierten Suizides, manchmal leicht frustriert Uber den administrativen Aufwand, der
aus rechtlicher Sicht unumganglich ist. Es ist auch hier gut die Geflhle wahrzunehmen
und zu thematisieren. Die Sterbenden haben grosse Hoffnung, dass sich der
assistierte Suizid gemass ihren Vorstellungen umsetzen lasst. Viele Angehdrige fuhlen
sich sehr unsicher und hoffen, dass alles gut geht fir den Sterbenden. Aufklarung und
Bereitschaft offene Fragen zu klaren sind wichtig, um ein Gefuhl der Sicherheit zu
vermitteln. Wie aus den Interviews zu erfahren war, wird im Verlaufe der Vorbereitung
die Planung, das Wissen gut aufgehoben zu sein, nicht zu stéren und jederzeit Kontakt
aufnehmen zu dirfen als sehr wertvoll erachtet von den Menschen, welche einen

assistierten Suizid in Erwagung ziehen.

Patient*innen und Angehdrige sollten offene Gesprache beziiglich Selbstbild und
Wertvorstellungen und Absichten fihren kdnnen, bei Bedarf mit professioneller
Unterstitzung. Sie sollen die Mdglichkeit haben sich aus erster Hand tber
verschiedene Mdglichkeiten am Lebensende informieren zu kdnnen, um eine

selbstbestimmte Entscheidung zu treffen

Fiur die Sterbenden und die Angehdrigen ist es beruhigend eine personliche
Kontaktperson bei der Organisation haben. Die Mdglichkeit zur Kommunikation und zur
Informationsbeschaffung sind wichtig, in welchem Umfang scheint oftmals unwichtig zu
sein. Viel Information auf einmal kann nur schwer aufgenommen werden, aufgrund der
Aufregung und oftmals auch wegen der Schmerzen. Informationen sollten wenn
moglich mundlich und schriftlich Ubermittelt werden und es sollte auch immer wieder
darauf hingewiesen werden, dass jederzeit Fragen gestellt werden kénnen. Zuviel
Information im Voraus kann auch Angst auslosen. Die Patienten und Angehérigen
kontaktieren die Selbstbestimmungsvereine manchmal téaglich oder sogar mehrmals
am Tag. Die Kontaktpersonen versuchen dem gerecht zu werden und sich immer
wieder in Erinnerung zu rufen in was fur einer Ausnahmesituation sich die Patienten
und Angehorigen befinden. Doch alles braucht Zeit und die Kontaktpersonen
bearbeiten mehrere Gesuche, so kann manchmal auch bei den Patienten und
Angehorigen Unverstandnis auftreten, wenn sie nicht jederzeit jemanden erreichen
kénnen. Hoffnung auf ein Sterben frei von Leid ist die grosse Hoffnung bei der

Kontaktaufnahme mit einem Selbstbestimmungsverein. Ganz viele setzen den
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assistierten Suizid nicht um. Es ist fir sie einfach eine Erleichterung zu wissen, dass

wenn es gar nicht mehr gehen wirde, eine Option gegeben ist.

Die Mitarbeiter*innen der Selbstbestimmungsvereine missen beziglich
Gesprachsfuhrung geschult werden und Uber Grundkenntnisse der physischen
Veranderungen bei terminalen und degenerativen Erkrankungen sowie der kognitiven

Verédnderungen bei schwerer Erkrankung und bei Stress verfligen

Wie Studien aus Oregon belegen, ist es fir Menschen sehr schwierig einen
assistierten Suizid umzusetzen, wenn sie nicht von ihren Angehdrigen unterstitzt
werden (Ganzini et al., 2009). Gemass Gamondi et al. (2014) wird der Einfluss von
Angehorigen auf die Entscheidung eines assistierten Suizides bisher unterschatzt. Die
Entscheidungen scheinen oft durch die Ansichten der Angehdérigen beeinflusst zu sein,
mit Respekt fir die Winsche der sterbenden Person. Die Wertvorstellungen der
gesamten Familie werden erweitert. Eine Befragung von Angehérigen aus Oregon, wo
assistierter Suizid moglich ist, zeigte, dass lber 90% der Angehoérigen ihren Frieden
hatten mit der Entscheidung flr einen assistierten Suizid. Sie konnten die
Entscheidung nachvollziehen und waren froh, dass die Mdglichkeit bestanden hatte
sich zu verabschieden (Ganzini et al., 2009). So beschrieben es auch viele
Angehdrigen in den Ruckmeldungen an die Selbstbestimmungsvereine. Angehorige
koénnen hier in ihrer Selbstwirksamkeit noch mehr unterstiitzt werden, wenn sie bereits
in der Vorbereitungsphase psychologisch begleitet werden und sich bereits zu diesem

Zeitpunkt ihrer unterstiitzenden Wirkung bewusst werden.

Zu wissen, dass sie den Sterbenden unterstiitzen konnten bei der Umsetzung seines

Willens, ist hilfreich fur die Familie in der Trauerarbeit

Basierend auf dem allgemeinen Leitfaden findet sich in der Anlage auch eine
speziell fir Angehotrige erarbeitete Broschire der gesundheitsférderlichen
Massnahmen. Ziel ist es hier allfallige Schuldgefiihle und Trauerproblematiken bei den
Angehorigen zu vermeiden und bei Bedarf Beratung und Unterstitzung anzubieten.
Ein Programm basierend auf psychologischer Unterstitzung, Erndhrung und
Bewegung kann angeboten werden. Es kann beispielsweise darauf geschaut werden

gesund zu essen, aber gleichzeitig auch Lieblingsgerichte des Verstorbenen oder aus
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der Kindheit zu ehren und somit die Trauer zu begleiten. Wie aus dem Interview mit
der Pflegefachperson sowie aus anderen wissenschaftlichen Quellen ersichtlich wird,
ist es fur Pflegende besonders schwierig den genauen Todeszeitpunkt zu kennen.
Spannungen und Missverstandnisse zwischen Patienten, Angehdrigen und
Gesundheitsfachleuten kénnen hier durch eine offene, respektvolle Kommunikation

reduziert werden.

Auf Nutzen von offener und wertschatzender Kommunikation zwischen Patient*in,
Angehdrigen und Gesundheitsfachleuten hinweisen und diesen Austausch

unterstitzen

Die Planer*innen und Begleitersinnen missen sich abgrenzen kénnen. Gemass
ihren Aussagen hilft es ihnen sich mit den anderen Planer*innen und Begleiter*innen
auszutauschen. Wenn sich die Patienten am Tag des assistierten Suizides noch auf
Gesprache mit den Begleiter*innen einstellen, kann eine gewisse Bindung aufgebaut
werden. Im Voraus finden aber normalerweise keine Treffen statt. Uber
Hintergrundinformationen zu der Person, der Erkrankung und den Beweggriinden
verfigen sie aber vor dem Zusammentreffen. Die Planer*innen eines assistierten
Suizides versplren einen gewissen Druck nichts zu vergessen und helfen zu kénnen
den Wunsch umzusetzen. Manchmal kdnnen sie es auch nicht beeinflussen, dass die
Zeit fur die Vorbereitung nicht mehr reicht. Auch hier ist es notwendig sich
austauschen zu koénnen und allfallige Stressbelastungen frihzeitig beheben zu
koénnen. In den Interviews wurde ausgesagt, dass es fur Begleiter hilfreich ist zu zweit
zu sein und sich austauschen zu konnen. Sie empfinden auch eine grosse
Dankbarkeit, dass es ihnen und ihren Familien gut geht. Der Augenblick wird geschatzt
und gewinnt an Bedeutung angesichts der erfahrenen Schicksale. Eine Umfrage bei
Mitarbeitern  des  Selbstbestimmungsvereins  Dignitas  untersuchte  deren
Stressbelastung und die emotionale  Dissonanz. Trotz einer hohen
aufgabenbezogenen Belastung scheinen die Mitarbeiter dies nicht als Belastung zu
empfinden, wenn die Aufgaben ihrem Wertesystem entsprechen. Weiter haben der
Handlungs- und Zeitspielraum, sowie die soziale Unterstiitzung durch Arbeitskollegen
einen positiven Einfluss (Martino, 2020). Seine Werte zu reflektieren und entsprechend
handeln zu kénnen beeinflusst die Lebensqualitat der Mitarbeitenden. Ob ein Risiko fur
eine Gratifikationskrise besteht, sollte frihzeitig untersucht werden und mit
angemessenen Mitteln reduziert werden. Diese Mittel konnen individuell

unterschiedlich ausfallen und sind von den Werten beeinflusst. Neue Begleiter fihlen
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sich anfangs auch noch etwas unsicher, bis sie mit allen Regeln vertraut sind. Eine
gute, ausfihrliche Einarbeitung ist von grosser Bedeutung. Die Begleiter wiinschen
sich «...berlhrt, aber nicht belastet» zu sein (Li6nd, 2022, S.171). Eine Planerin und
Begleiterin sagte in Bezug auf empfundene Trauer «...das gehoért dazu, wenn ich
irgendeinmal nicht mehr traurig bin muss ich aufhéren, dann bin ich abgestumpft.
Traurig sein muss nicht bedeuten, dass ich die ganze Zeit weine bei der Begleitung, es

ist ein Mitfuhlen, Betroffenheit. Das hat und sollte Platz haben.»

