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. Stell Dir vor Du stirbst ...”

Patientenverfigungen in der Diskussion

Der Tod bleibt ein Argernis (Bickhardt, 2005). Diese Aussage bezeichnet recht gut unseren Umgang
mit Sterben und Tod in einer Gesellschaft, die eine Sehnsucht nach Rezepten zeigt. So bezeichnet
die Aussage von Bickhardt doch auch eine Widersprichlichkeit, die wir nicht aufzulésen vermégen.
Widerspriche wie Leben — Tod, Gesundheit — Krankheit, Mann — Frau erlauben keine abschlieBenden
Antworten, sondern miissen laufend reflektiert werden.

Zunehmend und vor allem in den letzten
Jahren werden wir durch unterschied-
lichste Medien mit Fragen rund um das
Sterben konfrontiert (und damit meine
ich nicht die allabendliche Ubertragung
von Sterben, Tod und Leid, die in Millio-
nen Wohnzimmern tber den Bildschirm
flimmern). Es hat den Anschein, dass
immer héufiger tber das Sterben dis-
kutiert wird, dass man immer haufiger
tiber Artikel, Biicher, Fernsehsendungen
oder auch Kinofilme stolpert, die dem
Tod ein Gesicht geben, einen Namen
und eine Geschichte (Schmit K. W,
2005). Die Geschichten sind es in der
Regel auch, welche uns Lesende, Zuho-
rende oder Sehende bewegen. Sich von
seinen Emotionen und Gefihlen leiten
zu lassen ist an sich nichts Verwerfli-
ches. Gefiihle haben eine Qualitit von
Erkenntnis (Heller, 2005) oder kénnen
eine sein, wenn wir es fertig bringen, in
manchen Situationen von Gefithlen zu
Argumenten zu kommen.

Dass jedoch in Diskussionen oder gerade
im Film oft keine Begriffe gekldrt und
keine Sachinformationen — oder wenn
doch, dann nicht differenziert — vermit-
telt werden, erschwert eine breite, kon-
struktive und von vielen Seiten gefiihrte
Diskussion. Dies gilt gerade auch fiir die
aktuelle Diskussion rund um das Thema

Was ist eine Patientenverfigung?

Eine Patientenverfigung ist eine schrift-
liche oder mindliche WillenséuBerung
eines einwilligungsféhigen Patienten
zur zukiinftigen Behandlung fir den
Fall der AuBerungsunféhigkeit. Mit ihr
kann der Patient seinen Willen Guf3ern,
ob und in welchem Umfang bei ihm in
bestimmten, ndher umrissenen Krank-
heitssituationen medizinische Maf3-
nahmen eingesetzt oder unterlassen
werden sollen.

... aus den Grundsdtzen der deutschen Bundesdrzte-
kammer zur &rztlichen Sterbebegleitung 2004

Patientenverfiigung, oder auch direc-
tive anticipée wie sie im franzosischen
Sprachraum genannt wird, welche vor
allem in den letzten beiden Jahren in
Deutschland oder in jiingerer Zeit auch
in Frankreich gefiihrt wird und auch
tber die Grenzen zu uns wirkt. Dabei
ist der interessierte ,Normal-Birger”
immer wieder mit medizinischen, juris-
tischen, ethischen und theologischen
Fragen konfrontiert und herausgefor-
dert, sich selbst ein Bild von dieser kom-
plexen Thematik zu machen. So kann
auch der vorliegende Text nur ein Puz-
zlestiick sein, eine Facette unter vielen

diese Thematik aufzugreifen, wobei ich
darauf hinweisen méchte, dass ich mich
in der Literatursichtung zunichst auf
den deutschsprachigen Raum fokussiert
habe und die Ausfithrungen in keiner
Weise komplett sind. Der Leser moge
dies berticksichtigen.

Zur Entstehungsgeschichte von
Patientenverfigungen

Das Ziel, welches mit einer Patienten-
verfiigung zunichst erreicht werden soll
ist die Gestaltung von moglichen Situa-
tionen am Lebensende. Grundsitzlich
konnen mit einer Patientenverfiigung
medizinische und nichtmedizinische
Mafinahmen geregelt werden. Es soll
ein wiirdiges Sterben nach den Vorstel-
lungen des Patienten entweder durch
Verzicht auf eine Therapie oder durch
den Wunsch nach einer bestimmten
Therapie erreicht werden. Dilemmata
bei Entscheidungen sollen vorentschie-
den werden. Im Laufe der Zeit wurde
die Anwendung erweitert, es soll auch
eine lange Pflegebediirftigkeit und ein
Leben im Wachkoma vermieden wer-
den, weil vielfach ein Leben in Abhin-

Ute Tauchhammer ist Psychologin und arbeitet fir
Stéftung Héllef Doheem.



