Wiirde in Bedringnis - Wenn der Kérper sich der politischen Okonomie

entzieht

MARTINE VERWEY

Einleitung und Fragestellung

Das Lebensende ist eine individuelle und eine ge-
sellschaftliche Herausforderung. Wie pflegende
An- und Zugehdrige in der ,Palliative Care” am
Beispiel von Amyotrophe Lateralsklerose (ALS)
am besten unterstiitzt werden kdnnen, diese Fra-
ge brennt mir unter den Négeln. Palliative Care
beinhaltet nicht nur Palliativmedizin, sondern
bezeichnet die sich an der Lebensqualitét orien-
tierende multiprofessionelle medizinische, pfle-
gerische und psycho-sozial-religids-spirituelle
Begleitung Schwerkranker am Lebensende. Im
Falle von ALS kommt dieser ganzheitliche Ansatz
mit der Diagnosestellung hinzu. Anhand der Pa-
tientenversorgung bei ALS lassen sich eine Viel-
falt an Grundsatzfragen patientenzentrierter Pal-
liative Care beleuchten, wie Diagnosemitteilung,
Orientierung an Lebensqualitit, Voraus- und Not-
fallplanung sowie Einbezug Familienangehoriger
bei Pflege und wichtigen Entscheidungen. Palli-
ative Care ist sowohl eine Haltung als auch eine
Versorgungsstruktur und hat eine Vorreiterrolle
in der Medizin (THEILE 2018).

Erfahrungen und Beobachtungen wihrend
des Verlaufs der terminalen Erkrankung meines
Lebenspartners mochte ich aus der Distanz bes-
ser verstehen lernen. Als Ausgangspunkt steht
die Frage, was unsere Wahrnehmung beeinflusst,
wenn ein Subjekt, eine Person, ein Korper sich in
einem leblosen Korper verwandelt. Sterben ist
eine endgiiltige Transformation mit einem Vorher
aber ohne ein Nachher. Fiir meine Fragestellung,
was unsere Wahrnehmung beeinflusst, wenn wir
wissen, dass eine terminal erkrankte Person sich
in eine nicht mehr lebende Person verwandeln
wird, lasse ich mich von der Arbeit des Histori-
kers und Politikwissenschaftlers ACHILLE MBEM-
BE (2001) inspirieren. Kann Mbembes Denken
iiber Kolonisierung, Postkolonialitdt und Narrati-
ve Uiber Afrika iibertragen werden auf die Art und
Weise, wie terminal erkrankte Personen wahr-

genommen werden kénnen? Gibt es strukturel-
le Gemeinsamkeiten in Wahrnehmungsweisen
und daraus resultierendem mdglichem Handeln?
Zum Beispiel bei der Frage, was als ein lebenswer-
tes Leben gilt? Wenn ein Korper bald kein Kérper
mehr ist? Mit der Frage, was unsere Wahrneh-
mung beim Sterben beeinflusst, mdchte ich kla-
ren, worum es geht, wenn sich Haltungen gegen-
iiber einer terminal erkrankten Person bei in der
Palliative Care tdtigen Berufspersonen dndern.
Zur Ilustration dienen vier Situationen, welche
ich kurz nachdem mein Lebenspartner gestorben
war, festgehalten hatte.

Uberlegungen im vorliegenden Beitrag betref-
fen eine Metaebene und sind den Bereichen Me-
dical Anthropology at Home (KLEINMAN 2007; TAY-
LOR 2008; VAN DONGEN 2007; VERWEY 2017) und
Autoethnography (KLEINMAN 2009a, 2009b, 2011,
2014; MURPHY 1987; VAN DONGEN 2009; VERWEY
2010, 2011) sowie Anthropology of Morality (FASSIN
2012; KLEINMAN 1999, 2006, 2012, 2013; KLEIN-
MAN & VAN DER GEEST 2009; MATTINGLY 2012)
zuzuordnen und lehnen sich an Avedis Donabedi-
ans Reflections upon the transition from being a doc-
tor to being a patient (MULLAN 2001) an.

