Die Arbeitsgruppe des Bundesjustiz-
ministeriums und das Bundesjustiz-
ministerium einerseits sowie die En-
quete-Kommission andererseits unter-
scheiden sich auch in der Frage der
Einschaltung des Vormundschafts-
gerichts. Ziel der Arbeitsgruppe war es,
Regelungen vorzuschlagen, die eine bii-
rokratische Uberregulierung durch
zwingende Beteiligung eines Konsils
und durch ein sich gegebenenfalls iiber
mehrere Gerichtsinstanzen hinziehen-
des vormundschaftsgerichtliches Ver-
fahren vermeiden. Sie und das Bundes-
justizministerium halten daher die Ge-
nehmigung des Vormundschaftsgerichts
nur in so genannten Konflikt- oder
Zweifelsfillen fiir geboten, wenn also
Patientenvertreter und Arzt unterschied-
licher Auffassung dariiber sind, ob die
Einleitung oder Fortsetzung der lebens-
erhaltenden MaBnahmen noch dem
aktuellen Willen des Patienten ent-
spricht.

Auch halten sie es fiir gerechtfertigt,
dann wenn der Patient einer bestimmten
Person seines Vertrauens schriftlich und
den Entscheidungsfall ausdriicklich er-
fassend Gesundheitsvollmacht erteilt
hat, von der Genehmigungsbediirftigkeit
der Entscheidung des Bevollméchtigten
ganz absehen zu koénnen. Dadurch
wiirde die auf dem Vertrauen des
Patienten beruhende rechtliche Stellung
des Bevollméchtigten gestdrkt. Davon
unberiihrt bleibt natiirlich die strafrecht-
liche Kontrolle und das jedermann,
insbesondere dem Arzt, dem Pflegeper-
sonal und den Angehorigen zustehende
Recht, das Vormundschaftsgericht zur
Kontrolle des Bevollméchtigten vor Aus-
fiihrung von dessen Entscheidung an-
zurufen. Die Enquete-Kommission dage-
gen will auch eine im Einvernehmen
aller Beteiligten gefundene Entschei-
dung zur Einstellung lebenserhaltender
medizinisch indizierter MafBnahmen
dem vormundschaftsgerichtlichen Ge-
nehmigungszwang unterwerfen und au-
Berdem noch zwingend eine formali-
sierte Entscheidung eines Konsils vor-
schalten.

Dabei ist nicht ersichtlich, welche zu-
sitzlichen Erkenntnisquellen dem bisher
mit dem Fall nicht befassten und medizi-
nisch nicht ausgebildeten Vormund-
schaftsrichter zur Verfligung stehen,
wenn allseits Einigkeit iiber den Willen
des Patienten besteht. Auch ein zusétz-
licher medizinischer Sachverstindiger
miisste sich auf die vorhandenen Indi-
zien und Befunde stiitzen. Eine solche
Juridifizierung des Sterbens mindert die
eigene Verantwortung von behandeln-
dem Arzt und Patientenvertreter, offen-
bart ibertriebene Furcht vor kollusivem
Zusammenwirken des Arztes mit den
Angehorigen und iiberschitzt die Leis-

tungsfiahigkeit der Justiz in diesem
Bereich.

Sie wiirde dazu beitragen, dass gerade
viele dltere Menschen sich am Ende ihres
Lebens mehr als Objekte, denn als
Subjekte der Behandlung ansehen und

eine Entwiirdigung und Entrechtung in
ihrem letzten Lebensabschnitt befiirch-
ten. Aus diesem Grund steigt schon
heute die Zahl der Alterssuizide, wie
erst jiingst eine Untersuchung der Berli-
ner Charité ergeben hat’. |

Prof. Dr. H. Christof Miiller-Busch

Patientenautonomie am Lebensende
aus (palliativ-)medizinischer Sicht

In Deutschland sterben jdhrlich rund 860.000 Menschen, davon etwa
220.000 an den Folgen einer Krebserkrankung. Uber 70 Prozent sterben in
Krankenhdusern oder Pflegeeinrichtungen. Rund 25 Prozent sterben so,
dass Pflegende von einem ,unwiirdigen“ Tod sprechen. Uber 70 Prozent der
im Krankenhaus Beschiiftigten sind der Ansicht, dass ein wiirdevolles
Sterben dort nicht moglich ist. 90 Prozent der Patienten haben keine
Patientenverfiigung, méchten sich eigentlich nicht mit Sterben und Tod
beschdftigen und vertrauen darauf, dass die Arzte am Ende des Lebens die

richtigen Entscheidungen treffen.