Dezember 2005

gigkeit fir sich selbst als nicht mehr
lebenswert eingeschdtzt wird. Daher
der Wunsch, auf invasive Mafinahmen
wie Beatmung, Erndhrung, Dialyse und
Wiederbelebung zu verzichten.

In den USA wurde 1967 die erste Pati-
entenverfligung entwickelt und ist dort
in vielen Bundesstaaten gesetzlich ver-
ankert (Griber, Nicklas-Faust, 2005).
In Deutschland wurde elf Jahre spaiter,
1978, das erste Formular einer Patien-
tenverfugung von Uhlenbruck heraus-
gegeben (Simon, 2005). Patientenverfii-
gungen stellten eigentlich eine Antwort
auf die invasive Intensivmedizin dar, die
als unnotige Leidensverldngerung erlebt
wurde. Vor allem der Grenzbereich zwi-
schen Leben und Sterben ist voll von
Unsicherheiten und Angsten. Die Chan-
cen auf Lebensverldngerung haben durch
den medizinischen Fortschritt stark
zugenommen. Das gilt auch bei schwers-
ter Krankheit und im hohen Alter. Wir
wissen, dass immer mehr Menschen in
Europa immer &lter werden, das heifit,
dass wir in immer hoherem Lebensal-
ter sterben. Sterbende versorgen heifdt
immer haufiger, hochbetagte, kranke
und verwirrte Menschen zu pflegen
und zu begleiten. Gleichzeitig fiirchten
viele Menschen zunehmend eine Uber-
therapie und unnétige Sterbens- und
Lebensverlangerung. Heute gibt es tiber
180 Vordrucke von Patientenverfiigun-
gen alleine im deutschsprachigen Raum
(www.aem-online.de/patientenautono-
mie.htm; www.medizinethik-bochum.
de/verfuegungen.htm).

In Luxemburg kam die Diskussion um
Patientenverfiigungen erstmals 1996
auf, als Caritas Luxemburg eine Veran-
staltungsreihe zum Thema Patienten-
verfliigungen organisierte und das erste
Formular einer Patientenverfiigung lan-
cierte. Dieses wurde letztes Jahr {iberar-
beitet und im Juni 2005 in der iiberarbei-
teten Version inklusive Begleitbroschiire
der Offentlichkeit vorgestellt. Neben
dieser ,christlichen” Patientenverfiigung
gibt es in Luxemburg auflerdem einen
Vordruck der Association pour le droit
de mourir en dignité (ADMD), sowie
eine weitere Patientenverfiigung von
Alzheimer Europe. Zwei andere wich-
tige Dokumente tragen jedoch auch zur
aktuellen Diskussion hier im Land bei,
das projet de loi relatif aux soins palliatifs
et 'accompagnement en fin de vie — N°5303
und der tiberarbeitete code de déontologie
médicale, welche beide auch zu Patien-
tenverfiigungen Stellung nehmen.

Sterben und Tod

Patientenverfiigung — Instrument
des Dialogs

Letztlich geht es in der Debatte rund
um Patientenverfigungen um das Tref-
fen von Entscheidungen zu Therapie-
begrenzung. Meist geht es hier um das
Nicht-Beginnen oder Nicht-Ausweiten
(Eskalationsbegrenzung) von Therapien
und um den Abbruch bereits begonne-
ner Mallnahmen. Gerade der Abbruch
von bestimmten Therapien wie der
Gabe von Antibiotika oder Katechola-
minen bzw. von Beatmung, Dialyse
oder kiinstlicher Erndhrung wird als
verunsichernd erlebt. Wer entschei-
det¢ Wie kommen wir tiberhaupt zu
einer Entscheidung und wie kann eine
Entscheidung kommuniziert werden¢
Diese Fragen bewegen sich im Span-
nungsfeld zwischen der Autonomie der
Betroffenen und der drztlichen Fiirsorge.
Borasio (2005) beschreibt drei wesent-
liche Voraussetzungen fiir einen guten
Entscheidungsprozess: Dialogbereit-
schaft, Rechtssicherheit und medizini-
sches Wissen.