Unterstitzung und Begleitung der Mitarbeiter in Bezug auf Stress und persdnliche

Trauerarbeit

Angehdrigen wird bei einem assistierten Suizid bezlglich der Trauerarbeit
weder professionelle Hilfe angeboten noch trauten sie sich diese anzufragen (Gamondi
et al., 2017). Das Gefuihl allgemeiner Missbilligung ist ein Risikofaktor fir Symptome
einer posttraumatischen Belastungsstérung und komplizierter Trauer, da aber bei der
Vorbereitung eines assistierten Suizides vieles noch geregelt werden kann, werden die
Risiken fur eine komplizierte Trauer verringert (Andriessen et al., 2019). Die
Hinterbliebenen berufen sich dann oftmals nur auf ihre eigenen Ressourcen, da sie
sich anderweitig nicht trauen Unterstitzung zu suchen, auch wenn sie sich einen
Austausch uber die besonderen Umstande des Todes winschen wirden (Andriessen
et al., 2019). Die Vereine fuhlen sich in erster Linie den Patienten verpflichtet, es wére
«unfair» den selbstverantworteten Entscheid fir einen selbstbestimmten Tod von der
Zustimmung aller Angehérigen abhangig zu machen (Exit, 2021). Doch sind sich die
Begleiter der Selbstbestimmungsvereine bewusst, dass es fur die Angehorige ein
besonderes Ereignis darstellt. Entsprechend werden die Begleiter auch auf den
Umgang mit Trauer und emotionaler Verletzlichkeit geschult (Exit, 2021). Die
Ruckmeldungen der Angehdrigen an Dignitas beschreiben den Kontakt mit den
Begleitern als sehr einfihlsam und unterstiitzend. Auch aus den Riickmeldungen der
Angehorigen ist zu entnehmen, dass sie den assistierten Suizid als sehr friedlich
wahrgenommen haben, wie Abbildung 5 zeigte. Im Rahmen des assistierten Suizides
erfolgt keine therapeutische Begleitung allfalliger Familienkonflikte, dies ist nicht Teil
der Ausbildung zur Sterbebegleitung. Eine langerfristige Nachbegleitung der
Angehorigen erfolgt weder im Rahmen der Institutionen der Palliative Care noch bei
den Selbstbestimmungsvereinen. Diese konnen unter Umstanden noch auf

therapeutische Angebote und Trauerbegleitung verweisen. Wie sich im Rahmen dieser
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Studie zeigte, kann es sinnvoll sein diese Angebote auch schon in Anspruch zu

nehmen wahrend der letzten Lebensphase des Patienten.

Trauerbegleitung anbieten explizit fir Angehdrige eines assistierten Suizides, auch
bereits in der Vorbereitungszeit, gesundheitspsychologische Begleitung Erndhrung-

Bewegung-Trauer

5. Diskussion und Fazit

In den letzten Jahrzehnten wird in unserer westlichen Gesellschaft Leben als
etwas gesehen, was ausschliesslich glicklich sein sollte (Leget, 2021). Die
Individualisierung und die Selbstgestaltung kénnen eine Befreiung von Zwangen
darstellen, aber auch zu Uberforderung fihren (Zimmermann et al., 2019). Da
Sterben heute meist unsichtbar erfolgt, mit Ausnahme von den engsten
Bezugspersonen, fehlen vielen Menschen die Erfahrungen beziiglich Symptome und
Gestaltungsmaoglichkeiten der letzten Lebensphase (Zimmermann et al. 2019).
Sterben und Tod muss deshalb wieder Teil unseres Lebens werden. Das Bild des
guten Sterbens muss relativiert werden, jeder stirbt seinen eigenen personlichen
Tod. Es gilt auch immer noch als gutes Sterben, wenn Wut und Trauer ausgehalten
werden, Angste bekampft und Mut und Tapferkeit gezeigt werden (Zimmermann et al,
2019). Dies kann ein grosser Druck bedeuten, man erlaubt sich nicht authentische
Emotionen, wie Angst, zu zeigen. Angst ist eine Emotion, welche wir alle im Laufe
unseres Lebens verspuren, doch Angst kann auch das Leiden eines Patienten und
seiner Angehdrigen vergrdssern, wenn sie nicht behandelt wird. «Die Angst eines
Patienten kann seine Belastbarkeit vermindern, seine Anpassung an die veranderte
Situation erschweren, seine Beziehungen belasten und seine Entwicklung behindern»
(Forster et al., 2011, S. 1). Angste kénnen einerseits einen sozialen Riickzug und
somit die Einsamkeit verstarken, aber auch zu einer geringeren Nutzung des
Gesundheitssystems fihren, und somit zu einer erhéhten Krankheitslast flhren
(Lippke, 2021).

Das Recht auf Selbstbestimmung gilt Gber den gesamten Krankheitsverlauf
hinweg, bis zum Tod. Voraussetzung fir selbstbestimmte Entscheide sind eine
frihzeitige und vollstandige Aufklarung Uber die gesundheitliche Situation und tber die

Moglichkeiten und Grenzen weiterer Behandlungen. Selbstbestimmung schutzt vor
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ungewollter Fremdbestimmung. Mitbestimmung von Angehdrigen wird aber oftmals
aus Sicht des Patienten als Erleichterung erlebt. Oftmals denkt der Sterbende auch an
die Menschen, welche weiterleben werden. Was flr sie tragbar ist, wie sie ihn in
Erinnerung behalten werden. Auch wenn die Bedlrfnisse und Winsche der
Angehdorigen einfliessen, wenn eine Person mit ihren Entscheidungen im Reinen ist,
dann kann dies als selbstbestimmte Entscheidung betrachtet werden. Weiter besteht
auch die Madglichkeit nicht aktiv am Entscheidungsprozess teilzunehmen, also die

Behandlungsempfehlungen Dritter still und dennoch selbstbestimmt zu akzeptieren.

Fur Angehdrige stellt das nahende Lebensende der geliebten Person ein
kritisches Ereignis und eine Belastung dar. Auch ihnen ist Beachtung zu schenken und
wenn der Patient dies wilnscht, sind sie auch in die Entscheidungsfindung
einzubeziehen. Dies kann entlasten und den Trauerprozess vereinfachen. Das Gefunhl
den Winschen des Sterbenden entsprochen zu haben stellt eine grosse Erleichterung
dar, unabhéngig von den getroffenen Entscheidungen. Die gegenseitigen Winsche
und Bedirfnisse zu kennen, setzt aber Kommunikation voraus. Zwischen allen
Beteiligten, und so friihzeitig als moglich. Dass Gesprache vermieden werden, kann
auch daran liegen, dass so Entscheidungen vermeintlich hinausgeschoben werden
kénnen. Sobald man aber auf Unterstiitzung angewiesen ist, ist man vom Wohlwollen
anderer abhangig. Eine Person am Lebensende sollte als Experte des eigenen Lebens
gesehen werden, angehort werden, informiert und unterstiitzt werden. Wie die
Erfahrung bei der Erstberatung in Dignitas oder bei der Telefonseelsorge zeigt, ist es
fur viele Menschen sehr wichtig, beruhigend und erleichternd, dass sie offen tber ihre
Beschwerden und ihre Gedanken beziiglich eines Suizides reden kénnen. Ein offener
wertfreier Austausch auf Augenhdéhe nimmt den Menschen wahr, wie er ist. Zu wissen,
dass man wahrgenommen wird und einem geholfen wird, wenn man erfahrenes Leid

als unertraglich erlebt, ist beruhigend und gibt Zuversicht fir den weiteren Lebensweg.