Es gibt durchaus in der Medical Anthropolo-
gy ein begriffliches Instrumentarium oder eine
Denkrichtung, die bei der Entwicklung eines
konzeptuellen Rahmens oder Analyserasters fiir
meine Fragestellung hilfreich ist. So stiitze ich
mich auf Konzepte wie Reifizierung oder Ver-
dinglichung, Objektivierung als Variante von Rei-
fizierung, Othering, biologischer Reduktionismus
sowie Okonomisierung der Medizin. Zudem ist
Kleinmans Konzept ,caregiving as moral experi-
ence” (2012, 2013) richtungsweisend. Eine nicht-
medizinethnologisch hergeleitete Interpretation
ist der Hinweis auf eine fehlende Auseinanderset-
zung mit Macht und Ohnmacht sowie mit Uber-
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forderung wahrend der medizinischen und pfle-
gerischen Ausbildung.

Ausgehend von der Frage nach Macht und in-
spiriert durch die Lektiire von Achille Mbembe
habe ich mich Arbeiten von Michel Foucault zuge-
wendet. Foucaults Begriff Biopolitics als eine ,,Bio-
Regulierung durch den Staat” (SENNELART 2004:
471) oder ,Macht tiber das Leben” (ibid. 2004: 445)
ist ibergeordnet anwendbar, um Machtbeziehun-
gen bei der Interaktion von pflegerischen, medizi-
nischen und therapeutischen Fachkréften mit un-
heilbar erkrankten Menschen und ihren Nichsten
zu kldren. Okonomisierung der Medizin und des
Sterbens ist auch deshalb in diesem Kontext von
Bedeutung, weil die informelle Pflege aus Kosten-
griinden in der Gesundheitsversorgung zuneh-
mend an Bedeutung gewinnt.

Fiir mein Erkenntnisinteresse und meine Fra-
gestellung muss ich unweigerlich den Blick auf
soziale Systeme Offnen. In der Palliative Care
konzentrieren wir uns nie nur auf Individuen,
sondern immer auch auf informelle und formelle
Beziehungen zwischen den verschiedensten Per-
sonen innerhalb eines spezifischen Kontextes. Zu-
dem sind nicht nur unterschiedliche Berufsgrup-
pen aus dem Gesundheits- und Sozialbereich und
der Seelsorge an Palliative Care beteiligt, son-
dern sie zeichnet sich durch den Einbezug von
Laien und Familienangehorigen aus. Einerseits
wird die Mitarbeit der Angehdrigen bei der Ver-
sorgung erwartet. Andererseits stellen informel-
le Bezugspersonen selbst eine Zielgruppe fiir die
Versorgung dar, wenn ihnen psychosoziale Unter-
stiitzung zur Ermutigung und Trauerbegleitung
zur Vorbeugung von Traumafolgestérungen an-
geboten werden.

In der Schweiz leben etwa 600 bis 800 Men-
schen mit ALS. Schatzungsweise sind in Deutsch-
land 6 000, in Grossbritannien 5000, in den Nie-
derlanden 1500, in den USA 20000 und in Europa
40000 Personen betroffen. In den Niederlanden
wurde festgestellt, dass jahrlich etwa 500 Pati-
enten neu diagnostiziert werden, wahrend im
gleichen Jahr aber 500 Menschen an ALS ster-
ben. In der Schweiz hat ALS eine Inzidenz (Neu-
erkrankungen pro Jahr) von 2 pro 100000 Perso-
nen pro Jahr und eine Priavalenz (Zahl erkrankter
Personen an einem bestimmten Moment) von
5-9 pro 100000 Personen. In den Niederlanden
wird die Inzidenz auf 3 pro 100000 Personen ge-

schétzt, und die Pravalenz liegt zwischen 9 und
11 pro 100000 Personen (ALS CENTRUM NEDER-
LAND 2018). Weltweit sterben pro Jahr ungefahr
175000 Menschen an ALS. Nach aktueller Schit-
zung gibt es fiir eine auf 300 Personen das Risi-
ko an ALS zu erkranken (AL-CHALABI 2018), was
heissen wiirde, dass ALS viel 6fters vorkommt als
bisher angenommen wurde. Es ist indessen nicht
ihre Privalenz, die eine verstiarkte Aufmerksam-
keit legitimiert, sondern vielmehr die hohen An-
forderungen, mit denen Menschen mit ALS, ihre
Angehorigen und behandelnden Fachpersonen
im Laufe der Erkrankung konfrontiert werden,
und wofiir es eines anspruchsvollen professio-
nellen Zugangs bedarf.