Sterbende versorgen heiBt immer
haufiger, hochbetagte, kranke und
verwirrte Menschen zu pflegen
und zu begleiten. Gleichzeitig
firchten viele Menschen
zunehmend eine Ubertherapie
und unnétige Sterbens- und
Lebensverléngerung.

Eine Patientenverfiigung ist also zu-
nichst einmal ein Instrument des Dia-
logs. Hilfreich konnte hier eine groflere
begriffliche Klarheit sein. Laut deut-
schen Umfragen kennen etwa die Halfte
der Arzte und Vormundschaftsrichter
den Unterschied nicht zwischen der so
genannten ,aktiven“, ,passiven“ und
yindirekten Sterbehilfe (vgl. Simon et
al., 2004 und Van Oorschot et al., 2005).
Diese Begrifflichkeiten entsprechen
zwar dem allgemeinen Sprachgebrauch,
fiihren aber in der Praxis zu Missver-
standnissen. Der Begriff Sterbehilfe
wird in dieser Form nur im deutschspra-
chigen Raum verwendet. Er ist mehr-
deutig und verwirrend. Besser wire es,
so Borasio: ... sachlich klar definierten
Formulierungen zu verwenden, wie ,Totung
auf Verlangen’, ,Unterlassen lebenserhal-
tender MafSnahmen’ sowie den zentra-
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len Begriff der ,Therapieziel-Anderung’.
Schliefilich verdeutlicht dieser worum es bei
Entscheidungsgesprichen meist geht, ndm-
lich gemeinsam herauszufinden, welches
Behandlungsziel der Patient fiir sich in die-
ser Situation als vorrangig betrachtet (z.B.
Lebensverlingerung oder ausschliefSliche
Beschwerdelinderung). Erst aus diesen
Entscheidungen folgen dann die Mittel, die
zum Erreichen des Behandlungszieles im
Sinne des Patienten angewandt oder unter-
lassen werden sollen ...” (Borasio, 2005 S.
149). Aulerdem suggeriert der Begriff
spassive” Sterbehilfe, dass aktives Tun
im Bereich der Sterbehilfe nicht erlaubt
ist (vgl. auch Vollman J., 2001 in: Emp-
fehlungen der Arbeitsgruppe zu passiver
und indirekter Sterbehilfe, AEM 2003).
Passive Sterbehilfe beinhaltet jedoch
auch das Abschalten von Gerédten. Inter-
essant hierzu sind die beschriebenen
Ergebnisse der Untersuchungen von van
Oorschot und Simon (van Oorschot et
al., 2005; Simon et al., 2004) zu Einstel-
lungen zur Sterbehilfe und zu Patienten-
verfligungen, welche deutlich machen,
dass bei Behandlungsabbruch die Nahe
zwischen Handlung (z.B. Beendigung
kinstlicher Beatmung) und Todesein-
tritt grofler ist. Anhand der Ergebnisse
kann man auch annehmen, dass das
subjektive Gefiihl von ,Schuldigsein®
bei Arzten im Vergleich zu den Richtern
entsprechend stédrker ist. Das Abbre-
chen lebenserhaltender Maflnahmen
wird psychologisch belastender erlebt
und scheint mehr mit dem Gefiihl des
Sich-schuldig-Machens oder Schuldig-
Werdens verbunden zu sein (vgl. auch
Simon, 2005). Van Oorschot et al. wei-
sen darauf hin, dass einerseits die Ein-
stellung von Arzten eine wichtige Rolle
spielt bei der Entscheidung tiber Behand-
lungsbegrenzung und palliativmedizi-
nischer Versorgung (es ist also weniger
ein Informationsdefizit der Arzte, son-
dern vielmehr die jeweilige Bewertung
der Maflnahme, welche anders ist) und
andererseits auch eine Unsicherheit
besteht tiber die juristische Bedeutung
des Verzichts bzw. Abbruchs von medi-
zinischen Maflnahmen/Behandlungen

(vgl. auch Borasio, 2005).

Verbindlichkeit

Der Wunsch nach Rechtssicherheit ist
verstindlich, denn die bestehenden
Unsicherheiten verursachen Angst. In
Luxemburg hat eine Patientenverfiigung
im Moment eine moralische, jedoch
keine rechtliche Verbindlichkeit, im
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Aktive (direkte) Sterbehilfe:
die gezielte Lebensverkiirzung durch
Tétung des Sterbenden. Sie ist straf-
rechtlich verboten, auch wenn sie auf
Verlangen des Betroffenen erfolgt.