Sich mit der Frage auseinander zu
setzen, wie man behandelt werden
mochte, wenn man durch ein plétzliches
Ereignis wie einen Herzinfarkt, einen
Schlaganfall oder einen Unfall in einen
Zustand der irreversiblen Bewusstseins-
einschrinkung gerit, stellt an die Vor-
stellungskraft eines gesunden Menschen
sehr hohe Anforderungen. Die Angst, ein
sinnloses, langes und zermiirbendes
Leiden ertragen zu miissen, beschéftigt
Patienten mit fortgeschrittenen Krebs-
erkrankungen, aber auch Menschen mit
schweren neurologischen Storungen, die
von Schmerzen, Erstickungsgefiihlen,
Lihmungen und Schluckbeschwerden
begleitet werden dagegen héufiger. Viele
sehen heute einen ,schnellen Tod als
weniger schlimm an als ein Uberleben
mit Hilfsbediirftigkeit, Belastung anderer
und eingeschriankter Kommunikation.
Zweifel daran, dass es unter den gegen-
wirtigen Verhéltnissen moglich ist, na-
tiirlich sterben zu diirfen, haben dazu
gefithrt, dass die Frage nach einem
,guten Tod“ die Menschen in unserer
Gesellschaft unter dem Aspekt eines
selbst bestimmten Todeszeitpunktes zu-
nehmend beschiftigt.

Auch bei Arzten ist die Auseinander-
setzung mit den spezifischen Problemen
sterbenskranker Menschen héufig mit
fachlicher und rechtlicher Unsicherheit
verbunden. Hinzu kommt, dass der Zeit-
punkt und die Art des Sterbens zuneh-
mend von medizinischen Entscheidun-
gen bestimmt werden. Sterben und Tod
sind zur medizinischen Aufgabe gewor-
den. Durch die technischen Moglich-
keiten, den Todeszeitpunkt zu manipu-
lieren, ergeben sich auch Interessens-

konflikte, die das Sterben nicht mehr als
autonome Leistung am Ende des Lebens
erscheinen lassen, sondern als eine
zunehmend von menschlich und mora-
lisch Zumutbarem gepréigte Ausnahme-
situation, der entsprechend begegnet
werden muss.

Zumindest innerhalb des medizinischen
Systems sind es immer weniger die
Krankheiten selbst, die zum Tode fiih-
ren, sondern medizinisch-adrztliche MaB3-
nahmen. Sterben innerhalb medizi-
nischer Institutionen wird letztlich im-
mer nur ermoglicht, wenn auf
MafBnahmen verzichtet wird, die zu
einer — wenn auch begrenzten — Lebens-
verldngerung beitragen konnten. Beson-
ders dann, wenn das Leben des Betrof-
fenen kinstlich, das heit fremd-
bestimmt mit einer ungewissen,
zeitlichen Perspektive aufrechterhalten
wird, stellen Verzichtsentscheidungen
hohe Anforderungen an alle Beteiligten.
Wann Behandlungsoptionen im konkre-
ten Fall — zum Beispiel die Gabe von
Bluttransfusionen, eine kiinstliche Beat-
mung, Erndhrung beziehungsweise die
Entscheidung fiir oder gegen eine Anti-
biotikatherapie oder auch nur die Ab-
wigung diagnostischer Mafnahmen -
sinnvoll oder angezeigt sind, ist aber
nicht nur eine aus ,medizinischer In-
dikation® zu treffende Angelegenheit.

