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Vorwort und Einleitung

Die vorliegende Publikation geht zuriick auf eine Tagung der Hein-
rich-Boll-Stiftung zum Thema , Selbstbestimmung im Dialog. Pati-
entenautonomie — Vorsorge — Verantwortung“ im September 2007.
In den Beitrdgen wird aus den Erfahrungen der Praxis heraus be-
leuchtet, wie und in welchen Kontexten Patientenverfiigungen zu
einer guten und wiirdevollen Behandlung beitragen konnen. Im Mit-
telpunkt steht nicht die Patientenverfiigung als Instrument zur Ab-
wehr von Fremdbestimmung, sondern die Einbettung der hochst-
personlichen Sicht eines Menschen auf seine Endlichkeit, sein Ster-
ben und seinen Tod in den Kontext drztlichen Professionsverstdnd-
nisses, darztlicher Berufsethik und staatlicher Pflicht zum Schutz des
Lebens. Es geht um Selbstbestimmung als Dialog — entfaltet anhand
von Erfahrungen im Umgang mit Patientenverfiigungen in der Pal-
liativmedizin und der Hospizarbeit (als den beiden Zweigen der pal-
liative care) sowie in der Intensivmedizin. Die leitenden Fragen lau-
ten: Wie kann die Patientenverfiigung bei Vorsorge, schwerer Krank-
heit und in der Ndhe des Todes als Kommunikationsinstrument
genutzt werden, wo liegen Hindernisse, wie sehen die institutionellen
und personalen Lern- und Verdnderungsbedarfe aus, und wie sollte
die gesetzliche Regelung der Patientenverfiigung aussehen, die deren
kommunikativen Einsatz und die Selbstbestimmung im Dialog un-
terstiitzt?

Sterben ist nicht normierbar - individuelle oder standardisierte
Patientenverfiigung

Gegen die gesetzliche Regelung der Patientenverfiigung wird immer
wieder eingewandt, dass ein grundsitzlicher Unterschied bestehe
zwischen einer Verfiigung aus gesunden Tagen und der unmittelbaren
existenziellen Betroffenheit durch eine schwere Krankheit. Eine
rechtliche Bindewirkung des vorausverfiigten Willens stelle deshalb
eher eine Gefahr denn eine Hilfe fiir die Kommunikation zwischen
Arzt, Patient und Angehorigen dar. Doch gerade weil Sterben nicht
normierbar ist, ist auch der Wunsch nach einer individuellen Pati-
entenverfiigung entstanden, in die unter Umstédnden schon Erfah-
rungen mit dem Sterben anderer eingehen konnen. In der individu-
ellen Patientenvorausverfiigung wird sich der Mensch seiner Werte
bewusst und macht sich seine wertbezogenen Erlebnisse klar oder



sucht sie sich klarer zu machen. In der Kombination aus Beratungs-

gespriach, Nachdenken, biographischen Erfahrungen durchlduft er

einen Prozess der ,Wertanamnese“:

— Er setzt sich mit der Endlichkeit seines Lebens auseinander;

— er liberdenkt seine Beziehungen zu Menschen seines Vertrau-
ens;

— er iiberdenkt seine eigene Leidensfahigkeit;

— erreflektiert die Bedeutung, die personliche Selbststandigkeit fiir
ihn hat, und in welchem Umfang er Hilfe anderer annehmen und
sich in deren Fiirsorge begeben kann;

— erreflektiert die Bedeutung von bewusstem Erleben und Kommu-
nikationsfiahigkeit;

— er bedenkt die Rolle, die Nahrungsaufnahme fiir ihn hat und ob
er kiinstliche Erndhrung gegen seinen Willen als Zwangsmalinah-
me empfindet;

— erreflektiert, ob die Abhidngigkeit von Sonden und Maschinen fiir
ihn Wiirdeverlust bedeuten.

Die individuelle Patientenverfiigung ist jedoch ein anspruchsvolles

Unternehmen, das Vorsorge, intensive Beratung und ein so hohes

Mal an Reflexionsbereitschaft erfordert, dass viele Menschen letzt-

lich doch auf standardisierte Patientenverfiigungen zuriickgreifen.

Vorsorge — Patientenverfiigung als Teil eines Vorsorgeplans

In Situationen schwerer Krankheit, in denen der Patient nicht mehr
entscheidungs- und urteilsfahig ist, werden Entscheidungen von
Arzten und Angehérigen bzw. Bevollméchtigten fiir den Patienten
getroffen. Besonders Angehorige erfahren dabei Entscheidungssitu-
ationen als hdchst belastend, in denen nicht einfach die ,Natur*
ihren Lauf nimmt, sondern ein Abwégen von Nutzen und Schaden
einer potentiell lebenserhaltenden Malinahme gefordert ist. Fiir sie,
die oft bis zuletzt nicht loslassen kénnen und sich gegen jede Le-
bensverkiirzung sperren, kann die Patientenverfiigung eine grol3e
Entlastung bei der Entscheidungsfindung bedeuten. Anders bei den
Arzten, zu deren Profession das Abw#gen von Nutzen und Schaden
lebenserhaltender Malnahmen gehért. Sie miissen ihre Empfeh-
lungen und Handlungen in Einklang bringen mit ihrer Berufsethik,
den institutionellen und rechtlichen Anforderungen und mit dem
vorausverfiigten Willen des Patienten. Nicht aus jedem Eingreifen-
konnen folgt auch das Eingreifenmiissen. Die physiologische Sinn-
haftigkeit bleibt notwendige Grundlage jeder Indikation; sie allein



ist jedoch kein hinreichender Grund fiir die Durchfiihrung einer
moglichen Mallnahme. In Betracht kommen ebenso der Abbruch
oder das Unterlassen einer kurativen Manahme sowie das Einleiten
palliativer MaBnahmen mit dem gednderten Therapieziel eines Ster-
benlassens in Wiirde.

Weil die kurative Akutmedizin die Menschen in den entwickelten
Landern immer langer leben ldsst, stirbt die {iberwiegende Mehrheit
eher an chronischen Krankheiten. Fiir sie kommt das Lebensende,
oft in hohem Alter, nicht unerwartet. Vorsorgeplidne und in ihrem
Rahmen auch Patientenverfiigungen konnen dazu beitragen, dass
das Lebensende auch nicht unvorbereitet kommt. Sie antizipieren
Verschlechterungen und geben Hinweise, ab wann nicht mehr die
Heilung, sondern das Sterbenlassen das Therapieziel ist und in Uber-
einstimmung mit den Wertvorstellungen des Patienten mit Hilfe der
Palliativmedizin untersttitzt werden soll. Im Rahmen von Vorsorge-
pldanen verfasste Patientenverfiigungen sind individuell, weil erfah-
rungsgesattigt. Sie werden zu einem Zeitpunkt verfasst, zu dem die
Patienten bereits Erfahrungen mit ihrer Krankheit haben.

,, Die Freiheit zu sterben*

Mit der vorliegenden Publikation befasst sich die Heinrich-Boll-Stif-
tung bereits zum zweiten Mal binnen Jahresfrist mit dem Thema
Patientenverfligungen. Die erste Publikation Die Freiheit zu sterben.
Selbstbestimmung durch Sterbehilfe und Patientenverfiigungen ging
auf eine gemeinsam mit der Humanistischen Union organisierte
Tagung im Februar 2007 zuriick. Am Vorabend der Bundestagsde-
batte tiber Status und Reichweite von Patientenverfiigungen stellten
wir die divergierenden Auffassungen zu dieser emotional aufgela-
denen Materie zur Diskussion. Im Obertitel, ,Die Freiheit zu sterben®,
klingt der Anspruch auf Autonomie und Wiirde des Einzelnen bis in
den Tod an. Im Untertitel wird Autonomie in Ubereinstimmung mit
der stdndigen Rechtsprechung als Selbstbestimmungsrecht des in-
dividuellen Patienten konkretisiert. Die politische Kontroverse geht
darum, welche Grenzen der Gesetzgeber einer Vorausverfiigung zur
Unterlassung lebensverldngernder Manahmen setzen darf oder
setzen muss. Wer sich auf den Primat der Selbstbestimmung beruft,
die in der Moderne den Kern individueller Lebensfiihrung ausmacht,
bejaht damit auch, dass ein Patient nicht alle Méglichkeiten der Me-
dizin ausschépfen will und auch gegen &rztlichen Rat vorzieht zu
sterben.



Die Publikation Die Freiheit zu sterben. Selbstbestimmung durch
Sterbehilfe und Patientenverfiigungen enthélt zwei Botschaften. Die
erste lautet: Wir brauchen eine gesetzliche Regelung der Patienten-
verfiigung, die sicherstellt, dass zwischen Arzten und Pflegenden
sowie Angehorigen und Bevollméchtigten vereinbarte Entscheidun-
gen zugunsten eines entscheidungs- und urteilsunfahigen Patienten
nicht spater Gegenstand von Zivil- oder gar Strafprozessen werden,
wenn sie
— aufgrund seines eindeutig vorab verfiigten Willens oder
— aufgrund seines in einer besonderen Situation konkretisierten

Willens oder
— aufgrund seines gewissenhaft ermittelten mutmalllichen Willens

erfolgen.

Die zweite Botschaft lautete: Wir brauchen eine liberale gesetzliche
Ausgestaltung der Patientenverfiigung, die eine vertrauensvolle Kom-
munikation zwischen Patienten, Arzten und Pflegepersonal, Bevoll-
mdichtigten und Angehorigen erméglicht. Denn der , freie Wille“ als
selbst-bewusste, wohl informierte und reflektierte Entscheidung
eines Menschen bildet sich nicht im luftleeren Raum, sondern in der
kommunikativen Interaktion mit anderen. Den Willen von Kranken
und Sterbenden tiber Art und Ausmaf ihrer Behandlung zu respek-
tieren, bedeutet nicht, sie allein zu lassen mit ihren Angsten und
Fragen — ganz im Gegenteil: gerade in existenziellen Grenzsituationen
braucht es ein Hochstmal§ an verstdndnisvoller und fachkundiger
Begleitung.

Vor dem Hintergrund der Euthanasiepraxis des Nationalsozialis-
mus wird die Verpflichtung zum Lebensschutz vielfach gegen die
Selbstbestimmung am Lebensende ausgespielt. Dabei vermischt das
Euthanasie-Argument zwei durchaus verschiedene Sachverhalte:
die staatlich verordnete Vernichtung sogenannten ,unwerten Le-
bens“ im Nationalsozialismus mit der Vorstellung vom ,,guten Tod",
die heute Teil der Vorstellung vom , guten Leben* ist. In der moglichst
restriktiven Regelung von Patientenverfiigungen schwingt ein er-
hebliches Misstrauen gegeniiber der Beziehung zwischen Patient,
Angehorigen, Arzten und Pflegepersonal mit. Man will méglichst
hohe rechtliche Hiirden vor eine Unterlassung medizinischer Be-
handlung setzen, weil man nicht an die vertrauensvolle Beratung
zwischen Kranken, Angehdrigen und Arzten glaubt, in denen ein
Mensch seine Not mit anderen besprechen kann, so dass sein Selbst-
bestimmungsrecht sich als sozial eingebettete Selbstbestimmung



duBert. Fiir dieses Misstrauen gibt es sicherlich mannigfache Griin-
de in der Alltagswirklichkeit, nicht zuletzt aufgrund der permanenten
Forderung nach Kostensenkung, der sich Pflegeheime und Kranken-
héduser ausgesetzt sehen — nur sollte man die heutige Misere im Ge-
sundheitswesen nicht zur Grundlage einer rechtlichen Normierung
machen. Wer die Grenzen fiir Patientenverfiigungen zu eng zieht,
provoziert gerade das Gegenteil des Gewollten: ndmlich den Ruf nach
Patientenautonomie als Abwehrrecht bis hin zur Forderung nach
aktiver Sterbehilfe.

Lahrer Kodex

Die vorliegende Publikation dokumentiert den &rztlichen Kodex ,, Pa-
tientenwille und menschliche Medizin im Dialog“, der unmittelbar
vor Beginn der Tagung der Presse vorgestellt und seither von vielen
Arztinnen und Arzten unterzeichnet wurde. Der Einladung, dieser
Initiative des Herzzentrums Lahr als ,Pate“ beizutreten und den
Kodex zu unterstiitzen, ist die Heinrich-Boll-Stiftung sehr gerne nach-
gekommen. Der Kodex ist Ausdruck eines sich wandelnden drztlichen
Professionsverstdndnisses. Nicht zufillig greift er das Stichwort des
Dialogs auf - jener dem Sterben angemessenen personlichsten Form
der Kommunikation. Wir sehen darin einen wichtigen Schritt in Rich-
tung einer ,sprechenden Medizin“, die den Patienten als miindiges
endliches Subjekt ernst nimmt und neben der Heilung auch das
Sterbenlassen in Wiirde als ihre Aufgabe anerkennt. Insofern kntipft
unsere Unterstiitzung des , Lahrer Kodex“ an unser Engagement fiir
eine Reform des Medizinstudiums im Allgemeinen und den Berliner
Reformstudiengang Medizin im Besonderen sehr gut an.

Wir danken allen Referentinnen und Referenten der Tagung, die
ihre engagierten Vortrdage binnen weniger Wochen fiir die Druckle-
gung iiberarbeitet haben. Uns eint das Engagement in der Sache und
das Interesse, mit dieser Schrift Denkanst63e fiir die gesellschaftliche
und politische Debatte iiber Selbstbestimmung am Lebensende zu
geben.

Berlin, im Januar 2008
Ralf Fiicks Dr. Andreas Poltermann

Vorstand der Referent Bildung und
Heinrich-Boll-Stiftung Wissenschaft
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H. Christof Miiller-Busch

Respektierung und Forderung von Autonomie aus
palliativmedizinischer Sicht

Unter den Bedingungen der modernen Medizin und den Wertvor-
stellungen der hoch entwickelten Gesellschaften werden Zeitpunkt
und Art des Sterbens zunehmend von medizinischen Entscheidungen
bestimmt. Sterben und Tod sind zur medizinischen Aufgabe gewor-
den. Zumindest innerhalb des medizinischen Systems sind es immer
weniger die Krankheiten selbst, die zum Tode fithren, sondern me-
dizinisch-drztliche Manahmen.

Sterben beginnt unter den Bedingungen der modernen Medizin
und Gesellschaft nicht erst mit dem Auftreten eines irreversiblen
Multiorganversagens. Im Hinblick auf die mit der demographischen
Entwicklung durch zunehmende Lebenserwartung und den Mog-
lichkeiten der Lebensverldngerung verbundenen Probleme sprechen
wir in diesem Zusammenhang auch von einem sozialen, biologischen
und psychologischen Sterben.

Der Eintritt des Todes erfolgt somit weniger durch den irreversib-
len Verlauf einer Krankheit bzw. das natiirliche Ende eines irrever-
siblen Sterbeprozesses bei fortschreitender Erkrankung oder zuneh-
mendem Multiorganversagen, sondern Sterben innerhalb medizini-
scher Institutionen wird letztlich immer nur ermdoglicht, wenn auf
Mafinahmen verzichtet wird, die zu einer — wenn auch begrenzten
— Lebensverldngerung beitragen kénnten. Besonders dann, wenn
das Leben des Betroffenen kiinstlich, d. h. fremdbestimmt auf eine
ungewisse, zeitliche Perspektive aufrechterhalten wird, stellen Ver-
zichtsentscheidungen hohe Anforderungen an alle Beteiligten.

Wann Behandlungsoptionen im konkreten Fall, z. B. die Gabe von
Bluttransfusionen, eine kiinstliche Beatmung, Erndhrung bzw. die
Entscheidung fiir oder gegen eine Antibiotika-Therapie oder auch
nur die Abwagung diagnostischer MalBnahmen sinnvoll oder ange-
zeigt sind, ist aber nicht nur eine aus ,medizinischer Indikation“ zu
treffende Entscheidung, sondern bedarf der Auseinandersetzung mit
dem manifestierten bzw., wenn dies nicht méglich ist, mit dem ak-
tuellen und mutmafRlichen Willen des Betroffenen und einer Beur-
teilung des ,natiirlichen® Willens in konkreten Entscheidungssitua-
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tionen. Damit ist Sterbebegleitung nicht nur eine medizinische An-
gelegenheit, sondern in einem hohen Mal3e zu einer kommunikati-
ven und gesellschaftlichen Aufgabe geworden, der wir uns auch als
Arzte stellen miissen.

Sicherlich brauchen wir fiir das, was in der medizinethischen De-
batte als , Futily“, d. h. physiologisch sinnlos, qualitativ ineffektiv und
quantitativ unangemessen angesehen wird, Kriterien, nach denen
wir auch das Verzichten legitimieren konnen. Die statistische Wahr-
scheinlichkeit der ,Evidence” ist ein Aspekt zur Entscheidungsfin-
dung; viel schwieriger ist es aber herauszufinden, was fiir den ein-
zelnen Menschen unter Beriicksichtigung seiner Lebenssituation,
Biographie, seiner Identitét, seiner Wertvorstellungen und seines
Willens angemessen und richtig ist. Es ist ein Unterschied, den Stel-
lenwert wie z. B. die Bedeutung einer Chemotherapie bei einer
Krebserkrankung, einer intensivimedizinischen Behandlung nach
einem Schlaganfall, einer Operation eines stenosierenden Darmtu-
mors bei einem Menschen in der Bliite des Lebens oder bei einem
Hochbetagten zu beurteilen — auch wenn es sich um gleiche Krank-
heitsentitdten handelt, deren Behandlung evtl. sogar statistisch &hn-
liche Erfolgsprognosen im Hinblick auf eine Lebensverldngerung
hat. So ist neben einem evidenzbasierten Behandlungsansatz auch
ein erkenntnisorientierter individueller Behandlungsansatz notwen-
dig, der besonders dann zu berticksichtigen ist, wenn auch der Le-
benswille, der ja durchaus bei den meisten Menschen auch ein Krank-
heitsgeschehen mit ,infauster Prognose“ begleitet, den Entschei-
dungsrahmen mitbestimmen soll.

Dennoch brauchen wir natiirlich mehr Sicherheit fiir das, was in
fortgeschrittenen Erkrankungssituationen notwendig, moglich, zu-
lassig ist. Die Frage ist allerdings, ob sich dies durch eine Gesetzes-
regelung verbessern lésst. Sicherlich ist die Willensorientierung und
die Kommunikation mit Betroffenen und Angehorigen eine wichtige
Ergdnzung zu dem, was wir medizinische Indikation nennen.

Der Begriff der ,Medizinischen Indikation“ hat eine tragende Be-
deutung fiir die medizinische Praxis, fiir juristische Entscheidungen
wie auch fiir medizinethische Uberlegungen. Die Unschérfen dieses
Begriffes werden jedoch erst bei genauer Analyse der medizinischen
Praxis erkennbar: So haben einerseits subjektive Faktoren des Arztes,
seine Interessen und Wertvorstellungen, sicherlich auch Einfluss auf
die Indikationsstellung, ebenso wie die konomischen Rahmenbe-
dingungen, Budgets, Fallpauschalen, aber auch die gesellschaftlichen



Wertvorstellungen, das soziale Umfeld, das vorherrschende Ethos,
dass fiir viele Menschen der Verlust der Autarkie nicht akzeptabel sei.
Wir miissen uns davon frei machen, dass eine medizinische Indika-
tion eine eindeutige bzw. unabhingige Variable ist, sie entwickelt
sich eigentlich erst im Dialog, der Beziehung und der Auseinander-
setzung mit einem kranken Menschen. Allerdings haben auch Arzte
hier noch viel zu lernen.

In Deutschland sterben jdhrlich ca. 840.000 Menschen, davon ca.
25 Prozent an den Folgen einer Krebserkrankung. Uber 70 Prozent
sterben in Krankenhdusern oder Pflegeeinrichtungen. Mehr als 90
Prozent der Menschen in Deutschland haben keine Patientenverfii-
gung, mochten sich eigentlich nicht mit Sterben und Tod beschéftigen
und darauf vertrauen, dass die Arzte am Ende des Lebens die richtigen
Entscheidungen treffen. Sich mit der Frage zu beschéftigen, wie ich
behandelt werden mochte, wenn ich durch ein pl6tzlich eintretendes
Ereignis, z. B. einen Herzinfarkt, einen Schlaganfall, einen Unfall in
einen Zustand der irreversiblen Bewusstseinseinschrankung gerate,
stellt an die Vorstellungskraft eines gesunden Menschen sehr hohe
Anforderungen, wihrend die Angst, ein sinnloses, langes und zer-
miirbendes Leiden ertragen zu miissen, Patienten mit fortgeschrit-
tenen Krebserkrankungen, aber auch Menschen mit schweren neu-
rologischen Storungen, die von Schmerzen, Erstickungsgefiihlen,
Lihmungen und Schluckbeschwerden begleitet werden, doch sehr
viel haufiger beschéftigt. Neben der Angst vor Leiden ist es aber auch
die Angst vor Pflege- und Hilfsbediirftigkeit, Abhdngigkeit durch zu-
nehmende Einschrdnkungen und Verlust der Selbststdndigkeit, die
Angst andere zu belasten, die diese Menschen beschiftigt und die das
Leben als aussichtslos und sinnlos erscheinen ldsst. Viele Patienten
haben Hemmungen, mitihren Arzten iiber diese Angste und existen-
ziellen Fragen zu sprechen, und Arzte haben in der Regel auch zu
wenig Zeit bzw. Erfahrung, um auf diese Fragen einzugehen. In einer
auf Reparatur und Rehabilitation ausgerichteten Hochleistungsme-
dizin hat das Thema , Sterben und Tod“ nur selten einen Platz und
das Thema ,Patientenverfiigung* keine Abrechungsziffer.

Nur 9 Prozent der deutschen Bevolkerung besitzen eine Patien-
tenverfiigung, damit ist der Anteil recht gering. Bei Menschen mit
lebensbegrenzenden Erkrankungen liegt nach Ergebnissen der von
der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP) seit einigen
Jahren durchgefiihrten Kerndokumentation der Anteil mit 17 Prozent
deutlich hoher. In der palliativmedizinischen Betreuungssituation
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kommt eine Patientenverfiigung nur selten zum Tragen, da die mei-
sten Palliativpatienten bis zur Sterbephase weitgehend selbst ent-
scheiden kénnen. Dennoch hat fiir viele sterbenskranke Menschen
die Gewissheit, eine Patientenverfiigung zu besitzen und ihre Re-
spektierung erwarten zu diirfen, eine beruhigende und Angst min-
dernde Funktion. Die differenten Empfehlungen zu verschiedenen
Regelungsaspekten von Patientenverfiigungen zeigen allerdings
auch, wie schwierig es ist, moralische Verantwortung fiir einen an
ethischen Prinzipien orientierten Umgang mit sterbenahen Situa-
tionen durch ein Gesetz zu kontrollieren.

Beim Umgang mit Patientenverfiigungen sollte unterschieden
werden, ob diese als rechtswirksamer Handlungsauftrag gedacht sind
oder als Orientierungshilfe in schwierigen Situationen, um Entschei-
dungskriterien zu finden. Aufféllig ist allerdings, dass sich gerade bei
schwerstkranken, entscheidungsfihigen Menschen frither gedufler-
te Vorstellungen zu bestimmten Behandlungsmafnahmen im Laufe
der Erkrankung hiufig éndern. In sterbenahen Situationen werden
immer medizinische Entscheidungen gefordert, bei denen eine The-
rapiebegrenzung und/oder Therapiezieldnderung erwogen werden
muss. Dabei geht es darum, im Spannungsfeld zwischen Wille und
Wohl eines Menschen Konsens zu finden. Patientenverfiigungen sind
ein wichtiges Hilfsmittel, den Dialog mit Betroffenen und Angeho-
rigen zu fordern, Nutzen und Schaden gegeneinander abzuwigen,
verantwortungsvolle Entscheidungen tiber Behandlungsoptionen
im Sinne des betroffenen Patienten zu erméglichen und seinen in-
dividuellen Werten entsprechend zu handeln. Die DGP hat hierzu
schon im September 2005 und erneut im April 2007 eine Stellung-
nahme herausgegeben, die auch in der derzeitigen Debatte um eine
rechtliche Regelung stdrkere Beachtung finden sollte, denn keiner
der vorgelegten Gesetzesentwiirfe wird m. E. den schwierigen Ent-
scheidungsproblemen in sterbenahen Situationen gerecht, und ein
schlechtes Gesetz wird die derzeitige Rechtsunsicherheit nicht min-
dern.

Patientenverfiigungen konnen in der Praxis m. E. unter drei zu
unterscheidenden Aspekten gesehen werden: erstens, als rechtswirk-
same und verbindliche Willensbekundungen, die Mafnahmen zu
vermeiden oder zu begrenzen versuchen, die das Leben kiinstlich
verldngern bzw. das Sterben verhindern und die in der Regel als Uber-
therapie ohne einen nachvollziehbaren Effekt fiir den Betroffenen
angesehen werden; zweitens, Patientenverfiigungen als rechtsver-



pflichtende Handlungsauftrige, die eine Entscheidungssituation so
genau vorweg beschreiben miissen, dass eine andere Behandlungs-
option nicht in Frage kommt und die das Handeln in einer konkreten
Situation rechtlich bestimmt; und drittens, Patientenverfiigungen
als verbindlicher Hinweis auf Werte und Identitit des Betroffenen
bzw. als Orientierungshilfe, die Arzten in schwierigen Entscheidungs-
situationen erméglichen soll, im Sinne des Patienten und seinen
individuellen Werten entsprechend zu handeln.

In der Diskussion um die Verbindlichkeit von Patientenverfiigun-
gen und Selbstbestimmung am Lebensende sollte aber nicht verges-
sen werden, dass fiir die meisten Menschen Sterben und Tod Themen
sind, mit denen sie sich nicht unbedingt beschiftigen mochten. Die
Frage des wiirdigen und guten Sterbens ist deshalb in den meisten
Féllen eine, die nicht nur von individueller Bedeutung ist, sondern
sie stellt sich auch als soziale Aufgabe, wobei die Moglichkeiten und
Grenzen der Medizin natiirlich in ihrer besonderen Verantwortung
gerade auch fiir diesen Teil des Lebens beriihrt werden und gefordert
sind. Es muss deshalb ein gesellschaftliches und vordringliches po-
litisches Anliegen sein, dass den Bedingungen des Sterbens in allen
Bereichen mehr Aufmerksamkeit entgegen gebracht wird, Palliativ-
medizin an Bedeutung gewinnt und Verstehen, Kommunikation und
Beziehung in sterbenahen Situationen im Sinne eines ,humanen®
Miteinanders gefordert werden. Dazu gehort vor allem, dass wir auch
Bedingungen schaffen, die den ,Mangel an Bedeutung fiir andere*
- wie Klaus Doérner eine der schlimmsten Krankheiten des 21. Jahr-
hunderts bezeichnet hat, welche eine der wesentlichen Griinde fiir
das Toten auf Verlangen und den assistierten Suizid darstellt — nicht
férdern, sondern abbauen. Die Ausweglosigkeit, die nicht nur kranke
und behinderte Menschen, sondern zunehmend auch alte Menschen
empfinden und verzweifeln ldsst und zu selbst bestimmten Sterbe-
wiinschen fiihrt, wenn sie keine Anerkennung und keine Bedeutung
mehr erfahren, sondern als Last und Konkurrenz empfunden werden,
stellt eine Herausforderung dar, die sicherlich weit tiber den medizi-
nischen und palliativmedizinischen Bereich hinausreicht.

Gerade fiir diese Gruppe benétigen wir eine umfassende ,Advan-
ced-Care-Planung®, die das Element des Dialogs und der Beziehung
fiir eine willensorientierte, sinn- und selbstbestimmte Betreuung in
den Vordergrund stellt, wie es in GroBbritannien auch als Alternati-
ve zu den dort starker werdenden Forderungen nach einer Legalisie-
rung der Totung auf Verlangen entwickelt wurde.
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Die Anerkennung und Férderung von Autonomie ist das Grund-
anliegen medizinischen Handelns. Autonomie ist als Wesenselement
des Menschen die Fahigkeit, iber die eigenen Kréfte zu verfiigen, sie
beinhaltet eine situative Disposition, aber auch ein moralisches
Recht. ,Die Autonomie des Menschen ist das Fundament seiner Frei-
heit ... aufihr beruht die Wiirde seines Mensch-Seins, deren Gewicht
wir, wie so oft, erstin dem Augenblick des Verlusts wirklich wahrneh-
men.“ (Th. v. Uexkiill) Insofern ist es wichtig, sich der doppelten
Bedeutung von Autonomie als Handlungsgrundlage und Handlungs-
ziel bewusst zu werden, wenn es um die Sinnbestimmung bzw. An-
gemessenheit von MaBnahmen im Grenzbereich zwischen Leben
und Tod geht.

Es wird oft zu wenig berticksichtigt, dass neben dem Respekt vor
Autonomie (Kompetenz, Selbstbestimmungsfahigkeit, Willen) auch
die anderen Prinzipien der modernen Bioethik bei Entscheidungs-
problemen und -konflikten in sterbenahen Situationen von Bedeu-
tung sind, also Benefizienz (Leben, Gesundheit, Lebensqualitit),
Non-Malefizienz (Nutzen/Risiko-Relation, individuelle Werte) und
Gerechtigkeit (Gleichheit, Angemessenheit, Ressourcen) und dass
diese Prinzipien eigentlich nicht als hierarchisch geordnet verstanden
werden sollten, sondern in einem eher gleichwertigen Spannungs-
verhéltnis zueinander stehen.

Respektierung und Forderung von Autonomie und — wie es in der
Stellungnahme der Europdischen Gesellschaft fiir Palliativmedizin
zur Euthanasie und zum &rztlich assistierten Suizid heil3t— nicht die
Zerstérung von Autonomie ist auch das Grundanliegen der Palliativ-
medizin. Palliativmedizin versteht sich auch als Antwort auf die im-
mer lauter werdenden Rufe nach einer Legalisierung der T6tung auf
Verlangen bzw. einer sog. aktiven Sterbehilfe. Die Linderung von
belastenden Symptomen ist die iiberragende medizinische Aufgabe
der Palliativmedizin. Palliativmedizin versucht auch, den Menschen
in seinen individuellen sozialen Beziigen und Wertvorstellungen zu
verstehen und zu begleiten. Die Kommunikation iiber die den ster-
benskranken Menschen und seine Angehoérigen bewegenden exi-
stenziellen Fragen und Belastungen ist untrennbarer Bestandteil
einer umfassenden palliativmedizinischen Betreuung.

Die Auseinandersetzung, die in den letzen Monaten iiber die Be-
deutung und Notwendigkeit einer gesetzlichen Regelung von Pati-
entenverfiigungen fiir die Patientenautonomie am Lebensende ge-
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sten oder sonstigen Bedenken) 1. eine Reichweitenbeschrankung
geben soll, 2. eine strafrechtliche Regelung erforderlich ist und 3. ob
durch eine solche Regelung des Patientenwillens das , Tor zur gesetz-
lichen Regelung der aktiven Sterbehilfe“ gedffnet werden kénnte.

Diese Auseinandersetzung beriicksichtigt m. E. zu wenig, dass der
Wunsch nach Rechtssicherheit zwar verstdndlich ist, aber dass die
eigentliche Problematik darin liegt, wie im Rahmen des medizini-
schen Fortschritts und der medizinischen Moglichkeiten Sterben und
Tod im humanen Miteinander ihren Platz finden —Verantwortung fiir
das Sterben zu tragen, geht eigentlich nur, wenn die Verstindigung
iiber das ,gute” Sterben auch von einem Verstehen und einer Gestal-
tung von menschlichen und verstindigen Beziehungen im Sinne
einer therapeutischen Partnerschaft in sterbenahen Situationen be-
gleitet wird. Das verantwortungsvolle und an ethischen Prinzipien
orientierte Miteinander, das durch die Palliativmedizin wieder in die
Medizin zuriickgebracht wurde, hat hier einen hohen Stellenwert, der
m. E. nicht durch Gerichtsentscheidungen ersetzt werden kann.

Sieben Punkte zu Patientenverfiigungen

1. Schwerstkranke Menschen benétigen in sterbensnahen Situati-
onen eine therapeutische Partnerschaft und dialogische Bezie-
hung aller Beteiligten, bei der Verantwortung auch unter der Pri-
misse eingeschriankter oder fehlender Kompetenz- und Selbstbe-
stimmungsfdhigkeit des Betroffenen iibernommen werden kann.
Patientenverfiigungen und Vorsorgevollmachten sind wichtige
Instrumente, um in Grenzsituationen am Willen orientierte, an-
gemessene Entscheidungen zum Wohle des Betroffenen zu fin-
den.

2. Entscheidungen in Grenzsituationen miissen sich am Willen des
betroffenen Patienten orientieren. Wenn Entscheidungsméglich-
keiten immer weniger oder nicht mehr vom betroffenen Patienten
wahrgenommen werden kénnen und der Tod schon wartet, ver-
lagert sich die Entscheidungsverantwortung zunehmend auf Arzte.
Fortwirkende Willensbekundungen kénnen die situativabhéingige
und verantwortete eigene Meinungs- bzw. Urteilsbildung im Fal-
le einer Nichteinwilligungsfahigkeit nicht ersetzen und die Ver-
antwortung fiir die Konsequenzen medizinischer Entscheidungen
nicht abnehmen.

3. Grundsétzlich sollten Patientenverfiigungen und Vorsorgevoll-
machten auch fiir nicht sterbenahe Situationen eine bindende
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Wirkung haben. Wenn Menschen fiir den Fall einer schweren Be-
hinderung durch fortschreitende Demenz oder auch durch irre-
versibles Wachkoma in einer Patientenverfiigung Bekundungen
zu Behandlungsmaflnahmen gemacht haben, so sollten diese die
gleiche bindende Beachtung finden, wie bei Menschen, die sich
im unmittelbaren Sterbeprozess befinden. Das Recht, sich gegen
das eigene Leben zu entscheiden, gehdrt zum Selbstbestimmungs-
recht des Menschen.

. DaPatientenverfiigungen im Falle der Nichteinwilligungsfiahigkeit

nicht explizit widerrufen werden konnen, miissen an ihre Verbind-
lichkeit und Giiltigkeit besonders strenge Kriterien gestellt werden.
Im Spannungsfeld von Fiirsorge, Nicht-Schaden, Selbstbestim-
mung und Gerechtigkeit miissen im individuellen Fall konkrete
Anhaltspunkte fiir eine situative Willensdnderung vorliegen, wenn
eine Behandlungsentscheidung abweichend von einer fritheren
Willensbekundung getroffen werden soll. So sollte der Arzt, will
ervon der in einer Patientenverfiigung niedergelegten Willensbe-
kundung abweichen, ,begriindungspflichtig“ sein, wenn er z. B.
den durch Gesten oder Reaktionen zum Ausdruck gebrachten
ynatiirlichen“ Willen zum Handlungskriterium macht.

. Die am 7. Mai 2004 veroffentlichten ,,Grundsétze der Bundeséarz-

tekammer zur drztlichen Sterbebegleitung“ sowie die am 30. Marz
2007 von der Bundesérztekammer (BAK) veréffentlichten ,, Emp-
fehlungen der Bundesédrztekammer und der Zentralen Ethikkom-
mission bei der Bundesdrztekammer zum Umgang mit Vorsorge-
vollmacht und Patientenverfiigung in der drztlichen Praxis“ ent-
halten alle wesentlichen Aussagen und Hinweise, die im Umgang
mit Grenzsituationen, Patientenverfiigungen und bei Entschei-
dungen iiber Behandlungsmafnahmen bei einwilligungsunfa-
higen Betroffenen mafBgeblich sind. Deshalb sollte sich ein Gesetz
mit der Klarstellung von Patientenverfligungen begniigen und
daran orientieren, wie es das praktische Handeln unterstiitzen
kann, d. h. ob in Grenzsituationen der Dialog aller an der Entschei-
dungsfindung Beteiligten geférdert wird, um - bestenfalls auf dem
Boden einer Patientenverfiigung — dem (mutmaflichen) aktuellen
Willen des Betroffenen in der eingetretenen Situation der Ent-
scheidungsfahigkeit in angemessener Weise entsprechen zu kon-
nen.

. Die Notwendigkeit rechtlicher Regelungen sollte sich daran ori-

entieren, ob durch sie die schwierige und allen Beteiligten beson-



dere Verantwortung und Belastung abverlangende Entscheidungs-
findung in sterbensnahen Situationen bzw. im Falle einer Nicht-
einwilligungsfahigkeit gefordert oder gehemmt wird - die Medi-
kalisierung des Sterbens sollte durch eine Verrechtlichung nicht
noch erschwert werden.

. Beinhaltet die Forderung nach Autonomie und Beriicksichtigung
von Selbstbestimmung vor dem Hintergrund der Ambivalenz der
technischen Moglichkeiten der modernen Medizin nicht auch die
Suche nach Hilfe und die Frage, welche Kriterien fiir deren hu-
manen Einsatz gefunden werden kénnen?
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Gian Domenico Borasio

Selbsthestimmung im Dialog

Die Beratung iiber Patientenverfiigungen als Ausdruck
arztlicher Fiirsorge

Es kam so, wie der alte Mann befiirchtet hatte: Er wurde durch einen
Schlaganfall vollstdndig gelahmt und war nicht mehr ansprechbar.
Eine Aussicht auf Riickkehr in ein selbstbestimmtes Leben bestand
nicht. Fiir diesen Fall hatte er eine Patientenverfiigung verfasst und
festgelegt, dass er in einer solchen Situation keine lebensverlian-
gernden MaBnahmen, insbesondere auch keine kiinstliche Erndh-
rung wollte. Die vom Gericht zur Betreuerin bestellte Tochter ver-
suchte vergebens, den Willen des Vaters bei den Arzten durchzuset-
zen —man wolle den Patienten nicht,verhungern“ lassen. Sie konne
aber ihren Vater natiirlich jederzeit mit nach Hause nehmen. Dies
tat die Tochter dann auch, nicht ohne vorher den Arzt wegen Kor-
perverletzung angezeigt zu haben. Der Vater verstarb nach wenigen
Tagen, der Arzt revanchierte sich mit einer Anzeige wegen Totschlag.
Tochter und Arzt sind bis heute durch die Ereignisse gezeichnet.