Indirekte Sterbehilfe: Ungewollte
Lebensverkiirzung, wie sie als Neben-
wirkung bei Verabreichung hoher
Dosen von Schmerzmitteln auftreten
kann. Prinzip der Doppelten Wirkung.
In Luxemburg strafrechtlich nicht
verboten.

Passive Sterbehilfe: Lebensverkiir-
zung durch Verzicht auf lebensverln-
gernde MaBnahmen = Sterbenlassen.
Absicht ist nicht der Tod, sondern ein
Maximum an Lebensqualitét. In Luxem-
burg strafrechtlich nicht verboten.

projet de loi relatif aux soins palliatifs et
l'accompagnement en fin de vie — N°5303
gibt es jedoch den Entwurf einer gesetz-
lichen Regelung (zur Rechtslage von
Patientenverfiigungen in anderen euro-
péischen Lindern vgl. Zwischenbericht
der Enquete-Kommission, 2004). Kon-
trovers wird in diesem Zusammenhang
oft die Reichweite von Patientenverfi-
gungen diskutiert, wobei es in der deut-
schen Debatte hauptsichlich zwei Vor-
schldge gibt. Einerseits sollen, nach der
Arbeitsgruppe des Bundesjustizministe-
riums, Patientenverfiigungen, mit denen
auf lebenserhaltende Maf\nahmen ver-
zichtet wird, auch dann verbindlich
umzusetzen sein, wenn die Krankheit
noch keinen todlichen Verlauf genom-
men hat. Hier wird argumentiert, dass
Wachkoma und Demenz, wie Krebs,
Erkrankungen mit einem todlichen Ver-
lauf sind, welche selbst bei maximaler
lebenserhaltender Therapie eine deutli-
che Reduzierung der Lebenserwartung
zur Folge haben.

Andererseits ist die Enquete-Kommis-
sion des Bundestags ,Ethik und Recht
der modernen Medizin“ dafiir, den
ounumkehrbar todlichen Verlauf” einer
Krankheit zu beschrinken, und daher
bei Krankheiten wie Demenz und
Wachkoma die Wirksambkeit einer Pati-
entenverfiigung grundsatzlich abzu-
lehnen. Nach Ansicht der Enquete-
Kommission ,,... sollten Vorausverfiigun-
gen fiir eine zukiinftige Situation nicht
mit Willenserkldrungen fiir eine aktuelle
Situation gleichgesetzt werden ...” damit
soll es nicht méglich sein, die Unterlas-
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sung lebenserhaltender Mafinahmen fiir
Menschen mit Demenz oder Wachkoma
zu verfligen, wenn es keine zusatzli-
chen lebensbedrohlichen Komplikatio-
nen, die zum Tod des Patienten fiihren,
gibt (Griber, Nicklas-Faust, 2005). Die
Enquete-Kommission argumentiert die
Grenze der Giiltigkeit von Patientenver-
fugungen auf der Grundlage des Schut-
zes des Patienten, da deren Umsetzung
den Tod zur Folge hat und das Unter-
lassen von medizinischen Mafinahmen
ethisch nicht hingenommen werden
kann wenn der Tod als Folge des Unter-
lassens und nicht als Folge der Krank-
heit eintreten wiirde.

Sich als Gesunder mit der
Erstellung einer Patienten-
verfiigung auseinander zu
setzen bedeutet, sich Klarheit
zu verschaffen Uber eigene
Lebenseinstellungen und
Wertvorstellungen.

Borasio beschreibt die Beschrankung der
Reichweite von Patientenverfiigungen
der Enquete-Kommission als ... mit den
Grundsiitzen der Selbstbestimmung nicht
vereinbat, medizinisch unsinnig und rea-
litdtsfern ...” (Borasio, S. 150). Mit den
Grundsdtzen der Selbstbestimmung ist
dieser Vorschlag nicht vereinbar, weil
Patienten, die bei Bewusstsein sind, das
Recht haben, eine adrztliche Behandlung
zu jedem Zeitpunkt abzulehnen. Eine
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Ungleichbehandlung von Menschen,
die dieses wirksam im Voraus verfligen,
wire laut Borasio verfassungsrechtlich
nicht haltbar. Medizinisch unsinnig
ist der Vorschlag, weil der Begriff des
yunumkehrbar todlichen Verlaufs” in
der Praxis nicht anwendbar sei, weil das
Leben an sich unumkehrbar tédlich ver-
lauft. Und realitatsfern ist er deshalb,
weil Demenz und Wachkoma genau die-
jenigen Zustdnde sind, fur welche die
meisten an einer Patientenverfiigung
interessierten Menschen Vorsorge tref-
fen wollen (ausfithrliche Informationen

tiber das Wachkoma bei Hofling, 2005).