Die Zukunftsangst der Angehdrigen, die Angst ungenigend informiert zu sein,
den Patienten leiden zu sehen oder die Ungewissheit der né&chsten Ereignisse
(Strittmatter, 2007) ist sowohl bei Angehdrigen in der Palliative Care als auch bei
Angehorigen bei der Vorbereitung eines assistierten Suizides erkennbar, wie aus den
Interviews ersichtlich wird. Stress und Kommunikation unterscheiden sich aber auch
bei Palliative Care und assistiertem Suizid. Bei einer palliativen Begleitung ist die
Unsicherheit bezlglich des Krankheits- und Sterbeverlaufes ein Stressfaktor, bei
einem assistierten Suizid die organisatorischen Vorbereitungen, die unterschiedlichen
Wertvorstellungen in der Familie sowie unter Umstanden die Trauerarbeit aufgrund des
Stigmas. Es kénnen aber die gleichen Massnahmen zur Stressbewaltigung und

Trauerverarbeitung genutzt werden. Durch die Gesundheitspsychologie kann ermittelt
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werden, wie beispielsweise die Krankheitsverarbeitung am besten erfolgen kann, wie
mit Stress umgegangen wird und wie alle Seiten am besten miteinander
kommunizieren, um auch allfallige Erschdpfungszustande so gut als mdglich zu
verhindern.  Fur  pflegende  Angehérige gibt es schon  verschiedene
gesundheitspsychologische Ansatze, beispielsweise Seminare zu Erndhrung,
Bewegung und Entspannung. Diese Aspekte lassen sich weiterfuhren in der
Trauerarbeit, sei es in Bezug auf die antizipatorische Trauerarbeit oder dann auch
nach dem  Versterben des geliebten  Menschen. Bewegung kann
Entspannungsubungen kdnnen beim Umgang mit der Trauer helfen, gemeinsame
Lieblingsessen kdnnen zur Erinnerung gekocht werden und auch als Vermachtnis
weitergegeben werden. Gleichzeitig kann eine individuelle psychologische Begleitung

angeboten werden beim Umgang mit der Trauer.

Gemass Zimmermann et al. (2019) sind die Fahigkeiten, Uber das nahende
Lebensende zu sprechen, je nach Disziplin und Erfahrung mit Sterbenden bei
professionellen Gesundheitsfachleuten unterschiedlich stark ausgepragt. Bei
verschiedenen schwierigen Themen kann es fur die Behandelnden, Betroffenen und
Angehorigen eine Erleichterung sein, wenn eine Strukturhilfe vorliegt, welche die
verschiedenen Punkte auflistet und mdgliche Massnahmen vorschlagt (Gudat Keller,
2017, Ethik Dialog, 2021). Die Entscheidungsfindung des Patienten ist beeinflusst
durch seine Beziehung zum Arzt ((Lipp & Brauer, 2016). Der Arzt wiederum ist durch
seinen kulturellen Hintergrund, seine allgemeine medizinische Erfahrung und durch
sein Palliativkenntnisse beeinflusst (Giezendanner et al., 2017). Der aktuelle
Forschungsstand zeigt, dass Hausarzte und Spitex unterstiitzt werden missen, um mit
Sterbewiinschen der Patienten besser umgehen zu kdnnen. Es gilt die medizinischen
Grundversorger zu schulen in Palliative Care und Kommunikation (Gudat Keller, 2017).
Ein grosser Teil der Schulmediziner ist sich heute bewusst, dass es die emotionalen
und spirituellen Bedurfnisse der Menschen am Lebensende in den Behandlungsplan
einzubeziehen gilt (Lu6nd, 2022). In der standardisierten Umfrage, die Bittel,
Neuenschwander & Stiefel (2002) bei Mitgliedern der Schweizerischen Gesellschaft fir
Palliative Care durchfuhrten, sprachen sich nur 56 Prozent der Befragten gegen den
assistierten Suizid und nur 9 Prozent gegen die aktive Sterbehilfe respektive Totung

auf Verlangen aus.

In der Schweiz entschied sich der Bundesrat 2011 auf eine Regelung der
Suizidhilfe im Strafrecht zu verzichten. Die aktuellen gesetzlichen Bestimmungen seien
ausreichend, um Missbrauche zu verhindern (LU6nd, 2022). Der offentliche Diskurs,
welcher durch die Selbstbestimmungsvereine entstanden ist, hat in der Schweiz zu

einer Angebotsverbesserung der Palliative Care gefiihrt. Clapasson untersuchte 2009
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die Meinungen von Sterbehilfe und Palliative Care. Er fand es zu jenem Zeitpunkt
undenkbar, dass eine Anndherung moglich ware. Doch es scheint heute nicht mehr zu
stimmen. Selbstbestimmungsvereine sind heute Teil des schweizerischen
Gesundheitssystems und keine Gegner der Palliative Care. Auch ihnen ist die
Entwicklung der Palliative Care wichtig. Im Vordergrund steht, selbstbestimmt zu
entscheiden, was in der personlichen Situation am besten scheint, und eine Wahl
treffen zu kdnnen zwischen mehreren Optionen, welche die individuellen Bedurfnisse
berlcksichtigen, sollte im Sinne aller sein. Nur wenn Angebote auch vorhanden und
verfugbar sind, kann wirklich gewahlt werden. Wie die Erfahrung von Begleitern von
assistiertem Suizid, als auch anderen Begleitern am Lebensende zeigt, ist es am
Lebensende wichtig die Chance auf einen assistierten Suizid zu haben, um diesen
eben gerade nicht zu wahlen (Buchmann, 2017). Gemass der Untersuchung von
Laond (2022) liegt der fundamentale Gegensatz vor allem zwischen Religion und
gezielter Lebensbeendigung und nicht zwischen Palliative Care und gezielter
Lebensbeendigung begriindet. Aus spiritueller Sicht stellt das Sterben einen Ubergang
in ein neues Sein dar. Eine gezielte Lebensbeendigung hat da keinen Platz (Lu6nd,
2022). Im Diskurs des guten Sterbens (berschneiden sich Palliative Care und
assistierter Suizid in vielen Punkten, und im Rahmen dieser Arbeit wurde auch
ersichtlich, dass sich in Bezug auf Stress, Trauer und Kommunikation am Lebensende
viele gemeinsamen Ansatze finden lassen, die grdsstenteils auch mit den gleichen

Massnahmen unterstitzt werden kdnnen.

Die Selbstbestimmungsvereine haben zum Aufbau der Palliative Care
beigetragen und heute besteht bei den Pionieren der ambulanten Palliative Care im
Kanton Zurich eine gute Zusammenarbeit mit den Organisationen (Li6nd, 2022). Den
Menschen die Angst nehmen: Darauf beruht das Konzept, das der Arzt Andreas
Weber am Spital in Wetzikon eingefuhrt hat und das als beispielhaft gilt. «Wenn wir
einer schwer kranken Person im Spital sagen konnen, dass wir sie am néchsten Tag
zu Hause aufsuchen werden, zusammen mit der Spitex, dem Hausarzt und anderen
wichtigen Personen wie Nachbarn und Freunden, um dort gemeinsam zu besprechen,
was es zu tun gibt, vermitteln wir ihr ein hohes Mass an Sicherheit.» (Li6nd, 2022,
S.179) Bei einem selbstwirksamen Informationsverarbeitungsstil werden positive
Gesichtspunkte starker gewichtet (Schwarzer, 2004). So kann sich die
Selbstwirksamkeit am Lebensende darin zeigen, dass bewusst Entscheidungen fir
oder gegen einen Behandlungsweg, fur oder gegen Palliative Care oder assistiertem
Suizid getroffen werden, und somit wirdevolles Sterben in den Vordergrund tritt. Hier
steht im Vordergrund Uber die verschiedenen Optionen am Lebensende informiert zu

sein, um den fur sich passenden Weg zu wahlen. In offentlichen Debatten werden
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Ethik und Moral in den Vordergrund gertickt, doch eigentlich sollte es nur darum gehen
Raum zu schaffen fur eine von Tabus befreite Kommunikation beziiglich der Angste

und der Trauer, mit der Sterbende und ihren Angehdrigen konfrontiert werden

Die Gesundheitspsychologie kann hier ansetzen, in dem sie die personlichen
Féahigkeiten zu Wohlbefinden und gesundheitlicher Selbstbestimmung starkt, soziale
Beziehungen und systemische Prozesse fordert, Ressourcen starkt und Perspektiven
und Handlungsfahigkeiten fiir Gesundheitsforderung und Krankheitsbewaltigung bietet
(BdP, 2022). Zukunftsangste von Angehdrigen sowie deren Angst ungentgend
informiert zu sein und den Patienten leiden zu sehen sind sowohl in der Palliative Care
als auch bei einem assistierten Suizid zu beobachten. Die Pflege und Begleitung eines
sterbenskranken Angehorigen kénnen zu Angst und Stress fiihren aufgrund von
Isolation oder unpassender sozialer Unterstiitzung. Trauer begleitet den Patienten und
die Angehdrigen wahrend des ganzen Sterbeprozesses. In der Wissenschaft wird
heute akzeptiert, dass jeder Trauerprozess individuell verlauft und so anzunehmen ist,
gesellschaftlich ist diese Uberzeugung jedoch noch nicht verhaftet. Wenn von
Aussenstehenden Erwartungen herangetragen werden, wie der Patient oder die
Angehorigen zu trauern haben, kann dies grossen Druck bedeuten und sich negativ
auf das Wohlbefinden auswirken. Ziel der Gesundheitspsychologie ist der Einsatz von
psychologischem Wissen, um Wohlbefinden und Gesundheitsverhalten zu férdern.
Dies kann auch am Lebensende sein, um den Patienten mehr Lebensqualitét zu bieten
oder um die Angehorigen und auch professionellen Begleiter zu starken. Das dies
notwendig ist, zeigten die Ergebnisse der vorliegenden Masterarbeit. Auch fir
Pflegende kann es schwierig sein, wenn sich die Patienten zuriickziehen. Auch hier
kann verhandelt werden, dass man vielleicht einfach mal regelmassig kurz
vorbeischauen kann, wie in einem Interview erwahnt wurde. Nonverbale und
technische Moglichkeiten zur Kommunikationsverbesserung koénnen Fachleute
unterstitzen und ihnen Sicherheit geben. Resilienz kann durch Weiterbildung
aufgebaut werden, sei dies fur die Patienten oder auch bei den Pflegefachpersonen
(Seyedfatemi et al., 2021). Wie bereits erwahnt sind die Vorstellungen eines guten
Todes in der Palliative Care und bei assistiertem Suizid &hnlich, doch der Weg dahin
unterscheidet sich und gesundheitspsychologischen Massnahmen kommen

unterschiedlich zum Tragen.