Dieser Fall verdeutlicht, worum es in der gegenwirtigen Diskus-
sion iiber die Reichweite von Patientenverfiigungen geht. Menschen
mochten verhindern, dass sie in bestimmten Situationen kiinstlich
am Leben erhalten werden, und zwar auch dann, wenn der Tod — wie
in diesem Fall — aufgrund medizinischer Eingriffe nicht unmittelbar
bevorsteht, ja sogar Jahre entfernt sein kann wie etwa bei Wachkoma-
Patienten. Es geht also letztlich darum, sterben zu diirfen im Zeital-
ter der High-Tech-Medizin.

Was steht der Beachtung der Patientenwiinsche entgegen? Die
Rechtsprechung hat mehrfach auf die Verbindlichkeit von Patienten-
verfiigungen hingewiesen sowie auf das Recht von Patienten, lebens-
erhaltende MaBnahmen abzulehnen. Die Verbindlichkeit von Pati-
entenverfiigungen wird von der Bundesarztekammer in der Neufas-
sung der ,Grundsitze zur drztlichen Sterbebegleitung“! und den
kiirzlich erschienenen ,,Empfehlungen zum Umgang mit Vorsorge-
vollmacht und Patientenverfiigung in der drztlichen Praxis“? ebenso
betont wie vom Bundesjustizministerium?, vom Bayerischen Justiz-
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sellschaft fiir Medizinrecht® und von der Palliativ- und Hospizbewe-
gung. Weshalb wird dann heftig {iber eine Anderung des Betreuungs-
rechts diskutiert? Gibt es tatsdchlich einen Regelungsbedarf?

Argumente fiir eine gesetzliche Regelung aus arztlicher Sicht

Die Unsicherheit der Arzteschaft in Bezug auf die Rechtslage am
Lebensende ist grof3. In einer Umfrage unter neurologischen Chef-
drzten bezeichneten 32 Prozent die sog. ,indirekte Sterbehilfe“ (die
Gabe hochdosierter Medikamente, z. B. zur Schmerzlinderung, die
als unbeabsichtigte Nebenwirkung die Sterbephase verkiirzen
konnten) falschlicherweise als strafbar. Fast die Hélfte (45 Prozent)
setzten die Behandlung der terminalen Atemnot mit Morphin (eine
effiziente und sichere, nach dem Stand der Wissenschaft in dieser
Situation gebotene Therapie) einer Euthanasie gleich. 60 Prozent
gaben Angst vor Rechtsfolgen beim Abbruch lebenserhaltender MaR3-
nahmen an, selbst wenn diese Bitte von einem wachen, einwilli-
gungsfahigen Patienten gedufert wiirde. SchlieBlich gaben 47 Prozent
zu, dass ihre eigene Ausbildung fiir die Begleitung in der Terminal-
phase , mifig bis schlecht sei.”

Ahnliche Zahlen sind bei Umfragen mit Hausérzten und Onkolo-
gen ermittelt worden. Leider zeigte auch eine Untersuchung bei
Vormundschaftsrichtern an, dass tiber 30 Prozent die Rechtslage
falsch einschitzen.® In der Praxis ist immer wieder zu horen, dass
das Fehlen einer gesetzlichen Regelung ein wesentlicher Grund fiir
die bestehende Rechtsunsicherheit ist: kein Arzt sei in der Lage, sich
in die komplizierte Rechtsprechung einzulesen. Richtig ist, dass bis-
her weder die Palliativmedizin noch die Rechtslage am Lebensende
zum Aus- oder Weiterbildungsprogramm fiir Arzte zihlen. AuRerdem
tragen z. T. schwer verstdndliche und in sich widerspriichliche Ent-
scheidungen wie der BGH-Beschluss vom 17.3.2003° nicht unbedingt
zur Erhellung der Lage fiir juristische Laien bei. Deshalb wurde eine
Interpretation des BGH-Beschlusses fiir die Praxis erstellt!?, die sich
im Wesentlichen in dem Flussdiagramm niederschlédgt, das in Abb. 1
(S. 29) abgedruckt ist, und auch die Grundlage fiir die Leitlinie zum
Umgang mit Patientenverfiigungen des Klinikums der Universitat
Miinchen darstellt.!!

Voraussetzungen fiir einen guten Entscheidungsprozess
Nach den Erfahrungen in der palliativmedizinischen Beratungspra-
xis gibt es drei Voraussetzungen fiir einen guten Entscheidungspro-
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zess am Lebensende: Dialogbereitschaft, Rechtssicherheit und me-
dizinisches Wissen.

Dialogbereitschaft

Der erste und wichtigste Punkt ist die Bereitschaft zum Dialog. Vor-
sorgevollmacht und Patientenverfiigung sollen nicht die fiirsorgliche
Arzt-Patienten-Beziehung ersetzen, sondern Ausdruck derselben
sein. Sie sollen nicht das Gespréach zwischen den Beteiligten bei The-
rapieentscheidungen am Lebensende tiberfliissig machen, sondern
es fordern und ihm als Grundlage dienen. Deshalb ist eine &rztliche
Beratung vor Abfassung einer Patientenverfiigung unbedingt zu emp-
fehlen. Auch die Evangelische Kirche in Bayern hat ausdriicklich die
gesprachsférdernde Wirkung von Patientenverfiigungen betont.!2
Wie weiter unten ausgefiihrt, sollte man dariiber nachdenken, ob
nicht eine gesetzliche Neuregelung einen rechtlichen Anreiz fiir die
arztliche Beratung enthalten konnte.

Ein weiterer Schritt zur Férderung des Dialogs kdnnte in einer
groBeren begrifflichen Klarheit liegen. Umfragen zeigen, dass etwa
die Hiilfte aller Arzte und aller Vormundschaftsrichter die Unterschie-
de zwischen der sog. ,aktiven®, ,passiven“ und ,,indirekten“ Sterbe-
hilfe nicht kennen. Der Begriff ,Sterbehilfe“, der in dieser Form nur
im deutschen Sprachraum verwendet wird, ist mehrdeutig, hoch-
emotional und verwirrend - keine guten Voraussetzungen, um
dartiiber eine Debatte zu fithren. Besser wire es, sachliche und klar
definierte Formulierungen zu verwenden, wie , Totung auf Verlan-
gen“, ,Nicht-Einleiten oder Nicht-Fortfithren lebenserhaltender
MaBnahmen*“ sowie den zentralen Begriff der , Therapieziel-Ande-
rung”“. Dieser verdeutlicht, worum es bei den Entscheidungsgespréa-
chen am hiufigsten geht, ndmlich gemeinsam herauszufinden, wel-
ches Behandlungsziel der Patient fiir sich in dieser Situation als
vorrangig betrachtet (z. B. Lebensverlangerung oder ausschliefSliche
Beschwerdelinderung). Erst aus dieser Entscheidung folgen dann die
Mittel, die zum Erreichen des Behandlungszieles im Sinne des
Patienten angewandt oder unterlassen werden sollen.

Rechtssicherheit

Der Wunsch nach Rechtssicherheit besteht gleichermalen bei Pati-
enten, Betreuern, Bevollmichtigten und Arzten. Unsicherheiten
verursachen Angst, und Angst ist keine gute Basis fiir Gesprache. Der
Arztim Anfangsbeispiel wusste nicht, dass die kiinstliche Erndhrung



auch nach den standesrechtlich bindenden Grundsétzen der Bundes-

drztekammer (s. Anm. 1) eine medizinische Behandlung ist, die einer

Einwilligung bedarf. Diese hatte der Patient aber wirksam im Voraus

verweigert.

Der urspriingliche, im Verlauf der Diskussion zuriickgezogene
Gesetzesvorschlag des Bundesjustizministeriums zur Anderung des
Betreuungsrechts wollte die Dialogbereitschaft bei Entscheidungen
am Lebensende durch die Klarung von Rechtsunsicherheiten und
die Férderung von Konsenslosungen erhohen. Die Patientenverfii-
gung sollte zum ersten Mal gesetzlich geregelt und ihre Verbindlich-
keit festgeschrieben werden. Die Rolle eines Bevollméchtigten, der
fiir den Fall der Entscheidungsunfihigkeit vom Patienten eingesetzt
wird, sollte bewusst gestédrkt werden, da davon auszugehen ist, dass
der Betroffene mit diesem {iiber seine Einstellungen und Wiinsche
fiir das Lebensende gesprochen hat. Die Einschaltung der Vormund-
schaftsgerichte sollte auf die Fille beschrankt werden, in denen ein
Konflikt zwischen Betreuer/Bevollméachtigtem und Arzt tiber die
Auslegung des Patientenwillens besteht. Einer Legalisierung der T6-
tung auf Verlangen wurde eine unmissversténdliche Absage erteilt.

Die Enquete-Kommission des Bundestags , Ethik und Recht der
modernen Medizin“ schldgt in ihrem auch intern umstrittenen Be-
richt'® vor, die Reichweite von Patientenverfiigungen auf den ,un-
umkehrbar tédlichen Verlauf“ einer Krankheit zu beschrianken, und
daher bei Krankheiten wie Demenz und Wachkoma die Wirksamkeit
einer Patientenverfiigung grundsitzlich abzulehnen. Ahnliches fin-
det sich im aktuellen Gesetzentwurf von Bosbach/Rdspel wieder.!*
Dieser Vorschlag ist mit den Grundsétzen der Selbstbestimmung
nicht vereinbar, medizinisch unsinnig und realitédtsfern!!

— Der Vorschlag ist mit den Grundsitzen der Selbstbestimmung
nicht vereinbar, weil Patienten, die bei Bewusstsein sind, selbst-
verstdndlich das Recht haben, jede drztliche Behandlung zu jedem
Zeitpunkt abzulehnen. Eine Ungleichbehandlung von Menschen,
die dieses wirksam im Voraus verfiigen, wére verfassungsrechtlich
unhaltbar.’®

— Der Vorschlag ist medizinisch unsinnig, weil der Begriff des ,un-
umkehrbar tédlichen Verlaufs“ in der Praxis nicht anwendbar ist
—unumkehrbar todlich verlduft das Leben an sich. Interessanter-
weise hat der in diesem Zusammenhang zitierte BGH-Beschluss
vom 17.3.2003 zwar ebenfalls vom ,,unumkehrbar tédlichen Ver-
lauf“ gesprochen, aber — im Gegensatz zur Enquete-Kommission
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—diesen Begriff auf einen Wachkoma-Patienten angewandt. Dies
ist medizinisch korrekt, denn Wachkoma oder eine Demenz sind
wie Krebs-Erkrankungen mit einem tédlichen Verlauf und haben
selbst bei maximaler lebenserhaltender Therapie eine deutliche
Reduzierung der Lebenserwartung zur Folge. Die Unsinnigkeit
einer solchen Reichweitenbegrenzung zeigt sich auch an fol-
gendem Beispiel: Ein 95-jdhriger, riistiger Altenheimbewohner,
der schon zwei Herzinfarkte hinter sich hat, aber ansonsten ge-
sund ist, wird von seinem Hausarzt dariiber aufgeklért, dass die
Wahrscheinlichkeit, in seinem Alter eine Wiederbelebung im Fal-
le eines Herz-Kreislauf-Stillstandes ohne schwere neurologische
Schidden zu iiberleben, gering ist. Er verfasst daraufhin eine Pati-
entenverfiigung, in der er fiir sich eine Reanimation ausschlie8t
und den Wunsch duflert, nach einem langen und erfiillten Leben
eines natiirlichen Todes in Wiirde sterben zu diirfen.

Nach den Vorstellungen der Enquete-Kommission und des Bos-
bach/Rospel-Gesetzentwurfs wire diese Patientenverfiigung nicht
zuldssig, denn ein Herzinfarkt ist per se keine ,unumkehrbar t6d-
liche“ Erkrankung. Der Patient miisste also in jedem Fall reani-
miert werden. Falls er danach zum Wachkoma-Patienten wird,
miisste er entgegen seinem Willen so lange weiter kiinstlich er-
néhrt und ggf. antibiotisch behandelt, dialysiert oder transfundiert
werden, bis der Tod trotz dieser Mallnahmen eintritt. Damit wer-
den Menschen, die den Wunsch nach einem nattirlichen Tod du-
Bern, von der Enquete-Kommission und vom Bosbach/Réspel-
Gesetzentwurf wie psychisch kranke Suizidenten behandelt.

Die Reichweitenbeschriankung erweist sich somit als Ersatz des
alten medizinischen Paternalismus durch einen neuen, und
schlimmeren, ethischen Paternalismus: das wichtige Prinzip des
Lebensschutzes wird durch deontologische Fixierung zum Dogma
des Lebenszwangs umgedeutet und damit entwertet.

Der Vorschlag der Enquete-Kommission ist realitdtsfern, weil De-
menz und Wachkoma genau diejenigen Zustdnde sind, fiir welche
die meisten an einer Patientenverfiigung interessierten Menschen
Vorsorge treffen wollen. Auf eine Missachtung ihres Grundrechts
auf Selbstbestimmung reagieren Menschen sehr hdufig mit der
Forderung nach der ultimativen Kontrolle {iber ihr Schicksal, ndm-
lich der Legalisierung der Tétung auf Verlangen. Mehrere Patienten
haben mir gegeniiber geduBlert, dass sie ernsthaft einen Suizid
erwégen, wenn die Einhaltung ihrer Patientenverfiigung nicht



gesichert werden kann. Damit erreicht die Enquete-Kommission
genau das Gegenteil dessen, was sie sich selbst als Ziel gesteckt
hat.

Die ebenfalls von der Enquete-Kommission aufgestellte Forderung
nach grundsatzlicher Einschaltung des Vormundschaftsgerichts,
wenn lebenserhaltende Mallnahmen unterbleiben sollen und zwar
auch dann, wenn alle Beteiligten (Arzte, Pflegende, Angehdrige) sich
dariiber einig sind, dass dies dem Willen des Patienten entspricht,
hitte in der Praxis groteske Konsequenzen. Uber zwei Drittel aller
Todesfille (d. h. pro Jahr tiber 500.000) ereignen sich in Krankenh&u-
sern oder Alten- und Pflegeheimen. Bei der iiberwiegenden Mehrzahl
dieser Fille stellt sich am Lebensende die Frage nach Einstellung
oder Nicht-Einleitung lebenserhaltender MaBnahmen, die fast im-
mer im Konsens der Beteiligten gel6st wird. Bei einer Umsetzung des
Vorschlags der Enquete-Kommission miissten hingegen alle Betrof-
fenen bis zum Abschluss der regelhaft einzuleitenden Gerichtsver-
fahren gegen ihren Willen kiinstlich am Leben erhalten werden. Der
Vorschlag suggeriert zudem eine Scheinsicherheit, weil den Gerich-
ten letztlich keine zusitzlichen und besseren Erkenntnisquellen zur
Verfiigung stehen. Eine solche Verrechtlichung des Arzt-Patienten-
Verhiltnisses wiirde Missbrauchsidngste statt Vertrauen und Kon-
frontation statt Gesprach fordern.

AuBerungen einzelner Parlamentarier, die bei einer gesetzlichen
Verankerung der Verbindlichkeit von Patientenverfligungen die Ge-
fahr ,holldndischer Verhiltnisse“ heraufbeschworen, sind abwegig.
Hier wird der elementare Unterschied zwischen der Erlaubnis zum
Sterben und der Erlaubnis zum T6ten verwechselt. Bei Missbrauchs-
verdacht hat jeder die Moglichkeit, das Vormundschaftsgericht an-
zurufen. Die Erfahrungen aus der Praxis zeigen, dass die Schaffung
von Rechtssicherheit, die Beachtung der Selbstbestimmung und die
Forderung des Dialogs einen besseren Schutz gegen Euthanasiefor-
derungen bieten als ideologische Extrempositionen.

Medizinisches Fachwissen

Was das medizinische Fachwissen angeht, so hat die Kommission
des Bundesjustizministeriums , Patientenautonomie am Lebensen-
de“ aus gutem Grund eine flichendeckende Bereitstellung von pal-
liativmedizinischer und hospizlicher Versorgung gefordert. Solange
elementare Grundsitze der Palliativmedizin den meisten Arzten un-
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bekannt bleiben, erschwert dies die Entscheidungsprozesse am Le-

bensende erheblich. Beispielsweise wird nicht gewusst:

— dass Menschen in der Sterbephase in der Regel keinen Hunger
verspiiren;

— dass Fliissigkeitszufuhr am Lebensende eine groRe Belastung fiir
die Sterbenden darstellen kann (s. Anm. 1), weil sich bei einem
Ausfall der Nierenfunktion die Fliissigkeit in der Lunge ansammelt,
was zu qualvoller Atemnot fithren kann;

— dass Morphin die wirksamste und sicherste Therapie fiir starke
Schmerzen und Atemnot ist und dass es bei korrekter Anwendung
so gut wie nie im Sinne einer sog. ,indirekten Sterbehilfe“ (die
nach der Rechtsprechung zuldssig ist) wirkt, weil die Medikation
in der Regel eher zu einer Verldngerung als zu einer Verkiirzung
des Lebens fiihrt!s;

— dass nach allen vorhandenen Daten das Legen einer Erndhrungs-
sonde (PEG) bei Patienten mit weit fortgeschrittener Demenz me-
dizinisch nicht indiziert ist, weil sie weder zu einer Lebensverlan-
gerung noch zu einer Verbesserung der Lebensqualitét fiihrt.'”

Diese Liste lief3e sich beliebig fortsetzen. Die Universitdt Miinchen
hat deshalb als erste in Deutschland die Palliativmedizin als Pflicht-
fach fiir alle Medizinstudenten eingefiihrt. Es wire dullerst wiin-
schenswert, dass sie als Pflichtfach auch Eingang in die drztliche
Approbationsordnung fiande, was bislang nicht der Fall ist. Damit
wiirden sich viele der Probleme, deretwegen heute iiber die Notwen-
digkeit von Patientenverfiigungen diskutiert wird, mittelfristig von
selbst 16sen.

Fiirsorge durch Aufklarung
Die Debatte iiber Patientenverfiigungen wurde vielfach unter der
Uberschrift , Patientenautonomie am Lebensende* gefiihrt. Dies ist
insofern verstdndlich, als in der Vergangenheit und noch heute die
Patientenautonomie im Gesundheitswesen oft ungeniigend respek-
tiert wird. Es mehren sich aber die Stimmen, die vor einem ,,Um-
schwingen* des Pendels in die Gegenrichtung warnen und der Gefahr
einer einseitigen Betonung der Patientenautonomie durch die Ein-
beziehung des Fiirsorgeprinzips in eine gesetzliche Regelung begeg-
nen mochten.

Dies ist aus drztlicher Sicht grundsitzlich zu begriillen. Das Prin-
zip der Flirsorge (Benefizienz) gehort nach Beauchamp und Childress



zu den vier grundlegenden Prinzipien der Medizinethik.'® Es steht
allerdings in einem Spannungsverhéltnis zu den anderen drei Prin-
zipien: Autonomie, Schadensvermeidung und Gerechtigkeit (letzte-
re auch im Sinne von gerechter Verteilung knapper Ressourcen).
Dieses Spannungsfeld ist nicht durch die einseitige Betonung eines
der vier Prinzipien 16sbar, sondern dem &rztlichen Wirken immanent
und bei jeder Entscheidung von neuem zu beachten.

Arztliche Fiirsorge geschieht allerdings weder dadurch, dass man
den Patienten die Entscheidungen grundsétzlich abnimmt (einsei-
tiger Paternalismus) oder von jedem Patienten erwartet, dass er
selbststdndig entscheidet (einseitiges Autonomieverstindnis). Viel-
mehr haben unterschiedliche Patienten unterschiedliche Erwartun-
gen an ihren Arzt, was das ,Mischungsverhéltnis“ zwischen Autono-
mie und Fiirsorge angeht. Aufgabe des Arztes ist es, dies zu erkennen
und zu beachten. Soren Kierkegaard sagte dazu: ,Wenn wir jeman-
dem helfen wollen, miissen wir zunachst herausfinden, wo er steht“.1?
Dies ist die Basis der Aufkldarung.

Die Bedeutung der drztlichen Aufkldrung fiir die (autonome) Ent-
scheidung der Patienten soll an zwei Beispielen verdeutlicht werden:
Im Dokumentarfilm: , Tod auf Verlangen“ (Holland, 1994) wird die
letzte Lebensphase eines Patienten mit amyotropher Lateralsklero-
se (ALS) gezeigt. Die ALS fiihrt zu fortschreitenden Ldhmungen und
einer Vielzahl von belastenden, aber gut behandelbaren Sympto-
men.?° Der Patient im Film litt eindeutig unter einer vollig unzurei-
chenden Symptomkontrolle. Sein Hausarzt und zwei weitere Arzte
bestatigten ihm, dass er an seiner Krankheit ,,qualvoll ersticken®
wiirde. Der Patient entschied sich daraufhin zur Euthanasie, die vor
laufender Kamera durchgefiihrt wurde. Das Tragische an diesem Fall
ist, dass die Information falsch war: Patienten mit ALS sterben in
aller Regel friedlich im Schlaf. Bei einer von uns durchgefiihrten
Untersuchung an 171 ALS-Patienten ist kein einziger , erstickt“ (d. h.
qualvoll im Zustand der Atemnot verstorben)?!, die ersten Daten
dazu wurden schon 1992 publiziert.?? In einer weit beachteten Studie
fragten Murphy und Mitarbeiter 287 Patienten iiber 60 Jahre, ob sie
im Falle eines Herzstillstandes eine Wiederbelebung wiinschen. Nach
Aufklirung iiber die Uberlebenswahrscheinlichkeit bei dieser Mal3-
nahme fiel der Anteil positiver Antworten von 41 Prozent auf 22 Pro-
zent.?

Diese Beispiele zeigen, wie sehr die Entscheidungen von Patienten
fiir Situationen am Lebensende von ihrem Informationsstand ab-
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héangen. Ein wesentlicher Ausdruck drztlicher Fiirsorge besteht dar-
in, Patienten tiber die Tragweite und Folgen ihrer Entscheidungen
aufzukldren.

Autonomie und Fiirsorge: der dritte Weg

In Anlehnung an die Aufkldrungs-Definition von Kant kann man die

arztliche Aufklarung als ,Ausgang des Patienten aus unverschuldeter

Unmiindigkeit” betrachten. Wenn man das Prinzip der Fiirsorge rich-

tige versteht und ernst nimmt, sollte in einer gesetzlichen Regelung

fiir Patientenverfiigungen dieser Aspekt mit einfliefen — allerdings
nicht als Zwang, der sich in der Regel kontraproduktiv auswirkt, son-
dern als Anreiz zur Beratung. Deshalb sei hier folgender Regelungs-
vorschlag, der in &hnlicher Form auch von der Bioethik-Kommission

Rheinland-Pfalz geduflert wurde?*, stichpunktartig vorgestellt:

1. Eine Patientenverfiigung ist unabhéngig von der Form wirksam
und von Arzt und Betreuer bzw. Bevollméchtigtem zu beachten,
wenn
a) sie sich auf die aktuelle Situation bezieht;

b) keine konkreten Anhaltspunkte fiir eine Willensdnderung er-
kennbar sind.

2. Bei der Umsetzung der Patientenverfiigungen in der Entschei-
dungssituation soll es aber Unterschiede in der Verbindlichkeit
geben:

a) Die Patientenverfiigung ist uneingeschrénkt verbindlich wenn
sie

— schriftlich verfasst wurde;

— hinreichend prézisiert ist;

— nach einer dokumentierten qualifizierten drztlichen Bera-
tung erstellt wurde.

b) Wenn die Voraussetzungen unter a) nicht erfiillt sind, soll die
Patientenverfligung als wichtiges Indiz fiir den mutmaRlichen
Willen des Patienten angesehen werden. Begriindung: Erstens
ist aus drztlicher Sicht jede WillensduBerung eines Patienten
zu beachten, unabhéngig von ihrer Form. Wenn ein gelahm-
ter Patient kurz vor dem Eintreten der Ateminsuffizienz sei-
nem Arzt verbietet, ihn kiinstlich zu beatmen, dann gilt die-
se Anweisung nattirlich auch nach Eintritt der Bewusstlosig-
keit — genauso wie die Einwilligung in eine Operation nicht
mit Beginn der Narkose erlischt. Fiir die Annahme eines Wi-
derrufs sind somit konkrete Anhaltspunkte notwendig. Zwei-



tens soll dem Fiirsorgeprinzip hier Ausdruck verliehen wer-

den, indem die Menschen ermutigt werden, nach arztlicher

Beratung eine liberlegte, hinreichend prézisierte, schriftliche

Patientenverfiigung zu verfassen. Der Anreiz dazu liegt in der

unterschiedlichen Verbindlichkeit (nicht Wirksamkeit) der

Verfiigung in der Entscheidungssituation. Vorteile dieses Vor-

schlags sind:

a) Dem Lebens- und Patientenschutz wird durch Aufklarung
Rechnung getragen, d. h. die Menschen werden in ihrer
Selbstbestimmung weiterhin ernst genommen, aber durch
qualifizierte Beratung vor falschen oder uniiberlegten Ent-
scheidungen geschiitzt. Bei der Patientenverfiigung geht es
um Anweisungen an zukiinftig behandelnde Arzte bzgl. kon-
kreter Therapien (z. B. Wiederbelebung, Beatmung, Dialyse,
Antibiose, Bluttranfusionen, kiinstliche Erndhrung). Es ist
daher unstreitig, dass eine solche Beratung nur durch qua-
lifizierte Arzte (und nicht etwa Rechtsanwilte oder Notare)
durchgefiihrt werden kann!

b) Durch die Bestdtigung des Arztes wird gleichzeitig die Ein-
willigungsfahigkeit des Patienten zum Zeitpunkt der Abfas-
sung der Verfiigung zweifelsfrei geklart.

¢) Die Bitte der Patienten um Beratung wird die Motivation der
Arzte stiarken, sich mit dem Thema der medizinrechtlichen
Grundsitze am Lebensende und der Palliativmedizin zu be-
schiftigen, was das Versorgungsniveau verbessern wird.

d) Diese Malinahme fiihrt zu einer Starkung des Dialogs zwi-
schen Arzten und Patienten. Sie bietet auferdem dem in der
Entscheidungssituation behandelnden Arzt die Moglichkeit,
zusitzlich zu den Angehorigen den bei der Abfassung bera-
tenden Arzt zu konsultieren, um ggf. bestehende Zweifel zu
klaren. Das hat sich in der Praxis aullerordentlich be-
wéhrt.

Zur Umsetzung dieses Vorschlags sind in der Praxis zwei Vorausset-
zungen notwendig: die Schulung der Arzte (vor allem der Hausérzte)
und die Einfiihrung einer Gebiihr fiir die Beratung, da diese bei kor-
rekter Durchfiihrung mindestens eine Stunde dauert. Detailliert
ausgearbeitete und in der Praxis erprobte Schulungskonzepte liegen
schon vor und kdnnen durch die in ganz Deutschland mittlerweile
vorhandenen bzw. im Entstehen begriffenen Palliativ- und Hospiz-
akademien umgesetzt werden.?®
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Schlusshemerkung

Bei der Diskussion iiber Entscheidungen am Lebensende geht es im
Kern darum, Patienten, Familien und Behandlungsteams in Situati-
onen groBer Not nicht alleine zu lassen, sie zum vertrauensvollen
Gesprich zu ermutigen und wo immer moglich eine Konsenslésung
anzustreben. Jede in diesem Zusammenhang angestrebte Gesetzes-
regelung sollte daran gemessen werden, ob und inwieweit sie zur
Erreichung dieses Ziels beitragt. Aulerdem darf nicht vergessen wer-
den, dass diese Debatte nur einen kleinen Teilaspekt der groen
Frage nach dem Umgang mit Krankheit, Altern und Tod in der mo-
dernen Gesellschaft beriihrt. Ohne eine grundsitzliche Richtungs-
entscheidung fiir eine bessere &drztliche und pflegerische Betreuung
am Lebensende wird jede noch so durchdachte gesetzliche Regelung
des Themas Patientenverfiigungen letztlich Makulatur bleiben.
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Josef Winkler

Den Willen der Patienten respektieren, ohne die
Grenzen zur aktiven Sterbehilfe zu verletzen oder
zu verwischen

Vor meiner Wahl in den Deutschen Bundestag habe ich fiinf Jahre
lang in meinem erlernten Beruf als Krankenpfleger in einer Abteilung
gearbeitet, in der sich viele an Demenz erkrankte Patienten befanden.
Dort hatte ich immer wieder mit Menschen zu tun, die im Anfangs-
stadium ihrer Krankheit noch relativ geringe Ausfallerscheinungen
hatten, im weiteren Verlauf aber einen fast vollstindigen Gedéchtnis-,
héufig auch Bewusstseinsverlust erlitten. Wenn spéter eine schwere
Demenz eingetreten ist, waren diese Patienten oft von einer sehr
ausgeglichenen, freundlichen, oft frohlichen Lebensweise gepragt,
was sich Gesunde, die nichts mit Dementen zu tun haben, oft nicht
vorstellen kdnnen.

Kranke empfinden anders als Gesunde, das muss immer mitbe-
dacht werden.

Es wird immer wieder die Forderung aufgestellt, man miisse bei
drohender Altersdemenz oder anderen Erkrankungen die Méglich-
keit schaffen, mit einer Patientenverfiigung die medizinische Be-
handlung von Sekundérerkrankungen wie Lungenentziindungen
oder anderen Krankheiten auszuschlielen. Ich halte das fiir eine
absolut nicht unterstiitzenswerte Forderung.

Wenn ich mir die Fille, die ich beurteilen kann, weil ich sie selbst
miterlebt habe — es handelt sich nicht nur um Fille, in denen Men-
schen an Demenz erkrankt sind —, vor Augen fiihre, muss ich sagen,
dass wohl sehr viele dieser Patienten in der Anfangsphase ihrer Er-
krankung weitreichende Patientenverfiigungen unterschrieben hit-
ten, wenn dies damals schon iiblicher gewesen wére. Sie wéren si-
cherlich der festen Uberzeugung gewesen, dass sie in einem be-
stimmten, spdteren Stadium ihrer Krankheit nicht mehr am Leben
erhalten werden wollten. Wir miissen uns aber immer vor Augen
halten, was es heilt, wenn man dieser Forderung folgen wiirde: Das
Leben eines nicht mehr duBerungsfihigen Menschen wiirde auf-
grund von Entscheidungen, die er zwar selbst getroffen, an die er
sich aber nicht mehr erinnern kann, ja, die ihm nicht mehr bewusst
sind, vorzeitig beendet.
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Denn der wirklich aktuelle Wille, der nicht mehr gedul3ert werden
kann, wiirde nach dem Willen mancher hinter der oft nicht mehr
aktuellen Willensbekundung in einer Patientenverfiigung zurtickste-
hen miissen. Das wire aus meiner Sicht die Beendigung eines Lebens
durch Dritte und nicht die erwiinschte Hilfe beim Sterben.

Ich habe zusammen mit den Kollegen Bosbach, Réspel und Fricke
in dem von uns vorgelegten Gesetzentwurf, den wir als Gruppenan-
trag formuliert haben, vorgeschlagen, dass, wenn eine Patientenver-
fiigung vorliegt, die eine Hilfe beim Sterben verlangt, und die Krank-
heit nach drztlicher Meinung vermutlich einen irreversibel todlichen
Verlauf genommen hat, von MaBnahmen abzusehen ist. Es ist natiir-
lich auch der Fall denkbar, dass zwar ein irreversibel todlicher Verlauf
vorliegt, aber keine Patientenverfiigung zur Beendigung lebenserhal-
tender Mafnahmen abgefasst wurde. Wenn dieser Wunsch nach
Meinung des Betreuers vorliegt, sollte das — das schlagen wir vor — in
einem Konsil aus drztlichem und Pflegepersonal gemeinsam mit dem
Betreuer und den Angehorigen gekléart werden. Falls danach der mut-
malliche Wille von Arzt und Betreuer einheitlich gesehen wird, sind
die lebenserhaltenden Mafnahmen ebenfalls einzustellen, und zwar
ohne dass sich das Vormundschaftsgericht damit zu befassen hat.

Den nach Meinung des Betreuers mutmallichen Willen des Pati-
enten auf Abbruch lebenserhaltender MaBnahmen aber auch dann
gelten zu lassen, wenn keine irreversibel todliche Erkrankung vorliegt,
wiirde meiner Meinung nach das Gleichgewicht zwischen den Ver-
fassungswerten , Recht auf Selbstbestimmung des Patienten“ auf der
einen Seite und , Verpflichtung zum Schutz des Lebens und der Wiir-
de des Menschen“ auf der anderen Seite zerstoren.

Deshalb muss meiner Meinung nach nicht nur die Reichweite von
Patientenverfiigungen, sondern auch die Reichweite des sogenann-
ten mutmalfllichen Willens in ihrer Wirkung eingeschrénkt werden,
wenn es nicht um Krankheiten geht, die einen irreversibel todlichen
Verlauf genommen haben. Diese diirfen meiner Meinung nach kei-
nesfalls in unbeschrénkter Form zul&ssig sein. Dafiir werde ich mit
den anderen Kolleginnen und Kollegen, die sich in dieser Form du-
Bern, im parlamentarischen Verfahren werben.

Unser Gesetzentwurf zur Verankerung der Patientenverfiigung im
Betreuungsrecht respektiert und starkt das Selbstbestimmungsrecht
des Einzelnen und schiitzt das Patientenwohl. Auch dann, wenn man
selbst nicht mehr entscheidungsfihig ist, sollen die im Voraus in
einer Patientenverfiigung getroffenen eigenen Anordnungen grund-



sdtzlich verbindlich und vom Arzt und Betreuer zu befolgen und
umzusetzen sein.

Eine Patientenverfiigung muss aber auch die Grenzen des rechtlich
Zuldssigen beachten. Ein zentraler Punkt unseres Entwurfs ist darum
das Festhalten an einer Reichweitenbegrenzung. Eine Patientenver-
fiigung findet ihre Grenzen dort, wo sie Verbotenes (z. B. T6tung auf
Verlangen, aktive Sterbehilfe) anordnet.

Wenn von anderer Seite die unbegrenzte Moglichkeit zum Abbruch
lebenserhaltender Behandlungen aufgrund einer Patientenverfiigung
angestrebt wird — also unabhéngig davon, ob tiberhaupt ein irrever-
sibel todlicher Krankheitsverlauf vorliegt —, geht es eigentlich nicht
um das Sterbenlassen von Sterbenden, sondern um die Lebensbe-
endigung bei Lebenden.

Gegen eine Reichweitenbegrenzung lasst sich nicht einwenden,
dass der entscheidungsfihige Patient jede medizinische Behandlung
—unabhingig vom Krankheitsstadium — verweigern kann. Denn der
aktuelle Wille und ein im Vorhinein gedullerter (antizipierter) Wille
sind nicht das Gleiche. Insbesondere weill man bei einem im Voraus
erklarten Willen nie mit letzter Sicherheit, ob er dem aktuellen Willen
des Betroffenen entspricht oder moglicherweise eine Willensidnde-
rung vorliegt. Eine frithere Verfiigung kann dem aktuellen Willen des
Betroffenen und damit auch seinem Selbstbestimmungsrecht durch-
aus auch widersprechen.

Aus dieser Reichweitenbeschriankung fiir den Abbruch lebenser-
haltender Behandlungen aufirreversibel toédliche Krankheitsverldu-
fe zieht unser Entwurf auch nicht die Konsequenz, dass bei Patienten,
die zwar nach drztlicher Erkenntnis unwiederbringlich das Bewusst-
sein verloren haben, aber bei Anwendung aller medizinischen Be-
handlungsméglichkeiten noch nicht sterben miissen, sondern am
Leben erhalten werden kénnen, ein Abbruch der lebenserhaltenden
Behandlung niemals in Betracht kommt. Nicht zuletzt deshalb ist er
von kirchlicher Seite auch scharfkritisiert worden, was ich auch nicht
anders erwartet hatte.

Wenn ein Patient den Abbruch der lebenserhaltenden Behandlung
in einer Patientenverfiigung angeordnet hat, einwilligungsunfihig
geworden ist und nach arztlicher Erkenntnis trotz Ausschopfung
aller medizinischen Moglichkeiten niemals das Bewusstsein wieder-
erlangen wird, soll nach dem Entwurf sein diesbeziiglicher Wille auch
respektiert werden. Dies kann auf Patienten zutreffen, die sich iiber
lange Zeit ohne Besserung im klinisch stabilen Wachkoma befinden
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oder bei schwersten Formen der Demenz, in denen der Betroffene
endgiiltig das Bewusstsein verloren hat (nicht dagegen bei den For-
men der Altersdemenz, bei denen Betroffene zunehmend verwirrt,
aber bei Bewusstsein sind).

Diese Lebenssituationen werden damit nicht denen von Sterben-
den gleichgesetzt. Wie bei irreversibel tédlich Erkrankten handelt es
sich bei diesen Patienten unzweifelhaft um Lebende, die medizinisch
betreut werden miissen. Aus Achtung vor ihrer im Voraus getroffenen
eigenen Entscheidung, in dieser aussichtslosen Situation nicht mit
allen Mitteln der modernen Medizin am Leben erhalten werden zu
wollen, kann die Schutzpflicht des Staates hier hinter den erkldrten
Willen des Betroffenen zurtiicktreten.

Eine gesetzliche Regelung, die Patientenverfiigungen ohneReich-
weitenbegrenzung fiir verbindlich erklérte, wiirde die von der Recht-
sprechung des BGH geprégte Rechtslage autheben. Eine Verabsolu-
tierung des Selbstbestimmungsrechts unter Vernachlédssigung der
staatlichen Schutzpflicht fiir das Leben und moglicherweise sogar
gegen das Wohl des Betroffenen — gegeniiber Menschen, die nicht
(mehr) einwilligungsfiahig sind — lehne ich ab.