In sterbenahen Situationen, in denen die
Entscheidungsfihigkeit hédufig verloren
oder zumindest eingeschrinkt ist, geht
es darum, im Spannungsfeld zwischen
Wille und Wohl eines Menschen den

7 Berliner Zeitung v. 14.9.2004, zitiert nach
newsletter@patientenverfuegung.de.
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richtigen Weg zu finden. Patientenver-
figungen sind ein wichtiges Hilfsmittel
den Dialog mit den Beteiligten zu fordern
und Orientierung fiir gute Entscheidun-
gen zu ermoglichen. Sie kénnen in der
Praxis unter zwei zu unterscheidenden
Aspekten gesehen werden:

Als rechtswirksame Willensbekundung,
die MaBnahmen, die das Leben kiinstlich
verlingern beziehungsweise das Sterben
verhindern, zu vermeiden oder zu be-
grenzen versuchen und Maflnahmen, die
in der Regel als Ubertherapie angesehen
werden.

Als Hinweis oder Orientierungshilfe, die
es Arzten in schwierigen Entscheidungs-
situationen ermdglichen soll, im Sinne
des Patienten und seinen individuellen
Werten entsprechend zu handeln.

In der Diskussion um die Verbindlichkeit
von Patientenverfiigungen und Selbst-
bestimmung am Lebensende sollte nicht
vergessen 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 und die
individuell bestimmt oder festgelegt
werden kann, sondern sie stellt sich
auch als soziale Aufgabe, wobei die
Méglichkeiten und Grenzen der Medizin
natiirlich in ihrer besonderen Verant-
wortung gerade auch fiir diesen Teil des
Lebens beriihrt werden und gefordert
sind.

Es muss deshalb ein gesellschaftliches
Anliegen sein, den Bedingungen des
Sterbens in allen Bereichen mehr Auf-
merksamkeit entgegenzubringen. Pallia-
tivmedizin muss an Bedeutung gewin-
nen und Verstehen, Kommunikation und
Beziehung in sterbenahen Situationen
miissen im Sinne eines ,humanen®
Miteinanders gefordert werden. Den-
noch hat in der vom Reparaturgedanken
bestimmten und auf Rehabilitation aus-
gerichteten Hochleistungsmedizin das
Thema ,Sterben und Tod“ nur selten
einen Platz und das Thema ,Patienten-
verfiigung“ keine Abrechnungsziffer. In
der Palliativmedizin dagegen gehort die
Beschiftigung mit den Vorstellungen
und Wiinschen des Patienten und seiner
Angehorigen, aber auch das Zulassen,
die Auseinandersetzung und die Beglei-
tung des Sterbens zum selbstverstédndli-
chen Alltag. Etwa 20 Prozent der Patien-
ten in Hospizen und Palliativstationen
haben eine Patientenverfligung. Insofern
kann die Forderung der Palliativmedizin
auch dazu beitragen, sich auf die Gren-
zen der Medizin, aber auch auf ihre
Méglichkeiten riickzubesinnen.

Ethische Entscheidungsfindung
in Grenzsituationen

Als Kriterien fiir eine ethische Entschei-
dungsorientierung und -findung in der
Medizin werden vier Prinzipien unter-
schieden:

- Autonomie (Kompetenz, Selbstbestim-
mungsfahigkeit, Willen)

- Benefizienz (Leben, Gesundheit, Le-
bensqualitit)

- Non-Malefizienz (Nutzen/Risiko-Relati-
on, individuelle Werte)

- Gerechtigkeit (Gleichheit, Angemessen-
heit, Ressourcen)

Diese allgemeinen Prinzipien bestimmen
auch das Handeln bei schwerstkranken
und sterbenden Menschen. Dabei wird
vielleicht das Nicht-Schadens-Prinzip im
Rahmen der Uberbewertung der Auto-
nomie in der derzeitigen Debatte nicht
ausreichend gewiirdigt. Gerade bei Ster-
benskranken ergeben sich gelegentlich
besondere Konfliktsituationen, wenn mit
zunehmender Erkrankungsdauer die
Autonomie und Selbstbestimmungs-
fahigkeit des Patienten eingeschriankt
sind, die individuelle Lebensqualitit
nicht von auflen bestimmt werden kann
und die Beurteilung des individuellen
Nutzen/Risiko-Verhéltnisses bei Ent-
scheidungen in Grenzsituationen unter-
schiedlich ausfillt. Deswegen bendtigen
schwerstkranke Menschen in sterbens-
nahen Situationen eine therapeutische
Partnerschaft und eine dialogische Be-
ziehung aller Beteiligten, bei der Verant-
wortung im Sinne des Patienten auch
unter der Pramisse eingeschrdnkter oder
fehlender Kompetenz- und Selbstbestim-
mungsfahigkeit iibernommen werden
kann.