Die erste untersuchte Leitfrage kann so beantwortet werden, dass sich Stress bei
den Sterbenden oftmals wegen ungeniigenden Behandlungsmdglichkeiten der Total
Pain zeigt, wenn die existentiellen Leiden nicht ganzheitlich begleitet werden.
Unterschiede bezlglich der Behebung von existentiellen Leiden zeigen sich darin, wie

diese angesprochen werden koénnen in Palliative Care oder bei einem
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Selbstbestimmungsverein. Bei der Mdglichkeit gut palliativ versorgt werden zu kénnen,
ist das Ansprechen der Bedurfnisse moglich, doch hier zeigen sich eher strukturelle
Schwierigkeiten, da das Gesundheitspersonal zu wenig ausgebildet ist oder die Zeit
fehlt, darauf einzugehen. Bei einem Selbstbestimmungsverein konnen Menschen offen
Uber ihre existentiellen Leiden sprechen und selbst das Aussprechen eines
Sterbewunsches ist kein Tabu, doch auf den Moment bezogen erfolgt die
Unterstiitzung nur Uber die Vorstellung, bei absoluter Not auf die Option des
assistierten Suizides zuruckgreifen zu konnen, doch in der Gegenwart kann der
Mensch am Lebensende oftmals nicht offen mit den fiur ihn sorgenden
Gesundheitsfachleuten sprechen oder sein Wunsch wird auch von seinen Angehdrigen
(noch) nicht unterstitzt. Die zeitlichen und rechtlichen Anforderungen bei der Planung
eines assistierten Suizides konnen Verunsicherung und Stress bei Menschen am
Lebensende und Angehdrigen auslésen. Es wird versucht diese Verunsicherung durch

eine patientengerechte Kommunikation zu reduzieren.

Angehorige erleben Stress aufgrund der Ungewissheit des weiteren
Krankheitsverlaufes. Im Rahmen der Palliative Care sind sie haufig in die Pflege
eingebunden und kénnen physisch und psychisch an ihre Grenzen. Diese Teilnahme
wird gesellschaftlich oftmals erwartet, doch die Entlastungsmdglichkeiten sind fir die
Angehdrigen noch ungentigend oder unpassend. Wenn Angehdrige einen Sterbenden
bei der Vorbereitung eines assistierten Suizides unterstitzen, fihlen sie sich in der
Beziehung bestatigt und es entlastet sie zu wissen, gemass den Wunschen der Person
am Lebensende zu handeln. Doch haben die Angehorigen meist nicht die Moglichkeit

offen mit ihrem Umfeld lber ihre Belastung zu sprechen, was sie sozial isoliert.

Arzte sind heute noch zu wenig mit Palliative Care und der Kommunikation am
Lebensende vertraut, hier ist Fort- und Weiterbildung nétig. Dem Gesundheitspersonal
fehlt es oft an Zeit im Pflegealltag auf die ganzheitlichen Bedirfnisse einzugehen. Auch
sind sie nicht fur die spirituelle Vielfalt von heute ausgebildet. Freitodbegleiter bei
Selbstbestimmungsvereinen fuhlen sich bei fehlendem Fachwissen belastet. Eine
Ressource liegt bei ihnen in der geteilten Wertehaltung mit dem kranken Menschen.
Sowohl in der Palliative Care als auch bei einem assistierten Suizid sind die
professionellen Begleiter Teil eines Systems und nicht nur im Austausch mit dem
Sterbenden, sondern auch mit den Angehérigen und den gesellschaftlichen Strukturen.
Das Begleiten von Menschen in dieser Lebensphase lasst die Fachleute ihr eigenes

Leben viel mehr wertschatzen.

Trauer bedeutet es fur den Menschen am Lebensende in beiden Kontexten

Abschied zu nehmen von dem was war. In der Palliative Care kann das Akzeptieren
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der Veranderungen die Trauer erleichtern. Doch wenn das baldige Lebensende
verdrangt wird, kann auch der Trauerprozess nicht beginnen. Bei der Planung eines
assistierten Suizides kann die Aussicht auf ein baldiges Ende des Leidens und die
Wahrung des Selbstbildes die Trauer angenehmer machen. Im Moment des
assistierten Suizides ist der Trauerprozess meist schon abgeschlossen, wie aus den
Schilderungen der Begleiter hervorgeht, und es macht sich eine Erleichterung breit.
Die Bedeutung einer offenen und wertschatzenden Kommunikation zeigt sich bei

beiden Optionen, auch wenn sich die Gesprachspartner unterscheiden.

Zur zweiten Leitfrage, wie eine gute Kommunikation am Lebensende zwischen
Patient*innen und Angehdrigen aussieht kann gesagt werden, dass ein frihzeitiger
Beginn des Austausches beziiglich Wiinschen, Angsten und Wertvorstellungen wichtig
ist, um sich auch gegenseitig darauf einstellen zu kénnen. Sei dies in Bezug auf
Behandlungswiinsche oder auch einen assistierten Suizid. Angehdérige schildern hier,
dass der Patient sie oft schon Jahre auf diesen Wunsch hingewiesen hatte, so dass sie
sich darauf einstellen konnten und ihn auch besser akzeptieren konnten, da sich ihnen
deutlich zeigte, dass es kein Wunsch aus einem Affekt heraus war. Die Kommunikation
sollte von Offenheit und Respekt gepragt sein. Wie in einem Interview gesagt wurde,
zeigen sich familidare Spannungen am Lebensende noch deutlicher, sie verschwinden
nicht einfach. Der Sterbeprozess sollte als Chance gesehen werden, um Probleme zu

klaren, allenfalls auch unter Einbezug von professioneller Unterstitzung.

In Bezug auf die dritte Leitfrage lasst sich sagen, dass Fachleute Patienten und
Angehorige unterstlitzen koénnen, indem sie offen fir deren Bedulrfnisse sind,
Wabhloptionen kennen und diese auch erwdhnen. Das erfordert Fort- und Weiterbildung
und auch eine persotnliche Reflexion der eigenen Werte. Fachleute sollten sich die Zeit
nehmen, um auf die Bedlrfnisse der Patienten und Angehdrigen ganzheitlich
einzugehen. Ihre eigenen Ansichten bezlglich Lebensende-Entscheidungen sind in
den Hintergrund zu stellen. Wahloptionen anzubieten kann auch bedeuten mehrere
Wege zu verfolgen. Bei der Vorbereitung eines assistierten Suizides wird den
Patienten nahegelegt eine palliative Begleitung auch weiterzuverfolgen, um die
bestmogliche Lebensqualitat zu erhalten. Wie sich bei den
Selbstbestimmungsvereinen zeigt, schatzen es viele Mitglieder einfach zu wissen,
dass die Option eines assistierten Suizides eventuell besteht, solange die
Anforderungen erfillt sind, und dies gibt vielen auch wieder die Kraft, dem
Sterbeprozess seinen Lauf zu lassen. Damit soll auch verhindert werden, dass es zu
Affektsuizidversuchen kommt, welche oftmals nicht zum Tod flihren, die Menschen im
Gegenteil mit zuséatzlichen schweren koérperlichen Beschwerden weiterleben. Die

Selbstbestimmungsvereine sehen sich deshalb auch der Suizidversuchspravention
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verschrieben. Die Entscheidungsfreiheit und das Wohlergehen des Patienten und der
Angehdrigen sollte das entscheidende Kriterium sein. Die Fachleute missen selbst
resilient genug sein, um andere unterstiitzen zu kénnen. Fachleute sollen sich also
auch um ihr eigenes korperliches und psychisches Wohlbefinden kimmern, um der
Belastung gerecht zu werden. Die Beantwortung der vierten und flinften Leitfrage
erfolgte  in der Herleitung von Massnahmen aus der Perspektive der

Gesundheitspsychologie, wie in den Ergebnissen vorgestellit.