Medizinisches Fachwissen

Auch wenn Untersuchungen, wie oben
beschrieben, ergeben, dass die Einstel-
lung von Arzten eine wichtige Rolle
spielt bei der Entscheidung tiber Behand-
lungsbegrenzung und palliativmedizini-
sche Versorgung, so sollte doch eine fla-
chendeckende palliative Medizin, Pflege
und Versorgung gewdéhrleistet sein. Die-
ses Wissen erleichtert Entscheidungspro-
zesse am Lebensende erheblich. Elemen-
tare Grundsitze der Palliativmedizin
diirften deshalb keinem Arzt unbekannt
sein. So beschreibt wiederum Borasio
(2005, S. 152) einige dieser Grundsétze,
die oft nicht gewusst sind:

* Menschen in der Sterbephase verspi-
ren in der Regel keinen Hunger.

 Flussigkeitszufuhr am Lebensende
kann eine grofbe Belastung fiir die Ster-
benden darstellen, weil bei einem Aus-
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fall der Nierenfunktion sich die Flis-
sigkeit in der Lunge ansammelt, was zu
qualvoller Atemnot fithren kann.

* Morphin ist die wirksamste und
sicherste Therapie fiir starke Schmerzen
und Atemnot, bei korrekter Anwendung
wirkt es nur in weniger als 1% der Fille
im Sinne einer so genannten ,indirek-
ten” Sterbehilfe (welche rechtlich zulés-
sig ist), weil die Medikation in der Regel
eher zu einer Verldngerung als zu einer
Verkiirzung fuhrt.

¢ Nach allen vorhandenen Daten ist das
Legen einer Erndhrungssonde (PEG) bei
Patienten mit weit fortgeschrittener
Demenz medizinisch nicht indiziert,
weil sie weder zu einer Lebensverlidn-
gerung noch zu einer Verbesserung der
Lebensqualitat fahrt.

Die Arzt-Patient-Beziehung

Ein wesentliches Moment in der Dis-
kussion um Patientenverfiigungen ist
die Arzt-Patient-Beziehung. Gerade
die Debatte tiber Patientenverfiigun-
gen wird vielfach unter der Uberschrift
,Selbstbestimmt am Lebensende”, oder
,Latientenautonomie am Lebensende”
gefihrt. Um eine drztliche Mafinahme
durchfiihren zu kénnen, braucht der
Arzt die Zustimmung des Patienten zu
dieser MaBbnahme. Prinzipiell ist die Vor-
aussetzung fiir eine Einwilligung in eine
Behandlung/medizinische Maflnahme
die Aufklérung tGber Art, Umfang und
Bedeutung der geplanten Malnahme.
Diese sollte der Patient verstehen und
in der Lage sein, eine personliche Nut-
zen-Risiko-Abwagung dieser geplanten
MafBnahme zu machen. Entscheidun-
gen realisieren sich im idealen Fall dann
in addquaten Verfahren und Prozessen
und zwar partizipativ, multiperspekti-
visch und kontextgerecht (Heller, 2003).
Zunichst zwei vollkommen verschie-
dene Formen der Patientenaufkldrung,
ihr Gegenstand und ihr Ziel.

Das Modell des informed consent ent-
stand urspriinglich aus der Rechtsspre-
chung und weniger aus medizinethi-
schen Diskussionen. Beauchamp und
Faden (Wiesing, 2004) unterscheiden
hier auch zwei Bedeutungsebenen.
Einerseits als autonome Patientenent-
scheidung und andererseits als Uber-
einstimmung mit formalen, rechtlich
kodifizierten Vorgaben. Eine Form des
informed consent ist die verstandnisorien-
tierte Aufklarung. Diese Form der Auf-
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klarung stellt die Patientenautonomie
in den Vordergrund. Informiertes Ein-
verstandnis liegt nach Beauchamp dann
vor, wenn der Patient ausreichend auf-
geklart worden ist, die Aufkldrung ver-
standen hat, freiwillig entscheidet und
dabei auch entscheidungskompetent
ist, sowie seine Zustimmung zu der
vorgeschlagenen Behandlung gibt. Das
Ziel der Aufklarung ist hier nicht nur
das Vermitteln von Tatsachen (wie Dia-
gnose und Prognose), sondern der Arzt
soll den Patienten dazu befdhigen, seine
Chancen und Risiken zu verstehen und
eigene Wertvorstellungen zu reflektie-
ren. Informiertes Einverstidndnis setzt
voraus, dass der Patient kompetente
Informationen erhilt, in einer Sprache,
die er auch versteht, reichlich Gelegen-
heit zur Beratung und fur Fragen hat,
seine ausdriickliche Zustimmung gibt
und falls sich die Situation verdndert,
erneut sein informiertes Einverstindnis
bestatigt (Husebg, 2002). Diese Vorge-
hensweise erfordert ein Mindestmaf} an
kommunikativer Kompetenz vor allem
des Arztes.