Thesen zum Thema Patienten-
autonomie am Lebensende aus
(palliativ-)medizinischer Sicht:

1. In der Vorphase des Todes miissen
sich Arzte mit Problembereichen aus-
einander setzen, die folgendermafen
charakterisiert werden konnen:

a) Beurteilung der Prognose: Was ver-
stehen wir unter ,in absehbarer Zeit
sterben“? Wann beginnt das Sterben?
Was verstehen wir unter irreversiblem
Verlauf, wann ist eine Erkrankung
unumkehrbar, wann ist ein Patient in
den Sterbeprozess eingetreten? Dies
alles sind Probleme, die nicht nur vom
Verlauf einer Erkrankung, sondern von
vielen Entscheidungen und Umstdnden
abhéngig sind.

b) Respektierung von Autonomie und
Umgang mit Selbstbestimmung: Auto-
nomie als die Fdhigkeit tiber die eigenen
Krifte zu verfiigen sollte von der im
Begriff Selbstbestimmung zum Ausdruck
kommenden Moglichkeit und Féhigkeit,

iiber die eigene Zukunft zu entscheiden,
unterschieden werden.

¢) Verzichtsentscheidungen, die zumin-
dest innerhalb medizinischer Einrich-
tungen den Tod ermoglichen und den
Sterbeprozess bestimmen.

d) Sterbebegleitung als eine zum medizi-
nischen Auftrag gehorende Aufgabe, die
die Begleitung der Angehoérigen mit
einbezieht

e) Beriicksichtigung von Ressourcen. Der
Umgang mit diesen Problembereichen
beriihrt die Grundprinzipien &rztlichen
Handelns und der medizinischen Ethik.
Im Umgang mit diesen Problemen kann
eine medizinische, eine rechtliche und
eine philosophisch-religiose Ebene un-
terschieden werden, die erkannt und
berticksichtigt werden muss.

2. Arztliche Fiirsorge und die Beachtung
von Wiirde in der Sterbephase durch
optimale Schmerz- und Symptomlin-
derung, korperliche und vor allem orale
Hygiene, vertraute Umgebung, geistige
Klarheit, Sicherheit, Verstehen, Warme,
Ndhe, Ruhe und Zeit gehort zu den
fundamentalen Aufgaben der Medizin,
aber auch eines humanen Miteinanders.

3. Die Respektierung und Forderung von
Autonomie ist ein Grundanliegen der
modernen Medizin und Palliativmedizin.
Nach der Definition der Weltgesund-
heitsorganisation (WHO), ist ,Palliativ-
medizin die aktive, umfassende Betreu-
ung und Behandlung schwerstkranker
Patienten mit einer nicht heilbaren
progredienten Erkrankung und einer
begrenzten Lebenserwartung mit dem
Ziel die Lebensqualitdt zu verbessern®.
Palliativmedizin versteht sich auch als
Antwort auf die immer lauter werdenden
Rufe nach einer Legalisierung der Eu-
thanasie. Mit dem Autonomieargument
kann Euthanasie allerdings nicht ge-
rechtfertigt werden, denn was ist eine
stirkere Zerstdorung von Autonomie als
die gezielte Totung eines Menschen,
auch wenn diese ausdriicklich verlangt
wird. Die Linderung von belastenden
Symptomen ist die tiberragende medizi-
nische Aufgabe der Palliativmedizin.
Palliativmedizin versucht auch, den
Menschen in seinen individuellen sozia-
len Beziigen und Wertvorstellung zu
verstehen und zu begleiten. Die Kom-
munikation {iber die den sterbenskran-
ken Menschen und seine Angehdrigen
bewegenden existenziellen Fragen und
Belastungen ist ein untrennbarer Be-
standteil einer umfassenden palliativ-
medizinischen Betreuung.