Es zeigte sich, dass die Gesundheitspsychologie auch am Lebensende oder im
systemischen Kontext eine wichtige Rolle spielen kann, um die Lebensqualitat aller zu
verbessern. Die mdglichen gesundheitspsychologischen Massnahmen werden fir
Palliative Care und assistierten Suizid getrennt dargestellt und mit einer farblichen
Markierung werden die jeweiligen Zielgruppen Patient, Angehtrige und
Gesundheitsfachleute angegeben. Der Leitfaden in dieser Form kann
Gesundheitsfachleuten oder Gesundheitspsychologen als Anregung dienen zur
Initiierung eines individuell passenden Massnahmenplans. Im Rahmen dieser Arbeit
wurden die Massnahmen bewusst sehr allgemein formuliert, um Spielraum fir die
persdnlich passende Methode oder Technik zu lassen. Ein Beispiel fir eine Broschire
fir Angehorige findet sich in der Anlage. Es kann als Vorteil betrachtet werden, dass in
dieser Arbeit Erfahrungen von Mitarbeitenden bei Selbstbestimmungsvereinen
eingeflossen sind, welche die Ablaufe, Anforderungen und Bedirfnisse der Patienten
genau kennen, sowie auch die Rickmeldungen von hunderten von Angehorigen. Als
Schwache kann gesehen werden, dass die Meinungen und Beddrfnisse der Menschen
am Lebensende jedoch Uber die beobachteten Erlebnisse von Drittpersonen
einfliessen, denn die letzten Stunden eines Lebens sollten der sterbenden Person
gehoren, es wurde auf eine direkte Befragung von Menschen am Lebensende im

Rahmen dieser Arbeit verzichtet.

Sowohl in Deutschland als auch in der Schweiz wird momentan versucht die
Selbstbestimmung zum Lebensende durch verscharfte medizin-ethische Richtlinien
und juristische Massnahmen wieder zu erschweren. Diese Entscheide werden nicht
von Menschen getroffen, welche tagtaglich im Kontakt sind mit Menschen am
Lebensende oder deren Angehorigen. Es ist zu hoffen, dass sich die gesellschaftliche
Meinung, welche in beiden Landern die Selbstbestimmung unterstiitzt, durchsetzen
wird, und sich die Reprasentanten der Palliative Care und der
Selbstbestimmungsvereine weiter dafir einsetzen. Es zeigt sich ja, dass die
Selbstbestimmung zum  Wohle aller Involvierten ist, denn auch das
Gesundheitspersonal wird entlastet durch Vorausplanung und Selbstbestimmung von

Patient*innen. Es ist zu hoffen, dass im Sinne eines selbstbestimmten Lebensendes
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alle Optionen fir alle Menschen zuganglich werden, Ressourcen zur Verfligung stehen
und optimiert werden. Sterben und der Tod missen wieder sichtbarer werden in

unserem Leben, wir sind alle betroffen.
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Anlage

Sich Sorge tragen in Zeiten der Trauer

Was tut mir gut, wie sorge ich fur mich, was ist mir wichtig

Trauerbegleitung bei Palliative Care oder assistiertem Suizid

Nur wenn es Ihnen selbst gut geht, kbnnen Sie andere begleiten und fir sie sorgen.

Nehmen Sie sich immer wieder Zeit die Fragen und Anregungen auf der Rlckseite

fur sich zu beantworten.

Wenn Sie merken, dass Sie lhre Trauer beeintrachtigt, zdgern Sie nicht

professionelle Hilfe aufzusuchen.

Sie wissen am besten, was lhnen guttut, wahlen Sie das Passende und nehmen

Sie sich, wenn mdglich, gleich Zeit daftr!

Sie durfen sich Gutes tun, ohne Schuldgefihle!

Wenn Sie mehr brauchen, ist professionelle Unterstiitzung immer nur ein Anruf

oder eine E-Mail entfernt:

0041 XX XXX XX XX kontakt@yyz.ch WWW.Xyz.ch



mailto:kontakt@yyz.ch
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Warum? Schuld
Verantwortung
denken.... flr immer
zu frih mehr tun
o Ich bin nicht allein, assistierter Suizid
mir kdnnen helfen:
o Was ist fur mich wertvoll? Links zu Schlaf-Tipps
o Schlafe ich genug? und gesunde Ernéhrung

o Esseich gesund?

Mit wem kann ich heute ein schones Gesprach fuhren:

. einsam  Liebe
fuhlen.... traurig

allein
Dankbarkeit
Hoffnung

o Wo fiihle ich mich gut?
g zu frih

o Wie kann ich mich entspannen?

Link zu Yoga. Meditation, Rezepten,

Selbsthilfegruppen,

Bewegung-Stress-Gefiihle, passende Ubungen

- . .

sein! sich erinnern

o Ich bin dankbar, fir die gemeinsamen Kraft tanken
Erfahrungen

o lIch trage mir Sorge, uns zuliebe leben geniessen

o Ich gehe Schritt flr Schritt weiter
o Plane und Winsche:
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Kompaktseminar «Trauern und sich trotzdem Gutes

tun»

Gesundheitspsychologie — Ernédhrung — Bewegung

Sie pflegen oder begleiten einen lieben Menschen wahrend einer schweren

Erkrankung oder am Lebensende, oder Sie haben es getan....
Stressbewaltigung

Wie kimmern Sie sich um sich selbst, wenn Sie trauern? Wahrend zeitlichen,
physischen und psychischen Belastungen neigen wir dazu, unser eigenes
Wohlbefinden zu vernachlassigen. Doch eine ausgewogene Ernahrung, Bewegung
und Entspannung sind wichtig, um sich wohlzufihlen. Das Gefiihl eine Belastung unter
Kontrolle zu haben kann auch ein Gefiihl der Ruhe vermitteln. Eine ausgewogene, auf
Ihre Bedirfnisse und Vorlieben abgestimmte Erndhrung kann helfen bei der
Stressbewadltigung. Gerade wahrend Dauerstress achten wir weniger auf gesundes
Essen. Die dauernde Belastung fiihrt zu Erschdpfung, und nach einer Weile vielleicht
sogar zu Antriebslosigkeit und Schwache, was die Motivation gesund zu essen weiter
reduziert. Der dauerhaft erhohte Cortisolspiegel und Insulinspiegel infolge des
Dauerstresses flihrt zu Schlaflosigkeit, welche durch Essen von Sissem, Koffein und
Alkohol angegangen wird, was aber nur kurzfristig hilft und dem Korper langerfristig
keine Regeneration verschafft. Essentscheidungen werden nicht in erster Linie durch
Energie- und Nahrstoffbedarf beeinflusst, sondern durch Genuss und Geschmack,

Bequemlichkeit und Preis.

Trauern

Wéhrend wir um einen lieben Menschen trauern, ist uns diese Person in unseren
Gedanken sehr prasent. Schone gemeinsame Momente sollten in Erinnerung gerufen
werden und die gewdhrte Unterstitzung sollte hervorgehoben und Schuldgefiihle
relativiert werden. Die Erinnerungsprésenz der verstorbenen Person kann auch
wertschatzend eingebaut werden in unser Essverhalten. Wir kbnnen uns an unsere

Lieblingsgerichte aus der Kindheit erinnern, an die kulinarischen Vorlieben des
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Menschen um den wir trauern, das kulinarische und kulturelle Familienerbe,

gemeinsame, freudvolle Momente bei einem schdnen Essen.

Trauer-Kochbuch

Zusammen mit Ihnen stellen wir lhr persénliches Trauer-Kochbuch zusammen. Durch
Gesprache, Schreiben und sensorische Erlebnisse gewinnen Sie Zugang zu den fir
Sie bedeutenden Ingredienzen und Gerichte. Zusammen mit personlichen Texten und

Bildern kdnnen Sie das Erinnerungsbuch erganzen.

Gesundheitspsychologische Grundlagen

Anhand verschiedener wissenschaftlicher Modelle erlautern wir die Motive des
menschlichen Essverhaltens. Sie lernen das Drei-Komponenten-Modell des
Erndhrungsverhaltens (Pudel, 1998) kennen, das Einstellungsmodell von Ajzen und
Fishbein (1980), die Theorie der Selbstwirksamkeitserwartung von Bandura (2004)
sowie verschiedene Modelle, welche sich mit Verhaltensanderungen befassen, wie die
sozialkognitive Theorie von Bandura (1991) und das HAPA Modell von Schwarzer
(1992).

Ernahrung

Wir erheben den Ist-Zustand |hres Essverhaltens und Sie erfahren mehr beziglich
bendtigter Nahrstoffe in verschiedenen Lebensabschnitten und Sie lernen die zehn
Ernahrungsregeln der Deutschen Gesellschaft fir Ernédhrung (DGE), sowie die AID —

Pyramide kennen.