Der Entwurf zielt auf eine Klarstellung der Rechtslage und die
Schaffung von Verhaltenssicherheit fiir alle Beteiligten (Patienten,
Arzte, Betreuer/Bevollméchtigte, Angehorige, Pflegepersonen und
Gerichte). Er sieht ein praktikables Verfahren vor, das Irrtum und
Missbrauch ausschlief$t, ohne unnotige biirokratische Prozeduren zu
errichten. Der Entwurfrespektiert die Entscheidung eines Betroffenen
gegen lebensverldngernde Mallnahmen im Sterben, ohne die Grenzen
zu aktiver Sterbehilfe zu verwischen. So wird das Selbstbestimmungs-
recht gestdrkt und gleichzeitig das Patientenwohl geschiitzt.

Die wichtigsten Eckpunkte des Gesetzentwurfs im Uberblick

— Jede drztliche Behandlung hiangt — wenn der Patient einwilligungs-
fahig ist - von seiner Einwilligung ab. Aber auch wenn ein Patient
seine Einwilligungsfahigkeit verloren hat, gelten seine im Voraus
in schriftlicher Form in einer Patientenverfiigung geduflerten
Wiinsche und Entscheidungen {iber medizinische MaBnahmen
immer fort und sind von den Beteiligten (Arzt, Betreuer, Bevoll-
maéchtigte) zu beachten und umzusetzen.

— Auch eine Patientenverfiigung muss dabei die Grenzen des recht-
lich Zuldssigen beachten: Inhalte einer Patientenverfiigung, die
gegen das Gesetz oder die guten Sitten verstoBen wiirden, sind



nichtig. Aktive Sterbehilfe, passive Sterbehilfe ohne das Vorliegen
einer infausten Prognose (oder des Sondertatbestands endgtiltigen
Bewusstseinsverlusts) sowie der Ausschluss einer Basisversorgung
ist auch auf dem Weg iiber die Patientenverfiigung nicht méglich
(sog. Reichweitenbegrenzung).

- Diein einer Patientenverfiigung getroffenen Verfiigungen bleiben
widerrufbar; niemand kann gegen seinen Willen gezwungen wer-
den, an einer fritheren Verfiigung festzuhalten. Wiinsche und Ent-
scheidungen einer Patientenverfiigung sind dann nicht verbind-
lich, wenn sie erkennbar in Unkenntnis der Moglichkeiten medi-
zinischer Behandlung oder spdterer medizinischer Entwicklungen
abgegeben wurden und anzunehmen ist, dass der Betroffene bei
deren Kenntnis eine andere Entscheidung getroffen hitte.

— Der Abbruch einer lebenserhaltenden Behandlungist grundsétz-
lich nur bei irreversibel todlichem Krankheitsverlauf moglich,
wenn das dem in einer Patientenverfiigung gedullerten oder mut-
malRlichen Willen des Betroffenen entspricht. Wo eine Erkrankung
(noch) keinen irreversiblen todlichen Verlauf genommen hat, ist
der Abbruch der lebenserhaltenden Behandlung nur méglich,
wenn der Patient ohne Bewusstsein ist und nach arztlicher Er-
kenntnis mit an Sicherheit grenzender Wahrscheinlichkeit trotz
Ausschopfung aller medizinischen Moglichkeiten das Bewusstsein
niemals wiedererlangen wird und den Behandlungsabbruch in
einer Patientenverfiigung fiir diesen Fall eindeutig angeordnet
(und nicht auf irgendeine Weise widerrufen) hat.

- Wenn eine lebenserhaltende Behandlung bei einem nicht mehr
einwilligungsfdhigen Patienten beendet werden soll, ist nach dem
Entwurf immer in einem beratenden Konsil aus Arzt, Betreuer,
Pflegepersonen und Angehorigen zu kldren, ob dies tatsdchlich
dem Willen des Betroffenen entspricht und alle Voraussetzungen
vorliegen.

— Wenn nach der Beratung im Konsil zwischen Arzt und Betreuer
Einvernehmen besteht, dass ein Abbruch der Behandlung dem Wil-
len des Betroffenen entspricht und alle Voraussetzungen vorliegen,
muss das Vormundschaftsgericht nichteingeschaltet werden. Wenn
ein Dissens besteht, entscheidet das Vormundschaftsgericht.

In den Féllen, in denen bei endgiiltigem Bewusstseinsverlust auf-

grund einer Patientenverfiigung eine lebenserhaltende Behandlung

beendet werden soll, ist immer die Genehmigung des Vormund-
schaftsgerichts erforderlich.
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Birgit Weihrauch

AusschlieBen und Einfordern — Selbsthestimmung
fiir Hilfebediirftige und Patienten

1 Vorbemerkung — Ziele und Entwicklung der Hospiz- und
Palliativarbeit

Eines der wesentlichen Ziele der Hospizbewegung war von Anfang
an, Autonomie und Selbstbestimmung fiir Schwerstkranke und Ster-
bende am Lebensende so weit wie moglich zu erhalten bzw. sie ihnen
zuriickzugeben. Die Hospizbewegung ist daher auch als eine Men-
schenrechtsbewegung bezeichnet worden.

Selbstbestimmtes Handeln und freie Entscheidung auch in der
Lebenssituation einer fortgeschrittenen lebensbeendenden Erkran-
kung werden auch bei schwersten Schmerzen und Symptomen mog-
lich, wenn die Voraussetzungen fiir die Betroffenen durch eine um-
fassende Hospiz- und Palliativversorgung — d.h. eine im wirklich
umfassenden Sinne palliativmedizinische und -pflegerische Versor-
gung sowie psychosoziale und spirituelle Begleitung — gegeben
sind.

Gedanklich verbinden méchte ich damit im Grundsatz auch die
weitergehende Frage nach der Beihilfe zur Selbstt6tung und der T6-
tung auf Verlangen, die von der Hospizbewegung und der Palliativ-
medizin ausdriicklich abgelehnt werden; wenn die Bedingungen fiir
ein schmerzfreies und gutes Sterben tatséchlich gegeben sind, wenn
Dialog und humanes Miteinander im Sinne einer hospizlichen Be-
gleitung erfahren werden und ein wiirdevolles Sterben moéglich ma-
chen, wird der verzweifelte Wunsch vieler Patientinnen und Patien-
ten nach lebensverkiirzenden Mafnahmen héufig Gelassenheit oder
sogar Zuversicht weichen kdnnen. Denn dieser Wunsch ist vielfach
vor allem getragen von der Angst vor Schmerzen und dem Verlust
der Wiirde und Selbstbestimmung.

Dies mochte ich vorausschicken, um deutlich zu machen, dass
die Diskussion iiber Patientenverfiigungen und Vorsorgevollmacht
eng mit der Frage verkniipft ist, welche Versorgung Schwerstkranken
und Sterbenden zur Verfiigung steht.

Die Hospizbewegung und die Palliativmedizin haben in den ver-
gangenen 15 Jahren groRe Fortschritte gemacht. In einem auleror-
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dentlich dynamischen Prozess sind neue Strukturen aufgebaut wor-
den, neue Qualifikationen der verantwortlichen Berufsgruppen
entstanden, und vor allem ist ein gesellschaftlicher Bewusstseins-
wandel in Gang gesetzt worden, das Sterben wieder als einen Teil des
Lebens zu begreifen. Ein gutes Stiick Arbeit liegt aber noch vor
uns.

2 Was hedeutet Patientenautonomie, die Beachtung des
Patientenwillens?

Die Autonomie des Menschen ist das Grundelement menschlicher
Freiheit, das zu respektieren und zu schiitzen ist. Dies gilt ebenso im
System der gesundheitlichen Versorgung und in den hier angespro-
chenen Grenzsituationen. Arztinnen und Arzte und ebenso alle an-
deren Berufsgruppen haben den Willen der Patientinnen und Pati-
enten bei Entscheidungen tiber diagnostische und therapeutische
Malnahmen zu beachten.

Und Patienten miissen darauf vertrauen konnen, dass ihr Selbst-
bestimmungsrecht respektiert wird. Dieser Grundsatz gilt und steht
iiber Therapieentscheidungen in allen Lebensphasen und Krank-
heitssituationen. Und er gilt im Prinzip natiirlich genauso in der
letzten Phase des Lebens und in Situationen, in denen Betroffene
ihren Willen nicht mehr oder nur noch eingeschrédnkt dulern und
tiber therapeutische Mafnahmen mit entscheiden kénnen.

Allerdings gibt es auch hier Grenzen —ndmlich Grenzen geltenden
Rechts, z.B. im Hinblick auf die eben schon angesprochene Tétung
auf Verlangen. Und es gibt Konfliktlinien und Spannungsfelder zu
anderen moralisch-ethischen Prinzipien, insbesondere dem Grund-
satz des Patientenschutzes.

Eine wachsende Zahl von Menschen hat das Bediirfnis, fiir eine
solche Situation Vorsorge zu treffen: d.h. {iber eine Patientenverfii-
gung (und Vorsorgevollmacht) auch dann ein Mitbestimmungsrecht
ausiiben bzw. Einfluss darauf nehmen zu kénnen, dass ihre Wertvor-
stellungen bei Therapieentscheidungen in Grenzsituationen und am
Lebensende berticksichtigt werden.

Welches sind die Beweggriinde?

In allererster Linie ist es Angst; Angst, in einem Medizinsystem, das
fast alles ermoglicht, einer uneingeschrankten Apparatemedizin am
Lebensende ausgeliefert zu sein; Angst vor kiinstlicher Lebensver-
langerung und dem Verlust der Menschenwiirde.



,Ich will alles am Lebensende“, auch diese Auerungen gibt es
durchaus. Und ich bin tiberzeugt, dass zunehmend Menschen auch
Sorge haben, dass nicht mehr alles getan werden konnte, was die
moderne Medizin bietet, um Leben zu retten.

Die Motivation zum Abfassen einer Patientenverfiigung ist sicher
aber in aller Regel die Vermeidung einer Ubertherapie; die unter
diesem Punkt genannte Sorge bedarf auch im Prinzip keiner Patien-
tenverfiigung — diese Sorge von Patienten und Angehdrigen spielt in
Notfallsituationen aber sicher eine wachsende Rolle.

AusschlieRen und Einfordern

Beim Ausschliefen geht es z.B. um die Beendigung einer kiinstlichen
Erndhrung in der Endphase des Lebens oder einer apparativen Be-
atmung, wenn keine Aussicht darauf besteht, das Bewusstsein wieder
zu erlangen. Im Prinzip geht es damit den Betroffenen vor allem um
das Ausschlief3en eines ,kiinstlich hinausgezogerten, unwiirdigen
Todes.

Der zweite Fall bedeutet das Einfordern aller Moglichkeiten unter
dem Aspekt der medizinischen und technischen Intensivbehand-
lungsmoglichkeiten. Es kann aber auch das Einfordern eines wiirdi-
gen Sterbens, eines Sterbens, das sich am geduerten Willen orien-
tiert, bedeuten. (Es miisste in diesem Zusammenhang auch der
weitere und flichendeckende Ausbau der Hospiz- und Palliativver-
sorgung eingefordert werden.)

3 Patientenverfiigung und Vorsorgevollmacht — wo stehen wir in
der aktuellen Diskussion?

Autonomie und Selbstbestimmung am Lebensende, Patientenver-
fiigung und Vorsorgevollmacht sind Themen, die Gesellschaft und
Politik bereits seit vielen Jahren beschéftigen, derzeit mit besonderer
Aktualitédt. Dass es drei unterschiedliche Gesetzentwiirfe hierzu im
Bundestag gibt, zeigt, dass damit zusammenhéngende Fragen, Fra-
gen, die grundlegende gesellschaftspolitische Orientierungen und
Wertehaltungen betreffen, umstritten sind.

Dass der Fraktionszwang aufgehoben und die Initiativen fraktio-
neniibergreifend erfolgten, macht zugleich den hohen ethisch-mo-
ralischen Anspruch dieser Diskussion deutlich.

Schitzungsweise rund acht Millionen Menschen in Deutschland
haben eine Patientenverfiigung abgegeben — als konkrete rechtswirk-
same Verfiigungen oder als wertorientierte Orientierungshilfen.
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Dies erfolgt in ganz unterschiedlichen Lebenssituationen, nach
ganz unterschiedlichen Mustern und unter ganz unterschiedlichen
Begleitumstdnden — mit oder ohne Beratung, mit oder ohne Vorsor-
gevollmacht, als gesunder Mensch oder in einer konkreten, evtl. exi-
stenziell bedrohlichen Krankheitssituation.

Das hei8t zugleich aber auch, dass der allergrof3te Teil der Men-
schen keine Vorsorge getroffen hat, sich vielleicht noch nie mit Fra-
gen des eigenen Sterbens auseinandergesetzt und auch nicht mit
seinen Angehorigen dariiber gesprochen hat.

Keine Frage: Patientenverfiigungen sind ein aulSerordentlich wich-
tiges und hilfreiches Instrument fiir behandelnde Arzte, Pflegeper-
sonal und alle in den Behandlungsprozess eingebundenen Profes-
sionen, aber ebenso auch fiir die Angehérigen und eventuellen Be-
treuer, die tiber therapeutische MaBnahmen zu entscheiden oder
mit zu entscheiden haben oder die Patienten begleiten, wenn die
Betroffenen selbst ihren Willen nicht mehr duffern konnen.

Die in der Hospizbewegung und der Palliativmedizin Verantwort-
lichen und in der Arbeit vor Ort unmittelbar Tatigen unterstiitzen
seit langem Patientinnen und Patienten ebenso wie gesunde Men-
schen in jeder Lebenssituation und in jedem Lebensalter, die fiir sich
entsprechend Vorsorge treffen méchten.

Die BAG Hospiz und die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedi-
zin (DGP) haben wiederholt Stellung bezogen, gemeinsam zuletzt
im April 2007; Hospize und Palliativeinrichtungen vor Ort geben
Hilfestellung und beraten, das gleiche gilt {ibrigens fiir eine grol3e
Zahl von Pflegeeinrichtungen, die mit diesen Fragen ebenfalls kon-
frontiert sind.

Sehr wichtig sind die von der Bundesirztekammer am 30. Marz
2007 verdffentlichten ,Empfehlungen der Bundesirztekammer und
der zentralen Ethikkommission bei der Bundesirztekammer zum
Umgang mit Vorsorgevollmacht und Patientenverfiigung in der drzt-
lichen Praxis“. Diese Empfehlungen zeigen grundlegende Hand-
lungslinien fiir die Arzteschaft, nennen alle in diese Diskussion In-
volvierten und geben eine Hilfestellung bei der Bewéltigung der z. T.
schwierigen Fragen im Zusammenhang mit dem Lebensende und
dem Wunsch nach einem selbstbestimmten Sterben.

Ausdriicklich zu nennen sind auch die Empfehlungen und Hin-
weise des BMJ zu Patientenverfiigungen.



4 Worauf kommt es an, wenn Menschen eine Patientenverfiigung
abgeben mochten, damit diese wirksam werden und dem Willen der
Betroffenen so weit wie maglich Geltung verschafft werden kann?
Ich méchte in diesem Zusammenhang nur einige wenige grundsétz-
liche Punkte nennen:

— Von zentraler Bedeutung: Die Erarbeitung einer Patientenverfii-
gung, aber auch ihre Beachtung und Anwendung im Falle von
Therapieentscheidungen in einer solchen Grenzsituation, setzt
— unter ganz verschiedenen Aspekten — einen kommunikativen,
vertrauensbildenden Prozess voraus:

— Die Betroffenen bediirfen des Gesprdachs und der ausfiihrlichen
Beratung durch den behandelnden Arzt oder eine Hospiz- oder
Palliativfachkraft. Dies ermoglicht vielfach erst, dass der bzw.
die Betroffene sich tiber seine bzw. ihre eigenen Wiinsche und
Vorstellungen klar werden kann, dass Situationen besser ein-
geschitzt und Handlungsoptionen konkreter beschrieben wer-
den kdnnen.

- Ebenso wichtig sind die Verstdndigung und das Gespréch in
der Familie, mit der Person des Vertrauens, die auch die Vertre-
tung iibernehmen kann und auf die die Vollmacht ausgestellt
werden soll. Nur dann kénnen Angehorige bzw. Nachste im
Sinne des Kranken mit entscheiden.

- Denn Patientenverfligungen sind selten auf eine konkrete Ent-
scheidungssituation bezogen, damit keineswegs immer ein-
deutig und bediirfen daher der Interpretation und der Ermitt-
lung des mutmafRlichen Willens in der konkreten Situation.
Gefordert sind in dieser Situation daher Dialog und Partner-
schaft aller Beteiligten.

— Und gerade vor diesem Hintergrund: Die Patientenverfiigung soll-
te moglichst mit Blick auf eine konkrete Situation und konkrete
Maflinahmen verfasst werden — wobei nattirlich von Bedeutung
ist, ob die Verfiigung in gesunden Tagen oder in der existenziellen
Betroffenheit durch eine schwere Erkrankung verfasst wird.

— Nur der Vollstdandigkeit halber: Die Verfiigung sollte nach Mo6g-
lichkeit schriftlich abgefasst werden. Aber ein intensives Bera-
tungsgesprach mit dem Arzt, eine intensive Diskussion in der
Familie k6nnen, wenn, aus welchen Griinden auch immer, eine
schriftliche Verfligung nicht zustande gekommen ist, bei der Er-
mittlung des Patientenwillens dennoch sehr hilfreich sein.
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5 O0ffene Fragen: Brauchen wir eine gesetzliche Regelung? Und

was miisste gegebenenfalls geregelt werden?

Welche Fragen sind offen? Bedarf es einer groeren Rechtssicherheit

fiir die Handelnden und einer grolleren Verbindlichkeit der Verfah-

ren? Ist ein Patientenverfiigungsgesetz zum derzeitigen Zeitpunkt
der richtige Weg und ggf. welches?

— GanzimVordergrund steht die Frage der Reichweite einer Patien-
tenverfligung, die Frage also, ob deren Giiltigkeit von der Art und
dem Stadium der Erkrankung abhingt.

— Daneben steht die Frage der Verbindlichkeit fiir diejenigen, die
tiber therapeutische Malinahmen zu entscheiden haben, eine
Frage, die sicher sehr viel mit den Fragen zu tun hat, inwieweit der
Patientenwille eine konkrete Situation antizipiert und inwieweit
angenommen werden kann, dass der frither gedulerte Wille im
Einzelfall auch weiterhin unverdndert gilt.

— Hiermit verbindet sich auch die Frage, wo das Selbstbestimmungs-
recht der Betroffenen endet und wo ggf. die staatliche Schutz-
pflicht beginnt. Hier gibt es klare rechtliche Grenzen: Tétung auf
Verlangen ist in Deutschland gesetzlich ausgeschlossen. Unter-
stellt man eine unbedingte Geltung einer Patientenverfiigung,
dann ergeben sich aber durchaus Grenzsituationen.

— Inwelcher Situation und unter welchen Voraussetzungen kénnen
ein Arzt oder eine Arztin bei einer Therapieentscheidung von einer
fritheren Willensbekundung abweichen? In solchen Grenzsituati-
onen spielt im Einzelfall auch das drztliche Selbstverstdandnis und
das drztliche Gewissen sicher eine Rolle: Welches ist der tatsidch-
licheWille, steht der Patient noch dazu oder hat er seine Entschei-
dung vielleicht doch gedndert? Das heift, es stellen sich fiir Arz-
tinnen und Arzte Fragen nach der Rechtssicherheit solcher The-
rapieentscheidungen.

- Eine aullerordentlich wichtige Frage: die Ermittlung des mutmalf3-
lichen Patientenwillens — auch gegeniiber einer frither abgefassten
Patientenverfiigung. Wenn, zum Beispiel, die demente Patientin,
die im Zustand ihrer vollen geistigen Kréfte fiir den Fall einer De-
menz bestimmte therapeutische Manahmen ausgeschlossen hat,
in ihrer Demenz aber den Eindruck von Lebensfreude vermittelt.

— Weitere Fragen: Wann ist das Vormundschaftsgericht einzuschal-
ten? Oder rein technische Fragen nach der Form der Verfiigung,
Verpflichtung zur Beratung etc.

— Und nicht zuletzt stellen sich strafrechtliche Fragen.



Bedarf es zur Beantwortung dieser Fragen eines Gesetzes? Konnen
gesetzliche Regelungen tiberhaupt der Komplexitédt der denkbaren
Lebenssituationen und Sachverhalte gerecht werden? Ist es tiber-
haupt moglich, einen an ethischen Prinzipien orientierten Umgang
mit Sterbesituationen gesetzlich so zu regeln, dass dabei den jeweils
sehr individuellen Sterbesituationen Rechnung getragen werden
kann?

Die BAG Hospiz hat im April 2007 gemeinsam mit der Deutschen
Gesellschaft fiir Palliativmedizin eine Stellungnahme ,Zur aktuellen
Debatte iiber Vorausverfligungen und deren gesetzliche Veranke-
rung” vorgelegt. Aus ihr wird deutlich, dass beide Organisationen im
Grundsatz die Bemiihungen der Politik, zu einer gesetzlichen Rege-
lung zu kommen, unterstiitzen, weil die rechtlichen Unsicherheiten
im Umgang mit Grenzsituationen grof3 sind. Andererseits zeigen die
in der Bundestagsdebatte vorgetragenen unterschiedlichen Positio-
nen, wie schwierig es ist, normative und von einer breiten Mehrheit
getragene gesetzliche Vorgaben in diesem existenziell so sensiblen
Kontext verbindlich vorzuschreiben.

Mit einer gesetzlichen Regelung wird es entscheidend darauf an-
kommen, dass durch sie der Dialog aller an der Entscheidungsfin-
dung Beteiligten nicht erschwert, sondern geférdert wird, um dem
(mutmaflichen) Willen des oder der Betroffenen in der aktuellen
Situation am besten Rechnung zu tragen.

Die derzeit vorliegenden Gesetzentwiirfe berticksichtigen diese
Forderung - in jeweils unterschiedlichem Malie —noch nicht ausrei-
chend. Sie sollten im parteieniibergreifenden Konsens fortentwickelt
werden.

Die im Mirz 2007 von der Bundesdrztekammer verdffentlichten
Empfehlungen, die aus unserer Sicht die wesentlichen Aussagen und
Hinweise enthalten, die im Umgang mit Grenzsituationen in der
Therapieentscheidung bei einwilligungsunfahigen Betroffenen ma@-
geblich sind, sollten bei einer gesetzlichen Regelung berticksichtigt
werden.

6 Schlusshemerkungen (Pramissen)

Ich mochte als Fazit aus meiner personlichen Sicht und in der der-

zeitigen Situation folgende Pramissen formulieren:

— Grundsitzlich gilt der Patientenwille — unabhéngig von Art und
Stadium der Erkrankung. Abweichungen bediirfen konkreter An-
haltspunkte.
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Bei nicht eindeutiger Vorausverfiigung wird der mutmaRliche Wil-
le durch Dialog und Partnerschaft aller Beteiligten so gut wie mog-
lich zu ermitteln sein.

Die individuelle Situation wird jeweils fiir die Handelnden sorg-
faltige jeweils auf den Einzelfall bezogene Abwigungsprozesse im
Spannungsfeld zwischen Patientenwillen und Selbstbestimmung,
Fiirsorge und Patientenschutz erfordern.

Wir brauchen mehr dokumentierte Erfahrungen und wissen-
schaftliche Erkenntnisse durch Forschung auf dem Gebiet der
Patientenautonomie und (hospizlichen) Patientenbegleitung;
hierzu stehen in Deutschland inzwischen eine Reihe von Lehr-
stiihlen fiir Palliativmedizin zur Verfiigung.

Wir brauchen gezielte Qualifizierung bzw. Aus- und Fortbildung
der betroffenen Berufsgruppen.

Und wir brauchen eine breite gesellschaftliche Auseinanderset-
zung mit den Themen Sterben, Tod und Autonomie am Lebens-
ende - in der Offentlichkeit und in den Familien und unter Nahe-
stehenden. Die im Zusammenhang mit den vorgelegten Gesetzes-
initiativen gefiihrten Diskussionen sehen wir als eine grof3e Chan-
ce fiir eine solche verstiarkte Auseinandersetzung.

In diesem Zusammenhang ist mir noch einmal wichtig zu sagen:
Die BAG Hospiz als legitimierte Vertretung der iiber 1.500 ambu-
lanten Hospizinitiativen, der rund 150 stationdren Hospize und
tiber 80.000 Ehrenamtlichen setzt sich fiir eine addquate Beglei-
tung am Lebensende ein - fiir mehr Autonomie und Selbstbestim-
mung fiir Betroffene in dieser Lebensphase. Menschen, die eine
Patientenverfiigung wiinschen, stehen Hospize und Palliativein-
richtungen zur Seite und verstehen sich als Partner, die auch in-
soweit einen gesellschaftlichen Auftrag erfiillen.



Meinolfus W. M. Strétling

Geschichte, Gegenwart und Zukunft der rechtlichen
Regelung der Patientenverfiigung in Deutschland

Eine Analyse zur Versachlichung einer eskalierenden Debatte:
Bestehende Konsenspositionen und Grenzen der Konsensfahigkeit
in einer wertepluralistischen Gesellschaft

1 Allgemeine Zielsetzung: Versachlichung einer eskalierenden
Debatte zur rechtlichen Regelung der Patientenverfiigung

Die Zielsetzung dieses Beitrages besteht darin, im Vorfelde einer in
Bilde durch den Deutschen Bundestag vorzunehmenden gesetz-
lichen Regelung der Patientenverfiigung die Moglichkeiten — aber
auch die unvermeidlichen Grenzen - eines rechts- und gesellschafts-
politisch Konsenses im Spannungsfeld zwischen Selbstbestimmung,
Hilfsbediirftigkeit und Verantwortung auszuleuchten.

Die Herstellung eines solchen, grundsitzlich méglichst breiten
Konsenses erscheint um so mehr geboten, als im Zusammenhang
mit der Patientenverfiigung (zumindest implizif) auch die allgemei-
nen Rahmenbedingungen von medizinischen ,Entscheidungen am
Lebensende“! einer gesetzgeberischen Uberpriifung unterzogen
werden.

Die Diskussion dieser fiir die Medizin, die Medizinethik und das
Medizinrecht gleichermalen zentralen Fragen hat zudem in der jiin-
geren Vergangenheit ein in Deutschland bisher nie zuvor erreichtes
MaR an ,Eskalation“ erlebt.

Zugleich lésst sich belegen, dass ein GroQteil dieser derzeitigen
Kontroverse auf weit verbreitete Missverstindnisse sowie auf Wis-
sens- bzw. Ausbildungsdefizite (insbesondere in den medizinischen
Berufsgruppen; z.T. aber auch in der Rechtspflege und der Politik)
zuriickzufiihren ist.?

Aus diesem Grunde besteht bisher unter fast allen an der Debatte
Beteiligten auch ein bemerkenswertes breites Mall an zumindest
grundsitzlicher Ubereinstimmung, dass es angemessen oder gar
angezeigt erscheint, diesen weit verbreiteten Unsicherheiten u.a.
auch durch gesetzgeberische Klarstellungen entgegenzutreten.

Im Sinne der Versachlichung dieser Debatte ist daher anzustre-
ben,
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— einerseits das tatsdchlich bereits erreichte Mal$ sowie die tatsach-
lich nicht mindere Breite des in unserer Gesellschaft bereits seit
ldngerem bestehenden Konsenses hinsichtlich der rechtlichen
Normierung dieser Fragen darzustellen;

— andererseits miissen aber auch deutlich die Grenzen eines mog-
lichen Konsenses formuliert werden: eben jenes Maf§ an Dissens
und Spannung, das letztlich wir alle in einer liberalen und werte-
pluralen Gesellschaft im Umgang mit derartigen Fragen aushalten
miissen — und ohne Zweifel auch kénnen.

Dies gilt insbesondere dann, wenn es uns allen wirklich um verniinf-

tige Regelungen, Dialog und Konsens geht und wir nicht wollen, dass

ansonsten das Gegenteil von alledem eintritt, ndmlich, dass wir uns
alle gemeinsam eine massiv weiter eskalierende Sterbehilfedebatte

»einhandeln“?, nur weil — bei genauer Betrachtung — eine kleine Min-

derheit mitleider in der jiingeren Vergangenheit auch zunehmender

Militanz in Bezug auf diese Fragen ,Amok“ lduft und hiufig auch in

nie zuvor gesehenem AusmalRle gezielte Desinformation betreibt. Das

alles diirfen und werden wir absehbar in Wahrnehmung unserer
jeweiligen Verantwortlichkeiten nicht zulassen.

2 Bereits hestehende Konsenspositionen

Ich will beginnen mit der Darstellung des Ausmalles und der Breite
des bereits erreichten, weitgehenden Konsenses. Hierzu werden wir
uns kurz in Erinnerung rufen: Worum geht es bei der Patientenver-
fligung? Wie kam es zu dem derzeit bereits bestehenden, weit iiber-
wiegenden Grundkonsens? Und wie schlégt sich dieser nieder im
bereits ldngst geltenden Recht in diesem Lande?

2.1 Worum geht es bei der Patientenverfiigung?

Bekanntlich sind die wichtigsten ethischen und damit auch

(verfassungs)rechtlichen und -politischen Rationalen hinter der Pa-

tientenverfiigung

1. der Respekt vor der Selbstbestimmung (insbesondere des Pati-
enten) und

2. das Primat der Vermeidung weiteren Schadens vor einer Lebens-
erhaltung um (fast) jeden Preis.

Und an diesen zentralen Prinzipien manifestieren sich zugleich auch

die entscheidenden Missverstdndnisse und eindeutigen Fehlkon-

zeptionen, die die Gegner der Patientenverfiigung gegen diese ins

Feld fithren:



Ad 1. Es geht um Respekt vor der Autonomie, nicht — wie derzeit
verbreitet behauptet wird — um die Geltendmachung einer angeblich
»absoluten Autonomie“. Warum ist dieser Respekt vor der Autonomie
heute — nicht ernsthaft strittig* — das wichtigste Prinzip; vollkommen
iibereinstimmend in der Ethik, der Medizin, dem Recht und in der
Politik? Eben weil die Arzt-Patienten-Beziehung, wie viele andere zwi-
schenmenschliche Beziehungen auch, schon ihrer Natur nach ,asym-
metrisch® ist. In unserem Falle ist der Patient der in jeder Hinsicht
schwichere, schutzbediirftige. Diese Schutzbediirftigkeit gilt grund-
sétzlich auch gegeniiber den , Helfenden“, die — hoffentlich — wohl-
meinend das Wohl des Patienten im Blick haben (sollten), bei denen
oft aber auch vollkommen andere Interessen eine Rolle spielen.

Diese miissen durchaus nicht immer mit denen des Patienten
tibereinstimmen (z.B. gibt es wirtschaftliche Interessen der Leistungs-
anbieter: Abrechnung von erbrachten Leistungen, Bettenbelegung
u.a.m.); sie sind — insbesondere den Helfenden — auch nicht unbe-
dingt vollkommen bewusst (z.B. gibt es vielfdltige ,helferpsycholo-
gische“ Phinomene und Unsicherheiten als Folge von weit verbrei-
teten Ausbildungsdefiziten), geschweige denn, dass diese dann auch
offentlich eingestanden werden. All dies kann dann zu einem tat-
sdchlichen Missbrauch dieser stdrkeren Position und zu einem so-
genannten ,harten Paternalismus“ verleiten, was zudem — empirisch
nachweisbar - in Deutschland ein offenkundig durchaus nicht sel-
tenes Phinomen ist.

Ad 2. Das Primat der Vermeidung (weiteren) Schadens (nihil noce-
re / primum non nocere) hat in der Medizin, wie auch in den anderen
genannten zwischenmenschlichen Bereichen, historisch schon immer
und systematisch vollkommen zu recht Prioritidt gegeniiber dem an-
sonsten i.d.R. fiihrenden Prinzip des Lebensschutzes: Der Mensch ist
sterblich, und Leben birgt Risiken. Da wir das nicht &ndern kénnen,
lasst uns wenigstens vermeidbaren zusitzlichen Schaden vermeiden.
Daher muf8 von einer Weiterbehandlung abgesehen werden, wenn
- der Patient dies verlangt oder auch
— wenn es keine bzw. keine medizinisch verhéltnismafige Indika-

tion fiir die (Weiter-)Behandlung gibt.

Und diese Problematik, die kritische Uberpriifung der Verhéltnismé-
Bigkeit einer medizinischen Behandlungsindikation, ist — gegebe-
nenfalls sogar vollkommen unabhingig vom Willen und der Auto-
nomie des Patienten — der zweite groBe Themenkomplex, der in der
derzeitigen Diskussion noch immer vollkommen unterschétzt wird
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und dem wir uns daher besonders zuwenden miissen, da sich dann

viele Einwdnde und Besorgnisse faktisch auflosen.’

Im Falle der Patientenverfiigung und der Therapiebegrenzungen
ist es aus drztlicher Sicht tatsdchlich ndmlich so, dass hier praktisch
ausschliefllich Therapieversuche zur Diskussion stehen, deren Er-
folgsaussichten fiir den betroffenen Patienten primaér bereits als ge-
ring bis extrem gering einzuschitzen sind. Folge: Es besteht i. d. R.
— empirisch eindeutig und i. A. auch prospektiv mit hinreichender
Sicherheit projizierbar — ein sehr viel hoheres Risiko, den individu-
ellen Patienten oder sogar auch ganze Patientenkollektive mit , fiir-
sorglich-wohlmeinenden“ Behandlungsversuchen objektiv eher zu
schédigen, als dass sie in irgendeiner Weise — davon profitieren.® Wer
will das schon?

Hier kommen wir, ganz einfach ausgedriickt, zu der eigentlichen
Kernfrage, die der Patientenverfiigung eigentlich zu Grunde liegt und
deren Beantwortung deren Gegner und Skeptiker regelmaRig schul-
dig bleiben: Es geht nicht nur um legitime Selbstbestimmung (darum
geht es auch); es geht v.a. um die Verhinderung weiterer Schiddigung
des Patienten durch — wissenschaftlich eindeutig objektivierbar — me-
dizinisch unverhéltnismiRige Ubertherapie.

Es gilt damit zugleich aus medizinischer und ethischer Sicht, dass
in Sachen Patientenverfiigung und Therapiebegrenzung eine beson-
dere, verschérfte Rechtfertigungspflicht fiir das Angebot (oder gar
den Anspruch) aufWeiterbehandlung anzulegen ist und nicht fiir die
Behandlungsbegrenzung (die — noch einmal: wissenschaftlich ob-
jektivundi. A. auch prospektiv mit hinreichender Sicherheit belegbar
—in diesen Féllen in jeder Hinsicht sehr viel verniinftiger ist und
zudem auch den Wiinschen der klaren Mehrheiten aller Beteiligten
entspricht). Anders ausgedriickt:

— Je geringer die Aussicht auf einen ,Therapieerfolg“ im Sinne der
Interessen des Patienten, desto mehr hat das Prinzip ,Lebens-
schutz” zuriickzutreten hinter dem Prinzip der Respekts vor der
Autonomie und der korperlichen Unversehrtheit des Patienten.

— Der verstdndliche Wunsch oder gar (selbst gesetzte) Anspruch,
Gutes zu tun (Prinzip der, Beneficiens“) hat dann zuriickzutreten
hinter das Primat (iiberwertiges Prinzip!) der ,Non-Maleficiens*“
(Schadensvermeidung).

— Die das drztliche Handeln und die Rechtsprechung meist domi-
nierende Regel, in dubio pro vita, ist hier dem traditionellen , ka-
tegorischen Imperativ der Ethik in der Medizin“ unterzuordnen:



nihil nocere | primum non nocere (wenigstens nicht auch noch

schidigen).

- Flrsorge, die sich der Lebenserhaltung verpflichtet fiihlt, hat sich
hier zu einer Fiirsorge zu wandeln, die dem Patienten in erster
Linie die Vermeidung weiteren Schadens und Leids sowie Respek-
tierung seiner Wiinsche ermoglicht.

Dies alles ist, wie ausgefiihrt, medizinisch, ethisch, rechtlich und

politisch im Prinzip eigentlich auch nicht ernsthaft strittig.”

Augenfillig ist gleichwohl, dass diese niichternen und sachlich
tiberzeugenden Sachargumente einige Skeptiker und Kritiker der
Patientenverfiigung anscheinend nicht akzeptieren (kénnen oder
wollen).

Als fiir die Diskussion im Grundsatz entscheidenden Ergebnisse
ist folglich festzuhalten:

— Es geht also im Zusammenhang mit Patientenverfiigungen und
»Entscheidungen am Lebensende“ um die Bewertung der Verhdilt-
nismdjfsigkeit eines durchaus hinterfragungswiirdigen Behand-
lungsversuchs unter medizinisch hinreichend objektivierbaren
Kriterien bzw. auf Grundlage des erkldrten oder, objektivzu mut-
mallenden Willens“ des Patienten.

- Esgeht-prinzipiell ebenso unstrittig—nicht um aktive Sterbehil-
fe oder um eine an Fremdnutzen orientierte Vorenthaltung medi-
zinisch, sozial zweifelsfrei sinnvoller, angemessener, wiinschens-
werter Behandlungs- oder Unterstiitzungsmaflnahmen (,,sozial-
vertrédgliches Frithableben®).

In diesem Zusammenhang gilt — aus medizinisch, ethisch und recht-

lich tibereinstimmender Sicht - das Primat voluntas aegroti suprema

lex, also der Wille bzw. das Selbstbestimmungsrecht des Patienten
ist das hochste Gebot.