4. Durch die zunehmende Bedeutung
von Patientenrechten sollte die ethische
Verantwortung fiir Entscheidungen
nicht einseitig verlagert werden So kon-
zentriert sich die Charta der Patienten-
rechte von 1999 im Wesentlichen auf die
Aspekte: Recht auf Information, Recht
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auf qualifizierte Behandlung, Recht auf
ein selbstbestimmtes Sterben und auf
Rechte im Schadensfall. Dabei ist zu
beriicksichtigen, dass das Verhéltnis
zwischen Patient und Arzten, Pflegenden
und Therapeuten immer durch eine
Asymmetrie der durch unterschiedliche
Starken und Schwéchen gekennzeichne-
ten Rollen bestimmt wird. In Situationen
des Sterbenskrankseins, wenn Entschei-
dungsméglichkeiten immer weniger
oder nicht mehr vom betroffenen Patien-
ten wahrgenommen werden konnen und
der Tod schon wartet, verlagert sich die
Entscheidungsverantwortung zuneh-
mend auf Arzte, mit der Erwartung,
dass ihre Perspektive den Willen oder
zumindest den mutmaflichen Willen
beziehungsweise die so genannte mut-
malBliche Wirklichkeit des Patienten
kennt, erkennt und respektiert.

6. Patientenverfiigungen und Vorsor-
gevollmachten sind ein wichtiges und
verbindliches Instrument, um in sterbe-
nahen Situationen den Dialog zu fordern
und den Handlungsspielraum der Arzt-
Patienten-Beziehung zu bestimmen. Pa-
tientenverfiigungen sind Willenshekun-
dungen flir bestimmte Handlungs- be-
ziehungsweise Entscheidungssituatio-
nen, die immer nur aus der Auflensicht
solcher Situationen und nur in Ausnah-
mesituationen aus eigenem Erleben ent-
standen sind. Entscheidungen in Grenz-
situationen miissen sich am Willen des
betroffenen Patienten orientieren. Fort-
wirkende Willensbekundungen koénnen
die situativ abhédngige und verantwortete
eigene Meinungs- beziehungsweise Ur-
teilshildung im Falle einer Nichteinwil-
ligungsfahigkeit nicht ersetzen, aber
auch die Verantwortung fiir die Kon-
sequenzen medizinischer Entscheidun-
gen nicht abnehmen.

Durch Gesten und Reaktionen konnen
Manifestationen des ,natiirlichen Wil-
lens* zum Ausdruck gebracht werden,
die bei der Entscheidungsfindung zu
beriicksichtigen sind. Deshalb sind in
nicht sterbenahen Situationen beson-
dere Anforderungen an die Verbindlich-
keit von Patientenverfiigungen zu stel-
len, die einerseits das Recht auf Selbst-
bestimmung schiitzen, andererseits
auch den besonderen Schutz schwerst-
behinderter Menschen erméglichen und
den Missbrauch vermeiden miissen.

8. Die Notwendigkeit rechtlicher Rege-
lungen sollte sich daran orientieren, ob
durch sie die schwierige und allen
Beteiligten besondere Verantwortung
und Belastung abverlangende Entschei-
dungsfindung in sterbenahen Situatio-
nen beziehungsweise im Falle einer
Nichteinwilligungsfahigkeit gefordert
oder gehemmt wird — die Medikalisie-
rung des Sterbens sollte durch eine
Verrechtlichung nicht noch erschwert
werden. Eine flichendeckende, umfas-

sende und qualifizierte palliativ-medizi-
nische Betreuung ist die Grundlage fiir
eine am Wohl des Betroffenen orientierte
Begleitung bei nicht heilbarer Erkran-
kung und in sterbenahen Situationen.
Bei der geplanten Gesetzesnovellierung
sollte besonders darauf geachtet werden,
wie durch Patientenverfiigungen der
Dialog, die Kommunikation und der
Konsens in schwierigen Entscheidungs-
situationen gefordert und verbessert
werden kann.