Kritische Stimmen meinen, dass
Patientenverfiigungen einen
unterschwelligen sozialen Druck
erzeugen, bei schwerer Krankheit
oder am Ende des Lebens
frihzeitig auf lebenserhaltende
MaBnahmen zu verzichten

Obschon die Bedingungen des infor-
mierten Einverstdndnisses allgemein
akzeptiert werden, erweist sich die
Anwendung in der Praxis oft als schwie-
rig. So ist eine Aufkldrung in dieser Form
sehr zeitintensiv. Oft es ist nicht klar,
wie umfassend der Patient aufgeklart
werden soll und wie der Arzt sicher-
stellen kann, dass der Patient den Inhalt
der Aufklarung wirklich verstanden hat.
Wann sind die Grenzen einer berech-
tigten Einflussnahme tberschritten?
Und wann entsteht aus dem Recht auf
Selbstbestimmung eine Gestaltungszu-
mutung (Heller, 2005) und somit eine
Uberforderung des Patienten (vgl. auch
Roy, 2002; Bickardt, 2005)¢

Das paternalistische Modell der Arzt-
Patient-Beziehung betont hingegen die
arztliche Fursorgepflicht. Die Auto-
nomie des Patienten besteht in der
Zustimmung zu dem, was der Arzt fur
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das Beste halt, d.h. der Arzt beurteilt
und bestimmt was im besten Interesse
und Wohl des Patienten wére. Das Ziel
ist eine rasche Zustimmung zu einer
medizinischen Maflnahme/Behandlung.
Paternalismus setzt jedoch voraus, dass
der Arzt nicht nur die Entscheidung
trifft, die er selbst fiir die beste halt, son-
dern die grundlegenden Entscheidun-
gen die dem mutmaflichen Willen des
Patienten entsprechen. Paternalismus
ist notwendig, wenn der Patient nicht
in der Lage ist, selbst kompetente Ent-
scheidungen zu treffen (Husebg, 2002).
Stein Husebg beschreibt an dieser Stelle
den ,weichen Paternalismus®, wenn
Patienten beispielsweise ihre Situation
nicht erfassen kénnen oder wenn die
Entscheidung ,unméglich“ wird. Das
Ziel des ,weichen Paternalismus” ist
einerseits die Verringerung von Belas-
tung fiir den Patienten und andererseits
die Diskussion von Wahlmdéglichkei-
ten, um eine Entscheidung im Sinne
des mutmaflichen Patientenwillens zu
erreichen.

Im Grunde entspricht eine reine Aus-
richtung der Aufkldrung eines Patienten
auf die Patientenautonomie genauso
wenig einer verstindnisorientierten
Aufkldarung wie eine rein paternalis-
tische Haltung des Arztes gegeniiber
seinem Patienten. Vielmehr fallt dem
Arzt hier die Verantwortung zu, unter
Einbeziehung des Patienten oder seines
legitimierten Vertreters, genau abzu-
wiegen und auszubalancieren, wie das
Gespréch, die Beziehung und der Pro-
zess der Behandlung gestaltet werden
kann. Zum Gelingen einer Partnerschaft
gehort aber auch die Bereitschaft des
Betroffenen, Verantwortung fiir seine
Entscheidungen und das damit verbun-
dene Risiko zu tibernehmen. Bei Patien-
tenverfiigungen wird es um die Bereit-
schaft gehen, Verantwortung fir den
ungewissen Ausgang der gewiinschten
arztlichen MaBnahme zu tibernehmen
(Bickhardt, 2005). Nicht zu unterschat-
zen ist die Tatsache, dass Entscheidun-
gen von Patienten fur Situationen am
Lebensende stark von ihrem Informati-
onsstand abhingen.