Es gilt weiterhin ein unauflosbarer Dualismus zwischen , Gutes
tun“ und ,Schaden vermeiden®, wobei wiederum das Prinzip der
Schadensvermeidung Vorrang hat vor einem unkritischen, ja unre-
flektierten ,,In dubio pro vita“!

Schadensvermeidung schlief8lich beginnt nicht erst in ,,unmittel-
barer Todesndhe“ (z.B. bei einem Krebspatienten, der eine der durch-
aus haufig bestenfalls fragwiirdigen Chemotherapien nicht will).
Daher ist natiirlich auch eine derzeit hdufig diskutierte Einschran-
kung entsprechender Verfiigungen oder auch Entscheidungen auf
die unmittelbare ,Sterbephase® bzw. ,Todesndhe“® weder moglich
noch sinnvoll.
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Aus dem Gesagten ergibt sich, dass in Bezug auf diese Fragen
grundsitzlich neben der Uberpriifung der Willensbildung des Pati-
enten immer auch eine mindestens ebenso kritische Uberpriifung
der drztlichen Indikationsstellung angezeigt ist!

2.2Wie kam es zu dem bisherigen Grundkonsens?

Wie kam es zu dem derzeitigen, tatsachlich bereits bestehenden und
weit tiberwiegenden Grundkonsens in Bezug auf die Patientenver-
fligung und auf die Rahmenbedingungen von , Entscheidungen am
Lebensende“? Tatsache ist, dass dieser Grundkonsens —insbesonde-
re im Zeitraum zwischen den Jahren 1998 und 2007 — in einem brei-
ten, geradezu vorbildlich interdisziplindren Diskurs erarbeitet wor-
den ist. Dabei bestanden zuletzt inhaltlich meist nur noch eher
marginale Nuancen zwischen den Positionen der beteiligten Exper-
tengremien, Institutionen und Organisationen. Die Auswahl der
folgenden Beteiligten und ihrer einschlédgigen Stellungnahmen mag
einen guten, ersten Eindruck von dem Ausmal3 und der Breite dieses
tatsachlich bereits bestehenden Grundkonsenses vermitteln: Inter-
disziplindre Arbeitsgruppe ,Sterben und Tod“ der Deutschen Aka-
demie fiir Ethik in der Medizin (AEM) (1998, 2003, 2006)?; Deutscher
Juristentag (DJT), Abteilungen fiir Zivil- (2001) und Strafrecht (2006)%;
Ethikkommission Rheinland-Pfalz (2004)!!; Bundesministerium fiir
Justiz: , Kutzer-Kommission“ (2004), ,Zypries-Entwurf” (2004)'%; Ar-
beitsgruppe Deutsch-Osterreichischer Strafrechtsprofessoren (,Al-
ternativprofessoren®, 2006)'3; Hochstrichterliche Rechtsprechung:
Bundesgerichtshof (BGH) (insbesondere im Zeitraum 2003 bis
2006)4; Arzteschaft: Deutsche Bundesirztekammer, diverse Landes-
arztekammern und Fachgesellschaften (vielfach wiederholt, zuletzt
2007: Anerkennung im Sinne einer ,subsididren Rechtsnorm* (Stan-
des- bzw. Berufsrecht)!5.

Die Tatsache, dass sich unter den letztgenannten Positionen auch
ausdriickliche Rechtweisungen sowohl durch die héchstrichterliche
Rechtsprechung als auch durch das &rztliche Standes- und Berufs-
recht befinden, macht deutlich, dass es in Bezug auf die gesetzliche
Regelung der Patientenverfligung und der Rahmenbedingungen von
»Entscheidungen am Lebensende* keinesfalls um eine vollkomme-
ne ,Neuregelung® durch den Gesetzgeber gehen kann.

Es gibt zu diesen Fragen in Deutschland eine giiltige, weithin als
vollkommen angemessen und im Grundsatz auch als ausreichend
anerkannte Rechtslage, die sich aus diesen o.g. Rechtweisungen



ergibt. Der Ruf nach dem Gesetzgeber wurde von den meisten
Beteiligten nur deswegen laut, um diesbeziiglich einige Klarstel-
lungen angesichts von Unsicherheiten in der Praxis vorzuneh-
men.

2.3 Wie breit ist der momentane Konsens zur Patientenverfiigung
und zu den Rahmenbedingungen von, Entscheidungen am
Lebensende“, und warum ist er so notwendig?

Die tatsdchliche Breite des Konsenses zur Patientenverfiigung und
den Rahmenbedingungen der Behandlungsbegrenzung ist empirisch
wiederholt untersucht und weitgehend unstrittig.'®

Es bestehen weitgehende Ubereinstimmung unter den Experten-
gremien (s.0.) sowie konsistent eine iiberwiltigende Zustimmung
unter Patienten, Angehorigen und in der Bevolkerung: Folgerichtig
haben in Deutschland offenbar bereits etliche Millionen Bundes-
biirger (jlingste Schitzung: rund 9 Millionen; entsprechend tiber 10
Prozent der Gesamtbevolkerung) Patientenverfiigungen erlassen
(i.d.R. in Kombination mit einer sog. ,Vorsorgevollmacht“ (gem. §
1896 Abs. 2 Satz 2 BGB)). In den besonders betroffenen Gruppen
(Hochbetagte, chronisch Kranke, Heimbewohner) liegen die Akzep-
tanzquoten sogar noch sehr viel héher; durchwegs in hohen zwei-
stelligen Prozentbereichen. Die breite Mehrheit der Bevolkerung
will zudem zumindest grundsitzlich die Moglichkeit in Anspruch
nehmen konnen, entsprechende Verfiigungen zu erlassen, die zu-
dem dann auch fiir Arzte, Pflegende und Stellvertreter im Grundsatz
verbindlich sein sollen (kein wirkungsloses ,,Autonomie-Plaze-
bo*).

Konsistent tiberwiltigende Zustimmung besteht auch unter Ver-
tretern der ,Helfenden Berufsgruppen*. So wiirden gerade auch Arz-
te und Pflegende fiir sich selbst und ihre eigenen Angehorigen mit
iiberwiltigender Mehrheit in Anspruch nehmen wollen, fragwiirdi-
ge Therapieangebote selbstverstdndlich und ohne besondere Recht-
fertigungsbediirftigkeit verweigern zu kénnen (was natiirlich die
sachliche Plausibilitdt und bisweilen vielleicht auch die personliche
Glaubwiirdigkeit verbreiteter Vorbehalte unter diesen Berufsgruppen
in Frage stellt). Andererseits ist dieses Phinomen allerdings tiber-
haupt nicht verwunderlich.

Auch dies ldsst sich empirisch eindrucksvoll belegen:

- Die breite Mehrheit gerade der alten Menschen verbringt heute
die letzten 5 bis 7 Jahre ihres Lebens in einem massiv einge-
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schrinkten Gesundheitszustand. Dies bedeutet ein hohes Risiko
der zusitzlichen Schidigung durch fragwiirdige Ubertherapie —
und, wie gesagt, durchaus nicht erst in der Phase des bereits ab-
sehbaren Todes.

— Entscheidungen zur Behandlungsbegrenzung werden heute bei
rd. 70 Prozent aller ,natiirlichen Todesfélle“ getroffen.

— Das bedeutet zugleich, dass wir alle eines Tages mit hoher Wahr-
scheinlichkeit unmittelbar und héchstpersonlich von einer sol-
chen Entscheidung betroffen sein werden!

— Schlie@lich fallen gerade den eigentlichen ,Professionellen®
(Arzten, Pflegenden) entsprechende Entscheidungen empirisch
leider meist sehr viel schwerer als allen anderen Beteiligten.!”

Wo liegen die Hauptunsicherheiten der ,, Professionellen“ beim Um-
gang mit Patientenverfiigungen und Behandlungsbegrenzungen in
der Praxis?
1. An allererster Stelle sind hier aus empirischer Sicht!® eindeutig
medizinische Wissens- und Ausbildungsdefizite zu nennen. Diese
betreffen die
— praktisch-(palliativimedizinische Umsetzung einer Behand-
lungsbegrenzung'?;

— Unwissen bzw. Nichtbeachtung der titsdchlichen Prognosen
der Patienten bzw. eine

- ,statische Misperception des Begriffes der ,Indikation®, also
die Nicht-Uberpriifung von Behandlungsversuchen, die an-
fangs oft schon fragwiirdig waren und die im weiteren Verlauf
der Behandlung dann klar nicht mehr sinnvoll sind.2°

Es folgen (i.W. grob nach abnehmender Haufigkeit)?! die hier aufge-

listeten Phédnome:

2. Umgang mit emotionalen bzw. (helfer-)psychologischen Phéno-
menen (Wem zum Nutzen? Wen behandle ich eigentlich? Den
Patienten selbst oder eher andere Beteiligte (z.B. Helfer, Angeho-
rige), die mit den Phdnomenen von Krankheit und Tod emotional
nicht zurechtkommen? ,Entscheidungsvermeidungsverhalten®,
Konflikte im Behandlungsteam, Kommunikationsdefizite etc.).

3. Unwissen tiber rechtliche Zulassigkeit.

4. Interessenskonflikte in Bezug auf andere Motivationslagen der
Leistungserbringer (z.B. 6konomische (Leistungsabrechnung,
Bettenauslastung, Stellenplan, Férdermittel etc.), berufspolitische-,
wissenschaftliche Interessen u.a.m.).



5. Konflikte zu weltanschaulichen Werthaltungen.

6. Unsicherheit bei der Priorisierung ethischer Prinzipien — bei
gleichzeitig weitgehender und allgemeiner Anerkennung der the-
oretischen Rationalen und Ideale (s.0.).

Was féllt auf bei diesen eigentlichen Problemen? Das sind alles Pro-

bleme der Professionellen, nichtdes Patienten und seiner Verfiigung!

Folgerichtigkénnen der Patient und seine Verfiigung diese Probleme

natiirlich nicht fiir uns, die ,,Professionellen, 16sen! Aber der Patient

kann uns mit seiner Verfligung wesentliche Hilfestellungen geben,
diese Fragen in Bezug auf seinen Fall angemessen zu kléren.

Leider unterlassen es jedoch bisher diese Vertreter der Palliativ-
medizin oder auch anderer Fachgesellschaften, der Berufsverbédnde,
der Hospizbewegung u.a.m. in ihrer breiten Mehrheit, diese eigent-
lichen Probleme, die uns Professionellen allen bekannt sind, auch
nur zu thematisieren, geschweige denn diesbeziiglich qualitative
Verbesserungen herbeizufiihren.

Wir, die ,Professionellen®, sollten gemeinsam beginnen, in Bezug
auf diese Fragen endlich unsere eigenen Hausaufgaben zu machen,
und aufhéren, irgendwelche ,Absonderlichkeiten“ in die AuRerungen
eines Patienten ,hineizugeheimnissen®, der uns im Wesentlichen
eigentlich nur sagt, was ohnedies in jeder Hinsicht verntinftig ist:
»Wenn es denn schon zuende geht, dann quéle mich bitte nicht mit
irgendwelchen Behandlungsversuchen, die Du selbst, als Fachexper-
te, im Zweifel fiir Dich selbst und Deine eigenen Angehorigen in einer
dhnlichen Situation auch nicht wiirdest haben wollen. “??

In diesem Sinne ist daher auch den Initiatoren des ,Lahrer Ko-
dex“?® Beifall zu spenden, als einer Initiative aus der Mitte der Pro-
fessionellen, die sich fiir uns alle bemiiht, in diesen Fragen fachliche,
personliche und politische Glaubwiirdigkeit und Initiative zuriick-
zugewinnen.

2.4 Wie sieht der bisherige Konsens zur Patientenverfiigung und
zu den Rahmenbedingungen der Behandlungsbegrenzung also
im Detail aus?

Wie eingangs bereits ausgefiihrt, besteht der bisherige Konsens zur
Patientenverfligung (sowie den allgemeinen Rahmenbedingungen
der Behandlungsbegrenzung) in einer in der Bundesrepublik
Deutschland derzeit bereits geltenden, wiederholt tiberpriiften, be-
kraftigten und mehrheitlich weitestgehend anerkannten Rechtsla-
ge.? Demnach gilt fiir die Patientenverfiigung:
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— Verbindlichkeit - fur Arzt und Stellvertreter;

— Einwilligungsfihigkeit als Voraussetzung fiir Errichtung;

— grundsitzlich Formlosigkeit der Errichtung und des Widerrufs;

— einfache Beweissicherung: z.B. einfache Schriftform, keine (nota-
rielle) Beglaubigung;

— formal und inhaltlich klar, aber einfach;

— vorherige Aufkldrung empfohlen, aber keine ,Pflichtaufklarung“?®
bzw. obligate ,,Standardverfiigung*;

— Giiltigkeit bis Widerruf, keine regelméRigen Aktualisierungen;

— Verwerfung des spekulativen ,mutmafSlichen Widerrufs* keine
Umkehrung der Beweislast;

— externe Kontrolle: nur im Konfliktfall, primér durch Vormund-
schaftsgericht;

— Gegenstdnde der Kontrolle: erklarter bzw. glaubwiirdig (v)ermittelter
Wille des Patienten (damit ggf. auch: Plausibilitdt der medizi-
nischen Indikationsstellung).

2.5 Wie kam es - andererseits — zur momentanen Kontroverse?
Als hauptverantwortlich fiir diese jiingere Entwicklung ldsst sich in
der Bundesrepublik Deutschland eindeutig das sog. ,Mehrheitsvo-
tum“ der Enquete-Kommission des letzten (15.) Deutschen Bundes-
tages zur Patientenverfiigung identifizieren:?¢ Mit diesem Votum kam
es inhaltlich zur kategorischen Aufkiindigung faktisch aller bis dahin
erarbeiteter und weitestgehend konsensreifer Positionen. Dies er-
folgte zudem tiberwiegend sachunkundig bzw. wissenschaftlich ein-
deutig nicht kompetent beraten.?”

Damit einher ging schlieflich auch eine massive 6ffentliche Kam-
pagne durch einige Vertreter dieses Votums, die — ebenso bedauerli-
cherweise wie eindeutig — m.E. nur als besonders erschreckender
Versuch der gezielten Desinformation von Parlament und Offent-
lichkeit angesehen werden kann.

3 Rechts- und gesellschaftspolitische Schlussfolgerungen

3.1 Worum geht es aus politischer Sicht? Wo stehen wir jetzt ?

Wir haben in der Bundesrepublik Deutschland bereits eine geltende
Rechtslage zur Patientenverfligung! Diese wiirdigt in ausgewogener
Weise viele unterschiedliche, z.T. komplexe Rationalen aus den Be-
reichen Medizin, Ethik, Recht sowie Praktikabilitdt und wurde im
breiten, Disziplin iibergreifenden Diskurs erarbeitet, analysiert sowie



oft auch empirisch validiert. Nach jahrelangen Diskussionen des Fiir
und Widers vieler Details wurde zu dieser nunmehr geltenden Rechts-
lage zur Patientenverfiigung ein weitestgehender Konsens erreicht
und dessen Unterstiitzung durch eine breite gesellschaftspolitische
Mehrheit gesichert. Die derzeitige Rechtslage hat die Unterstiitzung
der breiten Mehrheiten der damit befassten Experten, Gremien und
Fachgesellschaften, der Arzteschaft und der Pflegenden, der Offent-
lichkeit und nicht zuletzt der Patienten. Sie wurde insbesondere auch
vollstindig (2007) als drztliches Berufsrecht anerkannt? sowie wie-
derholt durch die hochstrichterliche Rechtsprechung bestatigt.?

Vor diesen Hintergriinden stellen sich aus rechtspolitischer Sicht
natiirlich zwingend die Fragen, ob damit iiberhaupt Regelungsbedarf
durch den Gesetzgeber besteht und wo ggf. hier dann noch realisti-
sche politische Gestaltungsspielrdume liegen konnten.

Besteht gesetzlicher Regelungsbedarf?
In dieser Frage besteht zwischen Gegnern und Befiirwortern der
Patientenverfiigung — zumindest bisher — ein relativ breiter Konsens,
dass dieser gesetzliche Klarstellungsbedarf in der Grundtendenz zu
bejahen ist.3°

Dabei wird zugleich weitgehend anerkannt®!, dass im Grundsatz
die Rechtslage — wie oben ausgefiihrt — einerseits zwar hinreichend
klar, angemessen und akzeptiert ist (und sie damit streng genommen
sicherlich keineswegs als zwingend regelungsbediirftig angesehen
werden kann). Andererseits bestehen derzeit jedoch noch so viele
Unsicherheiten sowie missverstdndliche Auslegungen in der Praxis
sowohl der Medizin als auch der Rechtspflege, dass tiberwiegend
eine gesetzliche Klarstellung der wesentlichen Grundprinzipien die-
ser Rechtslage aus praxis- bzw. anwenderorientierten Erwdgungen
befiirwortet wiirde.

Politischer Gestaltungsspielraum

Vor diesen wissenschaftlichen wie auch rechts- und gesellschaftspo-
litischen Hintergriinden tiberrascht es dann auch nicht, dass — zu-
mindest nominell — ein ebenso breiter Grundkonsens darin besteht,
dass es im Rahmen der gesetzlichen Regelung der Patientenverfii-
gung (und damit, implizit, auch der allgemeinen Rahmenbedin-
gungen von , Entscheidungen am Lebensende“) im Wesentlichen
eigentlich nur darum gehen kann, eben diese Klarstellung des in
Deutschland bereits geltenden Rechts zu erlangen.
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Folglich nehmen derzeit alle an der Diskussion Beteiligten fiir sich
auch in Anspruch, mit ihren jeweiligen Entwiirfen v.a. die Starkung
von Patientenrechten (Autonomie) sowie eine Klarstellung der Rah-
menbedingungen der Behandlungsbegrenzung erlangen zu wollen.

Ernstzunehmende Alternativvorschldge hierzu gibt es in der bis-
herigen Diskussion — abgesehen von der allerjiingsten , Dignitas-
Diskussion“32 — nicht.

Insbesondere gibt es keine ernstzunehmenden Initiativen zur
Ausweitung bestehender Patientenrechte (insbesondere in Sachen
einer ,absoluten Autonomie* oder gar eines , Rechtsanspruches* auf
»aktive Sterbehilfe“ 0.4.).

Andererseits ist jedoch eindeutig festzustellen, dass — entgegen
ihrer 6ffentlich erkldrten Zielsetzungen — derzeit etliche parlamen-
tarische Vorschlédge auf eine z.T. dramatische Einschriankung der
derzeitigen Rechtslage sowie der Patientenrechte hinauslaufen wiir-
den. Legt man namlich die oben skizzierte, bereits geltende und
allgemein weitgehend anerkannte Rechtslage gewissermalien als
»Checkliste“ zugrunde, nach der die Offentlichkeit, die medizini-
schen Verbande und die Politik die derzeit diskutierten Vorschldge
analysieren miissen, so ist eindeutig festzustellen: Von den Entwiir-
fen, die derzeit dem Deutschen Bundestag vorliegen®, entsprechen
lediglich die Vorschldge der FDP-Fraktion (Federfithrung: Michael
Kauch, MdB) sowie die fraktionsiibergreifenden Vorschlége, die der-
zeit hauptverantwortlich mit den Namen der Bundesjustizministerin
Brigitte Zypries und ihrem SPD-Fraktionskollegen Joachim Stiinker
in Verbindung gebracht werden, im Wesentlichen dieser bereits gel-
tenden Rechtslage und damit der urspriinglichen, auch allgemein
befiirworteten Intention des Gesetzgebungsverfahrens insgesamt.
Alle anderen derzeit diskutierten Vorschlédge fallen z.T. weit hinter
bereits geltendes Recht zuriick:

— Entgegen ihrer eigenen, vielfach erklarten Zielsetzung resultieren
sie damit insbesondere auch in einer objektiven Einschrankung
und Schwiéchung von Patientenrechten.

— Unter praxisorientierten Gesichtspunkten sind sie zudem kontra-
produktiv: Sie schaffen {iberregulierte Rahmenbedingungen, die
eine wirklich vertrauensvolle Entscheidungsfindung und medizi-
nisch angemessene Therapiebegrenzung fiir Arzte und Pflegende
erschweren.

— Zudem ignorieren sie die erdriickende Ubermacht an sehr viel
besseren, plausibleren ,Pro-Argumenten®, die nach dem derzei-



tigen Stand aller beteiligten, maBgeblichen Disziplinen wie (Me-
dizin-)Ethik, praktische Medizin, Pflege, Recht angefiihrt werden
konnen. Dazu gehoren insbesondere auch bereits bestehende
héchstrichterliche Voten sowie die Rechtsfortentwicklung der ver-
gangen Jahre, die der Gesetzgeber ebenfalls nicht einfach ignorie-
ren kann.

— Weiterhin verkennen diese Vorschlédge — gesellschaftspolitisch be-
trachtet — die Wiinsche sowie die Mehrheitsverhéltnisse unter
ausnahmslos allen beteiligten Gruppen.

— Damit kiindigen die entsprechenden Vorschldge einen langst be-
stehenden, breiten und in jeder Hinsicht verniinftigen und aus-
gewogenen Konsens ohne Not oder wirklich stichhaltige Gegen-
argumente auf.

— Besonders bedauerlich ist schlief8lich, dass einzelne der — im
Grundsatz sicher tiberwiegend wohlmeinenden — Vertreter dieser
Argumentationen mit zunehmender Militanz und z.T. auch
schlicht durch offenbar gezielte Desinformation von Parlament
und Offentlichkeit die Eskalation einer undifferenzierten Sterbe-
hilfedebatte heraufbeschworen.?

Dies sind damit letztlich auch die politisch-argumentativen Ebenen,

auf der sich die Gegner der Patientenverfiigung stellen lassen miissen

und auf der die Mehrheit der Beteiligten diese, in Wahrnehmung
ihrer jeweiligen Verantwortungen, auch begonnen haben zu stel-
len.%

Der gesetzgeberische Gestaltungsbedarf und v.a. auch Gestaltungs-
spielraum ist in jeder Hinsicht sehr viel eingeschrédnkter, als etliche
Diskussionsteilnehmer derzeit offenbar (noch) annehmen: Ein signi-
fikantes Zuriickfallen des Gesetzgebers hinter das bereits geltende
Recht kann vor den erérterten Hintergriinden m.E. inzwischen mit
wohl hinreichender Sicherheit (und zu recht) als ausgeschlossen be-
trachtet werden — weil inhaltlich eindeutig unangemessen und poli-
tisch nicht durchsetzbar. Auch einer dann absehbar folgenden ver-
fassungsgerichtlichen Uberpriifung diirfte ein solcher , gesetzgebe-
rischer Riickschritt“ realistischerweise kaum standhalten.36

4 Zusammenfassung: Die absehbare Zukunft der rechtlichen
Regelung der Patientenverfiigung

Zur derzeit geplanten gesetzlichen Regelung der Patientenverfiigung
und der Rahmenbedingungen von medizinischen , Entscheidungen
am Lebensende“ bedarf es:
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— sachlich angemessener, ,verniinftiger Regelungen;

— hinreichender Klarheit der Rahmenbedingungen;

— Dialog und méglichst breiten, gesellschaftlichen Konsens;

— die Fdhigkeit und Bereitschaft aller Beteiligten auch zum , Aushal-
ten“ von Dissens, der Spannung in unserer liberalen, werte-plu-
ralistischen Gesellschaft.

Dialog, Diskurs und Kommunikation dominierten, mit hervorra-
gendem Ergebnis, die einschldgigen Debatten der vergangenen Jah-
re. Die erfreuliche Folge hiervon ist, dass heute — mit nur noch sehr
kleinen Nuancen - bereits ein breiter Konsens in Bezug auf sachlich
angemessene, verniinftige Losungen und Rahmenbedingungen fiir
diese Fragen besteht. Vielfache, hdufige und oft gravierende Probleme
bereitet gleichwohl deren Umsetzung in der Praxis.

Die Forderung nach Kommunikation, Konsens und einer angeb-
lichen Starkung von Patientenrechten, die aber tatsachlich auf deren
Unterlaufung hinausgehen, ist klar zu durchschauen und ethisch,
medizinisch und rechtlich inakzeptabel — nicht zuletzt, weil sie ge-
radezu unvermeidlich auf schon medizinisch unangemessene oder
bestenfalls hochst fragwiirdige ,Zwangsbehandlungen“ im Vorfeld
des Todes hinausliefen.

Die breite Mehrheit in diesem Lande will zudem die Patienten-
verfligung und die rechtliche Klarstellung ihrer grundsatzlichen Ver-
bindlichkeit entweder fiir sich selbst oder zumindest als moglichst
einfach gestaltete Option, die man gegebenenfalls nutzen kann (ge-
mail bester protestantisch-brandenburgischer Traditionen: ,In mei-
nem Lande darf jeder nach seiner Fassung selig werden...).

Die kleine Minderheit, die damit fundamentale oder vielleicht
bisweilen auch nur Detailprobleme hat, wird und kann keiner zwin-
gen, an den entsprechenden Regelungen und Entscheidungen mit-
zuwirken. Sie muss diese Entwicklung aber ,aushalten®; unterschied-
liche Positionen kdnnen wechselseitig nicht aufgezwungen werden.

Die jiingere Diskussion dieser Fragen zeigt zudem eindeutig, dass
- bei allem bereits erreichtem Konsens — ein quasi ,,vollkommener*
Konsens auch in dieser Frage offenbar nicht erreichbar ist, zumal ein
fragwiirdiger , Konsens um jeden Preis“ — wie die derzeitigen , Alter-
nativentwiirfe“ klar belegen — ein insgesamt unangemessenes, ge-
geniiber dem bereits bestehenden Zustand eher verschlechtertes
Endergebnis zur Folge hitte.

Die wissenschaftliche wie die politische Diskussion erreicht hier
also — wieder einmal und geradezu erwartungsgemail — eine der



vielen, letztlich unvermeidlichen Grenzen von Kommunikation und
Konsens in einer pluralistischen Gesellschaft.

5 Fazit

Was kann und sollte das derzeitige Gesetzgebungsverfahren damit
realistischerweise erreichen? Die Klarstellung bereits bestehender,
verniinftiger, allgemeiner und weitgehend akzeptabler Rahmenbedin-
gungen in der bisher von fast allen Beteiligten explizit geteilten Hoff-
nung oder gar Erwartung, die derzeit weit verbreiteten Umsetzungs-
probleme in der Praxis in Bezug auf Patientenverfiigungen, Stellver-
treterentscheidungen und Therapiebegrenzungen zu reduzieren.

Hat die derzeit ebenfalls, wenngleich meist nur verdeckt propa-
gierte Einschrankung des bereits geltenden Rechts eine realistische
Aussicht auf Erfolg? Aus wissenschaftlich-objektiver Sicht sicherlich
nicht — und politisch absehbar auch nicht. Es gibt namlich fiir die
Einschréankung der geltenden Rechtslage keine einzige Rationale, die
nicht zuvor umfangreich interdisziplinédr analysiert und im breiten
Konsens als nicht wirklich stichhaltig verworfen worden wire. Es gibt
auch keinen einzigen Beleg fiir deren Notwendigkeit (z.B. aufgrund
Missbrauchs). Es gibt weiterhin dafiir auch nicht ansatzweise irgend-
wo eine , qualifizierte“ oder auch eine ,politische“ Mehrheit. Eine
Einschrankung des geltenden Rechts widersprache zudem bereits
geltenden hochstrichterlichen Voten und anerkannten Prinzipien
medizinischer Ethik und Standesrechts und wiirde — wie erwdhnt —
die Rechte von Patienten und deren Behandelnden massiv einschrédn-
ken, indem sie es fiir diese unverhéltnismaf3ig erschweren oder z.T.
auch verunmaoglichen wiirde, sich bewusst gegen oft wohlmeinende,
meist aber durchaus fragwiirdige Behandlungsversuche bzw. Uber-
therapie entscheiden zu kénnen.

Die medizinisch, ethisch, rechtlich und politisch einzig realistische
wie angemessene Losung des derzeitigen Disputs kann daher in der
gesetzlichen Normierung von bewusst sehr und liberal allgemein
gehaltenen Rahmenbedingungen bestehen, innerhalb derer jeder
seine eigenen Entscheidungen auf Grundlage seiner personlichen,
legitimen Auffassungen im Rahmen unserer pluralistischen Gesell-
schaft treffen kann.

Jeder andere Versuch wird zweifellos in einer unverhéltnisméRigen
Eskalation der derzeitigen Debatte enden, ohne zugleich eine reali-
stische Aussicht auf eine allgemein akzeptable Verbesserung des
bereits bestehenden Gesamtergebnisses zu haben.
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Unsere gemeinsame Suche nach Méglichkeiten von Kommuni-
kation, Konsens und Kompromiss in diesen Fragen kann letztlich
also nur darin enden, die sich in den unterschiedlichen Auffassungen
zu diesen Fragen widerspiegelnden Grenzen von Kommunikation,
Konsens und verniinftigen Kompromiss zu definieren, zu bejahen
und auszuhalten.

Es ist ermutigend, dass auch unter den Parteien des Deutschen
Bundestages, die simtlich und zu recht viel Wert auf ihre Traditionen
als Biirgerrechtsparteien legen, diese differenzierte Position einer
gesamtgesellschaftlichen , Ethik der Verantwortung und Verantwor-
tungsbereitschaft“ zunehmend durchzusetzen beginnt.

Keinerlei realistische Aussicht auf Erfolg hat demgegeniiber — wis-
senschaftlich wie politisch - eine Einschrdankung der bereits gelten-
den Rechtslage zur Patientenverfiigung und den allgemeinen Rah-
menbedingungen der medizinischen Behandlungsbegrenzung,
zumal offensichtlich die allgemeine Entschlossenheit unter allen
bisher Beteiligten wichst, eine derartige Fehlentwicklung auch nicht
zuzulassen.
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begrenzung®, , Therapieverzicht*, (palliative) , Therapiezieldinderung®, verbrei-
tetauch bezeichnet als ,passive“ bzw. , indirekte Sterbehilfe”; Engl.: ,End of life
decision making”; ,withholding and withdrawing life sustaining treatment”.
Jletting die“.

2 Vgl hierzu z.B.: Stritling, M.; Bartmann, E-J.; Fieber, U., Sedemund-Adib,
B.; Scharf, VE.; Schmucker, P: Die gesetzliche Regelung der Patientenverfiigung
in Deutschland - Eine interdisziplindre Analyse rechts- und gesellschaftspoli-
tischer Gestaltungsspielrdaume im Spannungsfeld zwischen drztlicher und
sozialer Fiirsorge, Respekt vor der Selbstbestimmung des Patienten, Schadens-
vermeidung und Lebensschutz. Medizinethische Materialien, Zentrum fiir
Medizinische Ethik Bochum (Hrsg.), Band 162, Bochum 2005; Verrel T.: (2007)
Die Perspektive des Strafrechts bei der Sterbehilfe. In: Heinrich-Boll-Stiftung
(Hrsg.): Die Freiheit zu Sterben — Selbstbestimmung durch Sterbehilfe und
Patientenverfiigung, Berlin 2007: 21-39.

3 Einen ersten Eindruck hiervon mag die jiingste Diskussion und 6ffentliche
Berichterstattung tiber die Aktivitdten ((arztlich) assistierter Suizid) der schwei-
zerischen Sterbehilfeorganisation , Dignitas” und ihrem Deutschen Ableger
vermitteln, die insgesamt von einem geradezu erschreckenden Mal§ von wech-
selseitiger Polemik sowie einer der Problematik sachlich unangemessenen
Undifferenziertheit gepragt war.



4 Die Behauptung iiber eine angebliche ,Nicht-Priorisierbarkeit ethischer
Prinzipien ist systematisch vollkommen unzutreffend: Was ist ,praktische Ethik”
denn anderes, als die systematische Analyse von Problemstellungen unter
Bezugnahme auf ethische Werte bzw. Prinzipien und dann die Entscheidungs-
findung unter angemessener Priorisierung derselben? Folgerichtig werden
nicht zuletzt auch in der Medizinethik schon immer entsprechende Prioritéts-
setzungen vorgenommen.

5 Vgl. umfassend zur medizinisch-ethischen , Theoriebildung” in Bezug auf
Behandlungsbegrenzungen: Schmucker, P; Stratling-Tolle, H.; Strétling, M.:
Entscheidungen am Lebensende... —Teil I: Grundlagen einer praxisbezogenen
Medizinethik. AINS 40/2005: 302-318.

6 Vgl. umfassend zu den medizinisch objektivierbaren Kriterien der Zuldssig-
keit bzw. auch Gebotenheit der Behandlungsbegrenzung (exemplarisch: 1. in
der Intensivmedizin; 2. im Zusammenhang mit der Beendigung der kiinstlichen
Erndhrung (PEG-Sonde) bei Patienten mit weit fortgeschrittenen Demenzer-
krankungen oder im persistierenden apallischen Syndrom (PVS) sowie 3. bei
extrem unreifen Frithgeborenen): 1. Strétling, M.; Schmucker, P: Entscheidun-
gen am Lebensende in der Intensivmedizin: Medizinisch-objektive Grundlagen
der Behandlungsbegrenzung. AINS 40/2005: 361-378; 2. Strétling, M.; Schmuk-
ker, P; Bartmann E-J.: Kiinstliche Erndhrung — Gut gemeint ist nicht immer gut
gemacht. Dr. Arzteblatt 102/2005: A 2153-2154; 3. Striitling, M.; Noske, C.: Friih-
geborene an der Grenze der Lebensfiahigkeit — Ethik der Verantwortung gefor-
dert, Dt. Arzteblatt 103/2006: A 3493.

7 Vgl.Fn.2,5,6.

8 Vgl.in diesem Sinne z.B. Deutscher Bundestag (Hrsg.): Zwischenbericht der
Enquete-Kommission , Ethik und Recht der modernen Medizin“ — Patienten-
verfiigung (Drucksache: 15 / 3700 vom 13.9.2004).

9 Vgl.: Akademie fiir Ethik in der Medizin e.V. (Hrsg.) (Arbeitsgruppe ,Sterben
und Tod“): Patientenverfiigung — Betreuungsverfiigung — Vorsorgevollmacht.
Eine Handreichung fiir Arzte und Pflegende. Schriftenreihe der Akademie fiir
Ethik in der Medizin, Gottingen 1998; Stratling, M.; Lipp, V.: May, A.T.; Kutzer,
K.; Glogner, P; Schlaudraff, U.; Neuman, G.; Simon, A.: Passive und indirekte
Sterbehilfe — Eine praxisorientierte Analyse des Regelungsbedarfs gesetzlicher
Rahmenbedingungen in Deutschland. Empfehlungen einer interdisziplindren
Arbeitsgruppe in der Akademie fiir Ethik in der Medizin. MedR 21/2003: 483-
490; Neitzke, G.; Charbonnier, R.; Diemer, W.; May, A.T.; Wernstedt, T.: G6ttinger
Thesen zur gesetzlichen Regelung des Umgangs mit Patientenverfiigung und
Vorsorgevollmacht. Ethik Med 18/2006: 1-3. Wesentliche Vorarbeiten dazu im
Deutschsprachigen Schrifttum z.B. durch: Uhlenbruck, W.: Patiententestament,
Betreuungsverfiigung und Vorsorgevollmacht, Zur Selbstbestimmung im Vor-
feld des Todes. Berliner Medizinethische Schriften, Band 8, Berlin 1996; Koch,
H.G.; Meran, J.G.; Sass, H.M. (Hrsg.): Patientenverfiigung und stellvertretende
Entscheidung in rechtlicher, medizinischer und ethischer Sicht. Zentrum fiir
Medizinische Ethik — Medizinethische Materialien, Heft 93, 1996; Eisenbart, B.:
Patienten-Testament und Stellvertretung in Gesundheitsangelegenheiten. Ba-
den-Baden 1998; Stratling, M.; Scharf, V.E.; Wulf, H. et al.: Stellvertreterentschei-
dungen in Gesundheitsfragen und Vorausverfiigungen von Patienten — Eine
praxisorientierte Ubersicht zu rechtlichen und ethischen Problemen bei der
Behandlung nicht einwilligungsfahiger Personen. Anaesthesist 49/2000: 657-
668.

10 Beschliisse und Empfehlungen unter: http://www.djt.de/index.php; Vgl.
auch Fn. 14.

62



63

11 Ministerium der Justiz Rheinland-Pfalz / Bioethik-Kommission des Landes
Rheinland-Pfalz (Hrsg.): Sterbehilfe und Sterbebegleitung — Ethische, rechtliche
und medizinische Bewertung des Spannungsverhiltnisses zwischen drztlicher
Lebenserhaltungspflicht und Selbstbestimmung des Patienten. Bericht der
Bioethik-Kommission des Landes Rheinland-Pfalz vom 23.04.2004.

12 Bundesministerium der Justiz (BMJ) (Hrsg.): Patientenautonomie am Le-
bensende — Ethische, rechtliche und medizinische Aspekte zur Bewertung von
Patientenverfiigungen, Bericht der Arbeitsgruppe , Patientenautonomie am
Lebensende“ vom 10. Juni 2004 (,,Kutzer-Kommission“); Bundesministerium
der Justiz (Hrsg.): (Referenten)Entwurf eines 3. Gesetzes zur Anderung des
Betreuungsrechts, Stand: 1.11.2004.

13 Vgl.: Verrel, Fn. 2.

14 Vgl. aktuelle Ubersichten: Verrel, Fn. 2; Lipp, V.: Selbstbestimmung und
Vorsorge, In: Heinrich-Boll-Stiftung (Hrsg.): Die Freiheit zu Sterben — Selbstbe-
stimmung durch Sterbehilfe und Patientenverfiigung, Berlin 2007: 45-63; Kamp-
fer, U.: Das Recht auf den eigenen Tod — Sterbehilfe im deutschen Verfassungs-
recht, In: ebd.: 79-100.