9. Da Patientenverfiigungen als fort-
wirkende, rechtswirksame Willens-
bekundungen im Falle der Nichteinwil-
ligungsfdahigkeit nicht explizit widerru-
fen werden konnen, miissen an ihre
Verbindlichkeit und Giiltigkeit besonders
strenge Kriterien gestellt werden. Im
Spannungsfeld von Fiirsorge, Nicht-
Schaden, Selbstbestimmung und Ge-
rechtigkeit miissen im individuellen Fall
konkrete Anhaltspunkte fiir eine situa-
tive Willensdnderung vorliegen, wenn
eine Behandlungsentscheidung abwei-
chend von einer fritheren Willensbekun-

dung getroffen werden soll. So sollte der
Arzt, will er von der in einer Patienten-
verfiigung niedergelegten Bekundung
abweichen, ,begriindungspflichtig” sein,
wenn er den durch Gesten oder Reaktio-
nen zum Ausdruck gebrachten ,natiirli-
chen“ Willen oder andere Gesichts-
punkte zum Handlungskriterium macht.

10. Die Auseinandersetzung iiber die
Reichweite, Giiltigkeit und Umsetzung
von Patientenverfiigungen sollte durch
einen gesellschaftlichen Dialog iiber die
Aufgaben und die Verantwortung der
Medizin fiir ein humanes Miteinander
unter den demographischen, sozialen
und wirtschaftlichen Bedingungen und
Entwicklungen abgelost werden. Bein-
haltet die Forderung nach Autonomie
und Beriicksichtigung von Selbstbestim-
mung vor dem Hintergrund der Ambi-
valenz der technischen Madglichkeiten
der modernen Medizin nicht auch die
Suche nach Hilfe und die Frage, welche
Kriterien fiir deren humanen Einsatz
gefunden werden konnen? <

Diplom-Juristen Sascha René Machenbach / Jan Kirchhartz*

Zu Bedeutung und Validitats-
voraussetzungen von Patientenver-
fiigungen

Umfragen unter deutschen Vormundschaftsrichtern

Die Diskussion iiber das Sterbehilferecht und insbesondere iiber die
Bedeutung von sog. Patientenverfiigungen hat Hochkonjunktur: Eine
Arbeitsgruppe des Bundesjustizministeriums bezog im Juni des vergange-
nen Jahres Stellung hierzu, die Enquete-Kommission , Ethik und Recht der
modernen Medizin“ des Deutschen Bundestages legte anschlieffend einen
(weiteren) Zwischenbericht vor und auch der rheinland-pfilzische Justiz-
minister verdffentlichte bereits ein einschldgiges Papier der landeseigenen
Ethikkommission. Im Folgenden sollen Ergebnisse zweier Umfragen unter
deutschen Vormundschaftsrichtern zum Thema prdsentiert werden’

Im November 2004 stellte die Bundes-
ministerin der Justiz einen Referenten-
entwurf zur Anderung des Betreuungs-
rechts vor, durch den die Patienten-
verfiigung ausdriicklich im Gesetz
verankert werden soll. Dies geschieht in
einer Zeit, in der die Unsicherheit unter
Juristen, Arzten, Pflegepersonal und
Betroffenen grof3 ist. Zur Ratlosigkeit
wesentlich beigetragen hat nicht zuletzt
der Beschluss des XII. Zivilsenats des
Bundesgerichtshofs (BGH) vom 17. Mérz
20032, der z. T. heftige Kritik erfuhr®. Fiir
die zukiinftige Implementierung des
Sterbehilferechts, namentlich aber auch
fir die gesetzgeberischen Handlungs-
optionen, kommt der Erfahrung und

Praxis der betreuungsrechtlichen Ster-

*  Die Autoren sind Doktoranden am Institut fiir
Staatsrecht und der Forschungsstelle fiir das
Recht des Gesundheitswesens der Universitat
zu Koln (Prof. Dr. W. Hofling, M.A.) und
waren wissenschaftliche Hilfskréfte. Die Um-
fragen sind Teil eines Forschungsprojektes zu
den rechtsdogmatischen und rechtstatsichli-
chen Grundlagen der Sterbehilfe in der
Bundesrepublik Deutschland, das von der
Deutschen Hospiz Stiftung gefordert wird.

1 Eine groBere Befragung aller deutschen
Vormundschaftsrichter wird im Moment an
der Forschungsstelle fiir das Recht des
Gesundheitswesens bearbeitet.

2 BGHZ 154, 205 ff. = BtPrax 2003, 123 ff.

3 Siehe dazu nur Hifling/Rixen, JZ 2003,
884 ff. m.w. N.
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