Was aber, wenn der Betroffene keine
Entscheidungen beztglich medizini-
scher Mafinahmen treffen kann¢ Wer
entscheidet dann wie¢ Liegt kein Pati-
entenwille vor, sollte der mutmafliche
Wille des Patienten sorgfaltig ermittelt
werden. Hierbei geht es nicht nur um
das Zusammentragen fritherer Auflerun-
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gen, sondern um intensive Biographie-
arbeit mit wichtigen Bezugspersonen
des Patienten. Wichtig sind dabei auch
Lebenseinstellungen, Lebenshaltungen,
Wertvorstellungen oder religiése Ein-
stellungen des Betroffenen. Deshalb
wird auch empfohlen, sich tiber die eige-
nen Lebenseinstellungen und Wertvor-
stellungen Klarheit zu verschaffen (vgl.
auch Bickhardt, 2005). Wie sieht ein
Vorgehen in Zweifelsfillen ohne Pati-
entenverfiigung aus¢ Hier scheint im
Grofien und Ganzen der Grundsatz in
dubio pro vita, in Zweifel fiir das Leben,
d.h. der Lebensschutz in Zweifelsfallen
vorrangig zu sein.

Probleme beim Abfassen und
Umsetzen einer Patientenverfiigung

Eine Hauptschwierigkeit ist die Passge-
nauigkeit der Verfiigung. Je genauer und
konkreter sie die Behandlungssituation
beschreibt, umso weniger schwierig ist
die Umsetzung einer Patientenverfii-
gung. Deshalb sollte individuell festge-
legt werden, unter welchen Bedingun-
gen eine Behandlung nicht begonnen
oder nicht fortgesetzt werden soll. Dies
ist bei einer chronischen oder infausten
Erkrankung in den meisten Fillen anti-
zipierbar und entspricht am ehesten
einer personlichen Patientenverfligung,
die meist handschriftlich mit eigenen
Formulierungen verfasst wird. Durch
den Krankheitsverlauf werden vor allem
Fragen der vorausschauenden Planung
des Lebensendes angesprochen, die in
diesem Fall Probleme oder Konflikte
aufwerfen (advanced care planning).

Problematisch ist auch die mangelnde
Vorhersehbarkeit der konkreten kiinfti-
gen Situation, dies gilt vor allem wenn
man eine Patientenverfiigung in gesun-
den Tagen erstellen mochte. Diese man-
gelnde Vorhersehbarkeit trifft allerdings
auch auf viele andere Entscheidungen
im Laufe des menschlichen Lebens zu.
Sich als Gesunder mit der Erstellung
einer Patientenverfiigung auseinander
zu setzen bedeutet, sich Klarheit zu
verschaffen tiber eigene Lebenseinstel-
lungen und Wertvorstellungen. Ein Vor-
druck einer Patientenverfiigung kann
dabei hilfreich sein, auch wenn er eher
allgemein gehalten ist und nicht der
oben beschriebenen Passgenauigkeit ent-
sprechen wird. Empfohlen wird daher,
eine Patientenverfligung mit seinen
personlichen Wertvorstellungen zu
erginzen.

Dossier

Ein weiteres Problem ist die mangelnde
Direktheit der Kommunikation von
Patient und Arzt. Ein entscheidungsfa-
higer Patient kann schwierige Entschei-
dungen im Dialog mit dem Arzt treffen
und jederzeit neu tiberdenken. Der ent-
scheidungsunfihige Patient hat diese
Moéglichkeit nicht. Umgekehrt kann
eine Patientenverfiigung jedoch gerade
bei fehlender Kommunikation wich-
tige Hinweise geben (Simon, 2005).
Der wichtigste Partner in dem Prozess
wird immer der Hausarzt oder Arzt des
Vertrauens sein, aber auch die professio-
nelle Pflege kann hier einen wichtigen
Beitrag leisten.

Werte, Einstellungen und Entschei-
dungen konnen sich in verschiedenen
Lebensphasen wandeln. Zum Beispiel
wenn im Falle einer Demenz ein Patient
vorweg verfiigt hat, dass ihm ein Leben
mit eingeschrankten geistigen Féhig-
keiten nicht lebenswert sei, er jedoch
in der Demenz offensichtlich Freude
an seinem Alltag hat. Laut nationalem
Ethikrat ist ein Widerruf einer Patien-
tenverfiigung, der ibrigens jederzeit
gemacht werden kann, auch dann giiltig
(vgl. Kutzer, 2005).