Amyotrophe Lateralsklerose aus klinischer
Sicht

Amyotrophe Lateralsklerose ist eine komplexe,
multisystemische Erkrankung und umfasst ein
Spektrum dhnlicher Krankheiten (“ALS might be
a spectrum of diseases”, VERMEULEN 2016). ALS
ist die Abkiirzung fiir die in der USA iibliche Be-
zeichnung Amyotrophic Lateral Sclerosis. Thre Ursa-
che ist bislang weitgehend unbekannt. Erstmals
wurde sie 1869 vom franzdsischen Neurologen
Jean-Martin Charcot beschrieben. Sie kommt
weltweit vor. In Grossbritannien spricht man von
Motor Neuron Disease (MND). ALS ist auch bekannt
als Maladie du Charcotund Lou Gehrig’s disease und
bezeichnet eine chronisch schwer verlaufende
degenerative Erkrankung des zentralen und pe-
ripheren Nervensystems. Insbesondere wird das
motorische Nervensystem, welches die Muskula-
tur steuert und Muskelbewegungen koordiniert,
sowohl zentral (Gehirn, Hirnstamm und Riicken-
mark) wie auch peripher (Vorderhornzellen oder
Motoneurone) beeintrichtigt.

In neurologischer Nosologie wird ALS der Ka-
tegorie zugerechnet, die Parkinson und Alzhei-
mer, aber nicht Multiple Sklerose einschlief3t. Bei
ALS und anderen neurodegenerativen Erkrankun-
gen beginnt ein Abbau von motorischen Nerven-
zellen bereits vor dem Auftreten von Symptomen.
Prasymptomatisch gehen eine Vielzahl an Moto-
neuronen oder Bewegungsnervenzellen verlo-
ren. Moglicherweise sind Zellen bereits zehn bis
flinfzehn Jahre vor dem Ausbruch der Erkran-
kung tangiert. Nerv und Muskel bilden eine funk-
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tionelle Einheit. Der Muskel braucht einen gesun-
den Nerv. Ist der Nerv geschédigt, sind sekundar
Muskeln betroffen, was fortschreitende Léhmun-
gen zur Folge hat. Mit der Zeit werden Menschen
mit ALS anfanglich mittelgradig und zunehmend
schwer bis sehr schwer behindert.

Die neuromuskuldre Erkrankung beginnt in
der Regel zwischen dem 50. und 70. Lebensjahr,
sie kann aber durchwegs auch frither und im jlin-
geren Erwachsenenalter auftreten. Im Verhiltnis
3:2 erkranken Minner 6fters als Frauen. Wo ALS
ausbricht, ist unterschiedlich. Charakteristisch
fiir die Erkrankung ist zwar ein homogenes kli-
nisches Bild, ihr Verlauf hingegen ist sehr indivi-
duell und deshalb variabel und heterogen (,,Jede
betroffene Person hat ihre eigene Krankheit”,
WEBER 2018). Sind zuerst die Muskeln betroffen,
die zum Sprechen, Schlucken und Atmen bené-
tigt werden, spricht man von der bulbdren Form.
Ursache dieser Schwichung ist eine Schidigung
der sich im Hirnstamm befindenden motorischen
Nervenzellen. An dieser Verlaufsform leiden un-
gefdhr 20 bis 30 % der Menschen mit ALS. Es kon-
nen aber auch zuerst Feinmotorikstérungen und
Lihmungen in Armen bzw. Beinen auftreten. Im
letzten Fall sind die im Riickenmark liegenden
Vorderhornzellen, deren Fortsédtze zur Muskula-
tur verlaufen, erkrankt. Diese Verlaufsform, wor-
an etwa 70 % der Menschen mit ALS leiden, wird
als die spinale Form bezeichnet.