15 Vgl. z.B.: Deutsche Bundesirztekammer: Handreichungen fiir Arzte zum
Umgang mit Patientenverfiigungen, Deutsches Arzteblart 96/1999: A 2720f.;
Arztekammer Schleswig-Holstein (Hrsg.): Stellvertreterentscheidungen in Ge-
sundheitsfragen und Patientenverfiigungen - Empfehlungen fiir eine Reform
des Deutschen Betreuungsrechts zur Verminderung ethischer und rechtlicher
Probleme bei der Medizinischen Behandlung von Einwilligungsunfihigkeit
betroffener oder bedrohter Patienten. Diskussionsentwurf der Arztekammer
Schleswig-Holstein im Dialog mit anderen medizinischen und juristischen
Fachgesellschaften und Organisationen. Bad Segeberg 2001, Schlesw.-Holst.
Arzteblatt 54: Sonderdruck; Deutsche Bundesirztekammer: Grundsitze der
Bundesirztekammer zur drztlichen Sterbebegleitung. Deutsches Arzteblatt
101/2004: A 1298-1299; Deutsche Bundesdrztekammer (Hrsg.): Empfehlungen
der Bundesdrztekammer und der Zentralen Ethikkommission bei der Bundes-
drztekammer zum Umgang mit Vorsorgevollmacht und Patientenverfiigung in
der drztlichen Praxis, Deutsches Arzteblatt 104/2007: A 891-896.

16 Vgl. umfangreich ausgewiesene, (inter)nationale Datenlage: Strétling et al.
(Fn. 2); orientierend in: Stratling, M.: Die Freiheit zu Sterben: Anmerkungen
aus Sicht der Medizin und der systematischen Medizinethik. In: Heinrich-Boll-
Stiftung (Hrsg.): Die Freiheit zu Sterben — Selbstbestimmung durch Sterbehilfe
und Patientenverfiigung, Berlin 2007: 69-78.

17 Vgl. Fn. 2, 16.

18 Vgl. ausfiihrlich hierzu: Stratling, M.; Fieber, U.; Bartmann, E; Schmucker,
P etal.: Therapiebegrenzung in Deutschland - Eine empirische Analyse..., MedR
23/2005: 579-591.

19 Dabei iiberwiegen offensichtlich eher allgemeine palliativtherapeutische
Ausbildungsdefizite (Also die Frage: Wie mache ich es richtig in der Praxis?)
gegeniiber strukturellen Versorgungsdefiziten. In diesem Rahmen verdient
gleichwohl gerade auch der letztgenannte Teilaspekt der eher strukturellen
Probleme besondere Aufmerksambkeit: Rein numerisch betrachtet sind tatsach-
lich namlich sowohl die absoluten Zahlen als auch die relativen Quoten der
Verfiigbarkeit palliativmedizinischer Versorgungsstrukturen in Deutschland
durchaus gar nicht so unzulédnglich, wie von ,interessierten Seiten“ immer
wieder behauptet wird. Dies ist zweifelsohne einerseits als grundsitzlich er-
freulicher, erster ,Etappenerfolg“ insbesondere fiir die Deutsche Hospizbewe-
gung und die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin zu werten.



Bedenklich muss andererseits jedoch stimmen, dass sich — inzwischen seit
Jahren — empirische Hinweise zunehmend verdichten, die erheblichen Zweifel
an der tatsdchlichen, praktischen , Performance” und Kompetenz einer groen
Quote dieser palliativtherapeutischen oder hospizlichen Einrichtungen (sowohl
im ambulanten als auch im stationédren Sektor) aufkommen lassen. Eine zu-
nehmende, weltanschaulich-ideologisch motivierte Vereinnahmung der (ur-
spriinglich ja bewusst sdkular gepriagten) modernen Hospizbewegung in
Deutschland, insbesondere durch konservativ geprédgte Gruppierungen und
die Kirchen, ist ebenfalls bereits seit langerem eindeutig zu beobachten und
wird inzwischen auch zunehmend 6ffentlich beklagt. Professionalisierungsin-
teressen fiihren ebenfalls verbreitet zu einer durchaus fragwiirdigen, z.T. klar
berufspolitisch motivierten Vereinnahmung und Instrumentalisierung der
Palliativmedizin. Besonders ausgeprégt ist dieses Phdnomen z.B. im Bereich
der onkologischen Therapie, also der Behandlung von Tumorpatienten: Tat-
sdchlich werden hierzulande iiber 95 Prozent aller Palliativkapazitdten durch
Tumorpatienten genutzt, obwohl diese Gruppe weniger als ein Drittel des
objektiv infrage kommenden bzw. bediirftigen Patientenkollektivs stellt. Die
Ursachen hierfiir sind sicher vielféltig. Der langfristige Erfolg der Hospizbewe-
gung und der Palliativmedizin in Deutschland wird gleichwohl mit hoher Wahr-
scheinlichkeit davon abhédngen, ob es den besonders interessierten Seiten, also
v.a. der Deutschen Hospizbewegung, der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativ-
medizin und der Politik gelingt, diese ,unangenehmen® Probleme auch zu
adressieren und zu beheben, was — bedauerlicherweise — bisher tiberwiegend
offenbar als ,politisch (zu) unkorrekt betrachtet wird.

20 Anders ausgedriickt: Zur Behebung der Verunsicherungen unter den ,,Pro-
fessionellen“ im Umgang mit diesen Fragen bedarf es v.a. also einer , Renais-
sance“ eines differenzierteren (drztlichen bzw. pflegerischen) Umgangs mit
dem , Indikationsbegriff am Ende des Lebens: Nicht i.S. einer fragwiirdigen,
yinterventionellen Polypragmasie“, sondern einer rein lindernden
(Selbst)Beschrankung auf ,, TLC“ (Tender, Love and Care), die dabei jedoch
zugleich natiirlich auch palliativmedizinisch wirklich kompetent durchgefiihrt
werden muss.

21Vgl. Fn. 18.

22 In diesem Zusammenhang, auf vielfache Nachfrage, einige ausgewahlte
»Praxistipps“ zum Umgang mit der Patientenverfiigung: Wer als Patient (oder
vertretungsbefugter Angehoriger / Betreuer / Vorsorgebevollméchtigter / Vor-
mundschaftsrichter 0.4.) mit (s)einem behandelnden Arzt den konkreten Inhalt
einer Patientenverfiigung diskutiert (oder gar diskutieren muss), frage den Arzt,
ob er selber, fiir sich und seine eigenen Angehdrigen, in einer vergleichbaren
Situation die zur Diskussion stehenden medizinischen Manahmen in An-
spruch nehmen wollte. Sie werden darauf meist allenfalls eine ausweichende
Antwort erhalten. Empirisch kénnen Sie diese i.d.R. als ,Nein“ betrachten.
Teilen Sie dies dem Arzt mit: In dieser Situation ist er ndmlich derjenige, der
dann ggf. eine ,absolute” Indikation zur Weiterbehandlung rechtfertigen miis-
ste. Wenn er diese , absolute Indikation (faktisch also eine wirklich gute, rea-
listische Chance, das Leben des Patienten langfristig und mit guter Lebensqua-
litdt zu retten) nicht sieht (und er wird sie in den meisten Féillen, die im Zusam-
menhang mit der Patientenverfiigung zur Diskussion stehen, nicht sehen), wird
er diese i.d.R. medizinisch verniinftigerweise auch nicht stellen (und darf es
rechtlich auch nicht, da er den Patienten oder seinen Stellvertreter sonst auch
tduschen wiirde). Er kann - und er wird i.d.R. — gleichwohl eine ,relative“ In-
dikation, also einen ,,Behandlungsversuch“ zur Diskussion stellen. Die tatsdch-
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lichen Erfolgsaussichten dieser Behandlungsversuche sind i.d.R. aber, wie oben
ausgefiihrt, sehr viel schlechter, als gemeinhin zugegeben oder angenommen
wird. Bestehen Sie daher darauf, dass mégliche Erfolgsaussichten interventio-
neller (Maximal)-Therapieangebote, insbesondere in Bezug auf Parameter wie
Langzeitiiberleben, Lebenszeitverlangerung und Lebensqualitdt, zumindest
nidhrungsweise zu quantifizieren sind im Vergleich zu eher konventionellen,
rein palliativen Behandlungsmafnahmen. Fakt ist ndmlich, dass in den meist
zur Diskussion stehenden Situationen die tatséchliche Uberlegenheit von
»2hochleistungsmedizinischen“ Manahmen i.d.R. statistisch nicht nachweis-
bar oder bestenfalls marginal ist. Dies bedeutet einerseits zwar nicht (und
hierauf werden viele drztliche Kollegen auch hinweisen), dass nicht vielleicht
doch einzelne Patienten in besonderen Situationen von diesen Maffnahmen
profitieren konnten. Fiir die ganz breite Mehrheit der Patienten in der ebenso
breiten Mehrheit der infrage kommenden Konstellationen bedeutet dies an-
dererseits jedoch, dass sie durch entsprechende Maximalbehandlung eher
geschddigt werden, als dass sie irgendeinen Benefit erlangen. Empirisch kann
davon ausgegangen werden, dass die breiten Mehrheiten aller Beteiligten,
sofern sie addquat informiert worden sind und die méglichen, weniger bela-
stenden Behandlungsalternativen dann auch verfiigbar gemacht werden, in
dieser Situation eine rein palliative Behandlungsbegrenzung préferieren. Be-
stehen Sie folglich darauf, dass im konkreten Entscheidungsfalle eine entspre-
chende Risiko-Nutzen-Abwagung klar thematisiert wird und verbindliche
Absprachen getroffen werden, die ggf. regelméRig und gemeinsam zu iiber-
priifen sind. Bestehen Sie weiterhin darauf, dass die moglichen Behandlungs-
alternativen auch unverziiglich verfiigbar gemacht sowie auch wirklich kom-
petent durchgefiihrt werden (insbesondere auch durch entsprechende (z.B.
palliativmedizinische) Konsile, Uberweisungen u.a.m.). Unterbinden Sie ins-
besondere, notfalls unter Androhung (straf-, disziplinar- und zivil-) rechtlicher
Schritte, dass der Patient durch Vorenthaltung weniger belastender Behand-
lungsmoglichkeiten zur ,Einwilligung“ in Maximalbehandlungen, die er ei-
gentlich nicht will, genotigt wird. Ein abschreckendes, wenngleich durchaus
typisches Beispiel hierfiir war tatsachlich der ,Fall“, den mein Kollege Miiller-
Busch angefiihrt hat: Die schwer krebskranke Patientin, die dann plétzlich doch
mit einer kiinstlichen Beatmung einverstanden war (und retrospektiv das Gliick
hatte, nicht zusitzlich durch diese Behandlung geschédigt zu werden) war
offensichtlich nicht informiert, dass es sehr viel weniger invasive Alternativen
zur Behandlung ihrer Atemnot gegeben hitte (z.B. Sedierung, Sauerstoffsup-
plementierung, Diuretika, Pleurapunktion) und das deren Erfolgsaussichten
im Sinne von suffizienter Palliation und mit hoher Wahrscheinlichkeit auch
der Erhaltung von bewusster Rest-Lebenszeit nachweisbar nicht schlechter
sind, als die der maximaltherapeutischen Beatmung. Der verstdndliche Wunsch
der Patientin, nicht, qualvoll ersticken® zu miissen, paart sich hier mit gravie-
renden palliativmedizinischen Ausbildungs- und Wissensdefiziten, die dann
auch noch als medizinisch und ethisch angemessenes Handeln im Einzelfall
verbramt werden. Juristisch betrachtet handelt es sich um eine ,fehlerhafte
Willensbildung“ bzw. -dnderung der Patientin (die eigentlich erkldrtermallen
ja nicht die maximaltherapeutische Beatmung wollte, sondern lediglich die
Linderung ihrer Atemnot) aufgrund ihrer fehlerhaften Information durch die
behandelnden Arzte (die behaupteten, es gibe keine vergleichbaren Alterna-
tiven) bzw. deren offenbar nicht hinreichend kompetenten Verfiigbarkeit. Die
angebliche , Einwilligung* ist damit juristisch unwirksam — mit allen sich dar-
aus potenziell ergebenden Konsequenzen und auch aus medizinischer wie



ethischer Sicht tatsdchlich damit also sehr viel problematischer, wenn nicht
gar unangemessener, als mein Kollege dies zu vermitteln trachtete. Bestehen
Sie schlieBlich unbedingt auch darauf, dass alle Analysen und Entscheidungen
eindeutig, moglichst gemeinsam dokumentiert werden. Holen Sie ggf. auch
Gegengutachten ein. Grundsétzlich kdnnen Sie, wie oben erldutert, davon
ausgehen, dass die grofe Mehrheit von Arzten und Pflegenden entsprechenden
Ansinnen von Patienten und ihren Angehdrigen und Stellvertretern durchaus
aufgeschlossen und wohlwollend gegentiber stehen (schon weil sie selbst mehr-
heitlich auch nicht anders entscheiden wiirden). Vergewissern Sie sich regel-
malig dieses Einverstdndnisses und pflegen sie dies sowie die hierfiir notwen-
dige Kommunikation im Sinne einer wechselseitig ebenso offenen wie vertrau-
ensvollen Arzt-Patienten-Beziehung. Sollte es dennoch zu Konflikten kommen,
ist — im Widerspruch zu den bisher im Schrifttum {iberwiegenden Einschit-
zungen —nach meinen Erfahrungen folgendes zu empfehlen: Konflikte, welcher
Ursache auch immer (s.0.), entstehen meist zun4dchst innerhalb des Behand-
lungsteams, also unter den Professionellen. Sie gehen zudem i.d.R. eher von
Einzelpersonen oder einer sehr kleinen Minderheit (oft allerdings in leitender
Position) aus. Sie sind also primaér eigentlich nicht das Problem des Patienten,
seiner Stellvertreter oder gar der Mehrheit der an der Behandlung beteiligten.
Die Herstellung eines allgemeinen Einverstdndnisses zwischen allen Beteilig-
ten (Arzten, Pflegenden, Patienten, Angehorigen) im Zusammenhang mit Ent-
scheidungen am Lebensende ist grundsétzlich zwar sicher wiinschenswert,
empirisch bisher - leider — aber selten. Vor dem Hintergrund der oben skizzier-
ten, weit verbreiteten Unsicherheiten ist zudem zu befiirchten, dass sich daran,
zumindest kurz- bis mittelfristig, auch nichts Grundsétzliches &ndern wird.
Hinzu kommt, dass man selbstverstdandlich auch niemanden zwingen kann,
medizinische Behandlungs(begrenzungs)entscheidungen mit zu tragen, die
gegen die personlichen Uberzeugungen der Betroffenen verstoRen. Es ist folg-
lich auch nicht iiberraschend, dass alle bisherigen Versuche, allgemeines Ein-
vernehmen in solchen Fragen durch - zweifellos ebenso wohlmeinende — Be-
ratungsangebote fiir Patienten oder auch Professionelle herbeizufiihren, bisher
ebenfalls tatsdchliche Gesamtwirksamkeitsnachweise schuldig bleiben (vgl.
hierzu exemplarisch: Stratling, M.; Sedemund-Adib, B.; Schmucker, P: Klinische
Ethik-Komitees in Deutschland — vom Ende einer wohlmeinenden Illusion.
BtPRAX13/2004: 173-176). Vielmehr ldsst sich nachweisen, dass es in der Pra-
xis gerade durch einen solchen auf ,allgemeines Einvernehmen® gerichteten
»Entscheidungsvorbehalt” hdufig dazu kommt, dass die breite Mehrheit der
betroffenen Patienten zu lange medizinisch unangemessenen Behandlungs-
versuchen ausgesetzt wird, weil nicht oder zu spét entschieden wird (nach
unseren eigenen klinischen Erfahrungen ist das , Einstimmigkeitsgebot“ sogar
geradezu eine ,Garantie“ dafiir, dass nicht in einem angemessenen Zeitrahmen
entschieden und der Patient in Folge einer protrahierten, medizinisch unan-
gemessenen Behandlung unterworfen wird!). Daher empfiehlt es sich, sich als
Patient oder Angehoriger bzw. Stellvertreter so weit wie irgend moglich aus der
Austragung der entsprechenden Konflikte herauszuhalten, denn Sie sind —wie
oben ausgefiihrt — in keinerlei Hinsicht in einem tatsdchlichen oder auch nur
vermeintlichen ,Rechtfertigungsnotstand“. Streben Sie zwar breitest mégliches
Einvernehmen zwischen allen Beteiligten an, aber lassen Sie sich nicht auf eine
angebliche Notwendigkeit von , Einstimmigkeit®, insbesondere auch innerhalb
des Behandlungsteam, festlegen: Lassen Sie sich vielmehr &drztliche bzw. pfle-
gerische Mitarbeiter benennen, die bereit sind, die bzw. ihre Verfiigung umzu-
setzen, Sie entsprechend zu beraten und kompetent zu behandeln, oder die
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zumindest bereit sind, die von Ihnen vertretene, personliche Entscheidung zu
respektieren. Dies wird fiir die Mehrheit der Beteiligten personlich kein Problem
sein. Signalisieren sie den tibrigen, wenigen, die Ihre Entscheidung nicht mit-
ragen wollen, dass Sie Ihrerseits deren Entscheidung akzeptieren und dass Sie
bereit sind, diese notfalls auch aus dem Behandlungsverhéltnis zu entlassen
(dass diese sich also nicht aktiv an der Umsetzung Ihrer Entscheidung beteili-
gen miissen). Machen Sie Ihrerseits aber klar, dass die von Thnen vertretenen
Entscheidungen ebenfalls akzeptiert werden miissen, dass die entsprechenden
Personen diesen Dissens dann eben ,aushalten“ miissen, dass Sie selbst dariiber
hinaus aber auch nicht weiter rechtfertigungspflichtig sind und dass es bereits
nach jetzt geltender Rechtslage hinreichende Moglichkeiten gibt, Ihre legitimen
Interessen anderenfalls auch durch andere, notfalls auch juristische Mittel
durchzusetzen. Da Patienten und Angehdérige in dieser Situation verstdndli-
cherweise besonders ,vulnerabel” sind, haben schliellich alle Beteiligten aus
rechtlicher wie ethischer Sicht sicherzustellen, dass Sie in solchen Diskussionen
nicht in unangemessener Weise unter Druck gesetzt werden. Entsprechende
Versuche wéren wiederum moglicherweise durchaus auch juristisch sanktio-
nabel. Insgesamt gilt damit schliefflich, gerade auch aus &rztlicher Sicht, dass
schon vor dem Hintergrund der hinreichend objektivierbaren Rahmenbedin-
gungen von , Entscheidungen am Lebensende“ sowie im Interesse des Arzt-
Patientenverhéltnisses insgesamt jede Anstrengung unternommen werden
sollte, unangemessene Eskaltionen dieser Situationen zu vermeiden.

23 Vgl. hierzu: http://www.lahrer-kodex.de.

24 Ausfiihrlich referiert in: Stréatling, M.; Fieber, U.; Sedemund-Adib, B.; Schmuk-
ker, P.: Mittelbare Folgen der BGH-Sterbehilfeentscheidung zum , Liibecker
Fall“ fiir das Deutsche Medizin- und Betreuungsrecht. MedR 22/2004: 433-
439.

25 In diesem Zusammenhang sind auch einige kritische Anmerkungen zu dem
in der derzeitigen Debatte wiederholt postulierten ,Kommunikationsvorbehalt“
angezeigt: Bekanntlich fordern etliche Diskussionsteilnehmer in jiingerer Zeit
wieder vermehrt, die Patientenverfiigung v.a. (u.U. sogar ausschlielich) als
»,Kommunikationsinstrument“ zu begreifen. (In diesem Sinne z.B.: Lack, P: Die
individuell im Beratungsgespréch erstellte Patientenverfiigung als Kldrungs-,
Selbstbestimmungs- und Kommunikationsinstrument, Schweizerische Arzte-
zeitung, 86/2005 (Nr. 11): 689-694; Klie, T.; Student, J.-C.: Die Patientenverfii-
gung, Freiburg i. B. 2001; 2006). Uberwiegend wird von diesen sogar eine fak-
tische ,Beratungspflicht“ fiir den Patienten gefordert. Auf dem ersten Blick
erscheint diese Betonung der Kommunikation als eine grundsétzlich sicher
unterstiitzenswerte und konsensfahige Position: Wer ist schon gegen die Chan-
ce zur Kommunikation und vertrauensvollem Gesprach? Wer ist schon dagegen,
dass sich Patienten iiber sich selbst klar werden und sich informieren sollten?
Qualitativ ist jedoch der von diesen Autoren vertretene Kommunikationsbegriff,
trotz einer auf den ersten Blick scheinbar identischen Terminologie, etwas ganz
anderes, als der bewusst sehr allgemein gehaltene Kommunikationsbegriff, der
sich etwa in der gemeinsamen Stellungnahme der Deutschen Gesellschaft fiir
Palliativmedizin (DGP) und der Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz (Stellung-
nahme vom 30.3.2007, http://www.dgpalliativimedizin.de) oder auch in den
Veroffentlichungen der Deutschen Bundesarztekammer findet. Hierfiir gilt es
die Sensibilitdt des Publikums und der Politik zu schérfen: Zundchst einmal
fallt ein etwas wohlfeiler ,Kulturpessimismus* konservativer Pragung auf, der
aus diesen Veroffentlichungen spricht: Sie beklagen durchgehend, dass unser
heute vorherrschendes Autonomieverstandnis zu einer Gesellschaft fiihre, der



»das Verstdndnis fiir Werte wie Riicksicht, Solidaritdt und Sorgfalt [fehle]“ (Lack).
Fiir diese Behauptung gibt es gleichwohl nicht ansatzweise einen wissenschaft-
lichen Beleg. Demgegeniiber frage sich ein jeder von uns doch mal ganz schlicht
und einfach: M6chten wir — objektiv — in Sachen gesellschaftlicher Riicksicht,
Solidaritdt und Sorgfalt wirklich 30, 50 oder gar 100 Jahre zuriick? Hoch pro-
blematisch ist auch die in den genannten Verdéffentlichungen empfohlene
Methodik der Kommunikation: Die Autoren fordern Kommunikation ein, for-
dern angebliche Qualitatskritierien, der diese z.T. zwingend geniigen miisse,
um valide zu sein. Das stelle man sich bitte jedoch in der Praxis vor: Da liegt
vielleicht ein 80-jdhriger, der weil, dass sein Leben im Begriffe ist zu Ende zu
gehen, und da kommt ein jiinger ,,Schnosel“ daher, vielleicht gerade mal eben
Mitte Zwanzig, und sagt etwa: ,Ich habe in der Akte Thre Patientenverfiigung
gesehen. Damit ich die beachten kann, miissen Sie mir jetzt Ihre Biographie
und ihre Werthaltungen offenlegen.“ Es ist wohl sicher davon auszugehen, dass
die , Kommunikation®, die die breite Mehrheit der Betroffenen in Erwiderung
darauf wihlen wiirde, sicher sehr viel anders aussdhe, als das, was sich diese
Autoren theoretisch ausmalen. Ein solcher Anspruch ist nicht nur aufdringlich;
es gibt dafiir einen Fachbegriff: , Distanzlosigkeit“ — und das ist einer der schwer-
sten, geradezu schon unprofessionellen Fehler, die man sich leisten kann in
einem Beruf, der derart von Kommunikation abhéngt wie der des Arztes. Kom-
munikation kann immer nur ein Angebot sein. Und, fast nebenbei, wo kdmen
wir denn da hin, wenn man sich auch noch dafiir rechtfertigen miisste, wenn
man ohnedies hochst fragwiirdige Behandlungsversuche nicht haben méchte
(Nochmals: In diesen Situationen ist i.A. die Weiterbehandlung oder gar Be-
handlungseskalation in jeder Hinsicht einer besonderen Rechtfertigungsbe-
diirftigkeit zu unterwerfen, nicht die i.A. in jeder Hinsicht sehr viel angemes-
senere, palliativtherapeutisch flankierte Behandlungsbegrenzung!). Die for-
malistische Regulierungswut dieser Autoren schrénkt {ibrigens auch unsere
Kommunikationsmittel ein, zuerst natiirlich unser wichtigstes: Welches Pro-
blem haben diese eigentlich mit dem gesprochenen Wort? Vollkommen verfehlt
sind weiterhin auch die Kommunikationsinhalte: Kommunikation dient der
Vermittlung und dem Austausch von Informationen. Die entsprechenden Au-
toren fokussieren faktisch alleine auf den Willen des Patienten; die in der Regel
héchst fragwiirdige Plausibilitdt der noch darunter liegenden medizinischen
Indikationsstellung — und damit das schon empirische Hauptproblem — erwah-
nen Sie i.d.R. iberhaupt nicht, geschweige denn in der notwendigen Klarheit.
Kommunikation hat schlielich auch einen Adressaten. Tatsdchlichen Bera-
tungsbedarf haben, wie ebenfalls empirisch klar belegbar, i.d.R. nicht so sehr
die Patienten, sondern viel eher die Behandelnden. Auch dieses Phianomen
wird entweder gar nicht oder allenfalls am Rande bzw. mit meist vollkommen
realitdtsfernen Empfehlungen (z.B. beziiglich einer angeblich notwendigen
»Einstimmigkeit“ der Entscheidungsfindung*) thematisiert. Fazit: Sowohl un-
ter kommunikationswissenschaftlichen, als auch praxisorientierten Gesichts-
punkten betrachtet weisen die entsprechenden Arbeiten und Empfehlungen
schwerste Methodendefizite auf, setzen tiberwiegend falsche Schwerpunkte
bei den Kommunikationsinhalten und richten sich weit {iberwiegend an die
falschen Adressaten. Kurzum: Wo man in Sachen ,Kommunikation“ daneben
liegen kann, liegen diese also glatt daneben! Welche Schlussfolgerungen muss
man daraus ziehen? Ohne den genannten Autoren wohlmeinende Intentionen
absprechen zu wollen liegt nahe, dass es — vielleicht ja unterbewusst — hdufig
eigentlich gar nicht um Kommunikation geht (vgl. oben: , Exkurs: Hauptunsi-
cherheiten der ,Professionellen): Unter Vorschub eines angeblich schweben-
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den (sowie i.d.R. bewusst im Schwebezustand gehaltenen!) Kommunikations-
prozesses versuchen sie, die Ignorierung oder zumindest Relativierung von
Patientenverfiigungen zu legitimieren, verbindliche Absprachen und Entschei-
dungen zu verschleppen, bis der Patient sich faktisch nicht mehr wehren kann:
Trotz der ,windelweichen“ Verpackung in politisch korrekte Begriffe und An-
liegen wie , Kommunikation“ und , Ethik der Fiirsorge* ist dies schlicht und
ergreifend knallharter, einseitiger, unangemessener, hoffentlich nicht sogar
zynischer Paternalismus (im ,Kliniker-Jargon“: ,....den Patienten ,zu Boden
schmusen), bis er sich nicht mehr wehren kann...“). Ich wage zu bezweifeln,
dass dies in der Wissenschaft, in der Offentlichkeit und in der Politik nicht
durchschaut wird: Kommunikation und Konsens kénnen wichtige Beitrage zur
Losung der bestehenden Probleme sein. Ein kategorischer Entscheidungsvor-
behalt unter Bezugnahme darauf (entsprechend in der Praxis einer bisweilen
geforderten Beratungspflicht (insbesondere fiir den Patienten)) bzw. ein faktisch
zwingendes ,Einstimmigkeitsgebot“ bei der Entscheidungsfindung) ist dem-
gegeniiber ganz klar eine ,Mogelpackung®, auf die sich m.E. keiner, der wirklich
Verantwortung in der Praxis trégt, einlassen kann und wird.

26 Vgl. Fn. 8.

27 Vgl. exemplarisch: Fn. 2, 8 - 19.

28 Vgl. Fn. 15.

29 Vgl. Fn. 14, 24.

30 Vgl. exemplarisch z.B. Enquete-Kommission (Fn. 8), AG «Sterben und Tod»
der Akademie fiir Ethik in der Medizin (2003) (Fn. 9), Arztekammer Schleswig-
Holstein (2001) (Fn. 15), Juristische Experten/-Gremien (Fn. 10, 12, 14).

31 Vgl. exemplarisch: Fn. 14.

32 Vgl. Fn. 3.

33 Details abrufbar unter: http://www.bundestag.de.

34 Die jlingste Kontroverse, die von den Vertretern der Sterbehilfeorganisation
»Dignitas“ (Vgl. Fn. 3) ausgeldst wurde, ist vor diesem Hintergrund offenkun-
dig durchaus auch als bewusst herbeigefiihrte ,Gegeneskalation“ der gesell-
schaftspolitischen und weltanschaulichen Debatte zu diesem Themenkomplex
von dem entgegengesetzten Rande des Meinungsspektrums aufzufassen. Bei-
de Extrempositionen sind m.E. einem sachlichen, problemorientierten Umgang
mit den zur Diskussion stehenden Problemkomplexen der ,Sterbehilfe“ (im
weitesten Sinne) unangemessen und nicht hilfreich.

35 Vgl. hierzu, auch im Sinne einer kurzen, rechts- und gesellschaftspolitischen
Standortbestimmung: Strédtling, M.; Bartmann, E: Die gesetzliche Regelung der
Patientenverfiigung — Gemeinsame Stellungnahme des Prisidenten der Arzte-
kammer Schleswig-Holstein und des ,Interdisziplindren Forschungsschwer-
punkts“ der Universitét zu Liibeck, Schlesw. Holst. Arzteblatt60/2007 (5): 47-48;
ebenso in: Deutsches Arzteblart 104: A 1736.

36 Vgl. Fn. 35.






Die Patientenverfiigung als
Kommunikationsinstrument



Peter Lack

Die Patientenverfiigung als I__(ommunikations-
instrument: Grundsatzliche Uberlegungen und ihre
Konsequenzen fiir die Praxis

1 Einleitung
Die Entstehung der Patientenverfiigung muss vor dem Hintergrund
verschiedener Entwicklungen betrachtet werden:

Die Medizinische Entwicklung hat im 20. Jahrhundert zu Fort-
schritten gefiihrt, die fiir das einzelne Individuum nicht immer als
solche betrachtet wurden bzw. in ihren Auswirkungen nicht zwangs-
laufig in Einklang waren mit der personlichen Werthaltung des Ein-
zelnen. Die mit den neuen medizinischen Mdéglichkeiten der Lebens-
erhaltung bzw. -verlingerung oftmals einhergehende und lange
andauernde Abhédngigkeit haben das Ausschépfen des medizinisch
Mboglichen fiir das Individuum nicht immer erstrebenswert gemacht.
Die aus medizinischer und wissenschaftlicher Sicht meistens posi-
tive Bewertung wurde vom Individuum nicht fiir jede Situation ge-
teilt. Aus dieser Erfahrung ist die Patientenverfiigung entstanden — als
personliches Abwehrinstrument gegeniiber MalBnahmen, die sich in
ihren Auswirkungen mit den individuellen Uberzeugungen beziiglich
der Lebensqualitit nicht vereinen lassen.

Soziale Verdnderungen in den Formen des (intergenerationellen)
Zusammenlebens fiihrten zu einer Verlagerung von Kranksein und
Sterben aus dem héuslichen Bereich in die 6ffentlichen Einrichtun-
gen. Dies stellt bis heute einen tiefgreifenden Einschnitt im Erleben
des Krankseins dar. Mit dieser Verdnderung ging die Erfahrung von
zunehmender Abhingigkeit einher, die sich nicht allein aus den me-
dizinischen Fortschritten des 20. Jahrhunderts erkldren ldsst. Eine
Situation wie Krankheit oder Pflegebediirftigkeit, die durch einen
groflen Kontrollverlust geprégt ist, wird unterschiedlich erlebt, je
nachdem, ob die Betreuung im vertrauten Rahmen der ,eigenen vier
Wiénde“ durch Angehorige erfolgt oder in einem unbekannten, teil-
weise sogar 6ffentlichen Rahmen (Klinik, Alters- und Pflegeheim)
durch ,,Fremde“ (auch wenn sie Profis sind). Die immer wiederkeh-
renden Befragungen, bei denen sich zeigt, dass eine iiberwiegende
Mehrheit auch bei Krankheit oder im Alter so lange wie moglich
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zuhause bleiben und insbesondere ,zuhause sterben“ méchte, spre-

chen Béande.

Auf der Ebene gesellschaftlicher Normen und Werte schlief§lich
fand in der zweiten Hélfte des 20. Jahrhunderts eine Entwicklung
statt, die bisherige Autoritdten in Frage stellte. Zunehmend wurden
vom Individuum bzw. Biirger Rechte eingefordert, die Leib und Leben
betrafen. Das zeigte sich beispielsweise in intensiv gefiihrten Debat-
ten um den Schwangerschaftsabbruch. Auf der anderen Seite des
Lebensbogens erwéchst eine ebenso intensive Auseinandersetzung
um das Patienten-Selbstbestimmungsrecht bei schwerer Krankheit
und am Lebensende. Uniibersehbar zeichnete sich ein neues Ver-
standnis der Arzt-Patienten-Beziehung ab, welches die Patientenau-
tonomie stirker gewichtete und damit zwangslédufig das , Fremdbe-
stimmungsrecht“ des Arztes einschrénkte. Eine schwere Krankheit
und das Sterben sollten nicht mehr eine entpersonlichte Erfahrung
sein, sondern wieder dem Individuum , zurtickgegeben“ werden. Die
Patientenverfiigung wird im Rahmen des Selbstbestimmungsrechts
auch zu einem Instrument, das die , objektive, ,entpersonlichte“
Erkrankung wieder ins eigene Leben integrieren will.

Es sind diese Faktoren, die zur Entstehung des bis dato unbekann-
ten Instruments , Patientenverfiigung“ fithrten. Diese phdnomeno-
logisch-historische , Tour d'Horizon* fithrt zu folgenden grundsitz-
lichen Einsichten in Bezug auf das Verstdndnis der Patientenverfii-
gung:

- Die Patientenverfiigung driickt primér die persénliche Werthal-
tung des Patienten in Bezug auf Lebensqualitit, Krankheit, Ab-
héngigkeit und Sterben aus und ist weit weniger — womit sie aber
oft assoziiert wird — eine Anordnung tiber das Nicht-Einleiten
einzelner medizinischer Manahmen.

— In der Patientenverfiigung sind soziale und emotionale Anliegen
enthalten wie z.B. Geborgenheit, Vertrauen, Angst vor Kontroll-
verlust etc., die aber explizit meist nicht genannt werden. Sie wer-
den in der Sprache medizinischer Malinahmen kommuniziert,
vielfach ohne eine vorausgehende Bewusstwerdung dieser Uber-
zeugungen und Priferenzen.

— Die Patientenverfiigung ist schlief{lich auch ein Mittel, um die
Krankheits- oder Sterbeerfahrung oder das Leben als (hoch-)be-
tagter Mensch bewusst (mit) zu gestalten. Die Patientenverfiigung
istauch eine existentiell-persénliche Auseinandersetzung mit der
mehr oder weniger zukiinftigen Krankheitssituation oder im Fall



einer bereits bestehenden Erkrankung die Anerkennung dieser
aktuellen.

2 Medizinrechtlicher und standesethischer Rahmen in der Schweiz

2.1 Medizinrechtlicher Rahmen

Der medizinrechtliche Rahmen présentiert sich in der Schweiz wie

folgt:

— DasRecht auf Leben und korperliche Integritit ist durch die Bun-
desverfassung (Art. 10 und 13) wie auch die Européische Men-
schenrechtskonvention geschiitzt (Art. 2 und 8).

— Das Selbstbestimmungsrecht des Einzelnen umfasst auch die Ent-
scheidung tiber medizinische Eingriffe (Schutz der personlichen
Integritdt) und Behandlungen zur Verldngerung des Lebens.

— Ein arztlicher Eingriff bedeutet einen Eingriff in die korperliche
oder ggf. psychische Integritit, der sich nur durch Einwilligung
des Patienten rechtfertigen ldsst. Voraussetzung fiir eine gtiltige
Einwilligung ist die Aufkldrung des Patienten iiber Risiken, Chan-
cen und Alternativen.

- Arztliches Handeln gegen den Willen des Urteilsfdhigen ist unzu-
lassig (Korperverletzung gemal Art. 122-125 StGB). Dabei gilt es
festzuhalten, dass die korperliche Integritit tangierende Hand-
lungen ,héchstpersonliche unverduflerliche Rechte® betreffen,
die dem Individuum fast ausnahmslos zustehen und erhalten
bleiben. Dies trifft auch zu, wenn die bzw. der Betreffende bei-
spielsweise bevormundet oder verbeistdndet ist.

- Ebenfalls genie3t der Entscheid, lebenserhaltende Behandlungen
abzulehnen (passive Sterbehilfe), grundrechtlichen Schutz.

— Weiter gibt es als Teil des Personlichkeitsschutzes das Recht, tiber
den Tod hinaus Anordnungen zu treffen (z.B. Autopsie, Organ-
spende, aber auch Bestattungsanordnungen).

Die rechtliche Lage wird komplizierter in der Situation nicht urteils-

fahiger bzw. nicht einwilligungsfihiger Patienten. Als Folge des Per-

sonlichkeitsschutzes (Schweizerisches Zivilgesetzbuch ZGB Art. 28)

bedarfjeder medizinische Eingriff, der die Integritédt der Person ver-

letzt (z.B. durch Stechen, Bestrahlen, Schneiden) einer dreifachen

Rechtfertigung: medizinische Indikation; personlichkeitsbezogene

Indikation (PBI); das Fehlen eines Verbots beziiglich der vorgese-

henen Malinahme, was in der Situation der Urteilsunfihigkeit der

negativen Formulierung der Patienteneinwilligung entspricht.
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Ad 1) Die medizinische Indikation beantwortet die Frage, ob der
vorgesehene Eingriff fiir Heilung, Lebensverlangerung oder Palliati-
on aus medizinischer Sicht ntitzlich ist. Dabei gilt der Grundsatz der
VerhiltnismaRigkeit: Intensitdt und Schwere des Eingriffs miissen
zum mutmallichen Behandlungserfolg in einem vertretbaren Ver-
héltnis stehen. Die Zustdndigkeit fiir die medizinische Indikations-
stellung liegt beim Arzt bzw. im klinischen Setting beim behandeln-
den Team. Die Frage der medizinischen Indikation kann in vielen
Fillen einfach beantwortet werden bzw. ist in hohem Malf3e objekti-
vierbar, u.a. durch Abwéagen von potenziellem Nutzen und von Risi-
ken.