Bewegung

Die Freisetzung der Stresshormone Adrenalin und Cortisol diente bei unseren
Vorfahren dazu die notige Energie zur Flucht bereitzustellen. Bei Dauerstress wird
diese Energie nicht mehr abgebaut und die dauerhafte Erhohung des
Blutzuckerspiegels kann gesundheitsschadigende Auswirkungen haben und zu
Gewichtszunahme, Arteriosklerose, Herzinfarkt oder Schlaganfall fuhren. Durch
Bewegung ist es aber moglich die Energie abzubauen und das Stresslevel wieder zu

senken. Durch die Einbindung von wissenschaftlichen Modellen wird auch allféalligen
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Barrieren und Ressourcen bei der Umsetzung Beachtung geschenkt. Bewegung wirkt
sich positiv auf die Psyche aus, gerade auch bei Trauer, bis hin zu Depressionen. Die
Ausschittung von Endorphinen und das Spuren und Lockern der Anspannung helfen
bei der Entspannungssuche. Die Aufmerksamkeit wird auf das momentane Spuren des

eigenen Korpers gerichtet.

Gruppen- und Einzelinterventionen

In der Gruppe lernen Sie inhalts- und emotionsorientierte Strategien zur Stress- und
Verhaltensanderung kennen. kénnen Sie Ihre Erfahrungen austauschen, sie werden
sehen, Sie sind nicht allein. Individuell kbnnen wir aber ihre ganz personliche Situation
anschauen und uns ganz nach Ihnen richten. Manchmal méchten Sie einfach auch

noch mehr Ruhe

Dauer Kompaktseminar

Waéhrend vier Tagen erhalten Sie einen ausfihrlichen Einblick in die Grundlagen und
Sie lernen die Erkenntnisse anzuwenden. Doch setzen Sie sich selbst nicht unter

Druck, Sie gehen Ihren eigenen Weg der Trauer, und das ist richtig so.

Nachbetreuung

Wir begleiten und unterstiitzen Sie, solange sie méchten, persdnlich, telefonisch oder

online.

Kontakt:

www. xyz.ch , Tel.: 0041....... E-Mail: .......
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Interview- Leitfaden Sterbebegleiter

Kannst du kurz beschreiben, in welcher Form du Menschen schon am Lebensende
begleitet hast?

Einerseits mit Dignitas in Form von Freitodbegleitung in der Wohnung und
Heimbegleitung, palliative Begleitung zu Hause von Freunden oder lber palliative
Begleitung Uber Spital, auch von befreundeter Person, 24/24 Gber 3 Monate zu zweit,
sehr intensiv. Jede Begleitung ist immer anders. Ich kann jetzt so sagen, palliative
Begleitung finde ich am besten, braucht aber das soziale und fachliche Netzwerk,
genugend Ressourcen. In meiner Wohnregion gibt es ein palliatives Netzwerk zu
Hause. Ein Freund konnte so bis an den Anschlag kommen, das war gut. Das Spital in
Winterthur hat tber alle Optionen aufgeklart, alle Ortlichkeiten gezeigt. Erst durch die
palliative Unterstitzung wurde er ernst genommen, das war vor 3-4 Jahren, da wurde
die Station gerade er6fnet. Mein Freund starb dann daheim, mit einem anderen Team,
was aber auch durch die Palliiativabteiltung von Winterthur betreut wird. Nun werden
weitere Teams aufgebaut. Teamstandpunkt bietet extern auch Heimbegleitungen,
wichtig ist aber ein spezialisiertes Spitexteam, welche Informationspunkt ist und bei
Bedarf auch Raumlichkeiten bieten.

Heimbegleitungen sind fir den Sterbenden gut, fir Angehdrige oft schwieriger, ausser
bei guter und langer Vorbereitung.

Je nach Diagnose kann die Lebensdauer noch lange sein, wichtig ist der Austausch
auch mit den Angehdrigen.

Heute funktioniert eine Sterbehilfeorganisation zuerst informativ tber alle notwendigen
Unterlagen. Friher, als es mich selber betraf, wurde eher die Zustimmung gegeben,
dass diese Option zur Verfliigung zu stehen. Das prov. GL war mir wichtig, das erlaubt
mir auch weiterzumachen.

Fur mich als Betroffener war die lockere Kommunikation Uber das Sterben wichtig. Ich
habe Leberzhirrose, wie merke ich, wenn eine Vergiftung auftritt.

Heute in der professionellen Art ist es fir Sterbewillige schwieriger die Sicherheit des
provisorischen GL zu erreichen. Man miuisste heute schwieriger schon die FTB
umsetzen, da die Urteilsfahigkeit so entscheidend ist, auch die Einschétzung von
anderen, ob ich wirklich noch urteilsfahig ware. Da kdnnte ich nicht bis zum Anschlag
warten, da ich ja die Sicherheit hétte, es wére sowieso unterstitzt. Durch diese
personliche Sicherheit (Anmerkung: vor 22 Jahren) bin ich selber Begleiter geworden

Wie erlebst du die Patienten?

eine Person war schwer krank ist und weiss, dass er wenige Optionen hat, wollte aber
nicht sterben. Hatte eine intensive Beziehung mit der Partnerin, doch Pflege passte fir
beide nicht. So Ubernahm ich die Pflege. Er konnte sich nur mit Mihe l6sen. Ich
versprach ihm, dass seine Frau und ich schauen, dass wenn es gaht nicht mehr geht,
sterben kann. Er wollte nicht zu frih gehen. Am Schluss hatte er sehr starke
Schmerzen und mit Morphium war es ihm madglich gelassen zu werden, wollte aber
immer noch nicht sterben. Das war anspruchsvoll ihn bewusst zu halten mit starkem
Morphium. Bei einem Bruch der Wirbelsaule durch die Metastasen wurde er ins Spital
verlegt. Ich konnte bei ihm im Spital bleiben. Er wurde abends sediert, am Morgen
aufgeweckt, seine Frau kam, dann konnte er gehen lassen und sterben.

Palliative Care ist schon von der Erfahrung her, aber ein grosser Aufwand und
kostspielig. Mobile palliative Care ist gut, braucht aber ein grosses Netzwerk.
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Mir ist immer klar geworden, wenn man die Wahl hat, geht man an den Anschlag. Das
erfordert aber Aufklarung, freie Entscheidung trotz der Ricksicht auf Angehérige

wer sich ohne viel Informationen gegentiber den Angehdrigen verabschieden wollte, je
schwieriger schien es. Wer aufgeklart war und mit Angehoérigen noch klaren konnte,
stirbt entspannter.

Auch ein schwer kranker Mensch musste noch etwas erledigen, ging nach Hause und
kam wieder, musste noch etwas erledigen. Bei vielen denke ich auch, da hatte man bei
einer langerfristigen Aufklarung noch langer leben kdnnen, man hatte auch mehr mit
Angehdrigen sprechen mussen, wenn man langer gelebt hatte

Gibt es ein Thema, Uber das haufig geredet wird?

Erlésung, ob man das annehmen kann und darf, Demut helfen zu konnen, dass sei
legitim, gerade auch wenn es im Widerspruch zur Religion stand. Es wird nicht Gber
Glauben diskutiert, aber die Last genommen, dass man sich helfen lassen darf.
Schone Gedanken schaffen, zusammen lachen und weinen. Ein gutes Gefihl zu
geben gibt mir auch ein gutes Geflnhl

Wie erlebst du die Angehdrigen?

Sie haben das Problem des Loslassens. Je langer sie sich damit befassen kénnen und
auch von einer Organisation aufgekldrt werden, desto besser geht es. Sie kénnen es
so einsehen

Was macht den Sterbenden Freude, was macht Angst?
unbelastende Themen, keine Doktrin

Der Sterbende braucht Sicherheit, dass Sterbehelfer immer da ist, egals was passiert,
sie sind nicht alleine. So kdnnte auf Fragen geantwortet werden, wenn die Situation da
war, beschwichtigen. Gber idealen Ablauf informieren, aber dann auch bei besonderen
Vorkommnissen beschwichtigen und zeigen, dass das auch normal sein kann. Wichtig
ist, dass alle gelassen bleiben kénnen.

Was macht den Angehdrigen Angst?

Vorteil zu wissen was passieren wird, wenn es soweit ist, zu frih, im voraus tber alles
zu reden ist zu frih und nicht hilfreich

Wie erlebst du das Sterben? Sterbephase?
Wer noch etwas zu erledigen hat kann nciht einfach gehen
Was findest du schwierig?

Erleichternd ist es zu zweit zu sein, auch Angehdrige begleiten zu kénnen. man kann
so allen eher gerecht werden. Denn die Bedirfnisse von Sterbenden und Angehorigen
sind nicht dieselben.

Erleben Patienten und Angehdrige Stress?

Wenn wahrend der Begleitung keine Harmonie auftritt. Druck. Es soll nicht gedrangt
werden, dann fuhlen sich auch Begleiter nicht wohl, Doch manche Patienten mdchten
dennoch auch eine klare Entscheidung von Begleitern, es ist also sehr persdnlich und
individuell. Begleiter durfen aber auf keinen Fall eine schlechte Stimmung absichtlich
herleiten. Es darf keine Interferenzen geben. Auch Uberinformation ist schlecht.
Information kann auch Druck sein im letzten Moment.
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Wie erlebst du den Umgang mit Trauer?