Weshalb es zu einer Schddigung der Nervenzel-
len kommt, ist nach wie vor unbekannt. Statt sich
auf eine Ursache zu fokussieren, konzentrieren
Forschende sich darauf, die Krankheitsmechanis-
men verstehen zu lernen. Grof3 angelegte inter-
nationale genetisch-epidemiologische Kooperati-
onsstudien ersetzen lokale Studien. Es wird nach
einer Anhédufung von Faktoren geforscht und nach
dem Zusammenwirken von Risikogenen und Um-
weltfaktoren im Laufe eines Lebens. Erkenntnis-
se aus der Krebsforschung ermdglichen ein neues
Ursachenverstidndnis. Richtungsweisend ist dabei
der Begriff Exposom. Mit Exposom wird ein Kom-
plex aller nicht-genetischen sowohl endogenen
wie auch exogenen (wie Formaldehyd, magneti-
sche Felder, Luftverschmutzung, kérperliche Ak-
tivitditen wie Hochleistungssport oder Verletzun-
gen) Umwelteinfllisse, denen einzelne Personen
lebenslang ausgesetzt sind, bezeichnet. Letztend-
lich geht es um Wechselbeziehungen zwischen
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Genomen und Exposomen sowie um den Zusam-
menhang zwischen Einwirkung und Krankheit.
Uber dreissig Genverdnderungen kénnen ALS
ausldsen, und Forschende haben in der Erbsub-
stanz-Genetik bis zu vierzig Mechanismen, die
schief gehen kdnnen, ausgemacht (WEBER 2016).
Zudem werden bis zu 200 umweltbedingte Risiko-
faktoren in Betracht gezogen (VERMEULEN 2016).
Eine fiir mich als Laie verstdndliche hypotheti-
sche Erklarung ist, dass aufgrund einer Autoim-
munreaktion oder Vergiftung innerhalb der Ner-
venzelle eine Genmutation stattfindet. Prinzipien
der noch jungen translationalen Medizin entspre-
chend wird in der ALS-Ursachenforschung einen
Briickenschlag zwischen Forschungslabor, klini-
scher Anwendung und Epidemiologie realisiert.
Ebenso selbstverstandlich werden Initiativen von
Menschen mit ALS ernst genommen. Trotz inten-
siver Forschung nach Ursachen und der Identifi-
zierung verschiedenster krankheitsauslésender
Gene, gibt es bei ALS bislang kein wirksames Me-
dikament, das den Krankheitsverlauf unterbre-
chen kann. Jedoch kann in einer frithen Phase
der Verlauf medikamentos verlangsamt werden.
Therapien, die Bezug nehmen auf die Pathogene-
se, sind demnach bis kiirzlich nicht erfolgreich,
wobei es die bisher grofSten Fortschritte bei der
Patientenversorgung (einschlie8lich multidiszipli-
ndrer Betreuung) und den symptomatischen The-
rapien (u.a. Erndhrungs- und Atmungsunterstiit-
zung) gibt (MORGAN & ORRELL 2016: 87). In der
Regel ist die Lebenserwartung ab Diagnosestel-
lung zwei bis fiinf Jahre. Studien bestitigen, dass
die Lebensqualitdt von Menschen mit ALS den-
noch meistens sehr hoch ist und zwar unabhén-
gig vom Krankheitsstadium (WASNER 2008: 502).

Anliegen und Zielsetzung dieses Beitrags

Die unaufhaltsam fortschreitende neuromus-
kuldre Erkrankung Amyotrophe Lateralsklero-
se ist zwar selten, sie hat aber fiir Palliativmedi-
zin und biomedizinische Ethik Modellcharakter.
Am Beispiel von ALS konnen systemische, pro-
zesshafte, organisatorische, arbeitsweltliche, ge-
sundheits6konomische, gesundheitspolitische,
sozialversicherungstechnische, fiirsorgerische,
lebensanschauliche, ethische, spirituelle und in-
terdisziplindre Anforderungen und Kompeten-
zen der Palliative Care exemplarisch aufgezeigt
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werden. Mit der Diagnosestellung riickt die Per-
spektive der Heilung in den Hintergrund und
die Lebensqualitét in den Vordergrund. Alle Be-
teiligten miissen sich an einen raschen und viel-
schichtigen Prozess der Abnahme korperlicher
lebensnotwendiger Funktionen anpassen. Vor-
ausschauende Planung ist dabei erforderlich, weil
im Krankheitsverlauf hiufig die Kommunikation
und bei etwa 70 % der Menschen mit ALS die Kog-
nition eingeschriankt ist.