Ad 2) Die personlichkeitsbezogene Indikation beantwortet die
Frage, ob die betreffende Mallnahme fiir diesen Menschen in seiner
individuellen, biografischen, personlichen Situation richtig, d.h. in-
diziert ist. Hier spielen relativ einfach fassbare, ,rationale“ Faktoren
(Lebensalter, Krankheitserfahrung etc.) eine Rolle wie schwer fass-
bare, z.B. die ethische Grundeinstellung bzw. religiose Uberzeugun-
gen. Voraussetzung fiir die Beantwortung der personlichkeitsbezo-
genen Indikation ist eine ausreichende Aufkldrung iiber medizini-
schen Sinn und Zweck, Risiken und Erfolgschancen des Eingriffs.

Ad 3) Ist die selbstbestimmte Erlaubnis des aufgekldrten Patienten
(,informed consent“) nicht méglich, miissen an die Stelle des ein-
willigenden Individuums , Surrogate“ wie Patientenverfiigung, Ver-
trauensperson (Bevollméchtigte) oder weitere Angehdorige treten,
ggf. unter Bezugnahme auf die vom Patienten miindlich oder schrift-
lich getroffenen Anordnungen. Liegt keine Willenserkldrung des Pa-
tienten (Patientenverfiigung) vor und kann niemand fiir die Einwil-
ligung beigezogen werden, so darf die mutmaRliche Einwilligung
angenommen werden.

Es zeigt sich nun immer deutlicher, dass der Wert einer Patienten-
verfiigung — entgegen der giangigen Praxis — in der Darlegung der
personlichkeitsbezogenen Perspektive liegt. Auch im Fall des urteils-
unfihigen Patienten liegt die Expertise fiir die medizinische Indika-
tion (die an erster Stelle steht!) beim medizinischen Fachpersonal.
Allein dieser Umstand zeigt, dass die Patientenverfiigung unter dem
Anspruch des Kommunikationsmittels steht.

2.2 Medizinethischer Rahmen
Die Schweizerische Akademie der medizinischen Wissenschaften
(nachfolgend SAMW), die standesethische Organisation der Schwei-



zer Arzteschaft, hat im Jahre 2005 ein bemerkenswertes Grundsatz-
papier zum Patienten-Selbstbestimmungsrecht veroffentlicht (,Recht
der Patientinnen und Patienten auf Selbstbestimmung®). Darin nimmt
sie die in der juristischen Lehre gidngigen Gedankengidnge auf und
klart, wie mit urteilsunfdhigen Patienten zu verfahren ist. Das Papier
bestdtigt grundsétzlich das Patientenselbstbestimmungsrecht sowie
die tiblichen Anforderungen fiir die Rechtfertigung eines medizi-
nischen Eingriffs. Weiter bekraftigt sie im Anschluss an verschiedene
frither publizierte medizin-ethische Richtlinien die Verbindlichkeit
der Patientenverfiigung im Falle des urteilsunfdhigen Patienten. Vor-
aussetzungen fiir die Wirksamkeit der Patientenverfligung sind:

- Die Patientenverfiigung muss eine medizinisch indizierte Behand-

lung betreffen.

- DieinderVerfiigung beschriebene Situation muss auf die aktuelle

Situation zutreffen.

— Das Fehlen von Anhaltspunkten, die auf eine Willensanderung

schlieBen lassen.

Neu ist im erwdhnten Dokument die sogenannte ,Hierarchie der
Surrogate“. Danach ist beim urteilsunfahigen Patienten zur Ermitt-
lung des mutmallichen Willens an erster Stelle die Patientenverfii-
gung zu konsultieren, an zweiter Stelle die Vertrauensperson (bevoll-
maéchtigte Vertretungsperson fiir medizinische Angelegenheiten) und
an dritter Stelle, vor allem beim Fehlen der ersten beiden, frithere
miindliche Auferungen des Patienten.

Was die Entscheidfindung anbelangt, so soll diese (in gut schwei-
zerischer Manier!) konsensorientiert zwischen medizinischem Fach-
personal (Arzte, Pflegende, weitere Betreuende), Vertretungsbevoll-
maéchtigten und Angehorigen geschehen. Kann keine Einigung erzielt
werden, so sollen Ethikkonsilien zu Rate gezogen, und falls dies kein
Ergebnis zeitigt, die Vormundschaftsbehorde angerufen werden.

Momentan ist die SAMW im Begriff, unter dem Vorsitz des Autors
das Thema Patientenverfiigung weiter zu bearbeiten und insbeson-
dere Klarheit zu schaffen, welche inhaltlichen und prozessualen
Anforderungen beim Verfassen und beim Erstellen erfiillt sein miis-
sen damit eine Patientenverfiigung in der Praxis ihre Wirkung ent-
falten kann.

2.3 Gesetzliche Regelung der Patientenverfiigung
Bis anhin kennt die Schweiz kein einheitliches Patientenrecht und
damit auch keine einheitliche Regelung der Patientenverfiigung. Die
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bestehenden kantonalen Gesetze sind unterschiedlich und reichen
von einer verbindlichen Verankerung der Patientenverfiigung bis hin
zu Regelungen, die frith schon die Einschaltung der Vormundschafts-
behorden vorsehen. Jiingere Gesetze haben in der Regel die Pati-
entenverfiigung integriert, meist im Sinne der dargelegten Betrach-
tungsweise der SAMW. Momentan wird das Vormundschaftsrecht
vollumfanglich revidiert, und im aktuellen Entwurf des Erwachse-
nenschutzgesetzes ist vorgesehen, dass mit Patientenverfiigung und
Vorsorgeauftrag (Vorausbestimmung tiber die gesetzliche Vertretung)
neue Rechtsinstitute geschaffen werden. Ebenso ist geméall dieser
Gesetzesvorlage die Patientenverfiigung fiir den Arzt oder das be-
handelnde Team im Falle eines urteilsunfahigen Patienten oder einer
urteilsunfihigen Patientin bindend. Voraussetzung fiir das Inkraft-
treten einer Patientenverfiigung ist alleine die Urteilsunfdhigkeit des
Patienten, es werden also keine Einschrankungen in Bezug auf die
Anwendungssituationen bzw. die sogenannte , Reichweite“ gemacht.
Der Arzt hat die Pflicht beim Urteilsunfahigen abzukldren, ob eine
Patientenverfiigung vorliegt, und muss dieser — sofern sie kein rechts-
widriges Verhalten verlangt — entsprechen. Das Abweichen von der
Patientenverfiigung muss vom Arzt oder dem behandelnden Team
begriindet werden, d.h. es muss ,,im Patientendossier fest[gehalten
werden], aus welchen Griinden der Patientenverfiigung nicht ent-
sprochen wird“ (Gesetzesentwurf Art. 372). Der zweite, definitive
Entwurf wurde durch die parlamentarischen Rechtskommissionen
bearbeitet und in der Sommersession 2007 in der kleinen Kammer
bereits verabschiedet. Vom Inkrafttreten des neuen Erwachsenen-
schutzgesetzes mit den beschriebenen neuen Rechtsinstituten kann
ausgegangen werden.

2.4 Zusammenfassung

Der Schutz des Patientenselbstbestimmungsrechts von urteilsunfa-
higen Patientinnen und Patienten mittels Patientenverfiigung hat
sich auf der Basis eines gewandelten Verstdndnisses der Arzt-Pati-
enten-Beziehung gesellschaftlich, rechtlich und medizinethisch
durchgesetzt: ,Anstatt auf die problematischen, wankelmtitigen Be-
griffe, Autonomie‘ und ,Wiirde‘ als kollektive Eigenschaft der Gattung
homo sapiens rekurrieren die Richter statt dessen auf die individuelle
Autonomie des Kranken, mit anderen Worten: auf sein Selbstbestim-
mungsrecht. Nur das Individuum kann bestimmen, welche Behand-
lungsmallnahmen es vor dem Hintergrund seiner Biographie, seines



Wertekanons fiir angemessen und sinnvoll hilt. Aus dem ,Salus ae-
groti suprema lex‘ hat die Rechtssprechung die ,Voluntas aegroti
suprema lex‘ gemacht.“!

3 Schwierigkeiten beim Erstellen und Umsetzen von

Patientenverfiigungen

Trotz dieser klaren Ausgangslage bzw. Rahmenbedingungen wird

immer wieder von Schwierigkeiten bei der Umsetzung von Patienten-

verfligungen berichtet. Vereinzelt kann dies in abweichenden An-
sichten des behandelnden Arztes zur Arzt-Patienten-Beziehung bzw.

iiber das Patienten-Selbstbestimmungsrecht erkldrt werden. Fiir di-

ese Situation kann nur eine gesetzliche Regelung Abhilfe schaffen.

Aber auch Arzte und Pflegende, welche die beschriebene rechtliche

und medizinethische Ausgangslage teilen, berichten von Problemen

oder duBern Unsicherheit bei der Umsetzung. Diesen Problemen hat
sich ein Gutachten des deutschen Gesundheitsministeriums ange-
nommen?. In der Situation des Erstellens sind es vor allem Informa-

tionsdefizite, die zu Méngeln bei Patientenverfiigungen fithren. Di-

ese lassen sich wie folgt gruppieren:

- begrenzte Voraussehbarkeit moglicher Problemsituationen;

— unprizise, wertende Auferungen die nicht praxistauglich sind,
z.B. ,nicht an den Schlduchen hingen®, ,keine Apparatemedi-
zin“;

- mangelnde Kenntnisse formaler Anforderungen;

- mangelnde medizinische Informationen iiber mogliche Krank-
heitssituationen und Therapien;

— Mangel einer dialogischen Entscheidfindung;

— Mangel eines persénlichen Wertekldrungsprozesses;

- mangelnde Kenntnisse rechtlicher Rahmenbedingungen (z.B. ak-
tive bzw. passive Sterbehilfe, Beihilfe zum Suizid).

Diesen stehen Schwierigkeiten bei der Umsetzung gegeniiber:

- unklare, unscharfe Anweisungen;

— Unsicherheiten oder Zweifel bei der Identitdt der Person (Ist die
Person in der Krankheitssituation noch dieselbe wie diejenige,
welche die Patientenverfiigung verfasst hat?);

- Konflikte fiir Arzte, Pflegepersonal, Bevollméchtigte, z.B. durch
Uneinigkeit bei Angehorigen und / oder Bevollméchtigten;

- Interpretationsspielrdume fiir Behandelnde;

- zeitlicher Abstand zwischen Abfassung und Umsetzung.
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4 Qualitatsstandards

Aufgrund der aufgefiihrten Schwierigkeiten wurden im genannten
Gutachten Qualitdtsstandards an valide Patientenverfiigungen for-
muliert:

Inhaltliche Anforderungen:

— Inhaltliche Minimalanforderungen
— Grad der Verbindlichkeit

— Reichweite der Verfiigung

Formale Anforderungen:
- Form

Datierung
Aufbewahrung

— Bekanntgabe

Anforderungen an die Willensbildung:

— Entdecken eigener Wertvorstellungen
- Aufkldrung und Beratung

— Kldarung von Motivation und Zielen

Die erste Gruppe wird im Rahmen der Gesetzgebungsverfahren in-
tensiv diskutiert. In der Schweiz ist im genannten neuen Erwachse-
nenschutzgesetz vorgesehen, dass die Patientenverfiigung eine ver-
bindliche Willensdullerung ist, die fiir alle Situationen der Urteils-
unfihigkeit gilt, d.h. es ist keine ,Reichweitenbeschriankung®. Bei
den formalen Anforderungen lésst sich ein {iber Landesgrenzen ge-
hender Konsens feststellen, der die Schriftlichkeit mit eigenhéndiger
Unterzeichnung vorsieht. Ebenfalls besteht Einigkeit dartiiber, dass
ersichtlich sein muss, wann das Dokument erstellt wurde. Vernach-
lassigt werden in der Diskussion oft die dullerst praxisrelevanten
Fragen um Aufbewahrung und Bekanntgabe. Eine noch so gute Pa-
tientenverfiigung niitzt nichts, wenn Sie im Bedarfsmoment nicht
(oder nur sehr aufwéndig, beispielsweise durch Nachforschungen
im Umfeld des Patienten) verfiigbar ist. Deshalb soll es eine einfache,
standardisierte Form der Bekanntgabe geben (Versichertenkarte,
Patientenverfiigungsausweis). Mit dem gleichen Ziel der Verfiigbar-
keit sollte sie an einer 6ffentlichen Stelle hinterlegt sein, welche die
Ubermittlung des Dokuments an die mit der Umsetzung involvierten
Fachpersonen gewihrleistet.



Besondere Beachtung verdient die Frage der Willensbildung. Ein
Brennpunkt der medizinethischen Diskussion um die Patientenver-
fiigung ist die Frage, welche Qualitidt einem im Voraus geféllten Ent-
scheid zukommt. Diese Frage stellt sich mit besonderer Schirfe, wenn
es um die Ablehnung lebenserhaltender Malnahmen geht. Kritiker
des Instruments Patientenverfiigung sehen die Voraussetzungen fiir
einen aufgekldrten Vorausentscheid grundsétzlich nicht gegeben.
Diese pauschale Ablehnung der Moglichkeit eines Vorausentscheids
wird aber nur von einer Minderheit vertreten. Hingegen hat sich der
Standard des ,informed consent” in medizinethischen und -rechtli-
chen Fragestellungen durchgesetzt. Damit kommen viele der (bisher)
stark verbreiteten vorgefertigten, nicht individualisierten Patienten-
verfligungen unter Druck. Bei diesen ist im Nachhinein, d.h. aus der
Blickrichtung der ,Umsetzer“, nicht ersichtlich, ob sich die oder der
Verfiigende der Tragweite der Entscheidung bewusst war. Nun kann
natiirlich eingewendet werden, dass dies keine Rolle spiele, denn es
gebe ja auch das Recht auf Nichtwissen des Patienten. Der Akt der
Selbstbestimmung sei eben ein schiitzenswerter Akt, auch wenn die-
ser auf einer nicht informierten Basis geschieht. Vorerst einmal muss
erwdhnt werden, dass diese Sichtweise im Falle des urteilsunfiahigen
Patienten und der Ablehnung von lebenserhaltenden MaBnahmen
kontrovers diskutiert wird. Der Umstand, dass dies zu Unsicherheiten
oder standesrechtlichen Konflikten beim medizinischen Personal
fiihrt und damit die Nicht-Beachtung der Patientenverfiigung begiin-
stigt, weist darauf hin, dass der Anspruch des informierten Entscheids
auch im Fall der Patientenverfiigung erfiillt sein muss.

Es zeigt sich, dass personliche Patientenverfiigungen, in denen
der Patientenwille sowie individuelle Motivation und Ziele klar, deut-
lich und glaubwiirdig hervortreten, die Befolgung einer Patienten-
verfiigung begiinstigen. Die Patientenverfiigung kann nicht vollkom-
men aus der Kommunikationsstruktur der Arzt-Patientenverfiigung
herausgel6st und nur noch als einseitige Auftragserteilung betrach-
tet werden; dies wird der ethischen und rechtlichen Komplexitit
nicht gerecht.

Wie erldutert ergdnzen sich medizinische und personlichkeits-
bezogene Indikation. Wahrend beim urteilsunfdahigen Patienten die
medizinische Indikation in der Regel einfach gestellt werden kann,
sind zuverldssige personlichkeitsbezogene Informationen oft nicht
verfiigbar. Die Patientenverfiigung hat an erster Stelle die Funktion
eines Surrogats. Das Instrument ist die Voraussetzung, damit eine
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dem Patientenwillen entsprechende Entscheidung getroffen werden

kann. Praktisch bedeutet dies, dass die medizinische Indikation mit

der Werthaltung und den personlichen Uberzeugungen des Pati-
enten abgestimmt werden muss. Diese personlichkeitsbezogenen

Informationen miissen in verstidndlicher Art, glaubwiirdig, den

rechtlichen und standesethischen Rahmenbedingungen entspre-

chend, unter Einhaltung der Formvorschriften in der Patientenver-
fligung zum Ausdruck kommen: ,Die Qualitit einer Patientenver-
fligung hdngt unter anderem vom Ausmal einer vorausgegangenen

Willensbildung ab. Diese Willensbildung sollte unter Einbeziehung

von addquaten Informationen tiber mogliche Krankheitsverldufe,

unter Reflexion auf eigene Werte und Préferenzen erfolgen. Zu be-
riicksichtigen sind ferner die Konsequenzen der Patientenverfiigung

[...].“3Eine Patientenverfiigung steht demnach weniger unter dem

Anspruch einer méglichst umfassenden Auflistung einzelner medi-

zinischer Mallnahmen, sondern vielmehr aussagekraftiger Angaben

zu personlichen Uberzeugungen und Werthaltungen. Auch Angaben
iber das Ziel méglicher Interventionen sind sinnvoll. Nicht selten
ist es so, dass in der Behandlung ein und dieselbe Mallnahme mit
unterschiedlicher Absicht (lebenserhaltend, palliativ) eingesetzt
werden kann. Sind Anwendungssituationen und Therapieziel deut-
lich beschrieben, kann der Einsatz der einzelnen medizinischen

Malinahmen angepasst werden. Dies ist besonders wichtig, wenn

beim Erstellen die spater moglicherweise indizierten medizinischen

MafBnahmen nur schwer abzuschitzen sind, z.B. beim Verfassen

einer Patientenverfiigung ohne vorliegende Diagnose. Kurzum: Ei-

ner personlichen Werteerklirung kommt hohe Bedeutung zu, ins-
besondere wenn die mogliche Anwendungssituation noch unbe-
stimmt ist. Weiter hat eine Werteerklarung den Vorteil, dass sie ,zur

Entscheidungsfindung beitragen [kann], wenn die eigene Meinung

noch nicht klar herausgebildet ist".* Die Praxis zeigt aber auch, dass

es Verfiigenden weniger um bestimmte Malinahmen, sondern um
die Respektierung eigener Werthaltungen und Uberzeugungen geht.

Im Rahmen der Willensbildung braucht es:

- einerationale und emotionale Auseinandersetzung mit bestehen-
den Erfahrungen mit Krankheit, Abhéngigkeit, Sterben sowie mit
personlichen Werthaltungen;

— ein Gespréch {iber mogliche Situationen lebensbedrohlicher Ur-
teilsunfdhigkeit sowie mogliche medizinische Malinahmen diffe-
renziert nach Anwendungssituationen;



- ein Gesprach mit Vertrauenspersonen (Bevollméchtigte/-r);

- ein Gesprdach mit dem Hausarzt und Angehorigen;

- eine Dokumentation des personlichen Willens aufgrund formaler
Vorgaben.

Zusammenfassend kann festgehalten werden, dass die Beratung
beim Erstellen einer Patientenverfiigung der ideale Rahmen ist, um
beschriebene Qualitdtsanforderungen zu erfiillen und damit die Um-
setzung des Patientenwillens im Fall von Urteilunfiahigkeit zu ermé6g-
lichen. Damit wird die Patientenverfligung vom einseitigen Abwehr-
instrument zu einem Kommunikationsmittel im Rahmen der Ent-
scheidungsfindung.

5 Die Umsetzung eines Beratungsangehotes am Beispiel von GGG
Voluntas

AbschlieBend soll am Beispiel von GGG Voluntas (Basel, Schweiz)
gezeigt werden, wie ein solches Beratungsangebot konkret aussehen
kann.

GGG Voluntas berit seit mehr als 10 Jahren beim Erstellen von
personlichen Patientenverfiigungen und weiteren Vorsorgeverfiigun-
gen. Wird ein Beratungstermin vereinbart, erhilt der Mandant oder
die Mandantin einen Fragebogen mit offen formulierten Fragen zur
personlichen Werthaltung. Diese sollen zur Vorbereitung beantwor-
tet werden und werden von dem oder der Beratenden mit dem Man-
danten oder der Mandantin in der ersten Beratung besprochen.
Ebenso im Mittelpunkt stehen Motivation und ggf. der Anlass fiir die
Vorsorgeverfligung. Aus diesem Gesprach entsteht ein erster Entwurf
der Werteerkldarung. Es wird auf die Wichtigkeit des Gesprachs mit
den Angehdérigen und dem (Haus-)Arzt hingewiesen sowie tiber die
Notwendigkeit, bestehende Diagnosen in der Verfiigung ausdriicklich
zu erwédhnen. Als Vorbereitung auf die folgende Beratungssitzung
wird der Mandant oder die Mandantin {iber medizinische Maflnah-
men informiert. Die zweite Beratungssitzung steht unter dem Zei-
chen einzelner medizinischer Manahmen, zu denen der Mandant
oder die Mandantin ihre Einwilligung gibt oder verweigert. Auch
weitere, fiir Patientenverfiigungen naheliegende Willensbekundun-
gen wie beispielsweise Organspende oder Autopsie werden erldutert
und der Patientenwille dokumentiert. Auch wird geklirt, ob der Man-
dant oder die Mandantin weitere Verfiigungen (Vorsorgeauftrag,
Vollmacht, Bestattungsverfiigung) erstellen will. Sind alle Verfiigun-
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gen erstellt, kénnen sie durch GGG Voluntas beim Arztenotruf Basel
hinterlegt werden. Dies garantiert jederzeit eine schnelle Verfiigbar-
keit der Vorsorgeverfiigung(-en). Der Mandant oder die Mandantin
erhalten einen Triagerausweis, der iiber das Vorhandensein und die
Hinterlegung der Verfiigungen auf der Medizinischen Notrufzentra-
le Basel informiert und auf dem die Rufnummer der Notrufzentrale
angegeben ist. Alle zwei Jahre wird der Mandant oder die Mandantin
an die Uberpriifung und Erneuerung der Verfiigungen erinnert. Wie-
derum steht die Moglichkeit einer Beratung offen, in der Anderungen
in der Werthaltung oder in der gesundheitlichen Verfassung bespro-
chen und in die Verfiigungen aufgenommen werden.

Das Beratungskonzept wird mit freiwillig Beratenden umgesetzt.
In einem Vorbereitungskurs werden die notwendigen rechtlichen,
medizinischen, medizinethischen und psychologischen Kenntnisse
fiir die Beratung vermittelt. Nach erfolgreich absolvierter Fortbildung
erfolgt eine Priifung auf die personliche Eignung der interessierten
Personen; im Rahmen einer Hospitanz werden sie dann schrittweise
in die Tatigkeit eingefiihrt. Die Beratung steht unter professioneller
Leitung, die bei Fragen oder Schwierigkeiten einbezogen werden
kann. RegelmaRige Praxisbesprechungen mit Féllen aus der Bera-
tungspraxis gewdhrleisten die Qualitdt der Beratung.

Jahrlich nutzen rund 200 Personen die Beratung von GGG Volun-
tas in Basel, und rund 150 neue Vorsorgeverfiigungen werden erstellt.
Momentan ist GGG Voluntas beauftragt, fiir das Schweizerische Rote
Kreuz Beratungsstellen nach dem Konzept von GGG Voluntas in an-
deren Regionen der Schweiz aufzubauen. Informationen sind zu
finden unter www.ggg-voluntas.ch.
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Gita Neumann

Zur Praxis von Beratungsstellen fiir
Patientenverfiigungen - Qualitatsstandards,
Transparenz, Vertrauenshildung

Mein Beitrag nimmt eine durchaus einseitige Perspektive ein, nim-
lich die von Patientinnen und Patienten, Angehorigen und vorsor-
gewilligen Biirgerinnen und Biirgern. Ich verfasse diese Zeilen vor
dem 15-jahrigen Erfahrungshintergrund der Berliner ,Bundeszen-
tralstelle Patientenverfiigung® im Humanistischen Verband Deutsch-
lands (HVD). Diese bundesweit tdtige Beratungs- und Hinterlegungs-
stelle war Anfang der neunziger Jahre die erste ihrer Art. Unter einem
Dach vereinigt sind ambulante Hospiz-/Palliativberatungs-, Pflege-
und Mobilitatshilfe-Dienste fiir Menschen mit schwerer Krankheit
oder Behinderung. Ein angeschlossener Betreuungsverein, kosten-
freie Besuchs-, Gesprachs- und Bildungsangebote ergdnzen das Ge-
samtkonzept. Der Tragerverband HVD ist Mitglied im Paritdtischen
Wohlfahrtsverband.

Der Humanistische Verband Deutschlands ist wie VOLUNTAS eine
gemeinniitzige sozio-kulturelle Organisation, getragen von einem
biirgerschaftlichen Engagement und keinem staatlichen, kirchlichen
oder parteipolitischen Umfeld entstammend. Unsere Wurzeln liegen
in europdischer Aufkldrung und freigeistiger Toleranz — wobei wir im
Humanistischen Verband auf eine gut 100-jahrige Tradition zuriick-
blicken. Vor allem verbindet uns der Ansatz, die Selbstbestimmung
in allen Lebenslagen hoch zu schitzen, aber nicht als die des isolier-
ten ,blirgerlichen Subjektes, sondern mit Bezug auf Solidaritt,
Riicksicht, Fiirsorge und Verantwortung.

Zunichst werde ich in meinem Beitrag exemplarisch die Frage der
Abfassungshilfe behandeln. Es geht dabei vor allem darum, dass eine
Patientenverfiigungsberatungsstelle in ein Qualitdtssystem mit dem
Nachweis bestimmter Standards eingebunden sein sollte. Danach
werde ich Kriterien dafiir vorstellen, mit denen aus praktischer und
aus Patientensicht die vorliegenden Gesetzesentwiirfe! beurteilt wer-
den kénnen. Um es vorweg zu sagen, gebiihrt unser Vertrauen und
unsere Unterstiitzung dem Gesetzentwurf, der aus dem Umfeld und
aus der AG des Bundesministeriums der Justiz hervorging. Er ist vor



allem verbunden mit dem Namen des SPD-Abgeordneten und
Rechtspolitikers Joachim Stiinker.

Individuelle Abfassung durch wen? Auch Notare sind nur Laien

In Deutschland wird heute der Sinn und die Notwendigkeit von me-
dizinisch fachkundigen und wertanamnestischen Beratungsge-
spriachen von allen einschldgigen Gremien und Expert(inn)en be-
jaht.? Laut Empfehlung der Bundesirztekammer vom Mérz 2007
sollte, wenn der Patient eine Vorsorgeabsicht duflert, ,der Arzt seine
Beratung fiir damit zusammenhdngende medizinische Fragestel-
lungen anbieten, sodass der Patient diese Sachkenntnis in seine Ent-
scheidungsfindung einbeziehen kann“.3

Es kommt demgegeniiber einer allgemeinen Ignoranz gleich, wenn
regelmé@Rig das praktische Problem ausgeblendet wird, wie denn der
Vorsorgewillige an eine ihm geméRe schriftliche Patientenverfiigung
gelangen soll. Bekanntlich kommt nicht einmal das Beratungsge-
sprach zur Patientenverfiigung in der drztlichen Gebiihrenordnung
vor. Es wird zudem von vielen Arztinnen und Arzten aus Unkenntnis
gern gemieden - oft genug immer noch mit dem Hinweis, das sei ja
alles rechtlich gar nicht anerkannt und bringe sowieso nichts.

Nun zur Praxis von Patientenverfiigungsstellen: Bei VOLUNTAS
zeichnen die Mitarbeiter(innen) die sehr personlichen Beratungsge-
sprache auf. Gegen eine Gebiihr wird dem Vorsorgewilligen dann in
uberarbeiteter Form eine unterschriftsreife, individuelle Patienten-
verfiigung — dort auch ,Werteerklarung“ genannt - vorlegt. Die Ar-
beitsweise in unserer ,Bundeszentralstelle Patientenverfiigung” ist
im Grundsatz sehr dhnlich. Alle Erfahrungen zeigen tatsdchlich, dass
der Laie sich zum Abfassen einer praxistauglichen individuellen Pa-
tientenverfiigung selbst nicht in der Lage sieht. Zu unserem Kummer
scheut er in der Regel sogar davor zuriick, auch nur ergénzende Wert-
vorstellungen oder biographisch gefiarbte Angaben auf einem Zu-
satzblatt selbst zu Papier zu bringen. Ansétze, die eine Selbstanalyse
und Selbstbewertung iiberbetonen, sind ggf. in Volkshochschulkur-
sen zum biographischen Schreiben besser aufgehoben. Sie sind aus
unserer Erfahrung fiir die Beratungspraxis untauglich. Ich sage das
vor dem Hintergrund, dass wir in unserem Team in Berlin tiglich ein
Dutzend Patientenverfiigungen abfassen und doppelt bis dreimal so
viele Gespréche fiihren.

Von den dartiiber hinaus bei uns hinterlegten Patientenverfiigun-
gen, die entweder selbst oder von Notaren verfasst wurden, weisen
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so gut wie alle Widerspriiche, Ungereimtheiten oder Liicken auf.
Prinzipiell wire dagegen nichts einzuwenden, wenn Widerspriiche
etwa als Spannungsfeld deutlich wiirden oder als Abwédgung zwischen
Chancen und Nutzen einer Behandlung. Auch gegen Liicken ist nichts
zu sagen — sofern manche vorsorglichen Entscheidungen etwa be-
wusst offen bleiben sollen. Allerdings ist gerade dies meist nicht der
Fall, wie wir bei einer gewiinschten Uberpriifung und persénlichen
Riicksprache immer wieder feststellen.

Groe Méngel weisen oftmals notariell beurkundete Texte auf.
Diese entsprechen entweder einem der herkdmmlichen Pauschal-
vordrucke (in Bayern oft der , christlichen Patientenverfiigung®), oder
der Notar hat einfach beurkundet, was der Klient ihm mitgeteilt hat.
Eine solche Urkunde (die wir nicht zur Hinterlegung angenommen
haben) bestand einmal darin, dass dem Bevollméchtigten die Ent-
erbung angekiindigt wurde, sollte er nicht dafiir sorgen, dass medi-
zinische Apparaturen aller Art beim Verfiigenden unverziiglich ab-
geschaltet werden. Das ist zwar ein extremes Beispiel. Trotzdem ist
es aus meiner Sicht fahrldssig, Vorsorgewilligen den Besuch beim
Notar zu empfehlen, wenn es um die Aufklarung zu medizinischen
Behandlungsalternativen oder -folgen geht. Denn dieser ist ja selbst
Laie, wie der Bundesdrztekammerprésident Prof. Hoppe einmal tref-
fend bemerkte. Es liegt nahe, als Bezeugenden auf dem Dokument
stattdessen den eigenen Hausarzt zu empfehlen.

Vielleicht werden frei aufgesetzte Patientenverfiigungen immer
einer Minderheit vorbehalten bleiben. Wir miissen uns der hohen
Anforderung bewusst sein, wenn darin konkrete Behandlungswiin-
sche oder -verzichte verbindlich festgelegt werden sollen — zum Bei-
spiel fiir Félle wie Herzinfarkt, Schlaganfall, Demenz oder ein zer-
miirbendes Leiden. In der Regel sind dazu qualifizierte und spezia-
lisierte Angebote zur Beratung und Abfassung von Patientenverfii-
gungen notig. Das sehen vorsorgewillige Biirgerinnen und Biirger im
eigenen Interesse selbst sehr wohl ein.

Kommunikations-Instrument zur Werteermittlung - rechtlich

unverhindlich?

Es gibt drei kritische Punkte in dem Konzept*, das den PV-Beratungs-

gesprachen bei VOLUNTAS zugrunde liegt.

— Unstrittigerweise betont VOLUNTAS die Prozesshaftigkeit der per-
sonlichen Abfassung und auch die Anpassung einer Patientenver-
fiigung (PV) an verdnderte Umstédnde und in Auseinandersetzung



mit anderen. Allerdings muss m. E. Vorsorgeplanung und Ent-
scheidungsqualitét®, die diesen Namen verdienen, in ein klinisches
und ambulantes Netzwerk eingebunden sein. (Ich verweise dazu
auch auf den Tagungsband® des Zentrums fiir Ethik in der Medizin
(ZEM) am evangelischen Markus-Krankenhaus in Frankfurt a. M.
aus dem Jahre 2006.) Uber kurz oder lang achtet eine Beratungs-
stelle zur Ergebnisqualitidtssicherung auf die spétere Durchsetzung
und Beachtung der Patientenverfiigung. Ein entsprechender in-
terdisziplindrer Austausch ist fiir die Beratung fruchtbar zu ma-
chen.

Uberzeugend dargelegt ist bei VOLUNTAS die Bedeutung von Kom-
munikation und die Werte-Erkldrung, die mehr oder weniger stan-
dardisierte medizinische Anweisungen mit Leben erfiillen kann.
Allerdings darf die wiinschenswerte personliche Kommunikation
dariiber nicht zur Voraussetzung fiir die Verbindlichkeit einer Wil-
lenserkldarung verabsolutiert werden. Dies klingt an manchen Stel-
len im VOLUNTAS-Konzept an. Hier droht ein ,neuer ethischer
Paternalismus®, wie ihn der Palliativmediziner Prof. Borasio einmal
bezeichnet hat.” Wir kennen diesen nur zu gut, etwa als Forderung
nach einer Beratungspflicht oder nach hermeneutischem Uber-
Interpretieren des antizipierten Patientenwillens. Der Vorsorgewil-
lige hétte dann seine teils intimen und sehr personlichen Griinde
fiir eine Behandlungsentscheidung so offen zu legen, dass spéter
,wildfremde“ Mitglieder eines Ethik-Konsils oder -Komitees die
Ernsthaftigkeit seiner Einstellung auch nachvollziehen kénnen.
Da wird ein gewisses Aufdrangen und Eindringen spiirbar. Oder
die Patientenverfiigung wird doch wieder nur zum Indiz fiir den
aktuellen mutmaflichen Willen degradiert. Beides wiirde dem
richtigen Anliegen, ethische Fallbesprechungen in Kliniken und
Heimen zu implantieren, zuwiderlaufen. Oder sollten tatsichlich,
nur weil die rechtliche Normierung jedes denkbaren Krankheits-
verlaufes unmaglich ist, nur bestimmte Werthaltungen formuliert
und Wiinsche kommuniziert werden? Darauf mochte ich mit einem
entschiedenen , Nein“ antworten: Die moglichst prézise Beschrei-
bung medizinischer Geltungsbereiche und dann vorzunehmender
oder zu unterlassender Behandlungen darf nicht in den Hinter-
grund treten. Denn hierbei geht es um den harten Kern der Rechts-
verbindlichkeit einer Patientenverfiigung.

Richtig wird bei VOLUNTAS schlieBlich festgestellt, dass der Rat-
suchende eine weltanschauliche Neutralitidt bei der Abfassungs-
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hilfe erwartet und zu schitzen weil. Wie kann diese jedoch ver-
lasslich gewahrt sein, z. B. fiir einen Anhénger der Zeugen Jehovas
ebenso wie fiir jeden Klienten einer anderen Weltanschauung, fiir
einen Befiirworter von Medizintechnik oder Sterbehilfe ebenso
wie fiir einen Gegner? Dazu bedarf es m. E. besonderer Struktur-
merkmale. Voraussetzung ist ein — medizinisch fachkundiges - in-
terdisziplindres und v. a. hauptamtliches Berater(innen)team. Zur
professionellen Einstellung gehért auch die Angebotsneutrali-
tat.
Daran scheint es bei vielen Einrichtungen, so auch bei VOLUNTAS,
noch etwas zu hapern. Auf der Homepage von VOLUNTAS wird die
Uberzeugung vertreten, dass eine praxistaugliche, ,individuelle,
maoglichst konkrete Patientenverfiigung nur im Rahmen eines per-
sonlichen Beratungsgespréchs erstellt werden kann*. Die Beratung
und Abfassung soll mindestens zwei Termine bei freiwillig tatigen
VOLUNTAS-Mitarbeiter(innen) umfassen. Diese sind geschult, dhn-
lich wie wir das aus der ehrenamtlichen Arbeit ambulanter Hospiz-
dienste kennen. Bei VOLUNTAS erbringen sie aber Dienstleistungen
nach einer genau festgelegten Gebiihrenordnung. Das halte ich fiir
problematisch. Ehrenamtliche Mitarbeiter(innen) werden zumindest
im Vorsorge-Netzwerk des HVD und seiner Kooperationspartner nur
im Besuchsdienst, zur Erst-Information oder allenfalls bei der Aus-
fiillhilfe eingesetzt. Zudem sollte der Eindruck vermieden werden,
ein bestimmtes beworbenes Modell — ndmlich das eigene - hitte
quasi als das einzig wahre zu gelten. Dies wédre auch dem Vernet-
zungs-Gedanken abtréglich.

Qualitatskriterium: Distanz gegeniiber dem eigenen Angehot und
Transparenz

Jeder unabhéngige Praktiker und juristische oder medizinisch-
ethische Experte wird bestitigen, dass es das fiir alle gleichermallen
ideale oder umgekehrt das vollig unbrauchbare PV-Modell nicht gibt.
Wir haben zumindest in unserer ,, Bundeszentralstelle Patientenver-
fligung“ in Berlin auch immer einige kostenfreie Vordrucke anderer
Anbieter vorratig, die sich in seltenen Einzelféllen als besonders pas-
send fiir einen bestimmten Klienten erweisen konnen. Dieser Auf-
wand wire jedoch nicht zwingend notwendig, und er kénnte bei iiber
200 bestehenden Mustern und Ansétzen leicht in véllige Orientie-
rungslosigkeit und Beliebigkeit umkippen — und somit auch zu einem
Transparenzproblem werden.