Wenn gut aufgeklart wurde, ist Trauer ganz am Lebensende oder bei einer Begleitung
schon passiert. Wer aber Verletzlichkeit nicht zeigen kann im voraus, wird wirklich erst
durch den letzten Gang gesprachig, da sieht man, ob Trauer schon passiert ist oder
nicht. Verzeihungsprozess ist moglich, wenn Trauer zugelassen wird. Trauer ist
Bedauern, dass etwas nicht mehr da ist oder mdoglich ist. Wenn ich als
Aussenstehender traurig war, l6ste das bei Angehdérigen auch Trauer und Verzeihung
aus. Doch es muss ohne Druck geschehen.

Doch es gibt ganz viele Unterschiede, verschieden Umgange sind legitim (als
Begleiter)

Erlebst du Stress und Trauer?

sich wohl fuhlen wéhrend der Begleitung, mit selbst gewéahltem Partner ist hilfreich. Es
ist ein besonderer Moment, vielleicht bemerkt es der Sterbende nicht, noch Harmonie
ist mir da wichtig. Ich werde bei jeder Begleitung traurig und brauche dann auch
Erholungszeit, um die Trauer zu erlauben. Ich bin immer unbelastet in die Begleitung

Wie gehst du mit Stress und Trauer um?
Was ist noch wichtig:

Information Uber alle Optionen ist wichtig, nie in Spannung agieren, darf ich nachher
wieder leben und mich freuen, da gilt es offen zu bleiben, diese Themen anzunehmen
und als legitim anzuschauen

Was mdchtest du noch hervorheben, was ist wichtig flr Sterbende oder Angehdrige
oder auch Sterbebegleiter?
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Interview -Leitfaden Pflegefachfrau Palliative Begleitung

Kannst du in ein paar Satzen beschreiben, was du beruflich machst?

Pflegefachfrau, Intensivpflege, Palliative Care Ausbildung, arbeite jetzt im Spitex
Express, das sind alles Notfalleinsatze, da kann jemand schon verstorben sein oder in
Palliativsituation. Ich habe auch drei Jahre im Palliativzentrum gearbeitet und biete
Beratung bezilglich Symptommanagement im Quartierzentrum

Ab welchem Moment bist du in die Behandlung eingebunden?

Auf dem Behandlungspfad sind sie schon fast am Ende des Patientenpfades. Bei
Notruf werde ich zu alleinstehender Person gerufen, dann missen Angehérige
informiert werden und es wird entschieden, ob Patient ins Spital muss oder nicht.

Wie erleben die Patienten ihre Situation? Akzeptieren sie die Erkrankung?

Sehr unterschiedlich, einige sind gut informiert und haben auch alles mit Familie
besprochen. Einige sind sehr bilanziert und haben alles geregelt und damit
abgeschlossen. Einige verleugnen es, einige sind hilflos agressiv. Einige sagen gar
nichts, sind aber sehr angespannt, das ist auch schwierig fur die Angehdérigen.

Fur mich erlaubt es die Beruihrung also legitime Bertuhrung der Pflegefachperson auf
Personen zuzugehen, die gar nichts sagen und schweigen.

Wenn ich wenig Zeit habe aber merke es ware nétig, kann ich es auch aushandeln,
und zu einem spateren Zeitpunkt nochmals auf. Angehdrigen oder Essensdienst oder
Spitex fallt eine Person auf, die leidet, da schafft man das Zeitfenster um auf diese
Person zuzugehen, das entlastet sie, und wenn das durch ist kann es weitergehen.

Einige erleben Scham, wenn sie sich gehen lassen oder haben Schuldgefiihle
Was bereitet den Patienten am meisten Freude?

Symptomfrei zu sein, so weit als mdglich belastende Symptome im Griff zu haben,
Schmerzen, Ubelkeit, Atemnot. Fiir einiges gibt es gute Medikamente, so dass der
Patient wieder sich sein kann, dass er entlastet wrd und wieder entscheiden kann.
Wem Entscheidungen zuviel werden, kann man Entscheidung abnehmen, aber auch
sagen, dass man jederzeit wechseln kann. (Grinder oder blauer Verband

Ist assistierter Suizid manchmal ein Thema?

Ja, mussten aus dem Palliativzentrum nach Hause. Die Zeitspanne auszuhalten ist
schwierig, vor allem fur Angehdrige, aber auch fur Pflege. Fir Betroffenen ist es wohl
einfacher. Schwierig ist es, dass der Termin so genau festgelegt wird und das Pflege
und Betreuungsteam sind ausgeschlossen. Bei terminaler Sedation ist das Pflegeteam
auch eingebunden. Das Aufwachen zwischen der Sedierung ist fur Patienten,
Angehorige und Pflege schwierig. Junges Pflegepersonal darf da nicht alleine gelassen
werden. Bei terminaler Sedation ist Patient viel schlechter zwég, bei FTB ist der Patient
noch fitter, das Endliche zu terminieren ist schwierig.

Abwaégen, Leiden verhindern, da wird ein Konsens gesucht zwischen allen Beteiligten,
auch des Bevollméachtigten, falls Patient nicht mehr urteilsfahig.

Bei einem assistierten Suizid will der Patient diesen ganzen Prozess abkirzen und
geht schon zu einem viel friiheren Moment.
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Wie erlebst du die Angehdrigen?

Da werden Muster sichtbar, wenn Druck auf ein System kommt, da werden
Beziehungen nicht besser. Der Patient muss sich immer mehr auf sich selber
beziehen, weil das gar nicht mehr anders geht, er steht im Fokus.

Angehdorige schildern, niemand fragt wie es mir geht, es ist eine Achterbahn, sie sind
erschopft, missen Agression des Patienten aushalten oder werden agressiv dem
Patienten gegenulber, zerrittete Beziehungen, wenn keine Klarung da ist kann das
ganz schlimm werden

Wie erlebst du die Kommunikation zwischen Patienten, Angehérigen und
Gesundheitsfachleuten?

Ist auch unterschiedlich, man muss sich selbst gut kennen, eigene Urteile und
Vorurteile gut kennen, Zuwendungen je nach Sympathie. Der Pflegeempfanger sollte
immer das gleiche bekommen, als Standard, emotional kann es nachher noch
Unterschiede geben. Doch dieser Pflegestandard gilt nicht immer. Wer eh schon
Aussenseiter ist, wird noch mehr ausgeschlossen. Nach Religion oder 6konomischer
Standard oder Umgang zwischen Patienten und Angehdrige. Ich sage jeweils, wir sind
voneinander abhangig, wollen gute Pflgege anbieten.

Die Schulung des Pflegenachwuches ist zuwenig, auch Fihrung muss entsprechend
sein, auch Praxisbegleitung ist wichtig. Input ist gut, doch wird das im Alltag auch
umgesetzt, da braucht es Atmosphéare, dass man etwas sagen kann und das es
auffallt. Man muss die Theorie im Alltag einsetzen kénnen. Man muss sich vielleicht
auch mal ersetzen lassen, Teamarbeit ist anspruchsvoll

Wovor hast du Angst bei deiner Arbeit?

Nein, das liegt an 40 Jahren Berufserfahrung. Habe auch ein grosses Netz, wenn ich in
Not wére konnte ich darlber reden, reflektieren.

Wie erlebst du das Sterben?

Jeder hat sein Leben und seinen eigenen Tod. Man muss die Vorstellungen
respektieren.Patient wollte nur noch alleine sein. Das war fiir mich schwierig, also
haben wir verhandlet, dass ich einfach einmal in der Stunde vorbeischaue. Man muss
sich auch sagen, auch ohne Religion, der Mensch ist nachher an einem besseren Ort.
Sterbezeit verkirzen, muss sich einfach sagen, die Person nimmt sich die Zeit die es
braucht. Mit der Erfahrung erkenne ich Anzeichen, das kann ich dann den Angehdrigen
vorzu erklaren.

Sind Angehdrige oft dabei, wenn die Person stirbt?

In Kontakt sein, damit sie beaochten kdnnen, wie sich das Leben auslebt, das macht
es ertraglicher, besprechen, was man dem Verstorbenen anzieht.

Wie erlebst du den Umgang mit Trauer?

Anblick schafft dann Entspannung, Verstorbenen angezogen in Lieblingskleider,
erlaubt Abschied

Wie gehst du damit um?

Es soll mir immer noch etwas ausmachen, aber ich mdchte auch nicht mehrere Male
pro Woche sterben. Zusammen mit den Angehdrigen Platz fur Traurigkeit schaffen,
dann kénnen wir weitermachen und wichtiges regeln.
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Spannungen aushalten ist schwierig. Wir sind miteinander und respektieren uns
gegenseitig, wir sind nicht Freunde. Das konnte dem Patienten Erleichterung bieten

Was mdchtest du noch hervorheben, was ist wichtig fur Sterbende oder Angehoérige
oder auch Fachleute in der Palliative Care?