Giltig sollte eine Patientenverfiigung
sein, unabhdngig ob sie miindlich oder
schriftlich verfasst wurde, obschon
die schriftliche Form empfohlen wird.
Mindlich deshalb, weil beispielsweise
auf Palliativstationen oder in Hospizen
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schriftliche Patientenverfiigungen weni-
ger eine Rolle spielen werden. Behan-
delnde Arzte und Pfleger besprechen
rechtzeitig mit dem Patienten den wei-
teren Verlauf und es kommen weniger
Unsicherheiten auf, welche Wiinsche
er bei einer Entscheidungsunfahigkeit
erfullt sehen mochte.

Eine unhinterfragte Umsetzung von
Patientenverfiigungen wére problema-
tisch. Eine Patientenverfiigung, egal
wie genau sie formuliert ist, bedarf der
Auslegung, d.h. der Feststellung, ob
der Patient eine verbindliche Erkldrung
abgeben wollte, fiir welche Fille sie
gedacht ist und welche Anweisungen er
hierfiir abgeben wollte. Deshalb sollte
an die Feststellung des tatsdchlichen
Willens und nicht an die Form strenge
Anforderungen gestellt werden (z.B. kli-
nische Ethikberatung in Kombination
mit policys, etwa in Form einer Klinik-
oder hausinternen Leitlinie, vgl. auch

Jox, 2005).

Kritische Stimmen

Kritische Stimmen meinen, dass Patien-
tenverfiigungen einen unterschwelligen
sozialen Druck erzeugen, bei schwerer
Krankheit oder am Ende des Lebens
frithzeitig auf lebenserhaltende Mafs-
nahmen zu verzichten (Simon, 2005).
Wie oben schon erwidhnt sei es auch
bedenklich, die Reichweite von Pati-
entenverfiigungen auf Menschen aus-
zudehnen, die nicht im Sterben liegen
oder deren Grundleiden nicht irreversi-
bel ist, aber bei medizinischer Behand-
lung nach &arztlicher Erkenntnis nicht
zum Tod fithren wirde, wie z.B. bei
Demenz- und Wachkomapatienten (vgl.
Vorschlag der Enquete-Kommission).
Gefiirchtet wird hier, dass Patienten-
verfiigungen der Tur6ffner zur aktiven
Sterbehilfe sein kénnten. Gegner von
Patientenverfiigungen argumentieren
aus einem meist paternalistischen Rol-
lenverstindnis heraus, dass die Fiirsor-
gebereitschaft des Arztes untergraben
und das Vertrauensverhiltnis zwischen
Arzt und Patient zerstort wirde (vgl.
Zieger, 2002).

Ausblick

Wie oben ersichtlich wurde, ist das Vor-
liegen einer Patientenverfiigung kein
Ersatz fir verantwortliche Entschei-
dungen (Gillen, 2005), sie kann jedoch
die Entscheidungsfindung erleichtern
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(vgl. Oorschot et al., Simon et al.). Pati-
entenverfliigungen kénnen auch niemals
isoliert betrachtet werden, sondern sie
sind nur ein Aspekt der Frage nach dem
Umgang mit Krankheit, Sterben und
Tod in unserer Gesellschaft. Ein erwei-
terter code de déontologie médical und
ein projet de loi relatif aux soins palliatifs
et l'accompagnement en fin de vie, wo in
beiden Fallen auch die Frage der Patien-
tenverfiigungen angesprochen wird, der
Bau eines Hospizes und die Unterstiit-
zung der ambulanten palliativen Ver-
sorgung zeigen, dass in Luxemburg der
Boden fir nétige Diskussionen frucht-
bar ist. Auch wenn das Wissen um Vor-
sorgemoglichkeiten, wie Patientenver-
figungen einerseits, noch relativ gering
ist (vgl. Oorschot et al., 2004) und
andererseits es eine hiufige Tatsache ist,
dass Menschen in gesunden Tagen eine
etwaige Entscheidungsunfédhigkeit eher
verdrangen (Simon, 2005), so zeigt die
steigende Nachfrage (z.B. wurden seit
Juni dieses Jahres 750 Exemplare allein
der Caritas-Verfiigung bestellt), dass
Instrumente wie eine Patientenverfi-
gung zunehmend bekannt und aner-
kannt sind. Nichts desto trotz bedarf
es einer verstarkten Aufkldrung der
Bevolkerung und aller beteiligten Pro-
fessionen (Arzteschaft, Pflege usw.),
aber auch der Schulung von Beratern zu
Patientenverfiigungen.
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