Dieses Problem scheint in der vielgestaltigen Hospizbewegung
vorzuliegen, zumindest enthélt sich die Bundesarbeitsgemeinschaft
(BAG) Hospiz jeglicher konkreten Positionierung und Bewertung,
vielleicht nicht zufdllig ebenso in Bezug auf die Gesetzentwiirfe zur
Patientenverfiigung. Demgegeniiber verfolgt die Deutsche Hospiz-
Stiftung (DHS) wiederum seit einigen Jahren einen dhnlichen Ansatz
wie die ,Bundeszentralstelle Patientenverfiigung“ des Humanisti-
schen Verbandes. Von beiden liegen 6ffentlich zugéngliche ,,Check-
oder Priiflisten” vor, die zeigen, worauf bei Instrumenten wie Ge-
sundheitsvollmacht bzw. Patientenanwaltschaft oder einer vorsorg-
lichen Willenserkldrungen zu achten ist. Hier besteht erfreulicher-
weise eine weitestgehende fachliche Ubereinstimmung.® Die DHS
fordert lautstark eine gesetzliche PV-Regelung. Sie ldsst dabei zwar
auch den Gruppenantrag von Stiinker u. a. nicht ungeschoren, doch
wird diesem am ehesten der Vorzug gegeben.

Auf der Homepage www.hospize.de der DHS wird der PV-Service
grof3geschrieben. Allerdings werden dort im Internet die ihr zur Er-
stellung verwendeten Materialien ebenso wenig transparent gemacht
wie eventuelle Kosten. Wie die Hinterlegung einer Patientenverfii-
gung ist offensichtlich auch die konkrete Abfassungshilfe an eine
vorausgehende Mitgliedschaft in der Deutschen Hospiz-Stiftung
gekoppelt.

In der Tat stellt die Finanzierung ein Problem dar. Ein hinreichen-
des Spenden-, Gebiihren- und Beitragsaufkommen vieler tausender
Menschen jédhrlich erlaubt es unserer ,Bundeszentralstelle Patien-
tenverfiigung“ im HVD, ohne 6ffentliche Fordergelder auszukom-
men. Dankbar sind wir auch fiir die kostenfreie Unterstiitzung durch
renommierte wissenschaftliche Berater, wie z. B. die drztlichen Erst-
unterzeichner des Lahrer Kodex, mit denen uns enge Kooperations-
beziehungen verbinden. Wohl wissend v. a. um die Anfangsschwie-
rigkeiten, unterstiitzen wir gern gemeinniitzige Beratungs-, Hospiz-
oder dhnliche Initiativen mit unseren Erfahrungen, Vermittlung von
kostenfreien Fortbildungsangeboten und auch der Uberlassung von
Materialien. Ein anderer Ansatz ist der des jiingst ins Leben gerufenen
Instituts fiir Ethik in der Praxis, welches u. a. gebiihrenpflichtige
Beratung fiir Berater zu Vorsorgemoglichkeiten anbietet.

Entscheidend fiir eine unabhingige Patientenberatungsstelle
scheint mir zweierlei zu sein: erstens, die eigenen Arbeitsmaterialien
und Formulare 6ffentlich zugédnglich zu machen und ggf. ihre Vor-
ziige begriinden zu konnen (was das Vergleichen mit anderen gin-

90



91

gigen Textvordrucken und Konzepten voraussetzt); zweitens, neben
dem eigenen, vielleicht bevorzugten Ansatz zumindest ein vorstruk-
turiertes Angebot aus dem Umfeld der so genannten Standard-Pati-
entenverfiigung vorzuhalten.

Netzwerke und Kooperationen — gemeinsame Standards

Wie dargelegt ist unser eigenes Modell des Humanistischen Ver-

bandes Deutschland (HVD) dem Beratungsansatz von VOLUNTAS

sehr dhnlich. Auch bei uns erhalten Vorsorgewillige nach einem Be-
ratungsgesprdch und/oder einer Fragebogenauswertung einen Vor-
schlag ihrer PV-Dokumente zur Uberpriifung, mit der Moglichkeit
von Anderungen oder Ergéinzungen. Die Gebiihren sind, u. a. nach
sozialen Gesichtspunkten, stark gestaffelt. Auch im HVD halten wir
die Einbeziehung personlicher Werte, Lebensumstdnde und der be-
stehenden Gesundheitssituation zum Verstandnis fiir wiinschenswert

—Dbei sehr aus dem Rahmen fallenden Behandlungsvorstellungen u.

U. sogar fiir unabdingbar.

Doch haben wir uns seit einigen Jahren fiir eine Ergdnzung durch
einfachere Angebote entschieden, die als ,Ankreuzvariante“ auch
selbst kostenfrei nutzbar sind. Es geht dann also zundchst um Auf-
klarung dartiiber, welcher Ansatz fiir wen der passende ist.

Bei so genannten ,Standard-Patientenverfiigungen“ handelt es
sich um individuelle Optionen in Bezug auf vorformulierte Gel-
tungsbereiche, wobei ein Verzicht auf — durchaus als fragwiirdige
anzusehende — Behandlungsversuche festgelegt werden kann, aber
nicht muss. Die Formulierungen bestehen aus den Textbaustein-
Vorschlédgen einer interdisziplindren AG (,,Patientenautonomie am
Lebensende® unter Leitung von Bundesrichter a. D. Klaus Kutzer)
des Bundesjustizministeriums. Sie enthalten dariiber hinaus Bau-
steine zur Bevollméchtigung von Vertrauenspersonen, zur ge-
wiinschten Umgebung fiir die letzte Lebenszeit, zum spiteren Um-
gang mit der PV und zur Organspende. Die dort vorformulierten
Situationsbeschreibungen sind mit dem Ankreuzformular der Bay-
erischen Staatsregierung wortidentisch. Dieses Modell aus zusam-
mensetzbaren Standard-Formulierungen basiert auf drei entschei-
denden Vorteilen:

— Erstens sind diese im groftmoglichen Konsens unter Einbezie-
hung aller relevanten gesellschaftlichen Vertreter und Gruppie-
rungen (auch der Kirchen und der BAG Hospiz) mit Hilfe juri-
stischer und medizinischer Experten entstanden.



— Zweitens erdffnen sie Wahlmoglichkeiten, haben also nicht etwa
den Charakter eines ,verordneten“ Einheitsvordrucks (was der
Begriff Standard-Patientenverfiigung falschlicherweise suggerie-
ren konnte).

- Dirittens kdnnen sie von jedermann auch relativ leicht selbst zu-
sammengesetzt bzw. als Ankreuzvariante genutzt werden.

Dieser Ansatz wird — um nur einige weitere Beispiele zu nennen —

empfohlen von www.caritas.de, von der evangelisch-lutherischen

Kirche in Bayern, von etlichen Arztekammern — und quasi von fast

allen Ratgeber-Medien als einer unter zwei bis drei weiteren. Oder

er istadaptiert worden und wird unter eigenem Organisationsnamen
verbreitet.”

Die Standard-Patientenverfiigung, wie sie der Humanistische Ver-
band adaptiert hat, weist eine Vor- und eine Riickseite auf (im Inter-
net unter www.standard-patientenverfuegung.de/uebersicht.htm).
Dazu kommt ein drittes Blatt ,, Wertvorstellungen“ zur spéter even-
tuell notwendig werdenden Interpretation. Dieses ist ausschlieRlich
in eigenen Worten auszufiillen, ohne dass damit mdéglicherweise
Schaden!? — worauf der Patientenrechtsexperte Wolfgang Putz hin-
weist — anzurichten wére. Denn die medizinisch und juristisch ,was-
serdichten“ Formulierungen der Standard-Patientenverfiigung blei-
ben ja unverdndert erhalten.

Gefahrdeter Lebensschutz —,,Cave PV*?

Die Frage der Patientenverfiigung kann nicht losgeldst werden von
Kriterien, nach denen der Einsatz von Intensivmedizin, palliativer
und geriatrischer Betreuung, Hospizarbeit und Versorgung pflege-
bediirftiger und dementer Menschen in Zukunft miteinander im
Verhéltnis stehen soll.

Das viel zitierte Missbrauchspotential hinsichtlich einer uner-
wiinschten und unzuldssigen Sterbehilfe halte ich hingegen fiir kon-
struiert. Droh-Szenarien, wonach das Patientenselbstbestimmungs-
recht zwangsldufig eine Gefahr fiir den Lebensschutz schwacher und
hilfsbediirftiger Menschen mit sich bringen soll, scheint mir nur
einer wertkonservativen Ideologie zu dienen.

Eine Variante, das ,uneingeschrinkte® Patientenselbstbestim-
mungsrecht wieder zuriickzustutzen, besteht im Appell, auf eine
gesetzliche PV-Regelung lieber ganz zu verzichten. Dies versuchen
z. B. der Jurist Thomas Klie und der ehemalige Hospizleiter Christoph
Student im Freiburger Codex , Cave Patientenverfiigung®. Sie halten
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uns darin mahnend vor Augen, dass die vermeintlich , grofte innere
und existentielle Krise des Menschen“ mit einer verbindlichen Pati-
entenverfiigung gar nicht oder nur mit , gefdhrlichen“ gesellschaft-
lichen Folgen zu regeln sei.!! Diese Autoren haben ausgerechnet das
Ratgeberbuch Die Patientenverfiigung — was Sie tun konnen, um rich-
tig vorzusorgen verfasst.!?

Es ist schwierig, sich nicht von Selbstbestimmungs-Skeptikern
oder -Gegnern tduschen zu lassen. Diese kdnnen sich durchaus fiir
— mehr oder weniger wirkungslose Patientenverfiigungen — stark
machen (z. B. christlicher Provenienz bzw. in der Reichweite nur auf
den eigentlichen Sterbeprozess beschriankt).

Es wire fatal, wiirden Lebensschutz und Behandlungsrecht alter,
kranker oder behinderter Menschen uminterpretiert in einen allge-
meinen Behandlungszwang — auch gegen den eigenen Willen. Um-
gekehrt darf der Autonomiegedanke nicht verabsolutiert und die
(spatere) Abhédngigkeit von der Fiirsorge anderer nicht ausgeblendet
werden. Am Herzen liegt mir in diesem Zusammenhang ein Notfall-
bogen zur akuten Behandlungsplanung (im Internet unter: www.
standard-patientenverfuegung.de/formulare.htm). Er kann — neben
einer bloBen Gesundheitsvollmacht — auch ein Vorsorgeinstrument
der Wahl sein.

Der Notfallbogen kann der Anpassung einer Patientenverfiigung
an die vorliegende Situation dienen. Dieses Instrument kann auch
zum Einsatz kommen, wenn der Betroffene keine PV abgefasst hat
oder niemals etwas hitte unterschreiben kénnen, etwa weil er geistig
schwer behindert ist. Dann dient der Notfallbogen der sorgféltigen
Dokumentation des mutmalilichen Patientenwillens bzw. seines
Wohles, wobei die Ubergénge oft flieRend sein werden.

Warum iiberhaupt eine gesetzliche Regelung?

Um den Willen des Patienten zu dokumentieren, durchzusetzen und
zu respektieren, reicht es nicht aus, moglichst gehduft Begriffe wie
Konsens, Kommunikation und Ethik zu verwenden. Dies kann sogar
kontraproduktiv sein. Denn wir brauchen hier, vor allem als gesetz-
liche Rahmenbedingung, ein Konfliktlésungsmodell.

Dies sei anhand eines Falles aus unserer Praxis illustriert. Es geht
um die alleinstehende 87-jdhrige Elisabeth R: verschiedene Alters-
beschwerden, Herzschwiche, Pflegestufe II, nach Feststellung von
Darmkrebs im fortgeschrittenen Stadium von unserem Hospizdienst
betreut. In ihrer individuellen Patientenverfiigung kommt unmiss-



verstandlich zum Ausdruck, dass sie zu Hause sterben will. Dann
Oberschenkelhalsbruch, OP in der Charité. Kurz vor der Entlassung
nach Hause Herzversagen, Atemstillstand, beatmungsnotwendiges
Wachkoma - aus welchem Frau R. bis zu ihrem Tod gut zwei Mona-
te spdter nicht mehr erwacht. Weder dem langjdhrigen Hausarzt, der
sich eigens in die Charité zu seinen drztlichen Kollegen begibt, noch
der bevollméchtigten Nichte gelingt es, eine Reduzierung der Sau-
erstoffzufuhr bzw. der kiinstlichen Beatmung auf der Intensivstation
zu erreichen. Hier die wortlich und mit vollem Namen einem Fern-
sehbeitrag!® entnommenen Zitate ihrer beiden Arzte: ,Ein unabwend-
barer Sterbeprozess, das lag fiir uns nicht vor. Deswegen haben wir
die Patientin mit den Mitteln der drztlichen Kunst behandelt“ (Dr.
Steffen Weber-Carstens, Universitatsklinikum Charité). , Die Patien-
tin hatte detailliert beschrieben, was sie will und was sie nicht will.
Und dieser Zeitpunkt, der war gekommen* (Dr. Hans-Peter Frick,
Allgemeinmediziner).

Auch wenn klinische Ethikkonsile jetzt {iber méglicherweise ver-
dnderte Werte oder das medizinische Aufgekldrtsein der bewusstlo-
sen Patientin beraten hétten — im Ergebnis wére ihr wéhrend dieser
ganzen Zeit Intensivmedizin drztlicherseits ,angeboten“ und damit
auch durchgefiihrt worden. Ob dies von der geltenden BGH-Recht-
sprechung gedeckt wire, gilt zurzeit als umstritten. Doch nicht nur
die Zwangsbehandlung gegen ihren Willen war absolut unzumutbar:
Fehlende Palliativversorgung, Wundversorgung und Dekubituspro-
phylaxe auf der Intensivstation fithrten dazu, dass sich Frau R. nach
acht Klinikwochen in einem héchst beklagenswerten Pflegezustand
befand.

Solche nicht 16sbaren Konfliktfdlle landen dann in der Regel vor
dem Vormundschaftsgericht oder — wie hier — sogar wegen Korper-
verletzung beim Staatsanwalt. Dies soll wohl auch so bleiben, wenn
es nach dem Gesetzentwurf der beiden Unionspolitiker Zéller und
Faust geht. Es ist schwer nachzuvollziehen, dass offenbar fithrende
Vertreter der Bundesarztekammer diesen Entwurfbegriien, nur weil
er vorgibt, sich am wenigsten in die Entscheidungsfreiheit einzumi-
schen. Nicht alle Konflikte 16sen sich kommunikativin Wohlgefallen
auf, wobei die Arztinnen und Arzte in der Praxis hiufig iiber massive
Verunsicherung klagen. Eine Regelung des Procedere in solchen Fil-
len diirfte deshalb auch in ihrem Interesse sein.
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Vertrauenshildung aus Patientensicht
Der Entwurf des Unionspolitikers Bosbach (u. a.), der eine Reichwei-
tenbegrenzung vorsieht, wird auch von Fachgesellschaften wie der
Bundesirztekammer und der Deutschen Hospizstiftung einhellig als
unpraktikabel und unakzeptabel zuriickgewiesen. Weitere Kritik er-
uibrigt sich. Stattdessen mochte ich hier abschlielend einige weitere,
h&ufig vorgebrachte Forderungen und Vorbehalte aufzdhlen, die uns
misstrauisch machen sollten. Was sollte unser Misstrauen hervorru-
fen?

- Forderungen nach vormundschaftsgerichtlichen Regelpriifungen,
Konsil-Gremien oder sonstige Interpretations- und Kontrollver-
fahren;

— Definitionen der Patientenverfiigungen als Kommunikationsin-
strument zur unverbindlichen Werte-Klarung;

— Vorbehalte aus existenzieller Sicht gegen die Gefahr des Patien-
tenwillens;

— Unschérfen und lieber Beibehalten-Wollen des unklaren Status
quo.

Vielleicht konnen die beiden folgenden Grundregeln in der schwie-
rigen Gemengelage Orientierung geben, wem wir bei der Patienten-
autonomie im Dialog unser Vertrauen schenken kénnen. Wem soll-
ten wir vertrauen? Denjenigen, die sich

— aufBasis des vorsorglich dokumentierten Patientenselbstbestim-
mungsrechtes um Dialog, Fiirsorge, Begleitung und Verantwortung
bemiihen;

— fiir gesetzliche Rahmenbedingungen einsetzen, welche fiir Kon-
fliktfdlle Regularien vorsehen und ansonsten der Praxis Selbstre-
gulierungsmoglichkeiten eréffnen.

Wie eingangs erwdhnt, halten wir dies im Rahmen des Entwurfs, wie

er von Stiinker (SPD), Kauch (FDP), Montag (Griine) und Dr. Jochim-

sen (Linke) vorgelegt wurde, fiir am besten moglich. Kein Gesetz will
und kann gewdhrleisten, dass die Patientenverfiigung in jedem Ein-
zelfall als Ausdruck einer informierten Entscheidung des Betroffenen
zu gelten hétte. Eine absolute Rechtssicherheit gibt es naturgemag
ebenso wenig wie eine 1:1-Umsetzbarkeit etwa bei dementiellen

Stérungen. Problematische Einzelfélle konnen nur in einer (berufs-)

ethisch orientierten Praxis — im Sinne des einzelnen Verfiigenden

und auch des spéter Betreuten — bestmoglich gelost werden. Dazu
bedarf es eines Vertrauensvorschusses — auch gegeniiber den Fami-



lien. Dazu bedarf es unabhingiger, professioneller und vernetzter
Beratungs- und Kommunikationsangebote, aber keine Verpflichtung
dazu - erst recht nicht zur Offenlegung héchstpersonlicher Begriin-
dungen und intimer Motive.

Anmerkungen

1 Eine Synopse mit den Texten der drei vorliegenden Entwiirfe: www.betreu-
erlexikon.de/Synopse_Patientenverfuegung.pdf. Als Faksimile auf der Seite der
Heinrich-Boll-Stiftung: www.boell.de

2 Siehe etwa: Meran, J.G.; Geissendorfer, S.; May, A.T.; Simon, A.: Moglichkeiten
einer standardisierten Patientenverfiigung — Gutachten im Auftrag des Bun-
desministeriums fiir Gesundheit. Miinster 2002. Bundesministerium fiir Justiz,
Patientenautonomie am Lebensende — Ethische, rechtliche und medizinische
Aspekte zur Bewertung von Patientenverfiigungen. Bericht der Arbeitsgruppe
vom 10. Juni 2004. Der Begriff Wertanamnese als aktuelle oder prospektive
,kritische Selbstanalyse und -bewertung* fiir medizinische Ziel- und Entschei-
dungskonflikte stammt von Kielstein/Sass. Deren ausfiihrliche Materialien zur
,narrativen Wertanalyse“ anhand von Fallgeschichten finden sich in: Kielstein,
R.; Sass, H.-M.: Die personliche Patientenverfiigung. Ein Arbeitsbuch zur Vor-
bereitung mit Bausteinen und Modellen. 5. Auflage, Miinster 2005.

3 Deutsches Arzteblatt, Jg. 104, Heft 13, 30. Mérz 2007, S. A 891-896: ,Empfeh-
lungen der Bundesédrztekammer und der Zentralen Ethikkommission bei der
Bundesirztekammer zum Umgang mit Vorsorgevollmacht und Patientenver-
fiigung in der drztlichen Praxis.” (Zitat: S. 894)

4 Lack, P: Die individuell im Beratungsgespréch erstellte Patientenverfiigung
als Kldrungs-, Selbstbestimmungs- und Kommunikationsinstrument. In:
Schweizerische Arztezeitung, 2005; 68, Nr. 11, S. 689-695. Oder im Internet un-
ter: www.boell.de/downloads/gesundheit/Lack_Patientenverfuegung.pdf

5 Neumann, G.: Am Lebensende: Entscheidungsqualitdt, Patientenautonomie
und Sterbehilfe ..., in: Selbstbestimmt versorgt am Lebensende? Aids-Forum
DAH Band 46, 2005, S. 11-32.

6 Vorausverfiigen fiir das Lebensende — Implementierung von Patientenver-
fligung Vorsorgevollmacht in die klinische und ambulante Versorgung. Tagungs-
band (gefordert vom Bundesministerium fiir Bildung und Forschung), hrsg.
von Schmidt K. W. et al. Berlin 2006.

7 Borasio, G. D.: Interview in der Frankfurter Allgemeinen Zeigung vom
19.1.2007.

8 Siehe: www.hospize.de/docs/Patientenverfuegung 12-Punkte_Check.pdf
www.humanismus.de/downloads/10standardspv.pdf

9 Allerdings taucht hier, bei dem an sich erfreulichen Boom, den diese stan-
dardisierten Situations- und Behandlungsbeschreibungen ausgelost haben,
schon wieder ein neues Problem auf. Textbausteine des BM]J sind inzwischen
vielfach enthommen und in eine Ankreuzvariante {ibertragen worden — auch
ohne Praxiserprobung bzw. Beratungserfahrung. So werden v. a. Arzten, Hos-
pizvereinen und Palliativ-Netzwerken von der Firma beta-pharm entspre-
chende, sofort nutzbare Ankreuzformulare zur Verfiigung gestellt — allerdings
enthalten sie zwei Ubertragungsprobleme bei den im Original durch ein,,oder
voneinander abgegrenzten Optionen: Im Formular von beta-pharm sollen nun
auch folgende Fragen mit einem einander sich ausschliefenden (!) Ja oder Nein
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beantwortet werden: Ich wiinsche in den oben angekreuzten Situationen ,, dass
alles medizinisch Mégliche unternommen wird, um mich am Leben zu erhal-
ten und Beschwerden zu lindern®. Sowie: , Ich wiinsche eine kiinstliche Fliis-
sigkeitszufuhr”. Der Selbstversuch diirfte zeigen, welche Schwierigkeiten bei
der geforderten Eindeutigkeit entstehen. Quelle: www.betapharm.de/filead-
min/user_upload/dokumente/fachkreise/Ratgeber/ratgeber-patientenvorsor-
ge.pdf. Eine gelungene und gut durchdachte Adaption ist hingegen jiingst durch
die Malteser-Trager-Gesellschaft (MTG) herausgegeben worden. Download
unter: www.malteser.de/1.14.0rganisation/1.14.08.Informationen/patienten-
verfuegung web.pdf

10 RA Putz weist darauf hin, dass es nicht ratsam ist, an von Experten formu-
lierten Standardtexten selbst beliebige individuelle Anderungen vorzunehmen.
Putz, W./Steldinger, B.: Patientenrechte am Ende des Lebens. Vorsorgevoll-
macht, Patientenverfiigung, Selbstbestimmtes Sterben. 3. Auflage, Stuttgart
2007.

11 Siehe: http://christoph-student.homepage.t-online.de/42853.html

12 Klie, T, und Student, J. C.: Die Patientenverfiigung — was Sie tun kénnen,
um richtig vorzusorgen. 9. aktualisierte Neuauflage, Freiburg 2006. (Dieser
Ratgeber wird auch von Lack - siehe Fussnote 4 — als einziger besonders posi-
tiv hervorgehoben; wie er auf Nachfrage mitteilt, wegen des herausragenden
Beitrags von Klie und Student zur Willensbildung und Werteermittlung.)

13 Politsendung KONTRASTE vom 2.11.2006, siehe:
www.rbb-online.de/_/kontraste/beitrag_jsp/key=rbb_beitrag 4989914.html






Die arztliche Praxis verdandern -
Zeit nehmen und Vertrauen stirken



Gabriele Eichner & Tejas Alexander

Der Lahrer Kodex

Eine Initiative des Herzzentrums Lahr/Baden

Die Arzteschaft des Herzzentrums Lahr in Baden hat - basierend auf
den Erfahrungen aus drei sehr erfolgreichen Symposien zum Leitge-
danken ,Patientenrecht und Selbstbestimmung® — eine Initiative zum
Thema ,Patientenrecht“ gegriindet: den ,Lahrer Kodex“. Die Kon-
takte zu fithrenden medizinischen, juristischen und medizinethischen
Experten und Patientenvertretern sowie die Resonanz auf die Sym-
posien haben gezeigt, wie viel Informationsbedarf und wie viele Un-
sicherheiten beziiglich dieses Themas nicht nur bei der Bevolkerung,
sondern auch bei Fachleuten bestehen.

Wir stellen uns damit einem Thema, das zwar jeden Einzelnen zu
jeder Zeit betreffen kann, das aber in unserer Gesellschaft verdrangt
und tabuisiert wurde: dem Krank-, Alt- und Gebrechlichsein. In un-
serer Zeit, die geprégt ist von Schnelllebigkeit, Konsumrausch, vom
Jung-, Schon- und Gesundsein und einem Werteverfall einerseits
sowie dem kontinuierlichen technischen Fortschritt andererseits,
haben Krankheit, Alter, Tod und Gebrechlichkeit keinen Platz. Jeder
Mensch, ob jung oder alt, ob arm oder reich, kann durch Krankheit
oder Unfall zum Patienten werden. Manchmal d&ndert sich das Leben
innerhalb weniger Sekunden.

In unserem medizinischen Alltag kommt es oft zu schwierigen,
manchmal dramatischen Situationen. Wir werden konfrontiert mit
Patienten, bei denen alles medizinisch Machbare ausgeschopft wurde,
denen man nicht mehr helfen kann und die gegen ihren eigenen Willen
einer Zwangsbehandlung unterzogen werden. Das Gegenteil ist eben-
so grausam: Einem schwer kranken Patienten werden lebensrettende
Malinahmen verweigert, weil er irgendwann einmal etwas unterschrie-
ben hat — obwohl er sich jetzt Hilfe wiinschen wiirde. Zwischen diesen
beiden Polen pendeln alle hin und her: Arzte, Pflegekriifte, Angehérige,
aber auch die Abgeordneten des Bundestags. Jeder will das eine oder
das andere Schreckensszenario vermeiden. Wir Arzte befinden uns in
einem Dilemma, das wir nicht schweigend ertragen kénnen.

Als Anidsthesist nimmt man seinen Patienten bei einer Operation
das Bewusstsein — wenn auch nur fiir eine relativ kurze Zeit. Diese
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Patienten haben vorher ihre Autonomie treuhdnderisch an den Arzt
iibergeben. Was geschieht, wenn die Operation nicht erwartungsge-
mal verlduft, wenn unvorhersehbare Ereignisse eintreffen? Diese
Frage beschiftigt uns seit langem. Sie hat letztendlich dazu gefiihrt,
dass wir uns intensiv mit dem Patientenrecht auseinandergesetzt
haben. Der Lahrer Kodex ist das Ergebnis.

Mit dem Lahrer Kodex méchten die Arzte fiir mehr Klarheit in
einem rechtlich und politisch umstrittenen Gebiet sorgen. Zum Zeit-
punkt der Veréffentlichung unserer Initiative lagen drei unterschied-
liche Gruppenantrége fiir ein Patientenverfiigungsgesetz vor, eine
Verabschiedung des Gesetzes war fiir das Jahr 2007 geplant. Eine
ziigige Einigung ist jedoch nicht in Sicht — zu Ungunsten der Betrof-
fenen, da die Durchsetzung ihrer Wiinsche im Einzelfall nicht garan-
tiert ist.

Diese drztliche Selbstverpflichtung zugunsten des Patientenwohls
wurde von Medizinern des Herzzentrums Lahr gemeinsam mit Kol-
legen anderer Einrichtungen und nichtmedizinischen Experten er-
arbeitet. Die Erklarung dieser Arbeitsgruppe, des so genannten, Lah-
rer Kreis“, soll in drei Grundsitzen transparent machen, nach wel-
chen Prinzipien die unterzeichnenden Arzte an der Schwelle zwi-
schen Leben und Tod handeln. Mit dem Kodex méchten wir unseren
Patienten die Sicherheit geben, dass wir ihren Willen respektieren,
auch wenn sie sich selbst nicht mehr dullern konnen. Es gibt zwar
bereits Gesetze, die es uns Medizinern erlauben, Patientenverfiigun-
gen zu beachten, sowie die Empfehlungen der Bundesdrztekammer
»zum Umgang mit Vorsorgevollmacht und Patientenverfiigung in der
drztlichen Praxis“ (2007). Dennoch halten sich viele Kollegen, teil-
weise auch aus Unsicherheit oder aus purer Ignoranz, in der Praxis
nicht daran. Um dem entgegenzusteuern, sind ein Bewusstseins-
wandel und eine effektive Selbstregulation der Arzteschaft von No-
ten.

Zum Zeitpunkt der Verdffentlichung des Lahrer Kodex befanden
sich drei Gesetzesentwiirfe in der Diskussion:

Der erste Entwurf wurde im Mérz 2007 von den Abgeordneten
Wolfgang Bosbach (CDU), René Rospel (SPD), Josef Winkler (Biindnis
90/Die Griinen) und Otto Fricke (FDP) vorgestellt. Ihr Vorschlag be-
statigt die derzeitige Handhabung insofern, als es keine gesetzliche
Bindung zur Anerkennung der Patientenverfiigung geben soll, solan-
ge Therapiemdoglichkeiten in Frage kommen. Die Wiinsche des Pati-
enten sollen nur dann berticksichtigt werden, wenn kein Behand-



lungsangebot mehr zur Verfiigung steht — also im Falle einer unwi-
derruflich todlich verlaufenden Erkrankung, oder wenn der Patient
das Bewusstsein mit groer Wahrscheinlichkeit nicht wiedererlangen
wird (Wachkoma). In allen anderen Féllen bleibt bei diesem Entwurf
die rechtliche Lage weiterhin offen, so dass im Zweifel gegen die
Verfiigung entschieden werden kann. Dieser Entwurf wiirde somit
eine starke Reichweitenbeschriankung fiir Patientenverfiigungen dar-
stellen und sie lediglich auf bestimmte Gegebenheiten eingrenzen.

Der Entwurf der Abgeordneten Joachim Stiinker (SPD), Michael
Kauch (FDP), Dr. Lukrezia Jochimsen (Linke) und Jerzy Montag
(Biindnis 90/Die Griinen) sieht dagegen eine grundlegende Anderung
vor. Patientenverfiigungen sollen danach als verbindliche Erkldrun-
gen gelten, denen die Vertreter aus Medizin und Recht Folge zu leisten
haben. Dies soll auch dann der Fall sein, wenn aus medizinischer
oder rechtlicher Sicht das Wohl des Patienten durch seine Entschei-
dung in Mitleidenschaft gezogen wird. Damit wiirde erstmals der
Wille des Betroffenen, das sogenannte Recht auf Krankheit, an die
erste Stelle gesetzt. Dieses Recht konnte nicht von einem durch einen
Dritten definiertes Patientenwohl unterlaufen werden. Die Verfiigung
verlore nur dann an Verbindlichkeit, wenn sie nicht auf die konkrete
Situation anwendbar ist, sie vom Patienten widerrufen wurde oder
wenn sie verbotene Handlungen beinhaltet.

Den dritten Vorschlag haben Wolfgang Zoéller (CSU) und Hans Ge-
org Faust (CDU) in die Debatte eingebracht. Auch er beinhaltet im
Wesentlichen eine Beibehaltung der derzeitigen Handhabung und
verlagert die Entscheidungsverantwortung lediglich starker auf die
Vormundschaftsgerichte. Willigt ein Patient in ein bestehendes Be-
handlungsangebot nicht ein, kann ein Vormundschaftsrichter bemiiht
werden, um seinen Wunsch fiir unverbindlich zu erkldren. Die gericht-
liche Entscheidung soll damit als Mittlerinstanz zwischen Arzt und
Patient eingeschaltet werden. Dies bietet den Medizinern eine groRe-
re rechtliche Absicherung. Gleichzeitig steigt jedoch sowohl die Anzahl
der gerichtlichen Verfahren als auch die Wartezeit der Patienten, bis
eine Entscheidung getroffen wird. Der Verlierer ist der Patient!

Die verschiedenen Gesetzesentwiirfe beabsichtigen die Beseiti-
gung der vorherrschenden Rechtsunsicherheit von Medizinern und
Patienten in sehr unterschiedlichem Ausmall — mit meist hochst
diversen Folgen fiir die Betroffenen. Derzeit ist eine parlamentarische
Einigung nicht absehbar, obwohl das Gesetz zur Patientenverfiigung
fiir das Jahr 2007 angekiindigt war.
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Der Lahrer Kodex folgt der Position der vom Bundesministerium
der Justiz eingesetzten Arbeitsgruppe ,Patientenautonomie am Le-
bensende“ sowie den schon genannten Empfehlungen der Bundes-
arztekammer, was auch in der Praambel des Lahrer Kodex verankert
ist. Daher hat uns die Reaktion der Bundesirztekammer auf die Ver-
offentlichung des Lahrer Kodex, dass diese Initiative iiberfliissig sei,
schon verwundert, jedoch nicht iiberrascht. Die Notwendigkeit des
Lahrer Kodex zeigt sich ja gerade in dem Unvermégen, zu einem fiir
den Patienten akzeptablen Konsens zu kommen.

Die drei Grundsitze des Kodex lauten wie folgt:

Erstens: Der Wille des Patienten hat fiir mich oberste Prioritdit.

In diesem Grundsatz wird die Verpflichtung definiert, den Willen des
Patienten zu achten und ihm im Rahmen des medizinisch wie recht-
lich Moglichen zu entsprechen; eine prinzipielle Beschrankung der
Reichweite von Patientenverfiigungen auf bestimmte Krankheits-
bilder oder -zustdnde (wie im Entwurf von Bosbach et al. gefordert)
wird abgelehnt.

Zweitens: Ich werde fiir meine Patienten im Notfall alles Mogliche tun
oder veranlassen und auch die Verantwortung fiir ein wiirdiges, mog-
lichst schmerzfreies Sterben iibernehmen.

In diesem Grundsatz verpflichtet sich der Arzt, sich prinzipiell zu
bemiihen, Leben zu bewahren und Krankheiten nach zeitgem@Ben
Qualitdtsstandards der medizinischen Forschung zu heilen oder zu-
mindest die verbleibende Lebensqualitédt zu verbessern. Solange eine
Prognose nicht aussichtslos ist und der Patient dies wiinscht, halt
der Arzt die Maximaltherapie fiir geboten. Dem Arzt ist jedoch auch
bewusst, dass er einen unvermeidbaren Tod nicht als personliche
Niederlage anzusehen und nicht bis zuletzt zu bekdampfen hat. Der
Arzt verpflichtet sich u.a. jedoch auch, keine gezielte Verkiirzung des
Lebens herbeizufiihren und den gegebenen gesetzlichen Rahmen
seines drztlichen Handelns zu beachten. Dies ist fiir viele Mediziner
ein schwieriger Schritt. Dies hat auch nichts mit aktiver Sterbehilfe
Zu tun, gegen die wir uns strikt wenden.

Drittens: Ich nehme mir Zeit fiir Gesprdche ,,von Mensch zu Mensch®,
nutze kollegiale Fallbesprechungen und trage zur Vertrauensbildung
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In diesem Grundsatz verpflichtet sich der Arzt, sich mehr Zeit fiir den
Patienten, fiir die Angehorigen und die dem Patienten sonst nahe
stehenden Personen sowie Betreuer und Bevollméchtigte zu nehmen,
um iiber Krankheitsverlauf und notwendige Entscheidungen aufzu-
kldren. Es soll somit eine Vertrauensbasis geschaffen werden, die
auch einen menschlichen Umgang miteinander gewéhrleistet. In
unserer kalten und hektischen Zeit ist die Humanitdt wieder gefragt
—Wairme, Verstdndnis und Geborgenheit nehmen dem Patienten
Angste und irrationale Uberzeugungen vor der ,Apparatemedizin“.
Hier ist die Politik ebenfalls gefragt, Voraussetzungen fiir die Medi-
ziner zu schaffen, die es ihnen erlaubt, mehr Zeit fiir die Patienten
aufzubringen. Es muss nicht nur ein Umdenken bei den Arzten er-
folgen, sondern auch bei den teilweise rigiden, an 6konomischen
Strukturen beharrenden Geschéftsfiihrungen der medizinischen
Einrichtungen. Hier muss ein Strukturwandel erfolgen. Mit diesem
Grundsatz verpflichten wir uns, aktiv zu kommunizieren, statt Ent-
scheidungen im Alleingang zu treffen. Wir wollen unsere Patienten
auch dazu anregen, ihren Willen schriftlich niederzulegen, also eine
Patientenverfiigung zu verfassen.

Man mag sich vielleicht fragen, warum wir mit diesem Kodex an
die Offentlichkeit treten, wenn doch gerade eine gesetzliche Regelung
»in Arbeit ist, auf dessen Verabschiedung wir sehr gespannt sind.
Ich bin jedoch der Ansicht, dass es hier um viel mehr geht, als um
Rechte und Pflichten. Situationen zwischen Leben und Tod sind
immer komplex. Deshalb wird jedes Gesetz grof3e Spielrdume lassen
miissen. Man kann nicht alles regeln und normieren, vor allem den
Tod nicht. Was wir deshalb neben dem Gesetz brauchen, ist eine
bestimmte ,,Art und Weise“, eine innere Haltung und Einstellung,
wie wir mit solchen Konflikten umgehen. Eine Haltung, die den Re-
spekt vor dem Willen des Patienten reflektiert. Einen entsprechenden
Umgang mit Patienten kann man nicht gesetzlich vorschreiben. Arz-
te miissen sich zu dieser Haltung bekennen und —im nichsten Schritt
- sich gegeniiber ihren Patienten personlich verpflichten, entspre-
chend zu handeln.

Viele Patienten verdanken den Moglichkeiten der modernen In-
tensivimedizin in einer kritischen Krankheitsphase ihr Leben. Zuwei-
len wird die moderne Hochleistungsmedizin, die sich seit der durch
Dr. Christian Barnard durchgefiihrten ersten Herztransplantation
entwickelt hat, jedoch auch als Bedrohung wahrgenommen. Vor
allem erweckt die Vorstellung Schrecken, gegen den eigenen Willen
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durch kiinstliche lebenserhaltende Manahmen am Sterben gehin-
dert zu werden. Aus diesem Grund nimmt die Zahl der Patienten, die
ihren Willen in einer Patientenverfiigung bekunden, in den letzten
Jahren immer mehr zu. Um das Vertrauen in die Glaubwiirdigkeit der
Arzte zu stabilisieren, braucht es die Zusicherung der Mediziner, dass
sie den Willen ihrer Patienten und deren Rechte auf Selbstbestim-
mung respektieren. Hier ist auch eine enge Zusammenarbeit mit den
Pflege-Teams unabdingbar, vor allem wenn es um die Ermittlung des
mutmallichen Willens von Patienten geht, die nicht mehr in der Lage
sind, selbst zu entscheiden und ihren Wunsch zu duflern. In der
Vergangenheit wurden die Patientenverfiigungen und damit die Au-
tonomie der Patienten all zu oft umgangen. Mit Hilfe der Selbstver-
pflichtung der unterzeichnenden Mediziner soll das Vertrauensver-
hiltnis zwischen behandelnden Arzten und ihren Patienten gestérkt
werden.