Ehrlich sein, alle miussen vom gleichen reden, nicht nur Angehorige sollten von
Diagnose wissen, wenn man nicht weiss, Uber was man sprechen darf entfremdet das.
Der Betroffene hat in der Hand, wieviel er nach der ersten Information durch den Arzt
noch nachfragen will. Trotzdem ist Fachpersonal ehrlich und gesprachbereit, man sagt
sie kdnnen nachfragen. Manchmal sind auch Angehdrige Uberfordert, wenn Patient
mehr wissen will.

Jeder stirbt, wie er will, ich zwinge meine Ansichten nicht auf. Es entwickelt sich.
Vielleicht sagt Patient ich wiinsche jetzt gerne das oder méchte diese Schmerzen
nicht, so kann man gemeinsam den Wunsch erfillen. Immer im Kontakt sein, etwas
aushandeln. Der Patient bekommt was er braucht. Was hat er, was sind seine
Wiunsche, was kann man aushandeln, wo sind Einschrankungen.
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Interview- Leitfaden FTB-Begleiter/Planer

Du darfst gerne auch die Meinung deiner Kolleg:innen einfliessen lassen in deine
Antworten, also fiir deine Teams sprechen

Kannst du kurz beschreiben, in welcher Form du Menschen schon am Lebensende
begleitet hast?

B: das fangt in der Vorbereitung an, ich berate sie was sie brauchen fir eine
Freitodbegleitung, falls dies aber schon fast zu spat ist, was sie auch sonst noch in
Anspruch nehmen kdnnen (Anmerkung: Palliative care), und als Begleiter bei einer
Freitodbegleitung

Wie erlebst du die Patienten?

B: Planung: Froh wenn Kontaktperson zustéandig, Angehérige und Freunde muissen
manchmal helfen, wenn die Patienten schon sehr krank sind. Sie sind dankbar,
manchmal aber auch frustriert, weil es soviel Vorbereitung braucht. Die meisten sind
dankbar.

Begleitung: unterschiedlich, einige schauen einem kaum an, wollen schnell alles
erledigen, wollen einfach gehen, kommen haufig alleine. Einige geniessen es noch
vom Leben zu erzahlen, man trinkt einen Tee zusammen, man kann trotz der kurzen
Zeit (Anmerkung: Begleiter trifft MG bei der Begleitung zum ersten Mal) noch eine
Beziehung aufbauen. Einige haben Angst, oft wird gefragt, wache ich ganz sicher nicht
mehr auf.

Der Sterbeprozess im Detail ist schwer genau zu beurteilen, wenn jemand nicht mehr
viel redet oder noch viel erzahlt, wer mehr kampft oder nicht, das kann man fast nicht
sagen.

Was allen gemeinsam ist, dass sie ja sterben wollen, deshalb zu der FTB gekommen
sind.

Bei einigen muss man nachfragen, ist es wirklich heute der Tag, wenn sie zdgerlich
sich. da weisst man sie darauf hin, dass sie es nicht unbedingt durchfiihren mussen,
sie jederzeit wiederkommen durfen.

Was bedeutet das provisorische GL fur die Patienten?

Ganz ganz viele sind erleichtert, viele nehmen es nicht in Anspruch, da es einfach eine
Erleichterung fir sie ist zu wissen, dass es wenn es gar nicht mehr gehen wiirde, diese
Option da ist, ist eine Erleichterung

Gibt es ein Thema, Uber das haufig geredet wird?

Planung: konnen Uber alles reden, Angste, ihre Erkrankung, Tabus in der
GEsellschaftSorgen, gerade auch wenn sie aus Landern kommen in denen eine FTB
verboten ist, ob den Hinterbliebenen nichts passieren wird (Anmerkung: rechtliche
Konsequenzen)

Begleitung: funktioniert es, wache ich nicht wieder auf, sie interessieren sich fir die
Arbeit der Begleitetenden, Motivation, wie man das aushéalt. Doch viele wollen nicht
mehr gross reden

Wie erlebst du die Angehdorigen?
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Planung: Sie sind oftmals liebevoll besorgt, sie wollen ihrem Angehdorigen helfen,
manchmal merkt man, dass sie nicht einverstanden sind, machen es nur weil es der
Angehorige so winscht. Das kann schwierig sein.

Begleitung: Je nach Kultur sehr emotional, laut, doch das hilft den Betroffenen vor Ort
damit fertig zu werden. Andere versuchen krampfhaft keine Emotionen zu zeigen.
Manchmal wollen auch die Mitglieder nicht, dass Angehdrige traurig sind. Dann reissen
diese sich zusammen, bis das Mitglied verstorben ist.

Was macht den Sterbenden Freude?

Planung: gut aufgehoben, jemand ist zustandig, dass sie nicht storen, dass sie das
dirfen, dass sie Kontakt aufnehmen dirfen

Begleitung: Lieblingsmusik, dass sie nochmals erzdhlen koénnen, doch alle sind
fokussiert darauf, dass sie an dem Tag sterben werden. Nahe, wenn gewollt, oder aber
auch gewahltes allein sein, auch wen Angehérige bereit gewesen waren
mitzukommen.

Was macht den Angehorigen Angst /Stress?

Planung: dass die Vorbereitungszeit nicht mehr reicht, Wunsch nicht mehr erfillen
kdnnen, alle Dokumente organisieren, Reise mit einer schwerkranken Person

Begleitung: noch mehr Dokumente zu unterschreiben, mude von der Anreise, Angst es
funktioniere nicht.

I: Wird genug im Voraus informiert, zum richtigen Zeitpunkt?

Abhangig von den Planern, manche informieren viel oder zu wenig. Doch es scheint
sowieso nur begrenzt eine Rolle zu spielen. Man merkt, dass viele Informationen
wegen des Stresses gar nicht aufgenommen werden, manche Mitglieder kénnen
wegen der Schmerzen auch nicht mehr gut Informationen aufnehmen, mudlich oder
schriftlich. hangt also viel von der Person ab. ich mache es so, dass ich informiere,
aber auch darauf zéhle, dass Fragen dann schon nochmals gestellt werden. Wer
mdglichst wenig wissen will, dem soll man nicht zuviel im Voraus erzahlen, das macht
ihnen sonst Angst, sie lassen es auf sich zukommen. Andere fragen ganz viel.

Im Planungsprozess werden die Mitglieder und Angehorigen informiert, dass sie
jederzeit mit Fragen kommen kénnen.

Was macht dir Angst/Stress?

Planung: Angst ist schwierig, wirde eher Sorge sagen, dass alles gut lauft bei
schwierigen Dossiers, ungutes Gefuhl, ob man jetzt wirklich an alles gedacht hat.
Einige sind sehr intensiv, schreiben oft, mehrmals am Tag, denen will man gerecht
werden, einige sind auch sehr unfreundlich, kdnnen nicht verstehen, wenn man noch
einen Bericht bendtigt. Da muss man sich dann abgrenzen. Austausch mit den
anderen hilft dann.

Begleitung: wenn Unterlagen nicht komplett sind, wenn MG in sehr schlechtem
Zustand, ob Begleitung Uberhaupt durchfiihrbar ist, manchmal, sehr selten, gibt es
auch sehr schwierige Angehdrige.

Begleitungen werden nicht von der gleichen Person geplant und begleitet. Grund ist
die Urteilsfahigkeit, damit man unvoreingenommen ist am Tag der Begleitung
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Wie wird zusammen kommuniziert?

Planung: ganz unterschiedlich, manchmal physisch begrindet, mit Arzten
kommunizieren wir nicht, Probleme sind personlich, nicht organisatorisch bedingt

Begleitung: aber auch erleichtert, Fragen was danach kommt
Wie erlebst du den Umgang mit Trauer?

Planung: Froh, dass Uber alles offen geredet werden kann, manche sind sehr traurig,
aber auch erleichtert

Begleitung: traurig darliber, was nicht mehr erlebt werden kann

Schade manchmal, dass Angehdrige vor Ort nicht trauern kénnen, denn es wére ein
geschitzter Rahmen, es ware Raum da

Erlebst du Stress und Trauer?

Planung: ja, in der Planung und bei der Begleitung. Das gehért dazu, wenn ich irgend
mal nicht mehr traurig bin muss ich aufhéren, dann bin ich abgestumpft. Das Traurig
sein muss ja nicht bedeuten, dass ich die ganze Zeit weine bei der Begleitung, es ist
ein Mitfihlen, Betroffenheit. Das hat und sollte Platz haben

Wie gehst du mit Stress und Trauer um?
Batterien aufladen mit Hobbies, oder vor Ort weinen, dann ist es nachher gut.

Der Austausch mit der zweiten Begleitperson ist sehr wichtig. Doch mir hilft sehr das
Gefluhl der Dankbarkeit, zu wissen, wie gut es mir und meiner Familie eigentlich geht.
Nicht das Geflhl, dass viel Kraft geraubt wird.
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