In der Palliative Care stehen Konzepte wie
Wiirde, Selbstbestimmung und Autonomie im
Umgang mit Patienten hoch im Ansehen. Im Um-
gang mit pflegenden Angehorigen wird das Kon-
zept der Selbstwirksamkeit besonders beachtet
(DE WIT etal. 2018: 7). ,Selbstwirksamkeit® defi-
niert BANDURA (1994) als subjektive Uberzeugung
einer Person, sich in einem bestimmten Bereich
kompetent verhalten zu konnen. ,\Wiirde“ gilt in
der Philosophie als ein Schutzbegriff. Ein Lebe-
wesen darf nicht erniedrigt werden. Im Verlauf
seiner terminalen Erkrankung habe ich als pfle-
gende Angehorige eindrucksvolle und wertschit-
zende Begegnungen zwischen sich an der Wiirde
der erkrankten Person orientierenden medizini-
schen, pflegerischen und therapeutischen Fach-
kriften und meinem Lebenspartner beobachtet.
Gleichwohl gab es Situationen, die nur schwer
in eine wertschitzende Berufshaltung einzuord-
nen sind. Ich beschiftige mich vertieft mit die-
sen Situationen, weil ich der Meinung bin, dass
sie exemplarisch in der palliativmedizinischen
Berufsausbildung sowie in der Weiterbildung fiir
Fachpersonen, die mit der Erkrankung Amyotro-
phe Lateralsklerose vertraut sind, Verwendung
finden kénnten. Dies kann aber nur unter der Vo-
raussetzung geschehen, dass sie in einer Form be-
schrieben und erklart werden, die Gesundheits-
fachpersonen anspricht.

Wandel in der therapeutischen Beziehung

Je schwiécher mein Partner wurde und je mehr er
auf Hilfe angewiesen war, desto dfters beobach-
tete ich einen Wandel in der Haltung von Fach-
leuten ihm gegentiber. Eine einjdhrige oder auch
zweijahrige wertschétzende therapeutische Bezie-
hung dnderte sich - nichtimmer - in eine weniger
personliche Beziehung. Es konnte sich eine gewis-
se Hirte und Ungeduld einschleichen. Statt mit

dem Kranken sprach eine Physiotherapeutin bei-
spielsweise mit mir iiber ihn oder kommentierte
den schwicher werdenden Korper ihres Klienten
in der dritten Person. Eine Reifikation/Reifizie-
rung (TAUSIG 1980) oder Verdinglichung und Ob-
jektivierung (FOUCAULT 2004, SENNELART 2004)
sind fiir eine schwer erkrankte Person verletzend.
Im Folgenden beschreibe ich vier Situationen.

An ALS erkrankt zu sein heif3t, sich auf die bis-
lang gewohnte Sicherheit und das Vertrauen im
Korper nicht mehr abstiitzen zu kénnen und ei-
nen Weg zu finden, sich der fortschreitenden Be-
hinderung anzupassen. Es ist vielfach belegt, dass
im Verlauf der Krankheit stabile Phasen vorkom-
men. Der Anpassungsprozess kann so schnell
vor sich gehen, dass jemand mit ALS viel Kraft
braucht, nicht die Gewissheit aufzugeben, dass
solch eine Stabilisierung moglich ist. Als Angeho-
rige sehnt man sich fast danach, aber man wagt
kaum, daran zu glauben. Zur Illustration

Erstes Beispiel:

So lange es meinem Partner moglich war zu rei-
sen, waren wir oft entgegen dem Rat besorgter
und behiitender Fachpersonen lingere Zeit mit
dem Zug in Frankreich und in den Niederlanden
unterwegs. Es bedeutete Freiheit und gab uns die
Kraft, trotz allem intensiv genielRen zu konnen.
Nach einer langeren Abwesenheit im Sommer
kam die Physiotherapeutin, die anfénglich mei-
nen Partner in ihrer Praxis behandelt hatte und
mit Fortschreiten der Erkrankung Hausbesuche
machte, zu ihm nach Hause und fragte, ob es Neu-
igkeiten gibe. Strahlend stand er vor ihr und sag-
te: Stabilisierung. Sie hatten sich eine Weile nicht
gesehen und die Physiotherapeutin war sein sich
langsam anderndes Sprechen nicht mehr ge-
wohnt. So fragte sie: Was? Unterdessen stand ich
seitwérts von der Therapeutin und beobachtete
die Situation. Mein Partner sagte wiederum ru-
hig und strahlend: Stabilisierung. Die Therapeu-
tin verstand ihn abermals nicht und fragte: Was
meinst du? Zum dritten Mal antwortete er, immer
noch strahlend: Stabilisierung. Die Therapeutin
wendete abrupt ihren Kopf zu mir und sagte: Re-
den geht auch nicht mehr.