Die Patientenverfiigung hat eine doppelte Funktion: Sie ist ein Akt
des Bewusstwerdens, dass das Leben endlich ist — wir wissen intuitiv,
wie wir sterben wollen —, und es gibt Situationen, in denen andere
Menschen fiir Kranke entscheiden miissen.

Die Grundsitze dieses Kodexes miissten eigentlich fiir jeden Me-
diziner gelten. Wenn dem wirklich so wére, wiirde der Patientenwil-
le mehr respektiert werden, die Unsicherheiten bei Patienten und
bei Arzten wiirden nicht bestehen. Dr. Michael de Ridder, Leiter der
Rettungsleitstelle am Vivantes-Krankenhaus ,Am Urban“ in Berlin,
erkldrte jiingst: ,Ich kann mir eigentlich nicht vorstellen, dass sich
ein Arzt diesem Kodex verweigert.“ Aber gerade hier haben wir seit
der Veroffentlichung des Kodexes viel lernen miissen. Die Resonanz
auf den Kodex war bis auf die Stellungnahme der Bundesarztekam-
mer durchweg positiv. Dies wurde uns durch zahlreiche Anfragen,
Schreiben, Anrufe vermittelt. Es haben sich Mediziner, medizinische
Einrichtungen und Organisationen, wie zum Beispiel Hospiz-Verei-
ne, fiir den Kodex ausgesprochen. Die Anzahl der Unterzeichner ist
jedoch noch bescheiden.

Dass die Bundesédrztekammer unsere Initiative der Selbstverpflich-
tung fiir tiberfliissig erachtet, fithrte — wie gesagt — zur Verwunderung.
Die Orientierungshilfen der Bundesirztekammer sind nur Hilfen in
der ethischen Debatte, die keine Rechtsverbindlichkeit dafiir bean-
spruchen kénnen und demzufolge auch die Berufsgruppen der Arz-
tinnen und Arzte nicht binden, wie uns der berithmte Facharztbe-
schluss des Bundesverfassungsgerichts lehrt. Das &rztliche Berufs-



und Kammerrecht wird auf die hchst subjektive Grundrechtsstellung
der Arzteschaft Riicksicht zu nehmen haben, und deshalb ist der
Lahrer Kodex nicht nur legitim, sondern aus unserer Sicht die schrift-
liche Dokumentation unseres ethischen Selbstverstdndnisses, dass
nicht notwendig mit dem anderer Kollegen {ibereinstimmen muss.
Die bestehenden Unsicherheiten driicken sich ja auch darin aus, wie
schwierig es auch fiir unsere Politiker ist, zu einem fiir alle akzeptab-
len Konsens bei einem Gesetz zur Patientenverfiigung zu kommen.
Man muss daher sehr viel Geduld aufbringen, bis es zu einem Um-
denken bei den Medizinern, Organisationen und Standesverbédnden
kommt. Es ist noch viel Aufkldrungsarbeit notwendig, zu der wir mit
unserer Initiative gerne beitragen werden.

Die Unterzeichnung des Kodexes durch niedergelassene Medizi-
ner hat uns sehr erfreut. Gerade die Mediziner an der Basis, die Haus-
drzte der Patienten, sind die ersten Ansprechpartner bei der Erstel-
lung einer Patientenverfiigung. Leider fehlt ihnen jedoch die Zeit,
sich intensiv einem Patienten diesbeziiglich zu widmen, und diese
Zeit wird ihnen dann auch noch nicht einmal vergiitet. Hier sind die
Verantwortlichen ebenfalls gefordert, den niedergelassenen Arzten
eine Moglichkeit zur Abrechnung dieser zeitintensiven Gespriche
zu geben. Wir haben bei den Interessenten auch ein deutliches Nord-
Siidgefille in Deutschland bemerkt. Die Arzte aus den nérdlichen
Bundesldndern sind viel engagierter als ihre Kollegen zum Beispiel
in Bayern und Baden-Wiirttemberg.

Wir appellieren an alle Arzte und medizinischen Einrichtungen
in Deutschland, diese Selbstverpflichtung zu unterzeichnen (und
damit die Wertevorstellungen und den Patientenwillen zu respektie-
ren und ihm oberste Prioritédt einzurdumen), die Verantwortung fiir
ein moglichst schmerzfreies Sterben zu tragen und sich Zeit fiir den
Dialog von ,Mensch zu Mensch“ zu nehmen. Patienten sind miin-
dige Biirger und werden in Zukunft die Arzteschaft und die medizi-
nischen Einrichtungen vermehrt daran beurteilen, wie mit ihren
Rechten auf Wiirde, auf ihre Autonomie und auf ihren in Patienten-
verfiigungen hinterlegten Willen umgegangen wird.

Am 19. September 2007 wurde gemal$ der Berufsordnung in der
Landesdrztekammer Baden-Wiirttemberg das neue Gel6bnis der
Arzte geleistet: ,Bei meiner Aufnahme in den drztlichen Berufsstand
gelobe ich, mein Leben in den Dienst der Menschlichkeit zu stellen.
Und weiter , Ich werde jedem Menschenleben — von der Empféngnis
an — Ehrfurcht entgegenbringen und selbst unter Bedrohung meine
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arztliche Kunst nicht in Widerspruch zu den Geboten der Mensch-
lichkeit anwenden.“ Der Lahrer Kodex steht in keinerlei Gegensatz
zu diesem Eid.

Wir wiinschen uns, dass méglichst viele Arzte in Deutschland den
Lahrer Kodex unterschreiben und dass moglichst viele Patienten
davon erfahren, was durch die Website www.lahrer-kodex.de moglich
sein wird. Der Kodex hat auch ein eigenes Signet, mit dem Unter-
zeichner darauf aufmerksam machen konnen, dass sie die Grund-
sdtze des Kodexes achten werden.

Der Lahrer Kodex wire jedoch ohne die Unterstiitzung der Exper-
tinnen und Experten des Lahrer Kreises, ohne die Paten und ohne
das Engagement der Firmen Pfizer, Medtronic, GlaxoSmithKline und
Arrow Deutschland sowie der Deutschen Angestellten Krankenkasse
DAK nicht méglich gewesen. Die DAK ist die einzige deutsche Kran-
kenkasse, die sich fiir den Lahrer Kodex engagiert. Ich bedanke mich
beiihnen allen. Ich m&chte —auch im Namen meines Teams — einem
Mitglied des Lahrer Kreises meine aufrichtige Verbundenbheit fiir
seine Unterstiitzung aussprechen: Herrn Diplom-Volkswirt Bernd
Sieber, Vorstand der Kraichgau-Klinik AG und Geschéftsfiihrer des
Herzzentrums Lahr/Baden. Ohne sein Engagement wéren die Durch-
fithrung der Symposien zum Leitgedanken ,Patientenrecht und
Selbstbestimmung“ sowie die Entwicklung unserer Initiative , Lahrer
Kodex“ nicht moglich gewesen. Er steht hinter der Idee, hinter mir
und meinem Team und hat bei manchen Krisen und Problemen, mit
denen wir uns konfrontiert sahen, den Weg geebnet, so dass wir
unser Ziel erreichen konnten.

Wir appellieren an alle Arzte, sich im Umgang mit ihren Patienten
nach einer Patientenverfiigung zu erkundigen. Dies wére bereits ein
grofer Fortschritt. Ich appelliere auch an alle, unsere Initiative zu
unterstiitzen, denn: ,Wenn es einen Glauben gibt, der Berge verset-
zen kann, so ist es der Glaube an die eigene Kraft“ (Marie von Ebner-
Eschenbach).



Birgitt Bender

Patientenverfiilgungen miissen geregelt, die
Versorgung fiir Schwerkranke und Sterbende
verhessert werden

Fragen der rechtlichen Verbindlichkeit und des Umgangs mit Pati-
entenverfiigungen werden seit vielen Jahren diskutiert. Es liegen
Urteile des Bundesgerichtshofs aus den Jahren 2003 und 2005 vor,
die die Bedeutung des Selbstbestimmungsrechts bei drztlichen MaR-
nahmen hervorheben und die Verbindlichkeit einer Patientenverfii-
gung bestétigen. Auch die Bundesirztekammer geht in ihrer Emp-
fehlung zum Umgang mit Vorsorgevollmacht und Patientenverfiigung
vom Mérz 2007 von der Verbindlichkeit einer Patientenverfiigung fiir
Arztinnen und Arzte aus.

Rechtlicher Regelungshedarf

Dennoch besteht in der Praxis Verunsicherung im Umgang mit Pa-

tientenverfiigungen. Das betrifft insbesondere deren Bindungswir-

kung, deren Reichweite und die Frage, in welchen Fillen das Vor-
mundschaftsgericht beteiligt werden muss.

Inzwischen sind drei Gesetzentwiirfe bekannt, die zum Teil sehr
unterschiedliche Regelungen fiir den Umgang mit Patientenverfiigun-
gen vorschlagen: die Vorschldge von Bosbach, R6spel und anderen, von
Zoller und Faust sowie von Stiinker, Kauch, Jochimsen und Montag.

Ich unterstiitze den Vorschlag, der unter dem Titel , Sttinker-Ent-
wurf“ bekannt ist. Er basiert auf Vorschldgen der Kommission, die zu
dieser Fragestellung vom Bundesjustizministerium eingerichtet wur-
de. Der , Stiinker-Entwurf* sieht Folgendes vor:

- Die Patientenverfiigung wird im Betreuungsrecht verankert.

- Die Patientenverfiigung muss schriftlich vorliegen.

— DerWille des/der Betroffenen gilt unabhéngig von Art und Stadi-
um der Erkrankung, d.h. keine Reichweitenbeschriankung auf
einen unumkehrbaren tédlichen Verlauf der Erkrankung. Damit
besteht z.B. auch die Moglichkeit, Regelungen im Falle einer De-
menz zu treffen.

- Die Patientenverfiigung kann jederzeit formlos widerrufen wer-
den, d.h. auch miindlich oder nonverbal.
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— Festlegungen in einer Patientenverfiigung, die einer (verbotenen)
Totung auf Verlangen — aktive Sterbehilfe — entsprechen, sind un-
wirksam.

— Eine Patientenverfiigung wird wirksam, wenn sie von einem/ei-
ner einwilligungsfahigen Volljahrigen stammt, schriftlich vorliegt,
die Festlegungen auf die aktuelle Lebens- und Behandlungssitu-
ation zutreffen und das aktuelle Verhalten des/der nicht mehr
entscheidungsfidhigen Patienten/Patientin keinen konkreten An-
haltspunkt bietet, dass der zuvor schriftlich gedulSerte Wille nicht
mehr gelten soll. In diesem Fall hat der/die Betreuer(in) Sorge
dafiir zu tragen, dass der Willen des/der Betreuten umgesetzt
wird.

— Wenn eine dieser Voraussetzungen nicht zutrifft, muss der/die
Vertreter(in) selbst eine stellvertretende Entscheidung iiber die
Einwilligung in eine medizinische oder pflegerische Behandlung
des/der Betreuten féillen und dabei den mutmaflichen Willen
des/der Betreuten beachten. Dazu ist der mutmaRliche Patien-
tenwille anhand von individuellen, konkreten und aussagekréfti-
gen Anhaltspunkten zu ermitteln. Dabei sollen nahe Angehorige
und Vertrauenspersonen sowie behandelnde und pflegende Per-
sonen einbezogen werden.

— Kann der Wille des/der Betreuten nicht festgestellt werden, ist
entsprechend des hohen Rechtsguts ,Leben* zu entscheiden und
dem Schutz des Lebens Vorrang einzurdumen.

- In Konfliktfillen — wenn zwischen Arzt oder Arztin und Betreuer
oder Betreuerin unterschiedliche Auffassungen {iber den behand-
lungsbezogenen Patientenwillen bestehen - ist eine Genehmigung
durch das Vormundschaftsgericht einzuholen. Das Gericht priift,
ob die Entscheidung des Betreuers oder der Betreuerin im Sinne
des Patienten oder der Patientin ist.

Notwendigkeit einer besseren Versorgung fiir Schwerkranke und
Sterbende

Ungeachtet der unterschiedlichen Positionen, wie Patientenverfii-
gungen konkret geregelt werden sollen, gibt es in der Bundestags-
fraktion von Biindnis 90/Die Griinen einen breiten Konsens, dass
bessere Rahmenbedingungen fiir Schwerkranke und Sterbende ge-
schaffen werden miissen. Daher haben wir einen Antrag (Drucksache
16/5134) in den Deutschen Bundestag eingebracht, der unter ande-
rem fordert, dass



— die pflegerische Infrastruktur hinsichtlich der individuellen Be-
darfslage am Lebensende verbessert wird (stdarkere Vernetzung,
Koordination und Kooperation aller relevanten Akteure sowie die
feste Verankerung von Case-Management-Strukturen);

- auch die Pflege Schwerstkranker mit hohem Versorgungsbedarf
in der eigenen H&uslichkeit abgesichert wird;

- eine Aufklarungskampagne tiber die Moglichkeiten der Palliativ-
versorgung und Hospizarbeit gestartet wird;

— sowohl bei der ambulanten wie stationdren Versorgung von
Schwerkranken und Sterbenden eine Schmerztherapie, die den
Betroffenen einen schmerzfreien, aber bewussten Abschied aus
dem Leben ermdglicht, integraler Bestandteil wird;

- die Palliativmedizin und -pflege zu einem expliziten Pflichtlehr-
und Priifungsfach des Medizinstudiums wird und auch im Curri-
culum bei der Ausbildung fiir die Berufe in der Krankenpflege
deutlich aufgewertet wird;

— gesetzliche Regelungen vorgeschlagen werden, mit denen die
Vereinbarkeit von Pflege und Beruf ermdglicht wird, indem das
bestehende Teilzeitgesetz vereinfacht und eine voriibergehende
unbezahlte Freistellung (Pflegezeit) mit Rechtsanspruch auf Riick-
kehr zum Arbeitsplatz sowie Kiindigungsschutz eingefiihrt
wird.

Lahrer Kodex

Ich begriile es sehr, dass sich Medizinerinnen und Mediziner die
Zeit nehmen und sich mit Fragen rund um das Sterben sowie den
Umgang mit Patientenverfiigungen auseinandersetzen und eine
Selbstverpflichtung eingehen.

Ein solches Vorgehen ermoglicht es, im Gegensatz zu den Emp-
fehlungen der Bundesirztekammer, Zum Umgang mit Vorsorgevoll-
macht und Patientenverfiigung in der arztlichen Praxis“ (2007), die
einen offiziellen Charakter haben, auch heikle Aspekte, die das Selbst-
bild von Arztinnen und Arzten betreffen, aufzugreifen. Besonders
positiv hervorheben méchte ich dabei die Aussage: ,, Ich bin mir je-
doch bewusst, dass ich einen unvermeidbaren Tod nicht als persén-
liche Niederlage anzusehen und nicht bis zuletzt zu bekdmpfen
habe.“ Ebenso zentral erscheint mir der Vorsatz, sich selbst in die
Pflicht zu nehmen, ausreichend Zeit fiir Gespridche mit Patientinnen
und Patienten einzuplanen sowie fiir die Fallbesprechung mit Kol-
legen und Pflegekréften.
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In der Auseinandersetzung mit dem Themenkomplex ,Patienten-
verfligung” ist mir deutlich geworden, dass jede noch so gute gesetz-
liche Regelung in der Praxis auf eine Interpretation angewiesen ist.
Dies trifft analog auch fiir den Lahrer Kodex zu, da die verwendeten
Formulierungen und Begrifflichkeiten mit Sicherheit von jedem In-
dividuum etwas anders interpretiert werden. Exemplarisch méchte
ich auf die Formulierung ,Solange eine Prognose nicht v6llig aus-
sichtslos ist ...“ hinweisen.

Als Anregung zur Weiterentwicklung der Selbstverpflichtung
mochte ich drei Anmerkungen machen:

In der Praambel wird sowohl auf die vom Bundesministerium der
Justiz eingesetzte Arbeitsgruppe ,Patientenautonomie am Lebens-
ende“ als auch auf die Bundesdrztekammer mit ihrer Empfehlung
»Zum Umgang mit Vorsorgevollmacht und Patientenverfiigung in
der adrztlichen Praxis“ Bezug genommen. Dies verwundert mich, da
in den Papieren zu einer der zentralen Fragen in der politischen
Diskussion —,Sind neue bzw. zusitzliche gesetzliche Regelungen
notwendig?“ — unterschiedliche Positionen bezogen werden.

Im ersten Grundsatz, Der Wille des Patienten hat fiir mich oberste
Prioritdt” wird im letzten Absatz eine politische Aussage getroffen.
Es heil8t dort: , Eine prinzipielle Beschrankung der Reichweite von
Patientenverfiigungen auf bestimmte Krankheitsbilder oder -zustédn-
de lehne ich ab. Eine solche vorzunehmen ist nur dem Patienten
selbst vorbehalten.“ Inhaltlich teile ich diese Auffassung. Systema-
tisch stellt sich jedoch die Frage, ob diese Aussage in eine Selbstver-
pflichtung passt, die den eigenen Umgang als Mediziner/in mit dem
gedulBerten Willen der entscheidungsunfihigen Patientinnen und
Patienten zum Inhalt hat.

Im zweiten Grundsatz ,Ich werde fiir meine Patienten im Notfall
alles Mogliche tun oder veranlassen und auch die Verantwortung
fiir ein wiirdiges, moglichst schmerzfreies Sterben tibernehmen*
findet sich im zweiten Absatz folgende Formulierung: ,Wenn es
keine - oder keine vom Patienten gebilligten — kurativen therapeu-
tischen Angebote mehr gibt, werde ich darauf verzichten.“ Diese
Formulierung erscheint mir verwirrend. Hilfreich wire es, den As-
pekt des ,informed consent*, d.h. das an der Einwilligung oder Ab-
lehnung der aufgekliarten Patienten orientierte Handeln, von der
grundséitzlichen Frage, ob die eventuell noch existierenden Behand-
lungsmoglichkeiten tatsdchlich kurativ eingesetzt werden kénnen,
Zu trennen.



Meine Hoffnung ist, dass Abteilungen oder auch gesamte Kliniken
den Lahrer Kodex als Anstof$ nehmen, und sich ebenfalls zusammen-
setzen, um die dort angeschnittenen Fragen fiir sich zu diskutieren
und zu versuchen, zu einer gemeinsamen Position zu kommen. Die-
se gemeinsame Reflexion des eigenen Handelns erscheint mir zentral,
damit sich in der Praxis der Krankenh&duser etwas verandert. Dabei
kann das Ergebnis sowohl die Unterstiitzung des Lahrer Kodexes als
auch einer Abwandlung dieses Vorschlages oder gar eine eigenstian-
dige Selbstverpflichtung sein.
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Hans-Peter Schuster

Anmerkungen zum Lahrer Kodex

Als Arzt und Kliniker, als Internist und Intensivmediziner habe ich
mich viele Jahre mit der Problematik der drztlichen Entscheidungs-
findung bei Patientinnen und Patienten mit infauster oder extrem
schlechter Prognose sowie bei Patientinnen und Patienten am Ende
ihrer Lebensspanne befasst.! Meine Ausfiihrungen sind vor diesem
Hintergrund zu verstehen.

Die Deutsche Gesellschaft fiir Innere Medizin (DGIM) e. V., die ich
als Generalsekretér vertrete, hat zu der Problematik der drztlichen
Entscheidungsfindung angesichts infauster oder extrem schlechter
Prognose und dem damit verbundenen Problem der Erkennung und
Respektierung des mutmalilichen Patientenwillens bei nicht ent-
scheidungsfahigen Kranken bisher keine offizielle Stellungnahme
abgegeben. Dies ist von einer wissenschaftlichen Fachgesellschaft,
in der alle Schwerpunkte der Inneren Medizin vereint sind, auch
nicht ohne weiteres zu erwarten. Fiir die Gesellschaft gelten vielmehr
die ,,Grundsitze der Bundesdrztekammer zur drztlichen Sterbebe-
gleitung“von 19982 und die , Empfehlungen der Bundesarztekammer
und der zentralen Ethikkommission bei der Bundesirztekammer
zum Umgang mit Vorsorgevollmacht und Patientenverfiigung in der
arztlichen Praxis“ von 2007%. In den Grundsitzen der Bundesirzte-
kammer von 1998 heil3t es: , Die drztliche Verpflichtung zu Lebens-
erhaltung besteht nicht unter allen Umsténden. Es gibt Situationen,
in denen sonst angemessene Diagnostik und Therapieverfahren nicht
mehr indiziert sind, sondern Begrenzung geboten sein kann.“ An der
Akzeptanz dieses Gebotes gibt es drztlicherseits heute keine Zweifel
mehr. Aus eigener Erfahrung und auf Grund von Forschungsergeb-
nissen gilt, dass Arztinnen und Arzte auch in der Intensivmedizin
grundsitzlich gelernt haben und anerkennen, dass Entscheidungen
zur Intensivtherapiereduktion, zum Intensivtherapieverzicht oder
zum Intensivtherapieabbruch genuine &drztliche Entscheidungen
sind und dass sie auch solche Entscheidungen treffen. Diese miissen
wie alle drztlichen Entscheidungen medizinisch begriindet, rational,
evidenzbasiert und zugleich patientenfiirsorglich getroffen werden,
und sie miissen nachvollziehbar dokumentiert sein. Im Einzelfall
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nicht weiter zu eskalieren (Verzicht auf Eskalation einer Intensivthe-
rapie), eine begonnene Intensivtherapie zu reduzieren (Therapiere-
duktion), im Extremfall abzubrechen (Intensivtherapieabbruch) oder
auf eine an sich mogliche und wirksame Intensivtherapie iiberhaupt
zu verzichten (primérer Therapieverzicht).

Es besteht ebenfalls zweifelsfrei Konsens, dass fiir solche Entschei-
dungen der mutmagliche Wille des nicht entscheidungsfdhigen Pa-
tienten wesentlich beriicksichtigt werden muss. Ich sage bewusst
»berlicksichtigt, und nicht,befolgt“ oder, ausgefiihrt“. Die Entschei-
dung zu Therapiereduktion oder Therapieverzicht am Lebensende
und bei infauster Prognose ist aus drztlicher Sicht kein Akt des Voll-
zugs von Medizinrecht. Es ist ein Akt der Fiirsorge fiir den Patienten,
der drztlichen Betreuung des Patienten, des Respekts vor der Wiirde
des Menschen. Dies ist fiir Arztinnen und Arzte der schwierigere Weg
als das simple Befolgen einer starren Rechtsverpflichtung. Aber es
ist fiir die leidtragenden Patienten der ethisch-humane Weg.

Auch fiir entscheidungsfihige Patientinnen und Patienten konnen
Entscheidungen zur Therapiereduktion im Einzelfall schwierig sein,
fiir beide Seiten belastend, nicht frei von Trauer und Verzweiflung.
Es besteht jedoch nicht die grundsitzliche Problematik wie bei ak-
tueller Entscheidungsunfihigkeit des Patienten. Falls medizinisch
kein Zeitdruck besteht, kann die Aufklarung, die zur aktuellen Wil-
lensbildung des Patienten fiihrt, schrittweise erfolgen, um das Uber-
wiltigende, die harte augenblickliche Konfliktsituation, zu vermei-
den. Arztinnen und Arzte diirfen Patienten nicht beliigen, aber sie
diirfen Stufe um Stufe aufkléren.

Die grundsétzliche Problematik betrifft den entscheidungsunfa-
higen Patienten. Hierfiir bietet der Lahrer Kodex , Patientenwille und
menschliche Medizin im Dialog“ eine wesentliche und meines Er-
achtens richtig formulierte Entscheidungsgrundlage.

Der Kodex bezieht sich auf die letzte Lebensphase eines schwer
kranken Menschen. Er geht von unserem Grundgesetz aus: Die Wiir-
de des Menschen ist unantastbar. Es heilst ,Wiirde bedeutet ..., selbst-
bestimmt iiber das eigene Schicksal entscheiden zu kénnen (nicht:
entscheiden zu miissen)“. Diese Formulierung ist von grundsatzli-
cher Bedeutung. Der Kodex geht von drei Grundsétzen aus:

1. Der Wille des Patienten hat fiir mich oberste Prioritét.

2. Ich werde fiir meine Patienten im Notfall alles Mogliche tun oder
veranlassen und auch die Verantwortung fiir ein wiirdiges, mog-
lichst schmerzfreies Sterben iibernehmen.
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3. Ich nehme mir Zeit fiir Gesprache ,von Mensch zu Mensch“, nutze

kollegiale Fallbesprechungen und trage zur Vertrauensbildung bei.
Wer den Kodex unterschreibt, steht zu diesen Grundsitzen. Fiir die
allgemeine Diskussion, auch im Hinblick auf die Gesetzgebungsini-
tiativen, ist der erste Grundsatz der wichtigste.

Der Kodex bezieht sich auf den entscheidungsunfihigen Patien-
ten. In seinem ersten Grundsatz erklért er: , Falls ein Patient entschei-
dungsunfihig ist, werde ich in Abstimmung mit seinem Patienten-
vertreter eine mir bekannt gewordene Patientenverfiigung respek-
tieren, sofern ...“ Die Patientenverfiigung gilt also nicht um jeden
Preis, sondern die Entscheidungist, neben der Abstimmung mit dem
Patientenvertreter, an bestimmte Bedingungen gekniipft. Dies ist der
entscheidende Passus, der mir als Arzt erlauben wiirde, den Kodex
zu unterschreiben. Die Bedingungen sind:

1. ,sofern“ die Patientenverfiigung , aktuell und auf die gegebene

Situation anwendbar ist;

2. ,sofern“ keine ,,Anzeichen vorliegen, dass der Patient seine vor-
sorgliche Willensbekundung nicht mehr gelten lassen mochte®;

3. dievorliegende Patientenverfiigung dient als Richtschnur,,um mit
den Angehorigen, Vertrauenspersonen, Betreuern und Bevoll-
maéchtigten in gemeinsamer Beratung den mutmaflichen Willen
des Patienten zu ermitteln®.

Die Patientenverfiigung ist also Richtschnur, nicht unbedingt zu

vollziehendes Gesetz.

Jede Arztin und jeder Arzt, der solche Patienten in der Intensiv-
medizin zu betreuen und zu behandeln hat, kennt aus eigenem Er-
leben die Probleme, die hinter diesen Formulierungen und Voraus-
setzungen stehen.

Die Tatsache, dass in dem Kodex das grundsatzlich Problematische
in Form von entscheidenden Voraussetzungen aufgenommen ist,
macht ihn fiir mich als Intensivmediziner akzeptabel und dullerst
hilfreich. Jedes Gesetz, das die drei Grundprobleme berticksichtigt
und darauf basierende konkrete drztliche Entscheidungen respek-
tiert, erscheint mir akzeptabel und hilfreich. Jede gesetzliche Rege-
lung, die in der Form ihrer Rechtsverpflichtung als imperative Rechts-
vorschrift solchen Problemen keinen Raum ldsst, wiare auch meiner
Sicht als inhuman abzulehnen.
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Anhang

Lahrer Kodex

Patientenwille und menschliche Medizin im Dialog
Eine Initiative des Herzzentrums Lahr/Baden

Priaambel

Die Wiirde des Menschen ist unantastbar und durch unser Grund-
gesetz geschiitzt. Dies gilt auch fiir besondere, oftmals unvermittelt
auftretende Situationen in der letzten Lebensphase eines schwer
kranken Menschen. Wiirde bedeutet unter anderem, selbstbestimmt
iiber das eigene Schicksal entscheiden zu konnen (nicht: entscheiden
zu miissen). Weder die gesetzlichen Vorgaben noch die Auerungen
der Rechtsprechung haben die Unsicherheiten der Arztinnen und
Arzte in existentiellen Grenzsituationen bei der Behandlung ihrer
Patienten beseitigen konnen. Entsprechend grol ist daher die Unsi-
cherheit sowohl bei Arzten als auch bei Patienten und ihren Ange-
horigen, Betreuern und Bevollméchtigten.

Der Lahrer Kodex mochte Patienten mehr Sicherheit geben. Dies
erreichen wir, indem wir uns als Arzte selbst zu einem nachvollzieh-
baren Handlungsmodell verpflichten und unsere Prioritdten offen-
legen. Der Kodex ist eine Initiative von Arztinnen und Arzten des
Herzzentrums Lahr/Baden. Er folgt der Position der vom Bundesmi-
nisterium der Justiz eingesetzten Arbeitsgruppe , Patientenautono-
mie am Lebensende“ und den Empfehlungen der Bundesarztekam-
mer ,Zum Umgang mit Vorsorgevollmacht und Patientenverfiigung
in der drztlichen Praxis“ (2007).

Grundsitze

1. Der Wille des Patienten hat fiir mich oberste Prioritdit.

Ich verpflichte mich, den Willen meiner Patienten zu achten und ihm
im Rahmen des medizinisch wie rechtlich Méglichen zu entsprechen.
Falls ein Patient entscheidungsunféhig ist, werde ich in Abstimmung
mit seinem Patientenvertreter eine mir bekannt gewordene Patien-
tenverfligung respektieren, sofern diese aktuell und auf die gegebene
Situation anwendbar ist. Sollte dies nicht der Fall sein oder sollten
Anzeichenvorliegen, dass der Patientseine vorsorglicheWillensbekun-
dung nicht mehr gelten lassen mochte, so werde ich die vorliegende



Patientenverfiigung als Richtschnur nehmen, um mit den Angeho-
rigen, Vertrauenspersonen, Betreuern und Bevollméchtigten in ge-
meinsamer Beratung den mutmaRlichen Willen des Patienten zu
ermitteln. Dies werde ich auch dann tun, wenn keine Patientenver-
fiigung vorliegt. Sollte sich aus dieser Abstimmung ergeben, dass
eine — medizinisch mogliche — Verlingerung des Lebens oder eine
bestimmte Mafinahme dem Willen des Patienten widerspricht, so
werde ich meine Behandlung diesem Willen anpassen und ggf. das
Therapieziel der Lebensverlangerung durch ausschliefflich palliative
Behandlung ersetzen (Therapieziel-Anderung).

Eine prinzipielle Beschrinkung der Reichweite von Patienten-
verfiigungen auf bestimmte Krankheitsbilder oder -zustdnde lehne
ich ab. Eine solche vorzunehmen ist nur dem Patienten selbst vor-
behalten. Ich wirke darauf hin, organisatorisch Sorge dafiir zu tragen,
dass bei Aufnahme eines Patienten nach einer Patientenverfligung
gefragt und das Ergebnis der Befragung von dem hierzu Zustandigen
dokumentiert wird.

2. Ich werde fiir meine Patienten im Notfall alles Mogliche tun oder
veranlassen und auch die Verantwortung fiir ein wiirdiges, méglichst
schmerzfreies Sterben tibernehmen.

Als Arzt bemiihe ich mich prinzipiell, Leben zu bewahren und Krank-
heiten nach zeitgemidBen Qualitdtsstandards der medizinischen
Forschung zu heilen oder zumindest die verbleibende Lebensquali-
tdt zu verbessern. Solange eine Prognose nicht vollig aussichtslos ist
und der Patient dies wiinscht, halte ich dazu auch Maximaltherapie
fiir geboten. Ich bin mir jedoch bewusst, dass ich einen unvermeid-
baren Tod nicht als personliche Niederlage anzusehen und nicht bis
zuletzt zu bekdmpfen habe.

In einer solchen Situation werde ich — sofern der Patient dies nicht
fur sich ablehnt — alle indizierten und sinnvollen Malnahmen ein-
leiten, um begleitende Symptome zu lindern und ihn von Schmerzen
zu befreien, auch wenn damit als unwahrscheinliche Moglichkeit
eine ungewollte Verkiirzung des Sterbens einhergehen konnte. Wenn
es keine — oder keine vom Patienten gebilligten — kurativen thera-
peutischen Angebote mehr gibt, werde ich darauf verzichten. Eine
bereits eingeleitete Therapie werde ich — ggf. palliativ begleitet — ent-
sprechend reduzieren oder zumindest bei zusitzlich auftretenden
Problemen nicht erweitern. Ich sorge dabei auch fiir Palliativ-Pflege
sowie wunschgemaiflen Sterbebeistand.
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Ich werde keine gezielte Verkiirzung des Lebens herbeifiihren, den
vorgegebenen gesetzlichen Rahmen meines drztlichen Handelns
beachten und mich kontinuierlich iiber Anderungen und Weiterent-
wicklungen informieren.

3. Ich nehme mir Zeit fiir Gespréche ,,von Mensch zu Mensch*, nutze
kollegiale Fallbesprechungen und trage zur Vertrauensbildung bei.
Ich nehme mir Zeit, Angehoérige und dem Patienten sonst nahe ste-
hende Personen sowie Betreuer und Bevollméchtigte tiber den Krank-
heitsverlauf und damit zusammenh#ngende notwendige Entschei-
dungen aufzukldren, sofern meine Schweigepflicht dem nicht ent-
gegensteht. Ich bemiihe mich, gegenseitiges Verstdndnis zu fordern.
Ich bin an Sichtweisen und Bewertungen von Kollegen — vor allem
auch der Pflege — interessiert und werde mich mit ihnen in Teamsit-
zungen oder Fallbesprechungen regelmaQig austauschen.

Ich nehme mir Zeit und suche gegeniiber meinen Patienten das
Gespréch ,von Mensch zu Mensch®. Wenn ich schwer kranke Pati-
enten kontinuierlich behandele, rege ich sie dazu an, eine Vertrau-
ensperson — oder wenn gewiinscht mehrere - zu bevollméchtigen
und die eigenen Behandlungswiinsche und Werte in Form einer pra-
xistauglichen Patientenverfiigung niederzulegen. Ich werde ggf. ver-
suchen, irrationale Uberzeugungen und Angste vor der ,Apparate-
medizin“ durch Informationen zu mindern. Falls die Patienten moch-
ten, helfe ich aus medizinischer Sicht bei der Formulierung der
Behandlungsziele und verabrede mit ihnen einen Vorsorgeplan. Ich
weise sie auf weitere kompetente Beratungsangebote hin und arbei-
te daran, ihre WillensduBerungen in einen kommunikativen, Vertrau-
en aufbauenden Prozess einzubetten.

Die Weiterentwicklung dieses Kodexes erfolgt durch den Lahrer
Kreis, der sich aus Arzten, Experten anderer Fachgebiete und Laien
zusammensetzt. Dieser Kreis wird detaillierte Leitlinien zur prézise-
ren Umsetzung der genannten Grundsitze in der Praxis entwickeln.
Als Unterzeichner werde ich diese Leitlinien beachten und mich bei
Problemen an den Lahrer Kreis wenden bzw. ihn dariiber informie-
ren.

Ort, Datum Unterschrift



Weitere Informationen:

Herzzentrum Lahr/Baden

Gabriele Eichner (Projektmanagerin Lahrer Kodex)
Hohbergweg 2, 77933 Lahr

Tel.: 07821-9251401

Fax: 07821-925391400

E-Mail: lahrer-kodex@herz-lahr.de

Internet: www.lahrer-kodex.de
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Die Freiheit zu sterben

Das Sterben ist nicht nur eine Angelegenheit des betroffenen Indi-
viduums, auch die Gesellschaft wird durch diesen Grenzbereich des
Lebens mit schwerwiegenden Fragen konfrontiert. Die Moglichkeiten
der modernen Medizin 16sen vielfach Angste vor einem in die Lénge
gezogenen Sterben aus, mit dem die Grenzen des Humanen tiber-
schritten werden. Die Kehrseite dieses Albtraums ist ein Zuwenig an
Therapie, ein frithes Sterben wegen Unterlassens, verfiigt von selbst-
herrlichen Angehorigen oder kostenbewussten Medizinern. Seit bald
drei Jahrzehnten streiten sich Anhénger der Selbstbestimmung und
des Lebensschutzes um angemessene politische, rechtliche und me-
dizinische Regelungen, die den Wiinschen des Einzelnen und auch
den Schutzpflichten des Staates gerecht werden. Eine offene Diskus-
sion dieser Fragen ist dringend erforderlich.

Dieses Buch will mit Texten u.a. von Torsten Verrel, Volker Lipp, An-
drea Mittelstddt und Oliver Tolmein einen kompetenten Beitrag dazu
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Die Beschaftigung mit dem eigenen Tod fallt schwer. Auch wenn die
meisten Menschen den Gedanken an die eigene Sterblichkeit ver-
drangen oder aufschieben, so werden doch viele durch Gebrechen
oder Krankheit dazu gezwungen, sich damit zu beschaftigen. Alle
eint, dass sie mit Wiirde sterben wollen, frei von Fremdbestimmung
und einer inhumanen Apparatemedizin. Aus diesem Grund und weil
Sterben nicht normierbar ist, braucht es vielfach individuelle Patienten-
verfligungen, die im vertrauensvollen Gesprach aller Betroffenen —
Patienten wie Arzten, Angehdrigen wie Bevollméchtigten — entstehen
konnen. Wie solch eine Patientenverfiigung und die entsprechende
gesetzliche Regelung aussehen kénnten, diesen und weiteren Fragen
gehen Expertinnen und Experten aus Politik, Wissenschaft und Me-
dizin in dem Band Selbstbestimmung im Dialog nach.
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