Zweites Beispiel:

Sofern es moglich war, nutzte ich die Freiheit, Er-
holungstage einzubauen. In meiner Abwesenheit
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tibernahmen Freunde und Freundinnen, Nach-
barn und professionelle Helfer und Helferinnen
die notwendige Pflege am Tag und in der Nacht. Je
weiter die Erkrankung fortschritt und die Pflege
komplexer wurde, desto 6fters sprachen der Pal-
liativmediziner und die Pflegende fiir ambulan-
te Palliativmedizin uns auf die Entlastungsmog-
lichkeit eines Kurzaufenthalts in einem Hospiz
an, wenn auch nur fiir einen Tag. Mein Partner
und ich wussten, dass der Stress des Transfers
schwerer wiegen wiirde als der Erholungsvor-
teil fiir mich als pflegende Angehérige. Es gab 6f-
ters unterschwellig spannungsbeladene Diskus-
sionen mit der medizinischen und pflegerischen
Fachperson. Einmal legte der Palliativmedizi-
ner mir nahe, ich miisse regelméRig einen frei-
en Nachmittag nehmen und dafiir Assistentinnen
der hiuslichen Pflege anfragen. Auf meinen Ein-
wand hin, dass zu oft Bediirfnisse und Note mei-
nes Mannes nicht erkannt wurden und wir des-
halb professionelle Pflegende vorziehen wiirden,
sagte er meinem Mann: Dann sitzen Sie ein paar
Stunden nicht optimal. Bei einer anderen Gelegen-
heit, in einem nicht enden wollenden Standort-
gesprich, sagte die Pflegende fiir ambulante Pal-
liativmedizin gereizt: Herr S. muss dann halt in den
sauren Apfel beissen. In der Kommunikation zwi-
schen meinem Partner und mir mussten wir in
der Folge nur die Worter saurer Apfel buchstabie-
ren, und ich wusste, dass ich versuchte, etwas ge-
gen seinen Willen durchzusetzen. Gab mein Part-
ner in bestimmten Situationen den Buchstaben §
zu erkennen, mussten wir jedes Mal herzhaft la-
chen.

Drittes Beispiel:

Nach dem Sterben meines Partners sagte mir sein
Pneumologe: ,Ich verstehe nicht, weshalb in der
Schweiz so wenig Patienten mit ALS vom Freitod
Gebrauch machen. Stattdessen lassen sie es dar-
auf ankommen. Oder es gibt eine Situation, wie
bei IThnen, dass man iiberfordert ist.” Hatten mein
Partner und ich das Thema ,freiwillig aus dem
Leben scheiden“ gemieden? Hatten wir Beriih-
rungsangst? Hatten wir das Unausweichliche ver-
driangt? Dazu kommt mir Folgendes in den Sinn.
Ein halbes Jahr bevor mein Partner verstarb,
telefonierte ich kurz vor Ostern mit dem Hausarzt
wegen Medikamenten. Im Verlauf des Gespréchs
fragte er mich unvermittelt, ob mein Mann sich
je dahin gedulert hétte, dass er genug habe vom
Leben. Uberrascht und ohne zu zweifeln sagte ich
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nein. Der Hausarzt erkldrte mir, dass falls mein
Partner den Wunsch selbstbestimmt zu sterben
hitte, dies moglich wére. Ich fragte den Arzt, ob
erin dem Fall helfen wiirde, worauf er sagte, nein,
das diirfe er nicht. Es gebe aber durchaus gute Al-
ternativen, und es miisse nicht Exit sein. Zu dem
Zeitpunkt konnte mein Partner weder den eige-
nen Arm heben noch selbstindig schlucken und
ich realisierte schockartig, dass ich diejenige sein
wiirde, die aktiv meinem Partner Sterben ermog-
lichen wiirde, und anschliefRend im Wissen tiber
mein Handeln weiterleben miisste. Der Arzt been-
dete das Telefongesprach mit der Bitte, iiber die
Ostertage seine Frage mit meinem Partner zu be-
sprechen. Es vergingen einige Tagen, bis ich den
Mut fand, meinem Partner iiber den Inhalt des
Telefongesprichs zu erzdhlen und ihn direkt zu
fragen, ob er sich wiinsche, sein Leben beenden
zu konnen. Ruhig und klar verneinte er. Uns blieb
ein unbelasteter Ostertag. Dass es unser letzter
gemeinsamer sein wiirde, vermuteten wir.

Viertes Beispiel: Beziehung zwischen Fachperso-
nen, erkrankter Person und pflegenden Angeho-
rigen

Die letzten drei Wochen seines Lebens verbrach-
ten mein Partner und ich hoch {iber einem See an
einem drztlich gefiihrten Erholungsort im Siiden
der Schweiz. Ich hatte zusitzlich externe profes-
sionelle Pflegende organisiert und die Riickreise
nach Hause mit Freunden geplant. Atmen berei-
tete meinem Partner zunehmend Probleme, und
wir besprachen verschiedene Mdglichkeiten, un-
ter anderem auch die der Sauerstoffzugabe. Ich
hatte notwendige Telefonnummern abgeklart und
hinterlegt. Wir verabredeten einen runden Tisch
mit allen beteiligten Fachpersonen im Haus und
mit der externen Pflegenden, um gemeinsam mit
dem Arzt und meinem Partner das weitere Vor-
gehen zu besprechen. Ich hatte vorher eine Be-
handlung beim Physiotherapeuten und bat alle
darum, zu warten, bis ich zuriickkomme. Bei
meiner Riickkehr informierte mich die externe
Pflegende, dass sie meinen Mann um Erlaubnis
gefragt und mit seiner Einwilligung die zusténdi-
ge Stelle fiir Sauerstoffzugabe bereits telefonisch
angefragt hatte. Sie habe viel Erfahrung mit Be-
atmung und sehe, dass es jetzt der richtige Zeit-
punkt dazu sei. Ich miisse nur einen Termin mit
der zustdndigen Stelle abmachen, worauf sie uns
verlief§. Ab dem Moment hatte ich meine Seelen-
ruhe verloren. Allein mit meinem Partner frag-
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te ich ihn, ob es seinem Willen entspreche, diese
Entscheidung ohne mich zu treffen, was er ver-
neinte. Wir waren beide in Sorge, und ich hatte
nicht die Kraft, die Entscheidung riickgingig zu
machen. Ich besprach mich mit dem anwesenden
Arzt, und er nahm zur Riicksprache Kontakt mit
behandelnden Arzten an unserem Wohnort auf.
Nach der abendlichen Pflege bat ich die externe
Pflegende, mit mir allein zu sprechen. Ich sagte
ihr, es gehe mir nicht darum, ob die Entscheidung
richtig oder nicht richtig sei, sondern darum, dass
sie meine Abwesenheit genutzt hatte und dass sie
nicht nur den Erkrankten pflegen sollte, sondern
auch das Team, was wir bildeten. Sie reagierte mit
Zorn, worauf ich sagte, dass ich am ndchsten Tag
mit Hilfe des Hauses die Pflege selbst iiberneh-
men wiirde.

Diskussion

In einem Gesprach im Herbst 2016 dariiber, wie
ich Grenziiberschreitungen in der letzten Lebens-
phase meines Partners erlebt hatte, bemerkte der
Medical Anthropologist Bernhard Hadolt, dass
das, was eine Person ausmacht, in der Wahrneh-
mung des Sterbens schneller stirbt als das Kor-
perliche. Am Schluss bleibe nur der Korper tibrig,
und andere Aspekte einer Person werden unwich-
tig. Wird eine schwécher werdende Person auf
den Korper reduziert, ohne dass es notig wire, ge-
schieht dies unbedacht und nicht absichtlich. Ein
Erkldrungsansatz fiir diesen Vorgang ist die Wir-
kungsmacht gesellschaftlicher Bilder. Bernhard
Hadolts Frage, was das Systemimmanente sei,
stelle ich die Uberlegung gegeniiber, dass es viel-
mehr eine gesellschaftliche und sozialpolitische
Angelegenheit sein diirfte. So weistFASSIN (2017:
32f) darauf hin, dass sich Monographien in dem
Bereich, der traditionell als sozialanthropologisch
oder kulturanthropologisch bezeichnet wird, mit
dem Leben von Menschen in ganz unterschiedli-
chen, aber oftmals von den Harten der Armut, der
Krankheit und des Ungliicks gezeichneten geogra-
phischen Kontexten befassen. Solche Studien stel-
len Didier Fassin zufolge in der Regel das Leben
nicht nur in seiner subjektiven Dimension, so wie
Menschen es in einem spezifischen Kontext erle-
ben, dar, sondern sie illustrieren gleichwohl die
objektiven Bedingungen, die dazu beitragen, wie
die Gesellschaft das Leben bestimmt und damit

umgeht. Ubertragen auf das hier behandelte The-
ma mochte ich genau solche objektiven Bedingun-
gen, die Einfluss auf den Umgang mit Sterben ha-
ben, besser verstehen lernen.

Anlésslich der Publikation Wie Kinder in der
Schweiz sterben (2017) bin ich auf Forschungen
in der Padiatrischen Palliative Care aufmerksam
geworden. HEXEM etal. (2011) haben ein Mehr-
ebenen-System-Modell (multilevel complex system)
entwickelt. ZIMMERMANN & CIGNACCO (2017) un-
terscheiden zwischen 1. nationalem und regiona-
lem System, 2. dem Gesundheitssystem, 3. dem
Familiensystem und 4. dem individuellen System.
Meine Uberlegungen betreffen Interaktionen auf
der Ebene des Gesundheitssystems und fokussie-
ren auf die Frage, welche Denkweisen Haltungen
beeinflussen. Meine Fragestellungen, was unse-
re Wahrnehmung beim Sterben beeinflusst und
worum es geht, wenn sich Haltungen gegeniiber
einer terminal erkrankten Person bei behandeln-
den Fachkriften dndern, beziehen sich auf die Art
und Weise, wie diese mit unheilbar erkrankten
Menschen und ihren Nichsten interagieren. Ich
denke nach iiber Interaktionsprozesse in einem
spezifischen Setting auf der Mikroebene zwischen
Individuen. Mindsets oder Sicht-, Denk- und Wahr-
nehmungsweisen sowie Einstellungen sind aber
durchwegs gesellschaftlich geprégt.

Um mein Denken zu schirfen, oder auch das
Unmégliche zu denken, wende ich mich Auto-
ren der Postkolonialitdt zu, die sich auf Frantz
Fanon stiitzen. Achille Mbembe beispielsweise
verkniipft die Makro- und Mikroebene, indem er
dariiber nachdenkt, wie sich politische Prozesse
auswirken und beim Individuum manifestieren.
In seiner Publikation On the Postcolony (2001) geht
MBEMBE dem Zusammenhang zwischen Kolo-
nialismus, Postkolonialitédt, Rassismus und dem
einzelnen Korper nach:

And how can one live in death, be already dead,
while being-there—while having not necessarily
left the world or being part of the spectre—and
when the shadow that overhangs existence has
not disappeared, but on the contrary weights ever
more heavily? (2001: 201)

Es ist herausfordernd, die dem Rassismus in-
hérente Sichtweise, dass die nicht zur eigenen
Gruppe gehorende Person das Leben nicht wert
sei, auf eine Stufe zu stellen mit der Art und Wei-
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se, wie terminal erkrankte Personen wahrgenom-
men werden konnen. Bei der Frage, was als ein
lebenswertes Leben gilt, kann, wenn es um Sub-
jekte mit einer nicht weissen Hautfarbe sowie um
schwer kranke Menschen geht, eine strukturelle
Gemeinsamkeit in der Wahrnehmungsweise und
daraus resultierendem méglichem Handeln aus-
gemacht werden.
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